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Centrum voor ontwikkeling van
palliatieve zorg

[S. Teunissen en J. van den Blink

Uitgaande van het behoud van zoveel
mogelijk autonomie, vindt zorg voor de
kankerpatiént in de palliatieve fase bij
voorkeur plaats in diens eigen omge-
ving. Soms is het echter onmogelijk
daar een optimale zorg te realiseren en
is opname in verpleeghuis of hospice
een uitkomst. In andere situaties kan
een zodanige complexiteit van sympto-
men en problemen optreden dat opna-
me in een oncologische kliniek geindi-
ceerd is. Het Academisch Ziekenhuis
Rotterdam heeft een Centrum voor
Ontwikkeling van Palliatieve Zorg met
een unit voor palliatieve zorg waar
patiénten met complexe problematiek
voor kortdurende interventies worden
opgenomen.

Niets is moeilijker om aan te pakken, gevaarlij-
ker om uit te voeren, of onzekerder in haar
slagen dan leiding te nemen bij het invoeren
van een nieuwe ordening van zaken, omdat de
vernieuwer vijanden heeft in allen die goed
deden onder de oude omstandigheden en
weinig geestdriftige verdedigers in allen die het
misschien goed zullen doen onder de nieuwe
omstandigheden.

Machiavelli

E DANIEL DEN Hoed Kiliniek,
D onderdeel van hetAcademisch

Ziekenhuis Rotterdam (AZR), is
éénvan de twee Nederlandse kankercen-
tra met een referentiefunctie voor nieuwe
oncologische strategieén, onderzoek en
onderwijs.
Vanaf eind jaren tachtig groeide het be-
sef dat de overlevingsduur niet de enige
parameter is waaraan het succes van de
kankerbehandeling kan worden afgeme-
ten. Ditbrengt met zich dat het beleid zich
niet alleen moet richten op nieuwe op
curatie gerichte medische mogelijkheden,
maar dat er ook aandacht moet zijn voor
andere elementen van de patiéntenzorg.
Zo werd in 1991 in navolging van de An-
gelsaksische landen ‘supportive care’ of-
ficieel benoemd als beleidsthema voor de
kliniek, hetgeen in 1992 resulteerde in de

Vernieuwen is de moeite waard!

start van het Supportive Care Program-
ma.

Ondersteunende zorg werd gedefinieerd
als “het geheel van activiteiten dat wordt
ontplooid - naast de op de tumor gerichte
zorg en follow-up - om de kankerpatiént
te ondersteunen in zijn streven naar be-
houd en verbetering van de kwaliteit van
leven op lichamelijk, psychisch, sociaalen
levensbeschouwelijk terrein”. Het gaat
hierbij dus niet alleen om patiénten die niet
meer kunnen genezen of zelfs in de ter-
minale fase zijn. Het wezen van het pro-
gramma is een integrale, gecodrdineer-
de multidisciplinaire hulp aan de patién-
ten en naasten te bieden, gericht op con-
tinuiteit van zorg die complementairis aan
de primair op curatie en tumorcontrole ge-
richte benadering. Zorg die uitgaatvande
behoeften en de autonomie vande patiént.

Ontstaan

Centraal thema binnen het Supportive
Care Programma werd de palliatieve zorg.
Ditleidde in 1994 tot de oprichting van het
Centrumvoor Ontwikkeling van Palliatieve
Zorg (COPZ), dat op 14 juni 1995 offici-
eel werd geopend door minister Borst-
Eilers.

Het COPZ is een aanvulling op de be-
staande en nieuwe vormen van palliatieve
zorgverlening in de Daniel den Hoed Kii-
niek, het Academisch Ziekenhuis Rotter-
dam en de regio Rotterdam. Geintegreer-
de continue zorg waarbij de patiént en
naasten centraal staan, kan zich per defi-
nitie niet beperken tot de intramurale set-
ting. Inde regio Rotterdambestaanin veel
sectoren van de extramurale zorgverle-
ning initiatieven in hetzelfde aandachts-
gebied. Een en ander is echter nog niet
beleidsmatig en organisatorischingebed.
Daadwerkelijke afstemming en gelijk-
waardige samenwerking ontbreekt veel-
al. Ook onderzoek en onderwijs zijn
slechts matig ontwikkeld.

Doelstellingen
Het COPZ is een centrum met een AZR-
brede opdracht: de palliatieve zorg even-
als de op curatie gerichte zorg op een zo
hoog mogelijk niveau te brengen en te
benaderen vanuit haar doelstellingen:

topklinische patiéntenzorg, onderzoek en
onderwijs. Vanuithet COPZ moet worden
gewerkt aan meer samenwerking met
andere bij de patiéntenzorg betrokken
partners om continuiteit van integrale zorg
te realiseren.

Onderzoek, vernieuwing en onderwijs op
het gebied van palliatieve zorg moeten
verder worden ontwikkeld en gestructu-
reerd. Toegevoegd is de doelstelling een
netwerk voor palliatieve zorg en behan-
deling te creéren en aan te sluiten bij in-
ternationale ontwikkelingen op dit gebied.
Het COPZ maakt in dat kader deel uit van
het Netwerk Palliatieve zorg voor Termi-
nale patiénten Nederland (NPTN).

Structuur
Het COPZ is een zelfstandig project bin-
nen de AZR-organisatie. Het wordt aan-
gestuurd door een multidisciplinair sa-
mengestelde stuurgroep en heeft een
projectcodrdinator onder leiding van de
directeur patiéntenzorg van de Daniel den
Hoed Kliniek.
Naar analogie van de doelstellingen is het
COPZ onderverdeeld in drie aandachts-
gebieden: klinische en transmurale pa-
tiéntenzorg (academische werkplaats);
onderzoek en ontwikkeling; onderwijs en
training.

Academische werkplaats:

klinische en transmurale

patiéntenzorg
De academische werkplaats bestaat uitde
palliatieve zorg unit (PZU) van acht bed-
den en de voormalige afdeling Thuiszorg
(transmuraalteam COPZ). Hetbetrefteen
speciaal ingerichte unit, waar een inter-
disciplinair projectteam werkzaam is. De
werkplaats vormt de kern van het COPZ,
vanwaaruit complexe palliatieve zorg
wordt geleverd, met name aan patiénten
in probleemsituaties die elders moeilijk
kunnen worden opgevangen of die trans-
murale ondersteuning behoeven. Het fo-
cusis steeds de patiént en zijn omgeving.
De zorg is gericht op het subjectieve wel-
bevinden in plaats van op het geobjecti-
veerde welzijn.
Bijaanvangvan het project werd naast de
doelstellingen van het COPZ een mis- &
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sie voorde PZU geformuleerd: “De patiént
ennaasten centraal in zorg methoofd, hart
en ziel.” Klinische zorg in een helend kli-
maat. Aansluitend werd de werkvisie be-
paald door de beoogde patiéntencate-
gorie (patiénten in de palliatieve fase met
nadrukkelijke indicatie tot klinische opna-
me) en de definitie van palliatieve zorg van
de WHO,

Toegevoegd werd de doelstelling voortdu-
rend eenintegrale vorm van zorg beschik-
baar te hebben, zowel in medische en
verpleegkundige begeleiding als in men-
tale ondersteuning.

De intentie is de noodzakelijke (top)Kklini-
sche zorg te bieden door middel van kort-
durende, gerichte interventies met een
integraal karakter. Maar vooral is de PZU
werkplaats voor onderzoek naar nieuwe
behandel- en zorgmogelijkheden.

Deze uitgangspunten maakten verande-
ringen in attitude en werkklimaat ten op-
zichte van de bestaande gang van zaken
in huis noodzakelijk. Om die te bewerk-
stelligen werd, parallel aan de bestaande
organisatie, een projectteam van diverse
disciplines geformeerd, met als externe
partner de stichting Maia.! Een en ander
is verder uitgewerkt in een zorgconcept
ten behoeve van de onderlinge taakver-
deling, afstemming en communicatie.?

Operationalisatie PZU

De palliatieve zorg unit functioneert als
een zelfstandige afdeling in de kliniek. Er
is een projectteam, waarin alle voor pallia-
tieve zorg noodzakelijke disciplines zijn
vertegenwoordigd. Hetkernteam bestaat
uit unit-verpleegkundigen, verpleegkun-
dig consulenten thuiszorgtechnologie en
een internist. De andere disciplines ma-
ken deel uit van.hun eigen oorspronkelij-
ke afdeling, maar hebben een specifieke
taak op de werkplaats. Allen hebben een
consultatiefunctie.

De unit-internist is medisch codrdinator
van de opgenomen patiénten en draagt
zorg voor de dagelijkse afstemming van
zorg met de hoofdbehandelaar. Onder
codrdinatie van de unit-verpleegkundige
wordt ernaar gestreefd samen metpatiént
en naasten een zorgplan op te stellen. In
overleg met de internist worden collega’s

uit het projectteam bij de zorg betrokken.
Specifieke aandacht wordt, al snel na
opname, besteed aan het ontslag en/of de
overdracht naar een andere zorgsituatie.
Mogelijkheden voor transmurale zorg,
thuiszorgtechnologie en 24-uurs bereik-
baarheid vioeien hier uit voort.

De communicatielijnen zijn kort en ge-
structureerd. Wekelijks vinden een inter-
disciplinaire behandelplanbespreking en
verschillende  themabijeenkomsten
plaats. Binnen het projectteam wordt spe-
ciaal aandacht besteed aan de wijze van
samenwerken.

Multidisciplinaire samenwerking is in de
oncologie al jarenlang een vanzelfspre-
kendheid. Afhankelijk van de problemen
rond een patiént, zullen de bij de zorg
betrokken medische disciplines elkaar
consulteren. Interdisciplinaire samenwer-
king kenteen andere dimensie; deze vorm
van samenwerken is meer gebaseerd op
onderhandelen en discussiéren.

Naast de patiéntenzorg is de opdracht
ontwikkelingen en onderzoek te initiéren
en uitte voeren. Hiertoe zijn werkgroepen
geformeerd rond verschillende thema’s.
Er zijn geen aparte onderzoekers aan de
werkplaats verbonden, noch is hiervoor
een speciaal budget. Er bestaat dan ook
een structureel probleem ten aanzienvan
de verdeling vantijd tussen patiéntenzorg
en de ontwikkelingsopdracht.

Toelatingscriteria en patiéntenpopulatie
In principe kunnen alleen palliatieve pa-
tiénten op de unit worden opgenomen als
wordt voldaan aan criteria van zorgcom-
plexiteit en zorgintensiteit. In aanvang
waren heel specifieke toelatingscriteria
geformuleerd, in de loop van de tijd ble-
kendeze te beperkend. Vooralsnog wordt
vitgegaan van “palliatieve zorg met een
complexiteit welke vraagt om een speci-
fieke benadering”. Wel moet er sprake zijn
van reversibiliteit van de klachten en pro-
blemen.
Louter voor zorg worden patiénten niet

Tabel 2. Bij opname op PZU geregistreerde
maligniteiten.

opgenomen op de PZU. Bij de meeste
patiénten is op het moment van opname
sprake van meerdere symptomen en pro-
blemen (tabel 1); de situatie waarin de
patiént zich bevindt is vrijwel altijd te om-
schrijven als complex. Opname vindt dus
plaats op basis van de problematiek ende
noodzaak tot goede symptoombestrijding,
hiet op basis van de diagnose (fabel 2).
Patiénten worden opgenomen vanuit huis,
via de polikliniek of worden overgenomen
van een andere afdeling in de Daniel den
Hoed Kliniek. Het bezettingspercentage
is 91%, de gemiddelde opnameduur 13
dagen. De meeste patiénten komenop de
unit via de internist-oncoloog. Andere veel
doorverwijzende en bij de behandeling
betrokken specialisten zijn afkomstig van
de neuro-oncologie, de anesthesiologie
(invasieve pijnbestrijding) en de psychia-
trie. Radiotherapeut en chirurg zijn ook
regelmatig betrokken.

In 1996 waren 156 patiénten opgenomen
(41 mannen, 115 vrouwen). De gemiddel-
de leeftijd was 58 jaar (range 18-91). Op
de PZU zijn 42 mensen overleden; de
andere patiénten zijn teruggegaan naarde
thuissituatie, 11 mensen zijn overge-
plaatst naar een verpleeghuis of ander
ziekenhuis.

Verdere gegevens overenkenmerkenvan
de populatie zijn nog niet beschikbaar,
omdat het retrospectief onderzoek nog
niet is afgerond.

Onderzoek en ontwikkeling

De COPZ-doelstelling richt zich in eerste
instantie op een wetenschappelijk onder-
bouwing van de ‘vanuit de werkplaats’
verleende patiéntenzorg. Dit moet vorm
krijgen door experimenteel en vergelij-
kendinterventieonderzoek, het ontwikke-
len van kwaliteitscriteria (standaarden en
protocolien), ontwikkelingc.q. vertalingen
validering van meetinstrumenten voor
symptoomregistratie, ondersteunende
zorg (aanvullende mogelijkheden van
zorg) en effectevaluaties.

Centraal staat de kwaliteit van leven van
de patiént en naaste(n). Per definitie gaat
het dus om patiéntgebonden onderzoek,
voortkomend uit vragen uit de praktijk van
de patiéntenzorg. Omdat de behandeling

ENguhe SN van problemen in de palliatieve fase bij
ol x uitstek een multidisciplinaire benadering
Tabel 1. Bijopname op PZU voquomende kieine bekken 25 | | vraagt, dient ook het onderzoek zoveel
symptomen bij >20% populatie In procenten. maagdarmkanaal 24 | | mogelijk een multidisciplinair (multiprofes-
luchtwegen 14 sioneel) karakter te hebben. Dit is zeker
S’_‘_mmomen L) sarcomen 13 geen sinecure, aangezien hiervoor een
pin : ol hoati-helcianoren 9 synthese van uitgangspunten van de pa-
dysﬂﬂoé . 28,7 urinewegen en genitalia 6 radigma’s van Fie ver_schlllende beroeps-
verwerkingsproblematiek 26,7 sz 1 groepennodigis. Hetis echter eenbelang-
algehele achteruitgang 253 - ;verfg 3 rijke mt:)gelijkheid om te kom_er_1 tot een
misselijkheid en/of braken 25 g ; aanvulling van het huidige, kliniekbrede
| | Bij 98% van de patiénten was er sprake van . . R N _
| vastgelopen thuissituatie 21 | gemetastaseerde ziekte klinisch (mgd!sch )_wetenschappelljk on
' derzoek. Uiteindelijk moet dit leiden tot =2
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een verhoging van de ‘state of the art’ van
de zorg en behandeling van de palliatieve
patiént.

Onderzoeksinitiatieven en protocollen
worden in de Daniel den Hoed Kliniek
ondersteund en getoetst door de werk-
groep Supportive Care and Research, de
Protocol Beoordelings Commissie en op
AZR-niveau door de Commissie Patiént-
gebonden Onderzoek. Het COPZ streeft
naar een platformbinnen de EUR dat zich
specifiek gaatbezighouden met zorggere-
lateerd onderzoek.

Het COPZ wil een Nederlands model voor
klinische palliatieve zorg ontwikkelen
waarbij mogelijkheden, belemmeringen
en knelpunten (inclusief kosteneffectivi-
teitsvragen) worden aangegeven. Deze
doelstelling is nog slechts in beperkte
mate uitgewerkt. Wél is een onderzoek
door het instituut Beleid & Management
Gezondheidszorg van de Erasmus Uni-
versiteit iIBMG/EUR) afgerondter evalua-
tie van het eerste jaar (september 1995-
september 1996) functioneren van de
PZU. Het betreft hier het gezamenlijke
BMG-Maia-DdHK-project ‘Evaluatie pilot-
unit palliatieve zorg voor kankerpatiénten’,
dat zich bezighoudt met de evaluatie van
de ontwikkeling van palliatieve zorg als
proces en de effecten hiervan op het ni-
veauvan (hetteamvan) de zorgverleners
(welbevinden, kwaliteit van zorg). In een
later stadium van onderzoek zullen ook
effecten op het niveau van de patiénten
enhun naasten (welbevinden op lichame-
lijk, sociaal, psychisch en spiritueel ge-
bied) worden onderzocht.

Onderwijs en opleiding:
training en begeleiding

Centrale doelstelling is het overdragen
van instrumenteel-technische en agogi-
sche vaardigheden ten behoeve van de
verbetering van de kwaliteit van zorg voor
patiénten én hun naasten in de palliatieve
fase van het ziekte- en behandelings-
proces. Dit is een omvangrijke opdracht,
omdattraining en opleiding pas goed vorm
kunnen krijgen als door ervaring en on-
derzoek duidelijk is beschreven wat de
kernelementen en kenmerken van de
palliatieve zorg in een academische set-
ting zijn. Er moeten onderwijsmodules
worden ontwikkeld die kunnen worden
geintegreerd in de bestaande curricula
van de verschillende opleidingen. Com-
plementariteit staat daarbij voorop: geen
nieuwe vormen die slechts doublures
zijn, maar aanvuliingen op het vele goe-
de dat reeds bestaat. Het interdisciplinair
functioneren in de palliatieve zorg zal te-
vens onderdeel van het onderwijs moe-
ten zijn.

Tot de werkplaatsfunctie van de PZU be-
horen ook stageplaatsen voor artsen, ver-

pleegkundigen en fysiotherapeuten. Mo-
menteel worden hiervoor de eerste mo-
gelijkheden geschapen.

Met de ontwikkeling van kennis en des-
kundigheid op het gebied van palliatieve
zorg en het onderwijzen van vaardigheid
en expertise daarin, kan binnen het COPZ
een 24-uurs bereikbaar steunpuntworden
gevormd. Ontwikkelingen op het gebied
van de moderne telematica zullen daarbij
een belangrijke rol spelen.

Voor het interdisciplinaire team dat zorg
verleent bestaat een ‘zorg voor de zorgen-
den’-programma. Door middel van trainin-
gen en wekelijkse procesbijeenkomsten
(onderleiding van externe trainers) wordt
eraan gewerkt het welbevinden van de
zorgverleners te bewaken. Ook deze er-
varingen dienen beschikbaar te komen
voor onderwijs en consultatie.

Discussie

De uitdagingen binnen het Rotterdamse
Centrum voor Ontwikkeling van Palliatieve
Zorg zijn enerzijds gebaseerd op hetgroei-
end besef van het belang van palliatieve
zorg in den lande. Dit uit zich vooral in de
aandachtdie beleidsmatig door het minis-
terie van VWS wordt besteed aan pallia-
tieve zorg, maar ook in de vele landelijke
initiatieven tot gelijksoortige projecten.
Anderzijds zijn er de ervaringen met de
zorg voor deze specifieke patiéntengroep
gedurende het afgelopenjaar. De concen-
tratie van problemen laat zien dat er nog
veel te verbeteren is. Patiénten en hun
naasten vragen bovendien, ook in de kli-
nische situatie, om aandacht voor verbe-
tering van kwaliteit van leven. Gestreefd
wordt naar een betere afstemming en
kwaliteit van belevingsgerichte zorg met
aandacht voor continuiteit, effectiviteiten
efficiéntie.

Ontwikkeling van een nieuw klinisch mo-
del van interdisciplinaire samenwerking
enintegrale zorgverlening metbetrekking
tot de complexiteit van zorgvragen op het
gebied van symptoombestrijding, onder-
steuning bij functionele beperkingen en
psychosociale begeleiding, vormt een
grote uitdaging. Daarnaastrichtenwe ons
op de ontwikkeling van aanvullende zorg
en een ‘mobiel palliatief zorgteam’ in de
regio.

De knelpunten binnen het project komen
grotendeels voort uit problemen met be-
trekking tot de beschikbare formatie en
middelen, maar ook uit de grote verschil-
len in ervaring en deskundigheid van de
leden van hetinterdisciplinaire team waar
het wetenschappelijk onderzoek, vernieu-
wing en ontwikkeling betreft. Het afgelo-
pen jaar heeft een groot aantal activitei-
ten plaatsgevonden om de palliatieve zorg
éndeinterdisciplinaire samenwerking ver-
derte ontwikkelen. Aandacht kreeg voor-

al de rol- en taakverdeling binnen het in-
terdisciplinaire team.

Gaandeweg het eerste projectjaar blijkt
ook hetformuleren van uitgangspunten en
doelstellingen met betrekking totklinische
palliatieve zorg een moeilijk en moeizaam
proces. Het concept en de ontwikkeling
van de palliatieve zorg tonen nog steeds
verschillen binnen de betrokken beroeps-
groepen.

Kijkend naar de geformuleerde doelstel-
lingen, is het enigszins teleurstellend dat
er nog nauwelijks wetenschappelijke on-
derzoeksprojecten zijn opgestart. Ditkan
deels worden verklaard uit het feit dat de
zorgverlening van startis gegaan voérdat
de juiste meetinstrumenten waren gese-
lecteerd. Pasin de loop van hetafgelopen
jaar is hierover consensus bereikt. Een
ander deel van de verklaring is te vinden
in het ‘andersoortig onderzoek’ dat wordt
nagestreefd in een omgeving waar tradi-
tioneel klinisch-wetenschappelijk onder-
zoek de rode draad op onderzoeksgebied
bepaalt. Ook de moeilijke toegang tot ex-
tramurale middelen - palliatieve zorg is
commercieel nauwelijks interessant -
speelt hierin een rol; aanvullende finan-
ciering is wenselijk. ¢
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