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Inleiding

In Nederland vormt kanker de op een na belangrijkste doodsoor-
zaak. Jaarlijks worden in Nederland meer dan 65.000 nieuwe
patiénten met kanker geregistreerd.! Mede ten gevolge van de
demografische ontwikkelingen neemt de incidentie jaarlijks met
1-2% toe; in de toekomst krijgt naar schatting 1 op de 3
Nederlanders in de loop van het leven een vorm van kanker.!
Ondanks de medisch-technische vooruitgang blijft kanker in meer
dan de helft van de gevallen ongeneeslijk.
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Doel Het inventariseren van de inhoud en de ervaren belasting
van terminale zorg in de huisartsenpraktijk.

Methode Gegevens over morbiditeit, medisch beleid en ervaren
belasting werden verzameld van oncologische patiénten uit een
groepspraktijk van 13.000 patiénten die in de periode juli 1994
tot juli 1999 overleden en door de huisarts waren begeleid.
Resultaten In de onderzoeksperiode overleden 94 patiénten aan
kanker, van wie 82% thuis. De morbiditeit in de terminale levens-
fase bleek complex en betrof pijn (78%), gastro-intestinale klach-
ten (64%) dyspnoe (56%) en psychiatrische problemen (43%). Het
beleid van de huisarts was vooral medicamenteus. De consultfre-
quentie steeg in de terminale fase met een factor 6. Huisartsen
waren tevreden over de begeleiding (73%), hoewel 37% de emo-
tionele belasting en 41% de medische zorg als zwaar ervaarden.
Conclusie Terminale oncologische zorg komt in de huisartsen-
praktijk weinig frequent voor, is intensief en inhoudelijk com-
plex, maar wordt als belonend ervaren.
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De meeste terminale patiénten willen hun laatste levensfase
thuis doorbrengen.?? In Nederland zijn deze patiénten aangewe-
zen op de huisarts, thuiszorginstellingen en mantelzorg. De
Nederlandse huisarts begeleidt per jaar gemiddeld 5 terminale
oncologische patiénten. De verwachting is dat dit aantal zal toe-
nemen. Gezien het generalistische, continue en integrale karakter
van de huisartsgeneeskunde lijkt de huisarts bij uitstek geschikt
voor de begeleiding van terminale patiénten.*® In Engels onder-
zoek bleek de tevredenheid over palliatieve zorg door huisartsen
groot.?

In de terminale fase kunnen zich sterk uiteenlopende symptomen
voordoen. Dit vraagt om intensieve begeleiding, medicamenteuze
ondersteuning en soms technische ingrepen.!? Uit evaluaties blijkt
dat medisch-technische handelingen in de terminale fase goed
kunnen worden uitgevoerd in de eerste lijn.!"'2 Door betere behan-
delmogelijkheden komen patiénten vaker in een verder gevorderd
stadium van de ziekte en ondergaan zij intensievere behandelin-
gen. Hierdoor wordt de zorg in het palliatieve terminale stadium
niet alleen arbeidsintensiever, maar ook complexer. Deze situatie
doet zich naar schatting bij 3-5% van de patiénten voor en vereist
veel deskundigheid onder meer op het gebied van symptoom-
bestrijding en ruimere mogelijkheden voor thuisverpleging en con-
sultatie.”!? Als omvang en inhoud van terminale zorg veranderen,
heeft dit consequenties voor de werklast van de huisarts.

De ervaren werkbelasting hangt onder andere samen met het
aantal en het tijdstip van de arts-patiéntencontacten. Het per-
soonsgebonden karakter van de zorg brengt met zich mee dat de
huisarts ook buiten kantooruren contact met de patiént zal onder-
houden. Daarnaast speelt hierbij ook het soort medische hande-
lingen die de huisarts moet verrichten een rol. Een laatste
belangrijke belastingsfactor ligt op het emotionele vlak en betreft
zowel de emoties van de patiént, van diens familie als ook die van
de hulpverlener zelf.

Om te kunnen anticiperen op een toegenomen behoefte aan ter-

minale oncologische zorg in de eerste lijn is een inventarisatie

van de huidige omvang en complexiteit van deze zorg noodzake-

lijk. Daartoe verrichtten wij een onderzoek in 5 huisartsenpraktij-

ken over de periode 1994-1999, met als vraagstellingen:

» Wat is de frequentie en inhoud van terminale zorg aan oncolo-
gische patiénten?
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» Wat was de door de betrokken huisartsen ervaren werkbelas-
ting?
» In welke mate gebruikten zij intercollegiale consultatie?

Methode

Setting. Wij deden onderzoek in de 5 huisartsenpraktijken van de
huisartsengroep (HAGRO) Rhenen, met in totaal 13.000 patién-
ten.

Medische registratie. De medische registratie in de 5 praktijken vindt
sinds 1993 plaats via het elektronisch medisch dossier (EMD).
Sinds 1990 participeert de HAGRO in het Huisartsen Netwerk
Utrecht van het UMC Utrecht. In dat netwerk wordt veel aandacht
besteed aan uniforme, geclassificeerde medische registratie,
waaronder diagnosecodering via de International Classification
for Primary Care (ICPC), en het vastleggen van medicatie en ver-
wijzingen. Ook de gegevens van weekend- en avondwaarneming
worden in het EMD geregistreerd.

Dataverzameling. Op basis van het EMD werden de patiénten die in
de periode van 1 juli 1994 tot 1 juli 1999 aan kanker overleden
geselecteerd (via ICPC-codes en free text search). De dossiers van
deze patiénten werden doorgenomen om de groep patiénten te
bepalen aan wie de huisarts terminale zorg had geleverd. Deze
selecties werden vervolgens gecontroleerd door de eigen huisarts.
Van de aldus vastgestelde patiéntengroep werden demografische
gegevens, ziektekenmerken, de consultatiefrequentie en het be-
leid van de huisarts in de terminale fase geregistreerd op basis
van de gegevens uit het EMD. De terminale fase werd hierbij
gedefinieerd als de periode van drie maanden voor het overlijden.
Per patiént werden daarnaast de duur van de palliatieve fase (de
periode tussen de initiéle, in opzet levensverlengende behande-
ling in het ziekenhuis en overlijden) en het aantal en inhoud van
de probleemepisodes vastgesteld. Probleemepisodes definieer-
den we als episodes waarin op ten minste drie opeenvolgende
dagen contact noodzakelijk was voor hetzelfde probleem.
[nterview. Begin 2000 werd door middel van gestructureerde inter-
views met de huisartsen van de betrokken patiénten de ervaren
werkbelasting in kaart gebracht. Hierbij werden per patiént de
relevante aspecten van deze belasting geévalueerd en door de
huisartsen op een vijfpunts Likertschaal gekwantificeerd.

Analyse. De verzamelde gegevens werden ingevoerd in SPSS.
Associaties tussen de tevredenheid enerzijds (gedichotomiseerd
naar wel of niet) en de contactfrequentie, de duur van de pallia-
tieve fase en het aantal probleemepisodes anderzijds werden
door middel van logistische regressie geanalyseerd (weergegeven
in odds-ratio’s).

Resultaten

Patiénten

In de onderzoeksperiode van 5 jaar bleken in de 5 praktijken 602
patiénten te zijn overleden, van wie 105 patiénten (17%) aan een
maligniteit. Van deze laatste groep werden 94 patiénten (90%) in de
terminale levensfase thuis door de huisarts begeleid. Een vijfde van
de patiénten was jonger dan 60 jaar, 10% ouder dan 80 jaar. Twee
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Wat is bekend?

» Pijnbestrijding en zorgregeling zijn de grote problemen in ter-
minale thuiszorg.

» Terminale zorg vergt weinig medisch-technische vaardigheden
van de huisarts.

» Terminale zorg is vaak aanleiding tot intercollegiaal overleg.

Wat is nieuw?

» Huisartsen zijn erg tevreden over de terminale thuiszorg die zij
bieden.

» Intensief contact gaat gepaard met grotere tevredenheid.

» Terminale zorg valt voor minder dan 10% buiten kantooruren.

derde van de betrokken patiénten was man en meer dan driekwart
woonde samen met een partner. Bij veel patiénten was er naast de
maligniteit sprake van preéxistente comorbiditeit, vooral hart- en
vaatziekten (45%), luchtwegaandoeningen (17%) en diabetes melli-
tus (17%). De mediane consultatiefrequentie van betrokken patién-
ten in het jaar voordat de diagnose kanker werd gesteld, was 11
(spreiding van de 21e tot de 76e percentiel: 5-17 consulten).

Beloop en kenmerken van de ziekte

Bij de maligniteiten ging het vooral om longkanker (29%), maag-
darmkanker (26%), mammacarcinoom (9%), endometriumcarci-
noom (9%) en prostaatcarcinoom (8%). Bij 85% van de patiénten
bleek er uiteindelijk sprake van metastasering. De mediane tijds-
duur tussen het stellen van diagnose en het overlijden bleek 10
maanden. Bij 23% van de patiénten was deze tijdsduur korter dan
4 maanden, bij 22% langer dan 25 maanden. De mediane duur van
de palliatieve fase bedroeg 1 maand. Bij 52% van de patiénten
duurde deze palliatieve fase 4 weken of korter, bij 33% tussen de
1 en 7 maanden, bij 15% langer dan 7 maanden. Uiteindelijke
overleed 82% van de patiénten thuis, 13% in het ziekenhuis en 5%
in een verpleeg- of verzorgingshuis.

Het beleid van de huisarts in de terminale fase

Het mediane aantal contacten met de huisarts in de terminale
fase bedroeg 18 (spreiding van 20e tot de 70e percentiel: van 14
tot 24 contacten). De helft hiervan waren huisbezoeken, de ande-
re helft consulten in de praktijk en telefonische consulten. Het
merendeel van de contacten vond plaats met de eigen huisarts
(87%), voor 93% tijdens ‘kantooruren’. De zorg in het terminale
stadium werd vaak ondersteund door mantelzorg thuis (80%),
meestal de partner, soms door vrijwilligers. Bij de helft van de
patiénten was de wijkverpleging bij de zorg betrokken, bij 7% van
de patiénten werd de fysiotherapie ingeschakeld.

De symptomatologie als gevolg van de maligniteit bleek zeer
divers (tabel 1). Meer dan driekwart van de patiénten had pijn,
meer dan de helft had last van moeheid (66%), maagdarmproble-
men (64%) en dyspnoe (56%). Bij 43% van de patiénten traden
psychiatrische problemen op, bij 31% infecties. Een kwart van de
patiénten kreeg in de terminale fase te maken met decubitus of
incontinentie.
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Bij 34% van de patiénten deed zich in de terminale fase een pro-
bleemepisode voor, bij 5% van de patiénten zelfs meerdere
malen. Deze probleemepisodes betroffen vooral zorgproblemen
(50%) naast pijnbestrijding (21%), psychiatrische problematiek
(10%) en dyspnoe (9%).

Wanneer de huisarts medicatie voorschreef, waren dat vaak anal-
getica (tabel 2); bijna driekwart van de patiénten gebruikte morfi-
nepreparaten in het terminale levensstadium. Bij 32% van de
patiénten was psychotrope medicatie nodig; bij de helft van hen
waren dit sedativa. Een derde van de patiénten gebruikte diureti-
ca, 26% corticosteroiden. De medisch-technische handelingen die
de huisarts in het terminale stadium verrichtte, varieerden van
wondverzorging (34%), tot blaaskatheterisatie (16%), plaatsing
van een neussonde (12%) en zuurstoftoediening (10%) (tabel 2). Bij
5% van de patiénten werd van een morfinepomp gebruikgemaakt;
bij één patiént voerde de huisarts ascitespuncties uit.

Transmurale consultatie van de specialist vond bij bijna de helft
van de patiénten (47%) plaats, meestal telefonisch. Collega huis-
artsen (2%) en het regionale palliatieteam (2%) werden inciden-
teel geraadpleegd.

Ervaren belasting
De medische problematiek in de terminale fase werd bij 70% van
patiénten als matig tot zwaar ervaren; het regelen van de zorg bij

Tabel 1 Oncologische patiénten in de huisartsenpraktijk (n=94); symp-
tomatologie in het terminale stadium (in procenten)

Pijn 78
Moeheid 66
Maagdarmproblemen 64
Mobiliteitsproblemen 63
Dyspnoe 56
Psychiatrische problemen 43
Infecties 31
Gewichtsverlies 30
Incontinentie 25
Decubitus 22
Ascites 9

Tabel 2 Beleid van de huisarts in de terminale begeleiding van 94 onco-
logische patiénten; overzicht van medisch-technische handelingen en
farmacotherapeutisch beleid (in procenten)

Voorgeschreven medicatie®

- morfine 72
- overige analgetica 67
- sedativa 50
- diuretica 35
- prednison 26
- antipsychotica 19
- antidepressiva 13
- andere medicatie 90

Medisch-technische handelingen*®

- wondverzorging 34
- urinekatheter 16
- sondevoeding 12
- zuurstofpomp 10
- maagsonde 9
- morfinepomp 5

* Meerdere opties zijn mogelijk.
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meer dan de helft (tabel 3). De totale tijdsinvestering vond men
omvangrijk bij meer dan de helft; de geestelijke belasting werd bij
een derde als zwaar ervaren. Over het algemeen waren de huis-
artsen bij driekwart van de patiénten tevreden over het terminale
begeleidingsproces.

Er bleek geen significant verband te bestaan tussen deze tevre-
denheid en de duur van de palliatieve fase (OR 0,93; 95%-BI 0,8-
1,05) of het aantal probleemepisodes in de terminale fase (OR
0,63; 95%-BI 0,24-1,6). Er was wel een positieve associatie tussen
de tevredenheid van de huisarts en het aantal contacten met de
patiént in de terminale fase (OR 1,13; 95%-BI 1,03-1,24).

Tabel 3 Terminale zorg door de huisarts aan 94 oncologische patiénten;
gestructureerd kwalitatief oordeel van betrokken huisartsen over de erva-
ren belasting op 6 aandachtspunten*
Percentage
Medische problematiek (n=93)*
1-2 (licht) 30
3 29
4-5 (zwaar) 41
Regelen van zorg (n=90)*
1-2 (licht) 45
3 33
4-5 (zwaar) 22
Belasting buiten kantooruren (n=91)*
1-2 (laag) 60
3 19
4-5 (hoog) 21
Tijdsinvestering (n=91)t
1-2 (laag) 12
3 36
4-5 (hoog) 52
Geestelijke belasting (n=90)t
1-2 (laag) 41
3 22
4-5 (hoog) 37
Tevredenheid over het beloop (n=90)f
1-2 (wel) 73
3 12
4-5 (geen) 15
* Patiéntengegevens ontbreken als gevolg van te lange tijdsduur tussen het overlij-
den van de patiént en het moment van interviewen: de huisarts kan het zich niet
meer herinneren.
T Score kan variéren van 1 tot 5.

Beschouwing

In ons onderzoek verleenden de huisartsen maar aan een beperkt
aantal patiénten terminale oncologische begeleiding. De termi-
nale zorg bleek tijdsintensief door het aantal en de inhoud van de
contacten, maar kon grotendeels door de eigen huisarts in regu-
liere werktijd worden geboden. Vaak consulteerden de huisartsen
een specialist; de tevredenheid van huisartsen over de begelei-
ding was over het algemeen hoog.

Bij dit onderzoek ging het om een relatief kleine patiéntengroep
in een beperkte regio; de resultaten zijn dan ook niet zonder meer
representatief voor de Nederlandse eerstelijnssituatie. De onco-
logische epidemiologie wijkt echter niet af van landelijke cijfers,!
en ook de omvang van de terminale thuiszorg (gemiddeld vier
patiénten per praktijk per jaar) stemt overeen met eerdere rap-
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portages.”!'* Als bij elk registratienetwerk zijn onvolkomenheden
in de dataregistratie mogelijk. De betrokken praktijken partici-
peerden bij de start van het onderzoek wel al meer dan vijf jaar in
het Huisartsen Netwerk Utrecht, zijn goed getraind in het gebruik
van het EMD en registreren ook systematisch de verrichtingen
buiten kantooruren.

De resultaten van de interviews dienen met enige terughoudend-
heid te worden geinterpreteerd gezien de kans op herinnerings-
bias; sommige patiénten waren vijf jaar tevoren overleden.

De tijd die huisartsen investeerden in de zorg voor patiénten in de
terminale fase bleek groot. De consultfrequentie in de onder-
zoeksgroep voor de diagnose week niet af van de verwachting,'®
maar steeg na de diagnose kanker met een factor zes. De exacte
tijdsduur van deze contacten wordt in het EMD niet geregistreerd,
maar een meer dan gemiddelde consultduur ligt voor de hand.
Waarneming tijdens de avond- en nachtdienst zou een belangrij-
ke hindernis voor de continuiteit van terminale zorg kunnen vor-
men.'® In ons onderzoek vond het grootste deel van de contacten
in de laatste levensfase tijdens reguliere werktijden plaats.

De medisch-inhoudelijke problematiek in de laatste levensfase
bij patiénten in ons onderzoek was vergelijkbaar met die in ande-
re rapportages en betrof met name pijn, dyspnoe en gastro-in-
testinale klachten.”!01718 Hujsartsen ondervonden deze proble-
matiek bij bijna de helft van de patiénten als zwaar. Dat adequate
pijnstilling de huisarts geregeld voor problemen stelt, zoals mede
bleek uit de vele probleemepisodes met pijn, wordt ook bevestigd
door anderen.!%:20

Opvallend is dat een als fors ervaren geestelijke belasting, een
hoge tijdsinvestering en een als complex ervaren medische pro-
blematiek geen negatieve invloed hadden op de ervaren tevre-
denheid van huisartsen. Er leek eerder sprake van een omgekeer-
de relatie, waarbij juist het intensieve contact samenhing met een
toenemende tevredenheid.

Veelvuldig had de huisarts in het terminale beleid behoefte aan
consultatie bij experts; nu was dat nog de specialist, in de toe-
komst mogelijk de huisarts-consulent palliatieve zorg. Met de ver-
wachte behoeftestijging aan terminale zorg zijn alternatieve
oplossingen voor terminale begeleiding in de eerste lijn (bijvoor-
beeld terminale afdelingen in verzorgingscentra), meer op termi-
nale zorg gerichte deskundigheidsbevordering en ondersteuning
door consulenten noodzakelijk.2!?2 Een eerste stap op weg naar
uitbreiding van de consultatiemogelijkheden binnen de eerste
lijn is gezet met de kaderopleiding palliatieve zorg van het NHG.??
Daarnaast zijn op diverse plaatsen met succes palliatieteams
opgezet om huisartsen te ondersteunen bij de uitvoering van ter-
minale zorg.?* Toekomstig evaluatieonderzoek moet duidelijkheid
geven over de vraag of deze maatregelen leiden tot blijvende
haalbaarheid en kwaliteit van door de huisarts geboden termina-
le zorg.
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Abstract

De Wit NJ, Van den Broek MW, Thomeer I, Stalman WAB. Terminal care
for cancer patients in general practice. Huisarts Wet 2003;46(2):86-90.
In a retrospective study we analysed the frequency and background of
terminal care for cancer patients as provided by general practitioners. In
the period 1994-1999, 94 patients died of cancer in five central
Netherlands general practices covering 13,000 patients, an average of 4
patients per practice per year. Data on morbidity and GP management
were derived from the electronic medical records in the practices and
data on the qualitative aspects of care were collected via structured
interviews with the GP involved. The mean time period from diagnosis
till death was 10 months. Morbidity dealt with by the GPs in the final
phase of life consisted mainly of pain (78% of patients) gastro-intestinal
symptoms (64%) fatigue (66%) dyspnoea (56%) and psychiatric problems
(43%). Management by GPs mainly focused on pharmacotherapy, with
only a limited number of technical interventions being required. In
almost half the patients a specialist was consulted. The number of
patient-doctor contacts rose in the terminal phase of life by a factor of
six. GPs were satisfied with management in 73% of the patients, though
the emotional burden was often considered severe and the medical pro-
blems difficult. Satisfaction on the part of the GP showed a positive
association with the number of patient-doctor contacts. We concluded
that terminal care of oncology patients in general practice is relatively
rare, intensive and complex. GPs do, however, regard it as rewarding.
Specialist consultation offers an important form of support in the prima-

ry care management of terminal cases.
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Eetstoornissen in de huisartsenpraktijk:
het perspectief van de patiént

ALM Lagro-Janssen, BM Lubberink

Samenvatting

Lagro-Janssen ALM, Lubberink BM. Eetstoornissen in de huis-
artsenpraktijk: het perspectief van de patiént. Huisarts Wet
2003;46(2):90-4.

Doel Verkennen van belevingen van patiénten en ex-patiénten
met een eetstoornis van factoren die aan hun eetstoornis ten
grondslag liggen en van de rol van de huisarts bij hun begelei-
ding en behandeling.

Methode Er werd een kwalitatief onderzoek gedaan waarbij met
behulp van CMR-gegevens 32 patiénten en ex-patiénten zijn
geselecteerd met een eetstoornis. Bij 15 patiénten werd een
diepte-interview afgenomen.

Resultaten De respondenten gaven aan dat een groot gevoel van
verdriet, eenzaamheid en ongelukkig zijn ten grondslag lag aan
het ontstaan van hun eetstoornis. De persoonlijke oorzaken voor
dit gevoel liepen erg uiteen. Verscheidene patiénten meldden
seksueel misbruik.

Alle respondenten waren van mening dat een huisarts in eerste
instantie goed moet luisteren naar het verhaal van de patiént en
aandacht moet hebben voor onderliggende emoties. Zij vonden
ook dat de huisarts openlijk naar eetstoornissen moet vragen.
Een opvallende bevinding is dat de meeste respondenten von-
den dat in de begeleiding van de huisarts bij eetstoornissen de
nadruk niet op het eetpatroon en het gewicht dient te liggen.

De helft van de respondenten verwachtte dat de eetstoornis in
de toekomst niet terug zou komen. De andere helft verwachtte
dat de eetstoornis altijd deel van hun leven zou blijven uitma-
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ken. De meeste respondenten dachten in de toekomst geen hulp
meer te zoeken bij de huisarts voor hun eetstoornis.

Conclusie Het is van belang dat huisartsen bij het vermoeden
van een eetstoornis hier rechtstreeks naar vragen en veel aan-
dacht besteden aan de onderliggende emoties. Het eetgedrag en
het gewicht zouden volgens patiénten niet in de aanpak centraal
moeten staan.

UMC St Radboud, Vakgroep Huisartsgeneeskunde, Sociale geneeskunde,
Verpleeghuisgeneeskunde, afdeling Vrouwenstudies, Postbus 9101-229,
6500 HB Nijmegen: prof.dr. A.L.M. Lagro-Janssen; drs. B.M. Lubberink, arts.
Correspondentie: t.lagro-janssen@hag.umen.nl

Mogelijke belangenverstrengeling: niets aangegeven.

Inleiding

De incidentie van anorexia nervosa wordt geschat op 8 per 100.000
huisartsenpatiénten per jaar. Voor boulimia nervosa is dit 12 per
100.000 huisartsenpatiénten per jaar.! Dit betekent dat er per jaar
ten minste 3000 nieuwe patiénten met een eetstoornis in de zorg
komen: 1 patiént per 2 jaar in een gemiddelde huisartsenpraktijk.
In werkelijkheid liggen deze cijfers hoger gezien de gevoelens van
schaamte en ontkenning die vaak met een eetstoornis gepaard
gaan.?” Bovendien zullen veel huisartsen eetstoornissen bij een
normaal gewicht niet herkennen. Ondergewicht zoals bij anorexia
nervosa komt veel minder vaak voor dan niet-specifieke eetstoor-
nissen.* De huisarts ziet vooral deze niet-specifieke eetstoor-
nissen, waaronder de eetbuienstoornis (binge-eating disorder).
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