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Samenvatting In deze literatuurstudie zijn de 
problemen van centrale verzorgers van CV A­
patiënten geïnventariseerd. Tevens werd geke­
ken naar invloed van de ernst van het CV A 
hierop en naar maatregelen ter verlichting van 
de problemen. Verslechtering van de psychi­
sche gezondheid bleek het meest genoemde 
probleem. Bij 12 tot 39 procent van de centrale 
verzorgers kwam een depressie voor. Deze 
hing samen met de ernst van het CV A en met 
name met de psychische toestand van de pa­
tiënt. De kans op een depressie was het grootst 
bij jongere centrale verzorgers die getrouwd 
zijn met de patiënt, een Jager inkomen hebben 
en bij verzorgers die hun eigen gezondheid als 
slecht beoordelen. Als mogelijké- oplossingen 
werden het bezoeken van patiëntenverenigin­
gen of een zelfhulpgroep genoemd. De huisarts 
zou een aantal problemen kunnen voorkómen 
door het CVA als een 'aandoening van het 
gezin' te benaderen. In de toekomst zal het 
aantal CV A-patiënten dat thuis verzorging no­
dig heeft toenemen, terwijl het aantal beschik­
bare mantelzorgers afneemt of gelijk blijft. 
Vooral de vrouwelijke CVA-patiënten zullen 
in toenemende mate in geïnstitutionaliseerd 
verband worden verzorgd. Aangezien het over­
heidsbeleid erop gericht is om mensen zolang 
mogelijk thuis te verzorgen, is gerichte instruc­
tie en praktische en emotionele begeleiding van 
de mantelzorgers nodig. 
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Een literatuurstudie 

Inleiding 

In de medische literatuur over het cerebro­
vasculair accident staan de verschijnselen, 
de diagnostiek en de behandeling van de 
patiënt centraal. Er is herhaaldelijk onder­
steuning gevonden voor het feit dat ge­
zinsleden een positieve invloed hebben op 
het herstel van een patiënt met een CVA. 14 

Zo toonde Schuling aan dat patiënten die 
thuis leven met een partner, betere kansen 
op herstel hebben dan geïnstitutionaliseer­
de of alleenwonende patiënten. 2 Limburg 
et al. wijzen er echter op dat de verzorger 
en nabije familieleden lijden onder een 
aanzienlijke draaglast ten gevolge van het 
CVA en daar dan ook zelfnegatieve gevol­
gen van kunnen ondervinden. 5 In de toe­
komst zal de druk op de verzorgers van 
CVA-patiënten toenemen onder invloed 
van een toename van het aantal CVA-pa­
tiënten met ongeveer 50 procent tot het 
jaar 2020 en door een afname van het 
aantal mensen dat zich beschikbaar stelt 
als informele verzorger en vooral verzorg­
ster. 6-9 

Voor een nadere onderbouwing van de 
rol van de huisarts als gezinsarts voor 
mensen die met een CVA zijn geconfron­
teerd, is het van belang te weten wat de 
gevolgen kunnen zijn van deze chronische 
ziekte voor de centrale verzorgers, en wel­
ke steun zij nodig hebben om de zorg voor 
de patiënt én voor zichzelf te kunnen vol­
houden. 

In het kader van een studie naar partners 
van CVA-patiënten10 hebben wij ons ver­
diept in de literatuur over de aard en om­
vang van de problemen die de centrale 
verzorger van de CVA-patiënt ondervindt. 
De onderzoeksvragen zijn: 
• Wat zijn de problemen van de centrale 

verzorgers van CV A-patiënten en hoe 
hangen deze samen met de aard van het 
CVA? 

• Welke andere factoren zijn van invloed 
op de problemen van de centrale verzor­
ger? 

• Hoe is het beloop van de problemen? 
• Welke hulp wordt geadviseerd om de 

problemen van de centrale verzorger te 
voorkomen of te verminderen? 

Literatuur 

Om de kans op betrouwbare beantwoor­
ding van de hierboven gestelde vragen te 
vergroten, zijn de volgende inclusiecrite­
ria bij de artikelenkeuze gehanteerd. 
• Alleen onderzoeken over verzorgers 

van patiënten met een CV A werden in­
gesloten. Het CV A werd gedefinieerd 
als plotseling ontstane verschijnselen 
van een focale stoornis van de hersen­
functies met een duur van meer dan 24 
uur of eindigend met de dood, waarvoor 
geen andere oorzaak aanwezig lijkt dan 
een vasculaire stoornis. 11 

• Het onderzoek moest betrekking heb­
ben op een onderzoekspopulatie van 
minimaal 60 centrale verzorgers. Hier­
voor is gekozen in verband met de be­
trouwbaarheid (Cronbachs' alfa) van de 
uitkomsten. 12 

• De CV A-patiënten moesten 55 jaar of 
ouder zijn. De incidentie van het CV A 
neemt vanaf deze leeftijd sterk toe en de 
kans op homogeniteit in de gevolgen 
van het CV A voor de centrale verzorger 
werd groter geacht. 6 

• Alleen publikaties in het Engels, Duits 
en Nederlands kwamen voor deze stu­
die in aanmerking. 

Er is een computersearch gedaan in de 
bestanden van Medline en Elsevier (EM­
BASE) met behulp van de volgende tref­
woorden: cerebrovascular disorders, care­
givers, spouse, marriage, family, care, 
stroke, home, epidemiology. Eind januari 
1994 leverde dit 122 titels op. Daarnaast 
werden de artikelen die in de vakgroep 
aanwezig waren, onderzocht op geschikt­
heid. Tenslotte werden ook de literatuur­
lijsten van de opgespoorde artikelen sys­
tematisch nagelopen. 

Uiteindelijk bleken slechts twaalf van 
de 122 onderzoeken aan de inclusiecriteria 
te voldoen. Dit waren alle Engelstalige 
studies. In zes van de twaalf onderzoeken 
waren de proefpersonen betrokken uit zie­
kenhuispopulaties, in twee onderzoeken 
uit de huisartspraktijk en nog eens twee 
onderzoekers hadden hun proefpersonen 
betrokken uit beide populaties. In de res­
terende twee onderzoeken stond niet ver­
meld hoe men aan de patiënten was geko-
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men. De onderzochte populaties beston­
den uit 79 tot 302 meest vrouwelijke cen­
trale verzorgers van 55 jaar en ouder. 

Van een longitudinale onderzoeksop­
zet, waarbij de proefpersonen een of twee 
jaar werden gevolgd, was in zes van de 
twaalf onderzoeken sprake. In twee onder­
zoeken werd gebruik gemaakt van een 
controlegroep. 

De onderzoekers vertoonden onderling 
weinig overlap in hun keuze uit de be­
staande meetinstrumenten. 

De problemen van de 
centrale verzorgers 

Een vergelijking van de diverse uitkom­
sten (tabe[) bracht de volgende problemen 
van centrale verzorgers in relatie tot het 
CVA aan het licht. 
• De belasting van de centrale verzorger 
nam toe met de ernst van het CVA. 13 Li­
chamelijke, psychische en communicatie­
ve aspecten van het CVA leidden tot een 
toename van de hulp aan de patiënt14 en tot 
een afname van de sociale contacten van 
de centrale verzorger.1s 16 De gezondheid 
van de centrale verzorger werd niet beïn­
vloed door de functionele toestand van de 
patiënt. 1s 
• Depressie bij de centrale verzorger is 
door veel onderzoekers als probleem ge­
signaleerd. Over het verband met het CVA 
werden tegenstrijdige resultaten gerappor­
teerd: in vier onderzoeken bleek de depres­
sie van de centrale verzorger samen te han­
gen met de ernst van het CVA op lichame­
lijk gebied. 13 17

-
19 Brocklehurst et al. kon­

den dit verband echter niet aantonen. 20 De­
pressie bij de centrale verzorger bleek in 
alle gevallen samen te hangen met de psy­
chische toestand van de CVA-patiënt.17 18 20 

Kinsella et al. vonden dat de partners van 
afasiepatiënten een grotere kans maakten 
op een depressie dan de partners van niet­
afatische patiënten. 16 Dit verband werd 
echter niet bevestigd in het onderzoek van 
Wade et al. 18 Gezondheidsproblemen, een 
slechte relatie met de patiënt en de beleving 
van extra belastende momenten van de 
centrale verzorger vergrootten de kans op 
een depressie. 13 is 17 19 21 

• Andere problemen waren onlustgevoe-
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lens als spanningen, angst en bezorgdheid. 
Deze onlustgevoelens werden veroorzaakt 
door de afhankelijkheid van de patiënt en 
de noodzaak tot constante supervisie. Ook 
persoonlijkheidsveranderingen en ge­
dragsstoornissen van de patiënt hadden 
spanningen en gevoelens van angst bij de 
centrale verzorger tot gevolg.20 22 Het krij­
gen van waardering en praktische of emo­
tionele steun hadden een gunstige invloed 
op de psychische gezondheid van de cen­
trale verzorger.1s 

Andere factoren 

Vrouw zijn, gehuwd zijn met de patiënt, 
een jongere leeftijd, een slechtere gezond­
heid en een lagere levensstandaard bleken 
predisponerende factoren te zijn voor de­
pressieve gevoelens bij centrale verzor­
gers.1 13 17 19 21 22 Schulz et al. nuanceren 
deze conclusie met hun bevinding dat so­
ciaal-demografische variabelen in de acu­
te fase weinig samenhang vertoonden met 
de mate van depressiviteit bij de centrale 
verzorger, maar dat deze samenhang acht 
maanden later wel kon worden aange­
toond.13 Bij mannelijke centrale verzor­
gers waren de sociale contacten en activi­
teiten meer afgenomen, is maar volgens 
anderen was er geen verband tussen het 
geslacht van de centrale verzorger en de 
sociale activiteiten.21 

Het beloop van de problemen 

Uit onderzoek van Carnwath et al. bleek 
dat het aantal centrale verzorgers met een 
depressie toenam in een periode waarin de 
lichamelijke beperking van de patiënten 
afnam. In diezelfde periode namen de hu­
welijksproblemen en het medicatiege­
bruik van de centrale verzorger toe. 17 

Schulz et al. vonden dat de mate van de­
pressie bij de centrale verzorger zowel in 
positieve als in negatieve richting kon ver­
anderen.13 

Uit twee onderzoeken kwam naar voren 
dat centrale verzorgers hun gezondheid in 
de loop van de tijd als minder goed beoor­
deelden.20 21 Vrouwen meldden meer ver­
slechtering dan mannen21 en er was bij 
deze vrouwen een toename in het aantal 

medische behandelingen.20 Anderzijds 
vonden veel centrale verzorgers dat ze een 
groter zelfvertrouwen hadden gekregen, 
doordat het hen gelukt was om voor de 
patiënt thuis te zorgen. is 

Mogelijke interventies ter 
ondersteuning 

Anderson benadrukte het belang van 'zorg 
op maat' voor de centrale verzorger, waar­
bij rekening moet worden gehouden met 
de sociale, psychologische en economi­
sche aspecten ten gevolge van het CVA. 
De coördinatie van de zorg behoefde niet 
noodzakelijk bij de huisarts te berusten; 
een getrainde wijkverpleegkundige zou 
kunnen zorgen voor geïntegreerde multi­
disciplinaire hulpverlening.21 Ebrahim et 
al. vonden de huisarts de meest geschikte 
persoon als liaison tussen het thuisfront en 
de professionele thuishulporganisaties. 14 

Verschillende onderzoekers adviseer­
den deelname aan een zelfhulpgroep of 
patiëntenvereniging. 18-20 22 Een probleem 
hierbij is echter dat vooral de relatief jonge 
en minder ernstig beperkte patiënten en 
hun centrale verzorgers de bijeenkomsten 
bezochten.22 Het is daarom van belang om 
ook andere patiënten en hun centrale ver­
zorgers op het bestaan van dergelijke groe­
pen te attenderen. 17 19 

Evans et al. vonden dat het gezinsfunc­
tioneren verbeterde onder invloed van in­
terventies die een combinatie van counse­
ling en informatieverschaffing inhielden. 
Dit resulteerde in een beter probleemop­
lossend vermogen, in betere communica­
tie en in een meer affectieve omgang met 
elkaar in vergelijking met een controle­
groep. De interventie leidde echter niet tot 
een beter gebruik van sociale voorzienin­
gen.1 23 

Beschouwing 

Ondanks een grote diversiteit in gebruikte 
meetinstrumenten en onderzochte popula­
ties leidden de data tot de volgende eens­
luidende uitkomsten. Centrale verzorgers 
van CVA-patiënten hebben vaak te lijden 
onder hun situatie, hetgeen zich uit in de­
pressies, verminderd psychisch welbevin-
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Tabel Uitkomsten van de literatuurstudie 

(Eerste) auteur Problemen bij de centrale verzorger Andere factoren die problemen van Verloop in de tijd Adviezen ter vermindering van de 
en het verband met het CVA de centrale verzorger beïnvloeden problemen 

Anderson20 1988 Spanningen en problemen niet 50% mannelijke patiënten krijgt Respite-care, aangepast wonen, 
door fysieke belasting, maar door: hulp van echtgenote. geld en aandacht vereisen goede 
- problemen in persoonlijke 17% vrouwelijke patiënten krijgt coördinatie. 

" relatie met patiënt; hulp van echtgenoot. Patiëntenvereniging en 'stroke-
spanningen door afhankelijkheid Vrouwelijke patiënten krijgen hulp groups': mate van bezoeken is 
van patiënt. voornamelijk van niet-familie- afhankelijk van ernst CVA en 

leden. leeftijd patiënt en cv (jongere en 
minder beperkte patiënten en cv's 
gaan vaker). 

Andersen 16 1992 J, subjectieve gezondheid van cv Met name vrouwen klagen over Beoordelen Advies, informatie, steun en 
door ongerustheid, uitputting, en constante belasting. gezondheid cv: aanmoediging. 
î mentale belasting. l positieve kijk op lichamelijke voor de hele Zorg op maat, gericht op sociale, 
Belasting cv scoort matig tot hoog, handicap bij hogere SES. groep geen psychologische, familiaire en 
vooral bij emotioneel gestoorde l van het sociale netwerk bij veranderingen. economische aspecten CVA. 
patiënten. Belasting niet samenwonen met patiënt; hangt Wel m/v- Rol en capaciteiten cv moeten van 
afhankelijk van ernst beperking. niet af van geslacht cv. verschillen: bij doorslaggevend belang zijn. 

Belasting cv hangt af van oordeel vrouwen meer District Stroke Service. 
cv over kwaliteit van de relatie verslechtering. 
en eigen gezondheid vóór CVA. 

Brocklehurst19 7 cv's (12%) worden behandeld Persoonlijkheid en relatie tot î aantal Gedrags- en communicatie-
1981 voor depressie en angst. Deze patiënt bepalen mate van stress. medische problemen opvangen door 

symptomen ontstaan niet door de Bij 5% ontstaat stress door slechte behandelingen counseling door logopedist. 
lichamelijke handicap van patiënt. huwelijksrelatie. cv: van 33% Mobile Stroke Team. 
Depressie, bezorgdheid en Hulp familie en vrienden nemen naar 40% na 1 Patiëntenve ren ig ing. 
vermoeidheid van cv door: gedrag geleidelijk af. jaar. 
patiënt (34%), constante supervisie 22% ontvangt gezinshulp. l subjectieve 
patiënt, onrustig slapen van 31% ontvangt wijkverpleging. gezondheid. 
patiënt. 

Carnwath 17 1987 40 cv's (39%) hebben depressieve Onafhankelijke voorspellers van î proportie Depressie cv leidt tot afname in 
symptomen, veroorzaakt door: depressie bij cv: depressieve functionele uitkomst patiënt. 
meer lichamelijke beperkingen, - comorbiditeit bij cv; partners in de Behandeling depressie bij cv helpt 
depressie, geïrriteerdheid en/of - l sociale contacten; tijd bij J, niveau dus ook de patiënt. 
slaapstoornissen patiënt. l sociale - getrouwd zijn met patiënt; beperking van Informatie over hulpgroepen is 
contacten en activiteiten - stress op het werk; patiënt in gewenst. 
buitenshuis. - relatieproblemen; dezelfde tijd. Contact met familie en vrienden 
In de controlegroep hebben 6 cv's - huisvestingsproblemen. Tevens î stress stimuleren. 
(12%) depressieve symptomen. in de relatie. 

Ebrahim 6 1987 81 cv's (68%) vonden dat ze meer Vrouwen voelen zich meer Uitbreiding 'social services' niet 
hulp moesten geven dan vóór het gebonden aan huis (M:V = 3:24). nodig. 
CVA. De patiënten die dit betrof, Mannen zijn niet geneigd hun Betere coördinatie 'community 
waren: ouder (gem. 69,4 versus werk op te geven (M:V = 0:6). care' nodig, eventueel zonder 
63,2 jaar), meer gehandicapt, meer professionele organisatie. 
cognitief beperkt, langer Huisarts als liaison tussen thuis-
opgenomen geweest, meer front en professionele zorg. 
beperkt door afasie en 
incontinentie. 

Evans9 1991 Geen effect op succes verzorging Succesvolle verzorging thuis Problemen cv hebben gezamenlijk 
thuis hebben: wordt gekenmerkt door: effect op uitkomst revalidatie. 

leeftijd en geslacht patiënt; - betere kennis over CVA; Optimale behandeling bestaat 
Barthel-score patiënt; - cv is getrouwd met patiënt; onder andere uit: 
psychische toestand patiënt. - cv is minder depressief; l depressie bij cv; 

- FAD-score <2.0 (=gezond). - l dysfunctioneren familie; 
Succes hangt niet af van: - î kennis over CVA bij familie-
- leeftijd en geslacht cv; leden. 
- gezondheid cv; 
- hoeveelheid steun uit netwerk 

van cv. 

Evans21 1988 J, in functioneren familie na CVA Probleem-oplossend vermogen 
met betrekking tot: familieleden in educatie- en 
- probleem-oplossend vermogen; counseling-groep beter dan bij 
- onderlinge communicatie; controles. 
- affectieve omgang met elkaar; Ook na 1 jaar is functioneren van 
- gedragsproblemen patiënt. families in educatie- en 

counseling-groep significant 
minder verslechterd dan bij 
controlegroep. Programma's met 
educatie en counseling hebben 
waarschijnlijk meer effect. 
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Tabel (vervolg) Uitkomsten van de literatuurstudie 

(Eerste) auteur Problemen bij de centrale verzorger Andere factoren die problemen van Verloop in de tijd Adviezen ter vermindering van de 
en het verband met het CVA de centrale verzorger beïnvloeden problemen 

Kinsella 14 1979 Cv's van patiënten met afasie+ Geen significant verschil tussen Begeleiding en advies in een 
hemiplegie hebben grotere kans mannen en vrouwen in mogelijk- vroeg stadium van de revalidatie 
op matige depressie dan cv's van heden om met beperkingen kan problemen voorkomen. 
patiënten met alleen hemiplegie patiënt om te gaan. Relatieproblemen vereisen 
(vrouwen meer dan mannen). Geen relatie tussen SES en therapie. 
J, sociale activiteiten en î aanpassing cv. Er dient meer nadruk te liggen op 
verveling komen meer voor bij cv's 'het gehandicapte gezin'. 
van patiënten met afasie. 
Aanpassing aan nieuwe situatie is 
niet significant gerelateerd aan 
ernst beperking patiënt. 

Schulz 13 1988 Depressie, onwelbevinden en 3-10 weken na CVA: cv die Gemiddeld 
toegenomen belasting ontstaan bij getrouwd is met de patiënt heeft niveau 
34% van de cv's direct na het CVA grotere kans op depressie. depressie 
(t1) door: 6 maanden na CVA: vooral verandert niet 
- ernst CVA; demografische variabelen bepalen tussen t1 en t2; 
- zorgen over de toekomst. ontstaan depressie. Kans is groter wel individuele 

bij: jongere cv, slechtere gezond- veranderingen. 
heid cv, lager inkomen. Geleidelijke J, 
Na 6 maanden ook depressie door van optimisme 
bezorgdheid over verzorging en bij cv. 
mogelijke problemen thuis. 
J, van hechte netwerkrelaties leidt 
tot depressie bij cv. 

Silliman 15 1986 l functionele toestand patiënt leidt 84% cv's melden î in 
tot l sociale activiteit cv. zelfvertrouwen. 
Functionele toestand heeft ook l algemene gezondheid niet 
invloed op emotionele gezondheid geassocieerd met verzorgen. 
cv (p=0,07). l sociale gezondheid wordt 
Geen effect functionele toestand bepaald door: geslacht cv (M), 
patiënt op algemene toestand cv. extra belastende momenten 

(p=0,09). 
l emotionele gezondheid 
afhankelijk van: extra belastende 
momenten, sociale activiteiten cv, 
hulpaanbod familie. 

Tompkins8 1988 Cv's met grotere kans op depressie Cv's met grotere kans op depressie Cv moet weten dat eigen 
verzorgen patiënt met meer/ hebben: direct na CVA meer welbevinden in gedrang is. Dit 
ernstiger beperkingen depressieve symptomen, lager besef mag niet leiden tot 

inkomen, lagere leeftijd, kleinere schuldgevoel. 
sociale netwerken, minder Attenderen op zelfhulpgroepen en 
optimisme patiëntenverenigingen. 

Leden uit het sociale netwerk 
informeren over mogelijke rol in 
revalidatie en steun aan cv. 

Wade18 1986 Tot 2 jaar na CVA is depressie bij Depressiviteit cv ontstaat meer Vermindering depressie cv kan 
cv gerelateerd aan: ernst door de levensbedreigende beter door bezoeken van 
beperkingen, afhankelijkheid gebeurtenis dan door fysieke patiënten- vereniging dan door 
patiënt, mate van depressie bij stress van verzorging. thuishulp. 
patiënt. 
Depressie van cv is niet 
gerelateerd aan mate van 
verwarring van patiënt. 
Afasie patiënt leidt niet tot 
depressie bij cv. 

Cv. cv= centrale verzorger; j, =afname; î =toename 
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den, grotere draaglast, meer ervaren belas­
ting en minder sociale contacten. Sommi­
ge onderzoekers vonden ook een achter­
uitgang in de lichamelijke gezondheid van 
de centrale verzorgers, maar anderen kon­
den dit niet aantonen. De meeste proble­
men werden aangetroffen bij vrouwelijke 
centrale verzorgers die in hetzelfde huis 
woonden als de patiënt en met de patiënt 
gehuwd waren.17 19 20 

Deze uitkomsten weerspiegelen het ge­
geven dat de onderzoekers in deze indica­
toren geïnteresseerd waren. Er is bijvoor­
beeld nauwelijks of niet gekeken naar re­
lationele aspecten tussen de centrale ver­
zorger en de patiënt, gevoelens van een­
zaamheid of naar de mogelijk positieve 
gevolgen van de situatie. De beschrijving 
van het gehanteerde theoretische raam­
werk ontbrak helaas in de meeste beschri j­
vingen. 

Ten gevolge van insluiting van alleen in 
het ziekenhuis opgenomen patiënten - dit 
was het geval in zes van de twaalf onder­
zoeken - is naar schatting 30 procent van 
de doelgroep gemist. Dit zijn de patiënten 
die thuis zijn gebleven of die in een ver­
pleeghuis een CVA kregen.2 Evans et al. 
sloten alleen mannelijke gehospitaliseerde 
veteranen in, waardoor de uitkomsten niet 
goed vertaald kunnen worden naar de hele 
doelgroep.23 Ook is geen onderscheid ge­
maakt naar verzorgers van patiënten met 
een eerste of een recidief-CVA. De tegen­
strijdige uitkomsten die wij vonden, lijken 
dan ook herleid te kunnen worden tot ver­
schillen in de herkomst van de onderzoch­
te populaties. 

Het aantal CVA-patiënten zal in de toe­
komst aanmerkelijk toenemen ten gevolge 
van het groeiende aantal ouderen in Ne­
derland en een dalend sterftecijfer onder 
met name de jongere en mannelijke CVA­
patiënten. 6 24 25 Dit betekent dat mannelij­
ke CVA-patiënten die door een echtgenote 
thuis verzorgd worden, in de toekomst nog 
meer dan nu het geval is in de meerderheid 
zullen zijn. De deelname van vrouwen aan 
betaalde arbeid, echtscheidingen en ver­
anderende opvattingen over 'zorgplicht' 
maken het waarschijnlijk dat er in de toe­
komst minder (vrouwelijke) centrale ver­
zorgers beschikbaar zijn. Een regeringsbe-
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leid dat erop gericht is ouderen zolang 
mogelijk thuis te verzorgen, moet reke­
ning houden met een groeiende vraag om 
mantelzorg tegenover een kleiner aanbod. 
Het gegeven dat de verzorging thuis door 
mantelzorgers gepaard gaat met psychi­
sche schade aan die mantelzorgers werpt 
de vraag op, hoe zij het beste ondersteund 
kunnen worden om hun taak zo goed mo­
gelijk te kunnen volbrengen, zonder er zelf 
aan onder door te gaan.26~28 De rol van de 
professionele hulpverleners, van vrijwilli­
gers en van patiëntenverenigingen hierbij 
moet verder verduidelijkt worden. 
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