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In het recent verschenen pakket voor des-
kundigheidsbevordering ‘Begeleiding van
patiénten met kanker’ is bewust afgezien
van een vooral somatisch georiénteerd pro-
gramma-onderdeel, bijvoorbeeld over pal-
liatieve zorg. Ook is geen gestructureerd on-
derwijs over de samenwerking van de huis-
arts met andere hulpverleners opgenomen;
dit komt slechts zijdelings aan de orde.’

De vraag is of men zich dit bij een deskun-
digheidsbevorderingspakket met een derge-
lijke titel kan veroorloven. Is de titel niet te
pretentieus en had hij niet beter anders kun-

' nen luiden, bijvoorbeeld: ‘Begeleiding van

patiénten met chronische en/of levensbe-
dreigende ziekten'? Psychosociale zorg — het
onderdeel van de integrale zorg dat tot doel
heeft de patiént te helpen psychisch en so-
ciaal te functioneren, zowel tijdens de ziekte
als in de periode daarna®? — dreigt in dit
programma te worden geisoleerd van ande-
re — met name de medische — aspecten van
de zorg. Hierdoor wordt een verouderd
beeld van de huisartsgeneeskundige hulp-
verlening bevestigd.

Het pakket

Het onderwijsarrangement is ontwikkeld
door de Afdeling Deskundigheidsbevorde-
ring van het Nederlands Huisartsen Genoot-
schap, in nauwe samenwerking met het Ne-
derlands Kanker Instituut/Antoni van Leeu-
wenhoek Ziekenhuis. Het is inhoudelijk be-
geleid door een breed samengestelde com-
missie van deskundigen met kennis en erva-
ring op het gebied van psycho-oncologie,
arts-patiéntcommunicatie en nascholing
voor huisartsen, en is deels gefinancierd
met een projectsubsidie van de Nationale
Commissie Chronisch Zieken (NCCZ).'

Het onderwijspakket bestaat uit vier de-
len. Het eerste is een serie van vier artikelen,
verschenen in De Huisarts, waarin men ken-
nis maakt met het onderwerp. Vervolgens is
er de cursus ‘Meer structuur, minder zorg’,
met drie uur gestructureerde deskundig-
heidsbevordering gericht op kennisverdie-

| ping op het terrein van de psychosociale

oncologie. Hierin wordt aandacht besteed
aan alle fasen van het kankerproces, van de
diagnostische tot en met de terminale fase.
Er is een videoband beschikbaar, die bij het
onderwijs kan worden betrokken in de vorm
van gestructureerde kijkopdrachten. Het
derde deel is materiaal voor twee dagen
training met een maand tussenruimte; dan
wordt onder leiding van de professionele
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trainer gewerkt aan de bewustwording van
de eigen attitude met betrekking tot ziekte en
dood, en de invloed daarvan op het functio-
neren als huisarts. Tenslotte is er na een
halfjaar een follow-up.

Voor het onderdeel ‘exploreren’ van on-
derwijsdeel 3 en voor het laatste deel is
gebruik gemaakt van het programma ‘Com-
municeren in de oncologie voor huisartsen’
en een soortgelijk programma voor specia-
listen van het Integraal Kankercentrum Am-
sterdam (IKA).' Voor de somatische aspec-
ten van de zorg voor de patiént met kanker
wordt verwezen naar nascholingscursussen
die elders in het land zijn ontwikkeld, zonder
dat deze overigens met name worden ge-
noemd.

Zoals alle pakketten van de NHG-afdeling
Deskundigheidsbevordering is ook dit on-
derwijsarrangement gedegen opgezet,
voorzien van voldoende instructies voor
deelnemers, docenten en organisatoren,
met adequate aandacht voor het aanvangs-
niveau en de veronderstelde behoeften aan
deskundigheidsbevordering van de cursis-
ten.

Tot zover is er niets mis met dit pakket.
Toch houd ik een onvolledig gevoel over.

Integratie
Door de ontwikkeling van met name de the-
rapeutische mogelijkheden is de zorg voor
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de patiént met kanker in de loop der jaren steeds meer in
handen van diverse specialismen terechtgekomen. De
huisarts beperkte zich tot de vroege diagnostiek, later
uitgebreid met de primaire preventie, en met de zorg in de
terminale fase. Voor de tussenliggende periode werden de
taken van de huisarts afgeleid van de taken van de specia-
list.

De laatste jaren is daar verandering in gekomen. Door
nieuwe technologische ontwikkelingen behoeven patién-
ten korter in het ziekenhuis te verblijven, terwijl grote
aandacht wordt gegeven aan een ambulante behandeling.
Het aantal hulpverleners is toegenomen, evenals het aan-
tal verplaatsingen tussen huis en ziekenhuis. De huisarts
wordt daardoor nauwer betrokken bij de behandeling.
Vanzelfsprekend mag men de psychosociale zorg niet uit
het oog verliezen, maar deze is onlosmakelijk verbonden
met de somatische hulpverlening. Deze combinatie is het
terrein van de huisarts. Telkens weer domineren de licha-
melijke toestand van het moment en het levensperspectief
in sterke wisselwerking de beleving van de ziekte. Tevens
moet er voldoende aandacht zijn voor de comorbiditeit.
Kanker is een ziekte van oudere mensen: gemiddeld twee
van de drie patiénten zijn ouder dan 40 jaar, terwijl één op
de vier de leeftijd van 75 jaar heeft bereikt.

Dit alles draagt niet bij tot een overzichtelijk beeld van
de rol van de huisarts. Tegen deze achtergrond heeft de
Europese Unie in samenwerking met de European Union
of General Practitioners (UEMO) een tweetal consensus-
conferenties georganiseerd, waarin de taakomschrijving
van huisartsen en de consequenties daarvan voor oplei-
ding en deskundigheidsbevordering aan de orde werden
gesteld. In de rapporten waarin dit heeft geresulteerd,
wordt een integratie van voorlichting, behandeling en
begeleiding bepleit.**

In de keuze om psychosociale zorg in onderwijs, opleiding
en deskundigheidsbevordering geisoleerd aan de orde te
stellen, los van de meer somatische aspecten en van
samenwerking, domineert het perspectief van de hulpver-
lener; de wensen of behoeften van de patiént lijken beter
aan de orde te komen in een meer geintegreerde benade-
ring. De onderlinge verwevenheid van somatische, psy-
chische en sociale problematiek komt ook tot uiting in een
onderzoek van het Nederlands Centrum Geestelijke Volks-
gezondheid.® Hierin werden 188 patiénten met kanker in
diverse fasen van de ziekte geinterviewd, onder andere
over de problemen die men ervoer. Bijna de helft van de
in totaal 805 problemen was psychisch van aard en had te
maken met gevoelens over de behandeling, veranderin-
gen in het dagelijks leven en de waardering daarvan, en
de beleving van het (aangetaste) lichaam. Ook angst voor
het levensbedreigende karakter van kanker en angst voor
terugkeer van de ziekte werden tot deze groep gerekend.
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Bijna een vijfde van de problemen had somatische kanten,
zoals pijn, misselijkheid of darmstoornissen. lets kleiner
was het aandeel van de problemen die men in relaties met
anderen had (16 procent). Tenslotte had 11 procent van de
problemen betrekking op een tekortschietende (organisa-
tie van de) gezondheidszorg, terwijl 6 procent praktisch of
financieel van aard was.® Gezien vanuit de patiénten
noemde 60 procent ten minste één somatisch probleem;
40 procent had één of meer problemen als gevolg van een
tekortschietende gezondheidszorg. Psychische proble-
men werden gevonden bij 87 procent en 48 procent ant-
woordde relationele problemen te hebben. Praktische of
financiéle problemen kwamen voor bij 20 procent.

Het is naar mijn mening beter om al deze aspecten
samen te brengen in één onderwijsarrangement. Dan kan
ook aandacht worden gegeven aan het feit dat de proble-
men van deze patiénten vooral gegroepeerd zijn rond de
diverse overgangspunten in het ziekteproces. Zo zien we
dat bij alle typen problemen een piek ligt in de periode van
de behandeling. Naarmate men herstelt en ziektevrij
wordt, neemt het aantal problemen weer af. Het optreden
van een recidief actualiseert met name de existentiéle
problemen. De piek van de somatische problemen ligt in
de periode van progressie van de ziekte en in de terminale
fase.

Wetenschappelijk onderzoek

Dit deskundigheidsbevorderingspakket is een van de wei-
nige pakketten die niet zijn gebaseerd op een Standaard
van het NHG. Het is dan ook niet zozeer evidence based
alswel experience based.

Over psychosociale zorg, coping en sociale steun is
voldoende - overigens lang niet altijd oncologisch en ook
niet specifiek huisartsgeneeskundig — wetenschappelijk
onderzoek verricht. Dit onderzoek is vooral beschrijvend
en inventariserend van aard, met een grote plaats voor
persoonlijke ervaring. Verwijzingen naar dergelijk onder-
zoek komen echter spaarzaam voor in het besproken on-
derwijsprogramma. Wel vormen de samenstelling van de
begeleidingscommissie en de daarin aanwezige deskun-
digheid een goede garantie dat opzet en uitgangspunten
wetenschappelijk verantwoord zijn. Dit geldt met name de
arts-patiéntrelatie en de communicatieve aspecten daar-
van.

Het feit wreekt zich dat er nauwelijks goed huisartsge-
neeskundig wetenschappelijk onderzoek is naar de zorg
rond de kankerpatiént. Twee grote onderzoeken dateren
van tien jaar geleden.®’

In meer algemene zin kunnen we met betrekking tot de
aard en de omvang van de problematiek van kankerpatién-
ten wel beschikken over redelijk wat kennis op basis van
wetenschappelijk onderzoek. Gegevens over de gevolgen
voor andere betrokkenen, bijvoorbeeld partners, komen
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langzaam maar zeker naar voren. Het verwerken van kan-
ker en de behandeling van de ziekte is de afgelopen jaren
in veel onderzoek aan de orde geweest, bijvoorbeeld in
onderzoek naar coping-strategieén en sociale steun. Van
een universele, overkoepelende theorievorming is echter
vooralsnog geen sprake.®

Inzake de specifieke interventies waarmee de begelei-
ding wordt vormgegeven, is het onderzoek van wisselen-
de omvang en kwaliteit. Er is enig onderzoek gedaan naar
vormen van zelfhulp, met name naar lotgenotencontacten
zelfmanagement. Relatief veel en methodologisch goed
onderzoek is verricht naar het effect van begeleiding in de
zin van informeren en (directief) adviseren. Op het gebied
van patiéntenvoorlichting en counseling zijn veel initiatie-
ven ontwikkeld en geévalueerd. Counseling is echter een
moeilijk te structureren type interventie, en de generali-
seerbaarheid van de onderzoeksresultaten is doorgaans
beperkt. Dit laatste geldt in mindere mate voor de meeste
psychotherapeutische interventies. Het betreft doorgaans
goed gestructureerde programma’s met nadruk op symp-
toombestrijding, die volgens protocol kunnen worden uit-
gevoerd. Deze protocollaire aanpak is echter slechts bruik-
baar in specifieke, welomschreven situaties.® Op dit mo-
ment loopt er een project van het WOK in het kader van
het Stimuleringsprogramma Kwaliteit van Zorg van de
Nederlandse Kankerbestrijding/KWF, waarin de kwaliteit
van de eerstelijnszorg voor patiénten met een niet meer
te genezen maligne aandoening wordt onderzocht. De
resultaten daarvan zijn nog niet beschikbaar.

Toekomst
De huisartsgeneeskundige aspecten van de begeleiding
van kankerpatiénten verdienen zorgvuldig wetenschappe-
lijk onderzoek. De tijd van ad hoc inventariserend onder-
zoek naar probleemgebieden of potentiéle oplossingen
lijkt voorbij. Oplossingen kunnen alleen worden onder-
zocht binnen een gedegen theoretisch kader en een ver-
antwoorde praktische setting, waardoor de haalbaarheid
van de interventies kan worden gewaarborgd. Naast be-
trouwbaarheid en validiteit zullen ook criteria als genera-
liseerbaarheid en praktische implementeerbaarheid een
belangrijke rol spelen bij de becordeling van nieuwe inter-
venties.®

Voor de uitgangspunten van de begeleiding van de
patiént met kanker kan worden aangesloten bij het rapport
van de Gezondheidsraad uit 1991.° Daarin wordt gepleit
voor het bevorderen van een zo groot mogelijk aandeel
van de eerste lijn in de professionele zorg. Dit betreft
primair de zorg van de huisarts, de wijkverpleegkundige
en de gezinsverzorgende, aangevuld met de zorg van
andere disciplines die zich traditioneel bezighouden met
zorg in de thuissituatie, zoals maatschappelijk werk, fysio-
therapie en diétisten. Onderdeel daarvan is het bevorde-
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ren van de mogelijkheden om specialistische zorg te ver-
lenen op een dergelijke wijze dat meer patiénten thuis
kunnen blijven. Dit moet de mogelijkheden scheppen om
aan een ruimere categorie patiénten met kanker zorg te
verlenen in de thuissituatie. Een aanpassing van de zorg
aan de individuele situatie van de patiént thuis, met een
zo groot mogelijk behoud van de autonomie, ondanks de
zorgbehoefte van de patiént, is daarvoor noodzakelijk.®

Het Bestuur van de Nederlandse Kankerbestrijding/KWF
heeft onlangs een stimulans gegeven aan het opstarten
van dergelijk huisartsgeneeskundig wetenschappelijk on-
derzoek. Continuiteit van zorg is daarvoor het uitgangs-
punt, complementariteit in de zorg een belangrijke richt-
lijn. Wetenschappelijk onderzoek moet eraan bijdragen
om zonder al te veel moeite op de patiént toegesneden
zorgprogramma'’s te maken, waarin aandacht wordt be-
steed aan niet alleen ziektefactoren en op genezing gerich-
te activiteiten, maar ook aan eventuele tekorten in de
psychische competentie (de wijze waarop men met de
ziekte omgaat), tekorten in de sociale structuur (bijvoor-
beeld met betrekking tot mantelzorg) en tekorten in de
verpleging en de verzorging. Dit moet leiden tot een set
van afspraken over wat moet worden gedaan (taken), wie
dat doet (functies) en op welke wijze dat zichtbaar wordt
in activiteiten.' Sturingsmechanismen zijn de analyses
van de kwaliteit van zorg en de gezondheidstoestand.
Belangrijke graadmeters voor kwaliteit zijn toegankelijk-
heid (instroom), continuiteit {processen) en doeltreffend-
heid (uitkomsten) en doelmatigheid. De resultaten kunnen
worden afgemeten aan de levensduur, aan de gezond-
heidstoestand en aan de satisfactie of het welbevinden
van de patiénten."’

Gelet op dit alles is de richting van huisartsgeneeskundig
onderzoek bij kankerpatiénten globaal aan te geven met
drie thema’s: maatwerk, goed werk en samenwerken. Het
perspectief van de patiént zal belangrijker worden, zowel
als onderwerp, als bij de keuze van de uitkomstmaten. Ten
tweede moeten oplossingen worden gevonden voor de
huisartsgeneeskundige problemen bij deze in de huisarts-
praktijk toch relatief zeldzame aandoeningen. Het gaat
hierbij onder meer om de ontwikkeling van niet-ziektespe-
cifieke geneeskundige strategieén, vanzelfsprekend naast
de kankerspecifieke aanpak {‘common clinical pathway’).
Het derde thema is de organisatie van de kankerzorg met
een nogal paradoxale opgave: multidisciplinair én patiént-
georiénteerd.

Veel van wat lastig is in de praktijk, kan dan aan de orde
komen. Te denken valt aan transmurale zorgorganisatie
rond de patiént, hulpverleners- en patiéntgebonden con-
tinuiteit en eindverantwoordelijkheid in een multidiscipli-
naire omgeving, keuzeproblemen, informatie-overdracht,
tekortschietende deskundigheid als gevolg van de lage
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incidentie, en normen en waarden van de behandelaar
versus hormen en waarden van de patiént.

Slotopmerking

Aan het toch al grote aantal onderwijspakketten voor de
huisarts met betrekking tot kanker is een goed pakket
inzake de psychosociale hulpveriening toegevoegd. Het is
echter te beperkt om de titel ‘begeleiding van patiénten
met kanker’ waar te maken.

Voordat wij nu dit programma gaan uitbreiden, is het
goed ons te bezinnen op de ontwikkeling van de zorg voor
de patiént met kanker: de inhoud, de uitvoering en de
structuur waarin dit gaat plaatsvinden en de rol van de
huisarts daarin. Dit vraagt om huisartsgeneeskundig we-
tenschappelijk onderzoek.

Het spreekt vanzelf dat de resultaten van dergelijk on-
derzoek vertaald zullen moeten worden naar huisartsge-
neeskundig onderwijs, de huisartsopleiding en de deskun-
digheidsbevordering voor huisartsen. Tegen die tijd ont-
staat een gemodulariseerd onderwijsarrangement, waar-
in het thans voorliggende pakket no. 40 over de begelei-
ding van patiénten met kanker een belangrijke plaats kan
hebben.

Prof.dr. E. Schadé

Afdeling Huisartsgeneeskunde, divisie Public Health
Academisch Medich Centrum — Universiteit van Amsterdam
Meibergdreef 15, 1105 AZ Amsterdam
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