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Willemjan Slort, Peter Pype, Myriam Deveugele

Communiceren met palliatieve patienten

INLEIDING
In veel landen krijgt palliatieve zorg de laatste jaren meer aan-
dacht, in Nederland onder andere door het verschijnen van het
NHG-Standpunt Palliatieve zorg in 2009.! In dit artikel geven
we praktische aanbevelingen voor de communicatie tussen
huisarts en patiént in de palliatieve fase. Dat de arts-patiént-
communicatie belangrijk is, is terdege aangetoond. Effectieve
communicatie levert een positieve bijdrage aan het effect van
pijnbehandeling, aan therapietrouw en aan het psychologisch
functioneren van patiénten. Omgekeerd blijkt ineffectieve
communicatie samen te hangen met meer angst, onzeker-
heid en ontevredenheid over de ontvangen zorg.? De arts-pa-
tiéntcommunicatie is de afgelopen tientallen jaren aan grote
veranderingen onderhevig geweest. Allereerst heeft er een ver-
schuiving plaatsgevonden van paternalistische naar meer op
de patiéntgerichte zorg, waarbij de autonomie van de patiént
en shared decision making centraal kwamen te staan. Ook de wijze
waarop de arts de patiént een ernstige diagnose meedeelt, is

Huisarts Peter Valentijn komt in gedachten verzonken thuis. Hij
heeft net in het verzorgingshuis zijn laatste bezoek van de dag af-
gelegd bij Jette Vanderkinderen, een dame van 82 jaar. Voor haar
komt het einde van het leven nu snel dichterbij, sinds deze mor-
gen is ze comateus. Peter kijkt met voldoening terug op de lange
periode dat hij haar zorg kon bieden en op de vele gesprekken die
ze samen hebben gevoerd. Gisteren bedankte ze hem nog voor de
goede zorg die hij haar man had gegeven. En hij begreep dat ze
daarmee veel meer bedoelde...
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Dit artikel geeft aan de hand van een casus praktische aanbevelingen
voor de communicatie met patiénten in de palliatieve fase. De aan-
bevelingen vormen samen de AAA-checklist: aanwezigheid, actuele
onderwerpen, anticiperen. Door tijd te nemen, ruimte te bieden, ac-
tief te luisteren, zich faciliterend te gedragen, samen besluiten te ne-
men en bereikbaar te zijn is de huisarts gedurende de palliatieve fase
aanwezig voor de patiént. Daarbij stelt de huisarts proactief enkele
actuele onderwerpen aan de orde: diagnose en prognose, klachten en
zorgen, wensen voor de korte termijn, unfinished business, behande-
ling en zorg. Bovendien anticipeert de huisarts op diverse scenario’s
door vervolgafspraken aan te bieden en door mogelijke complicaties,
wensen voor de langere termijn, het feitelijke sterven en beslissingen
rond het levenseinde te bespreken.
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veranderd. Waar vroeger de nadruk lag op het verzachten en
verzwijgen van diagnose en prognose, is het tegenwoordig
goed gebruik de waarheid te vertellen.’ Het lijkt logisch dat bo-
vengenoemde veranderingen ook gelden voor communicatie
aan het einde van het leven. Goed communiceren met de pa-
tiént en diens naasten aan het einde van het leven is vaak niet
gemakkelijk. In deze fase ontstaat meestal een complexe situ-
atie waarin lichamelijke, psychosociale en spirituele aspecten
nauw verweven zijn. Vaak ook zijn er sterke emoties bij zowel
de patiént en diens naasten als de zorgverleners.

De praktische aanbevelingen in deze nascholing zijn geba-
seerd op de resultaten van een recent verschenen systemati-
sche review en een kwalitatief onderzoek van de eerste auteur
(WS)4* Daaruit kwamen drie categorieén aandachtspunten
naar voren, waarvan de eerste letters de zogeheten AAA-
checklist vormen [tabel]:

m aanwezigheid voor de patiént;
m actuele onderwerpen die aan de orde gesteld moeten worden;
m anticiperen op diverse scenario’s.

AANWEZIGHEID VAN DE HUISARTS VOOR DE PATIENT
In de palliatieve fase zal het leven voor de patiént en diens
naasten in relatief korte tijd sterk veranderen. De ziekte
wordt ernstiger en de uiteindelijke vooruitzichten zijn on-
gunstig. Dat kan onzekerheid en ontreddering met zich
meebrengen. Juist in deze periode kan de huisarts door zijn
ervaring met het begeleiden van patiénten in de palliatieve
fase een bondgenoot zijn die de patiént en diens naasten
helpt deze periode zo goed mogelijk vorm te geven.® De huis-
arts is hierbij als professional en als persoon aanwezig voor
de patiént.” We onderscheiden daarin zes aandachtspunten.

Tijd nemen

De huisarts dient voldoende tijd te nemen voor de patiént.
Sommige gespreksonderwerpen zijn emotioneel en vragen
meer tijd voor een zorgvuldige bespreking. Verschillende non-
verbale aspecten van het gedrag (blijven staan of gaan zitten,
jas aanhouden of uitdoen, lichaamshouding, spreektempo)
kunnen de indruk wekken dat de huisarts rustig de tijd neemt
of daarentegen juist gehaast is.

De kern

m De huisarts kan in de palliatieve fase een belangrijke bondge-
noot zijn voor de patiént en diens naasten.

m Goed communiceren met de patiént aan het einde van het
leven is vaak niet zo makkelijk.

m Goede communicatie met patiénten in de palliatieve fase
stoelt op drie aandachtspunten: aanwezig zijn voor de patiént,
actuele onderwerpen aan de orde stellen en anticiperen op di-
verse scenario’s.
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Peter Valentijn is huisarts. Hij is 45 jaar en werkt samen met
een vrouwelijke collega in een duopraktijk in een plattelands-
dorp waar het aangenaam leven en werken is. Hij is al jaren de
huisarts van mevrouw Jette Vanderkinderen, die hij Jetje mag
noemen. Jarenlang ging hij driemaandelijks bij haar langs om
een vinger aan de pols te houden, de bloeddruk te controleren
en herhaalrecepten te verzorgen. Dikwijls mondden deze be-
zoekjes uit in een gezellige babbel waar zowel Jetje als hijzelf
prijs op stelden. Vijf jaar geleden is Jetjes man thuis overleden
aan prostaatkanker. Die laatste maanden van intense zorg voor
haar man hebben tussen Peter en Jetje een band geschapen
die de huisarts-patiéntrelatie heeft verdiept. Na het overlijden
was er even sprake van dat Jetje zou verhuizen naar een verzor-
gingshuis, maar uiteindelijk besliste ze toch om thuis te blijven,
gesteund door haar kinderen en 'haar’ dokter. Negen maanden
geleden werd ze ernstig ziek. De longarts naar wie ze door Pe-
ter was verwezen, stelde de diagnose grootcellige longtumor. De
behandeling doorliep verschillende fasen: pneumectomie zonder
nabehandeling, chemotherapie na een recidief in de andere long
en recent werd nieuwe activiteit van de tumor vastgesteld. Ge-
durende deze hele periode bleef Peter in overleg met Jetje en met
de behandelend specialist.

Een maand geleden ging Jetjes conditie flink achteruit. Haar
dochter bood aan haar moeder in huis te nemen; het alternatief
was verhuizen naar het verzorgingshuis. Jetje koos voor het ver-
zorgingshuis. Peter bezoekt haar daar nu elke week. Tijdens de
wekelijkse visites gaat er altijd iemand van de verpleging mee.
Peter vindt het plezierig over de professionele zorg te kunnen
overleggen met de specialist ouderengeneeskunde van de pal-
liatieve afdeling in het nabijgelegen verpleeghuis. Daardoor kan
hij voor zijn gevoel nog wat rustiger bij Jetje aanwezig zijn en
gesprekken voeren, ook over alledaagse dingen, over haar leven
en het naderende einde.

Ruimte geven om alle onderwerpen te kunnen bespreken

De huisarts dient de patiént voldoende ruimte te geven,
zodat alle onderwerpen die de patiént van belang acht aan
de orde kunnen komen. Voor een deel zal de huisarts actief
naar bepaalde onderwerpen vragen en daarop ingaan, maar
daarnaast moet hij op open wijze exploreren of de patiént
ook andere onderwerpen wil bespreken. Veel patiénten vin-
den het belangrijk als zij kunnen praten over alledaagse
dingen, en gepaste humor wordt daarbij gewaardeerd.

Voor Jetje was het telkens opnieuw bespreken van haar klachten,
de resultaten van onderzoeken, en de kansen op een gunstig effect
van behandelingen vermoeiend. In die periode werd haar eerste
achterkleinkind geboren en dat was voor haar een welkome aan-
leiding om het eens over iets anders te hebben. Het gebeurde zelfs
een keer dat huisarts Peter op huisbezoek kwam zonder dat er over
haar ziekte gesproken werd.

Actief luisteren

De soms snelle achteruitgang roept vaak (levens)vragen en
emoties op bij de patiént en diens naasten. In deze zware
periode willen patiénten graag dat de huisarts luistert met
een open en respectvolle houding, dat hijingaat op non-ver-
bale signalen en dat hij op die manier thema’s aan de orde
krijgt waarover de patiént zelf niet makkelijk spontaan zal
beginnen.
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Tabel De AAA-checklist

1 Aanwezigheid (van de huisarts voor de patiént)

tijd nemen

ruimte geven om alle onderwerpen te kunnen bespreken

actief luisteren

faciliterend gedrag (bijvoorbeeld empathisch, respectvol,

voorkomend, ook eens spontaan de patiént opbellen of bezoeken)
= gezamenlijk besluiten nemen (over diagnostiek en behandelplan)
= bereikbaarheid (bijvoorbeeld telefoonnummers)

2 Actuele onderwerpen (die door de huisarts aan de orde gesteld
moeten worden):

= diagnose

= prognose

= klachten en zorgen van de patiént (lichamelijk, psychosociaal en
spiritueel)

= wensen voor nu en de komende dagen

= unfinished business, afronding van het leven

= Dbespreken van opties voor behandeling en zorg naar aanleiding
van de genoemde onderwerpen

3 Anticiperen (op diverse scenario’s)

= vervolgafspraken aanbieden

= mogelijke complicaties

= wensen voor de komende weken of maanden (zowel persoonlijke
wensen als voorkeuren ten aanzien van medische beslissingen)

= het feitelijke stervensproces (laatste uren of dagen)

= Deslissingen rond het levenseinde

Faciliterend gedrag

Een spontaan telefoontje of bezoekje van de huisarts wordt
gewaardeerd en gezien als uiting van persoonlijke betrok-
kenheid. Vaardigheden om op empathische wijze te com-
municeren op metaniveau (over de onderliggende betekenis
van een onderwerp of de relatie) zijn ook in de palliatieve zorg
belangrijk om de relatie met de patiént en diens naasten zo
goed mogelijk te houden én om voor zichzelf een gezonde
balans te bewaren. Immers, problemen in de communicatie
tussen huisarts en patiént kunnen de hulpverlening hinde-
ren. Een blokkade kan bijvoorbeeld ontstaan door vertraging
in de diagnostiek, waarbij de huisarts de klacht aanvanke-
lijk als onschuldig inschatte terwijl later blijkt dat het toch
om een ernstige diagnose ging. Als huisarts en patiént dit
niet uitpraten, kan dat leiden tot boosheid bij de patiént en/
of schuldgevoelens bij de huisarts. Metacommunicatie kan de
huisarts-patiéntrelatie juist verdiepen, maar het vraagt moed
van de huisarts om dergelijke zaken aan de orde te stellen.

Abstract

Slort W, Pype P, Deveugele M. Communication in the palliative phase. Huisarts Wet
2011,54(11):614-7.

This article provides practical advice on general practitioner (GP)-patient communi-
cation in palliative care, based on recent studies. To be effective communicators, GPs
should be (1) available for their patients (e.g. taking time, allowing any subject to be
discussed, listening actively, shared decision making), (2) take the initiative to talk
about several current issues (e.g. diagnosis and prognosis, patient’s complaints and
worries, unfinished business, treatment and care options), and (3) anticipate various
scenarios (follow-up appointments, possible complications, patient’s wishes, the ac-
tual process of dying, and end-of-life decisions) before and as they unfold. The first
letters of the three categories are used as an acronym for the ACA-checklist.
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Gezamenlijk besluiten nemen (over diagnostiek en behandelplan)
De huisartsis de centrale persoon die met de patiént over diens
klachten spreekt en hem optimaal dient te informeren over de
diagnostische en therapeutische mogelijkheden, zodat de pa-
tiént kan meebeslissen over het beleid. In de palliatieve fase is
het samen met de patiént besluiten nemen over diagnostiek en
behandelplan nog belangrijker dan in andere situaties, omdat
in deze fase meer nadruk komt te liggen op ‘wat nog zinvol is’
en op de kwaliteit van leven. Vanzelfsprekend is het vooral de
patiént die bepaalt wat in de concrete situatie ‘zinvol is en wat
‘kwaliteit’ inhoudt.

Bereikbaarheid

Veel patiénten zullen in de palliatieve fase vaker contact zoe-
ken met hun huisarts dan daarvoor. Patiénten vinden het
belangrijk dat ze hun huisarts goed (telefonisch) kunnen be-
reiken, dat ze op korte termijn een afspraak kunnen krijgen
met de huisarts van hun keuze, dat de huisarts visites aan huis
wil komen afleggen en dat de continuiteit van de zorg is ge-
waarborgd. De huisarts dient de patiént uit te leggen via welk
nummer hij voor welke vragen bereikbaar is tijdens praktijk-
uren en buiten praktijkuren.

ACTUELE ONDERWERPEN DIE AAN DE ORDE
GESTELD MOETEN WORDEN
Het hoort bij het voeren van de regie dat de huisarts proac-
tief een aantal zaken aan de orde stelt om te exploreren welke
daarvan voor de patiént belangrijk zijn. We onderscheiden zes
actuele onderwerpen.

Toen huisarts Peter Valentijn van de radioloog gehoord had dat de
afwijkingen op de longfoto van Jetje zeer waarschijnlijk op long-
kanker duidden, ging hij naar Jetje toe met veel twijfels. Hij wist
dat hij haar moest doorverwijzen, maar wist niet goed hoe hij het
zou aanpakken. Zou hij spreken over een ‘ontsteking’ of een ‘plek
op de longen’? Wat zou ze vragen? Hij herinnerde zich nog hoe
ontredderd ze was door de diagnose uitgezaaide prostaatkanker
bij haar man, en ook hoe ze een jaar lang voor depressie werd be-
handeld toen haar jongste dochter ging scheiden. Zou ze opnieuw
instorten als hij haar het slechte nieuws zou vertellen? Wie weet
zou het achteraf helemaal niet om een maligne tumor blijken te
gaan.

Peter bleek bezorgder dan Jetje zelf. 'Jette, ik moet je iets zeg-
gen’, begon hij. Hij schrok ervan dat hij haar 'Jette’ noemde in
plaats van ‘Jetje’. Ze had het ook gehoord. En ook de ernstige on-
dertoon in zijn stem. ‘Doe maar, Peter’, zei ze, ‘zeg het maar". Er
volgde een rustig en open gesprek waarbij het woord ‘tumor’ niet
viel, maar wel het woord ‘ernstig’. Samen besloten ze dat Jetje het
zelf aan haar dochters zou vertellen en dat Peter naar de zoon zou
telefoneren. Toen hij naar huis reed, had Peter het gevoel dat Jetje
het gesprek had geleid. En het voelde goed aan.

Diagnose en prognose

Diagnose en prognose zijn juist in de palliatieve zorg zo nauw
met elkaar verbonden dat we ze hier samen bespreken. Over
het meedelen van slecht nieuws is men het in de recente lite-
ratuur eens: de patiént heeft het recht om diagnose en prog-
nose te kennen. Dit recht is in Nederland en Belgié wettelijk

HUISARTS & WETENSCHAP

vastgelegd.®® Onderzoek toont aan dat artsen veel minder in-
formatie geven dan ze zelf denken, en dat de informatie vaak
niet volledig begrijpelijk is voor de patiént. Daarnaast blijkt de
arts vooral geneigd om feitelijke medische informatie te geven,
terwijl de patiént vaak ook behoefte heeft aan inzicht over de
gevolgen van de ziekte voor de eigen leefsituatie.

De ambivalente wijze waarop de patiént en diens naasten,
en soms ook artsen, kunnen omgaan met ‘de waarheid” heeft
grote invloed op de communicatie in de gehele palliatieve fase.
De meeste patiénten willen dat hun huisarts eerlijk is over de
diagnose en prognose, maar ze wensen ook dat de huisarts
ruimte laat voor hoop. Soms zijn huisartsen zo bezorgd over
het nadelige effect van hun eventuele openheid over de prog-
nose op de hoop van de patiént, dat ze de prognose maar liever
niet open en accuraat bespreken. Verder is het belangrijk dat
de huisarts geregeld expliciet checkt wat de behoefte is van de
patiént en diens naasten aan informatie over hun ziekte en
vooruitzichten, omdat deze behoefte kan veranderen gedu-
rende de progressie van de ziekte.

Klachten en zorgen van de patiént

De palliatieve fase wordt gekenmerkt door een telkens verslech-
terende conditie. De Wereldgezondheidsorganisatie onder-
scheidt hier vier probleemcategorieén: lichamelijk, psychisch,
sociaal en spiritueel.® Het door de huisarts actief exploreren
van mogelijke klachten, zorgen en angsten op deze gebieden
leidt tot grotere patiénttevredenheid. Bepaalde klachten kun-
nen door behandelingen en specifieke zorg (gedeeltelijk) ver-
holpen worden. Bij andere klachten realiseren patiénten zich
dat de huisarts niet veel aan hun situatie kan veranderen, maar
ook dan hebben ze er meestal wel behoefte aan om over hun
klachten te praten.

Wensen voor nu en de komende dagen

Om de palliatieve zorg zoveel mogelijk af te stemmen op de
patiént zal de huisarts diens wensen voor nu en de komende
dagen inventariseren en het beleid daarop afstemmen. Dit
kunnen persoonlijke wensen zijn: de patiént wil bijvoorbeeld
graag naar het huwelijk van een kleinkind maar vraagt zich af
of hij de reis wel aankan en of hij wel zo lang rechtop zal kun-
nen zitten. Het kunnen ook medische wensen zijn: de patiént
wil misschien niet meer naar het ziekenhuis of stelt prijs op
geestelijke bijstand.

Unfinished business, afronding van het leven

Het besef dat het leven over niet al te lange tijd afgelopen zal
zijn, leidt bij veel mensen tot reflectie. Zij kijken terug op het le-
ven en maken een balans op. De huisarts kan enerzijds ingaan
op deze ‘afronding van het leven, bijvoorbeeld wanneer oudere
patiénten aangeven dat het genoeg is geweest. Anderzijds kan
de huisarts ook exploreren of er nog kwesties spelen die ‘onaf’
zijn, zoals slepende ruzies. De tijd die rest om er iets mee te
doen, raakt beperkt. De palliatieve fase kan zo een waarde-
volle periode zijn waarin afronding van het leven, afscheid
nemen en loslaten van de naasten elk hun plaats krijgen.
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Bespreken van opties inzake behandeling en zorg

Om de helderheid van het gesprek te bevorderen kan de huis-
arts de tot dan toe besproken problemen nog eens samenvat-
ten, als inleiding op het af te spreken beleid. Daarna is het
zaak om samen met de patiént te bedenken welk beleid (uit-
leggen, adviseren, een recept uitschrijven, verwijzen naar een
geestelijke en dergelijke) in de ogen van de patiént zinvol is en
diens kwaliteit van leven verhoogt.

ANTICIPEREN OP DIVERSE SCENARIO'S
De huisarts voert de regie over de palliatieve fase. Daar hoort
bij dat hij proactief anticipeert op de toekomst door met de
patiént mogelijke scenario’s te exploreren. We onderscheiden
hierbij vijf onderwerpen.

Jetje had het vaak moeilijk tijdens de behandelingen van de longkan-
ker. Peter merkte het en vroeg ernaar. Haar grootste vrees was dat
de artsen ‘iets zouden doen wat zij niet wilde'. Toen Peter doorvroeg,
bleek het te gaan over behandelingen die haar zelfstandigheid zouden
kunnen beknotten. Jetje wilde zo lang mogelijk alleen thuis kunnen le-
ven en was bereid om daarvoor ‘te boeten’, zoals ze het zelf uitdrukte,
met een kortere levensduur als dat moest. Peter nam haar wens mee
tijdens zijn overleggen met de longarts over de behandeling.

Vervolgafspraken aanbieden

Het is goed om heldere vervolgafspraken aan te bieden, indien
de patiént en diens naasten dat wensen. De meeste patiénten
en hun naasten stellen regelmatige visites volgens afspraak
op prijs. Zij kunnen dan zelf bepalen of zij een vraag kunnen
laten wachten tot het volgende huisbezoek of toch tussentijds
contact moeten opnemen.

Mogelijke complicaties

De huisarts kan op grond van zijn kennis over en ervaring
met het beloop van ziektes inschatten hoe de conditie van de
patiént zich zal ontwikkelen. Hij kan uitleg geven over com-
plicaties die kunnen ontstaan en adviseren over bijvoorbeeld
het aanpassen van de medicatie als de pijn zou verergeren.
Soms is het een lastige afweging of uitleg over een mogelijke
complicatie (bijvoorbeeld over een mogelijke longbloeding als
complicatie van een longcarcinoom) de patiént en diens naas-
ten iets concreets in handen zal geven of ze juist eerder extra
angst zal bezorgen.

Wensen voor de komende weken of maanden

Het streven is de palliatieve fase zoveel mogelijk te laten
verlopen volgens de persoonlijke wensen van de patiént.
Daartoe dient de huisarts de wensen en verwachtingen van
de patiént voor de komende weken tot maanden te inventa-
riseren. Dat kunnen persoonlijke wensen zijn, bijvoorbeeld
een bepaalde persoon of plaats nog eens willen opzoeken,
of voorkeuren inzake medische beslissingen, bijvoorbeeld al
dan niet starten met bepaalde medicatie of al dan niet re-
animeren.
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Het feitelijke stervensproces (laatste uren of dagen)

Reeds geruime tijd voor het overlijden zal de patiént bezig
zijn met gedachten en gevoelens met betrekking tot het fei-
telijke levenseinde. De meeste huisartsen spreken met hun
patiénten meermaals over het naderende sterven, veelal op
initiatief van de huisarts. Huisartsen willen graag dat de pa-
tiént het naderende einde onder ogen ziet en accepteert, en
de meeste patiénten willen ook dat hun huisarts er met hen
over spreekt. Toch stellen niet alle patiénten dit op prijs, met
name wanneer de huisarts naar hun beleving te vaak over de
naderende dood begint."

De verwachtingen (en de angsten) van patiénten ten aan-
zien van het sterven worden soms sterk bepaald door eerdere
sterfgevallen waarbij zij zelf betrokken waren. De huisarts
kan vragen naar deze herinneringen, en ook naar specifieke
wensen inzake het sterfbed (bijvoorbeeld de plaats van overlij-
den, wie aanwezig zullen zijn, rituelen, muziek en dergelijke).

Beslissingen rond het levenseinde

Om vervelende situaties ‘aan het eind’ te voorkomen, moet
een aantal zaken tijdig met de patiént worden besproken. Het
gaat dan bijvoorbeeld om welke wensen de patiént heeft in-
geval er bepaalde symptomen optreden, of om het machtigen
van een vertegenwoordiger voor het geval dat de patiént zich
niet meer kan uiten. Verder zijn patiénten en hun naasten
vaak niet goed op de hoogte van de feitelijke procedures rond
de uitvoering van palliatieve sedatie, hulp bij zelfdoding en
euthanasie. De huisarts kan uitleggen welke hulp kan wor-
den gegeven bij het feitelijke sterven en daarbij ook zijn eigen
positie aangeven tegenover eventuele verzoeken om hulp bij
het overlijden. m
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