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< Een beetje samen sterven

Communicatie in de laatste levensfase

et begeleiden van patiénten in hun laatste levensfase is
een heel specifieke situatie. De verschillende hulpverle-

ners, de patiént en zijn familie moeten op elkaar worden

Communicatie:
zonder... ga je dood alléén
mét... sterf je een beetje samen

afgestemd. Daarvoor is communicatie absoluut noodzakelijk. Duide-

lijke afspraken moeten worden gemaakt, verwachtingen worden
verwoord en mededelingen verzacht. Alleen dan kan de patiént op
zijn manier afscheid nemen. De vier volgende casussen van de hand

van Marc Cosyns, winnaar van de derde prijs in de GlaxoWellcome-

wedstrijd, illustreren dit.

Politici en Bekende Vlamingen willen de
frontpagina met dit onderwerp, terwijl de
artsenjournalistiek met sprokkelenquétes
ijvert voor het eerste dagitem in het au-
diovisuele circuit... De woorden “termi-
naal, uitzichtloos lijden, uitdrukkelijk ver-
zoek, palliatieve zorg, passief handelen,
actief ingrijpen” lopen in elkaar en smel-
ten op het gladde ijs van de menselijke-
wenselijke communicatie.

M. COSYNS is huisarts in een groepspraktijk te
Gent, redactiemedewerker van Huisarts Nu en
verbonden aan de Vakgroep Huisartsen-
geneeskunde en Eerstelijnsgezondheidszorg
van de Universiteit Gent.

Stervensbegeleiding in opspraak of op af-
spraak, met of zonder inspraak. Dé uit-
spraak in dit belangrijke ethische jaar is
nog niet voor morgen.

Dié communicatie vormt echter de reali-
teit van de huisarts aan het sterfbed. Zon-
der begrijpbare, klare taal sterft de patiént
sSoms eenzaam...

“Dokter, zou je dringend iets willen doen

geerde noch nauwelijks op zijn naam.

voor vader: de pijn is niet meer om aan Casus 1 Daarom had ze de familie verwittigd.
te zien en de morfinepomp staat op het Optimale pijnstilling en verzorging was
maximum. Het moet natuurlijk weer in Gerard de betrachting, van een "spuitje" geven

het weekend gebeuren; mocht zijn huis-

arts thuis zijn, hij zou wel een spuitje ge-

ven. Trouwens, we zijn hier nu toch alle-

maal (twee zonen, één dochter en hun respectievelijke scho-
nen). Ze hebben ons opgebeld van het rvr omdat het zo slecht
gaat en nu wilden ze je nauwelijks roepen om het wat sneller
te doen gaan.”

Het is weekendwacht en de verpleegster had me gebeld om-
dat de familie nogal agressief bleef aandringen, alhoewel ze
denkt dat ik weinig kan doen. “De morfinepomp is gisteren nog
opgedreven tot 390 mg/24 uur omdat de patiént wat trekkin-
gen vertoonde bij het wassen, moeilijk uit te maken of het van
de pijn was.” Zij heeft het gevoel dat de pijn goed onder con-
trole is, maar de subcomateuze toestand verergerde en hij rea-

was nooit gesproken en gisterennacht

had zij er met haar collega zelf bij ge-

waakt omdat het op de gang toch niet
zo druk was. Het systematische en overzichtelijk ingevulde
dossier bevestigde dit relaas. Er stond ook in fluo-stift gemar-
keerd: geen reanimatie - geen ziekenhuisopname - optimale
pijnstilling.
Toen ik dit met de familie opnieuw besprak, was de enige reac-
tie dat ze me daarvoor geen weekendvisite betaalden. “Dat
hoeft niet, dat regelt de centrale receptie wel’, beet de verpleeg-
ster van zich af.
Het enige wat ik nog kon doen, was de man zijn hand nemen;
hij vertoonde geen pijn en ik voelde een zachte druk. Van de
familie kreeg ik alleen van de dochter een handdruk.
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“Die twee flacons Penthotal® bewaar ik in
de broodtrommel en die doos ampullen
Pavulon® ligt in het groentebalkje van de
koelkast. Ik heb het gedistilleerd water ook
aan de apotheker gevraagd opdat het van
de goede pH zou zijn, zoals ik in de bij-
sluiter las. t Is gewoon de geruststelling dat ik weet dat het er
is, de rest is het vertrouwen in u en in Sofie van de palliatieve
zorg.” Zo vertelt mij Marcel, een gepensioneerd laborant van
71 jaar oud.

Hetverslag van de pneumoloog vermeldt het volgende: "flinke
roker (langer dan 20 jaar) met een aanslepende pijn, momen-
teel uitstralend tot in de rechterarm, suggestief voor
Pancoastsyndroom. Er blijkt een neoformatie te bestaan in
de rechterbovenhals met aanvreting van de overliggende rib-
ben en beginnende aantasting van de naastgelegen wervels
op cr-scan. Omdat de patiént op een openlijk gesprek aan-
drong, werd hij volledig op de hoogte gebracht. Wij stelden
hem nog een, weliswaar moeilijk te bereiken, endoscopie voor.
De man ging dit met de huisarts bespreken."

Pijn zal hem niet kleinkrijgen, maar zijn grote schrik zijn
hersenmeta’s: niet meer weten wat hij doet of zegt, is voor hem
het einde. De laatste palliatieve radiotherapeutische einddosis
van 39 Gy gaf nauwelijks verbetering. Op aanvraag van Sofie
en in samenspraak met de pijnkliniek wordt diamorfine tot
2800 mg gecombineerd met Ketalar® 400 mg.

De Scopalamine® voor slijmhoest kan
nu ook in de 16 ml-spuit.

Marcel vindt “de palliatieve” trouwens

fantastisch, alhoewel hij eerst wat

huiverachtig stond tegenover dit voor-
stel (“Is dat niet van de katholieken?”).
De pijn is toch niet te onderschatten en het subcutane naaldje
moet Sofie om de twee dagen vervangen wegens nodulaire
reactie: “mijn lichaam wil dat eruit, het vecht nog’, zegt hij
lachend, maar ondertussen komen ook tranen in zijn ogen,
“gelukkig heb ik nog mijn vrouwtje, ik begrijp niet dat ze het al
zo lang uithoudt dag en nacht aan mijn zijde, een hoestje en
zlj is ook wakker, ze moet frouwens wat meer eten, ‘t is niet
omdat ik nog alleen die melkjes binnenkrijg... “mokka” zijn de
beste! Dat stond ook altijd of het feestmenu, he...”

Drie dagen later, telefoon: na een immense hoestbui met
bloed is hij in coma gevallen. Zijn broer laat mij binnen: een
sterkhoorbare maar trage ademhaling en zijn hand in de hare
is het klinische beeld. Nog wat bloederig slijm op het witte
hemd; hijlag altijd “gekleed” in bed. “Na die hoestbui sloeg hij
paars uit, maar nu ligt hij er zo vredig bij..., ik weet dat hij nu
naar de brooddoos en de koelkast zou wijzen, mocht hij kun-
nen, maar ik zou nog wat wachten, dokter”. Tk spreek af om na
mijn avondconsultatie terug langs te komen en ondertussen
Sofie te verwittigen. Rond 18 uur krijg ik opnieuw telefoon:
“Tk denk dat het zover is... Sofie is hier al...”

pseudo-me-  brood
ournalistiek

ormatie, terwijlin Neder-

materie wetenschappe-
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Karen is 39 jaar en actrice. Ze heeft een
zoon van 8 jaar oud die nu ook een klein
debuut maakt in een Vlaamse tv-serie
waarin zijn mama stilaan een bekende
Vlaming wordt. Ze wil er zelfs haar eigen
terminaal ziek zijn in vertolken. Dood-
gaan in een serie is alleen een scenario-
aanpassing; voor sterven in haar eigen leven op haar leeftijd
zal nooit plaats zijn. Als het ooit zover komt dat de bloeding,
de pijn en de aftakeling onomkeerbaar lijken, dan moeten ik
en haar echtgenoot beslissen wat het meest wenselijk is. Het
liefst zou ze thuis sterven, maar zijzelf afscheid nemen: nooit!
Daarvoor is haar leven nog té kort geweest, haar toekomst als
actrice én moeder nog verre van voltooid.

Haar ziekte begon met een anaal abces dat steeds maar
recidiveerde en ten slotte een epidermoid epithelioma bleek
te zijn. Ondanks een mutilerende recto-vagina-rectale ope-
ratie, een maximale bestralingsdosis en een inductie-

chemotherapie bleef de toestand precair.
Een eerste hemorragie van het tumorale
pakket stopte onder lokale tamponade.
Herstel van het bloedvolume en opge-
dreven morfinebehandeling brachten
haar weer thuis en op de set.

Twee dagen voor de tv-opname van
“haar dood” ontwikkelde zich een nieuwe bloeding met he-
vige pijnen. Samen opteerden wij voor een nieuwe ziekenhuis-
opname. Een arteriéle tumorinvasie veroorzaakte blijvend
pulserend bloedverlies, onmogelijk te tamponeren noch
hemodynamisch te corrigeren. Ondanks maximale morfine-
infusie bleef de pijn afschuwelijk bewust. Samen (de echtge-
noot, de oncoloog en ik) besloten wij tot het “afzien van ver-
dere hemodynamische reanimatie”, zodat hypovolemische
shock haar verloste uit een ondraaglijk lijden! Haar man hing
huilend rond haar nek, en ik voelde haar hand machteloos
wegglijden.

Humo 1 8 maart 1993

_ ‘fl‘eyf;lOokdatﬁhef;acﬁ‘eire‘ge‘baar omdedodd
~ geen probleem is: “Bij ons gi

te verhaasten nooit wordt gesteld.

dat Dif*dntkeht dr. PV. AbMIRrAAL, anesthesist
- en Nederlands expert in pijnmedicatie,
is  maar ookhij pretendeert in een interview

("Ad ; ﬁi‘rai:«ﬂ en het cuthanasiedebat” in

“Ik hoop dat ik geen braakneigingen krijg
als ik “het” middel neem: dat is het enige
dat mij zorgen baart. Je denkt dat die hoe-
veelheid Motiliumsiroop toch voldoende
is?”

Gerda is 67 jaar en sinds 31 jaar Ms-pa-
tiénte. Ze woont nog steeds in haar “gerestaureerde
werkmansvilla’: haar man en de twee kinderen pasten het vol-
ledig aan zodat ze met haar rolstoel zo mobiel mogelijk kan
zijn. Twee jaar geleden is haar man plots gestorven: acuut
myocardinfarct. Samen waren ze sinds de oprichting van
“Recht op Waardig Sterven” jaarlijks hernieuwd lid; vooral voor
haar hadden zij zich lid gemaakt. “Haar man had het al niet
nodig gehad’, zegt ze, “maar ik vrees voor mezelf van wel’, lacht
ze. Zolang zij in hun huis verder kon leven, zag zij het alle-
maal nog “zitten”. De sociale (mantel)zorg werd dan ook ge-
optimaliseerd: een zelfstandig verpleegsterduo dagelijks, een
kinesist drie keer per week, een familiale helpster drie halve

Casus4

o Gerda

dagen, zoon- en dochterlief volgens de
pare en onpare weekdagen en om de
veertien dagen kleine - kinderen -
familieretinie, en ikzelf, haar dokter, om
deveertien dagen op dinsdagnamiddag
en dagelijks in acute periodes. Dit werd
allemaal mooi genoteerd in het “plan”.

De laatste weken verminderde de mobiliteit van beide armen
gestadig; ze kon nauwelijks haar rolstoel nog zelf besturen.
En nu komt er nog een pijnlijke gluteaal ulcus bij zodat de
watermatras bijna haar 24-urenrustplaats wordt... Wordt de-
finitieve (residentiéle) opname noodzakelijk?!

“Morgenvroeg komt de kinesist als eerste. De kinesist en ik zijn
de enigen die de echte doodsoorzaak zullen weten en “mijn
man” natuurlijk ook’, schalkt ze. Tk ben er klaar voor. Op de
overlijdensaangifte zal “natuurlijke dood” staan, want op de
lippen van haar (klein)kinderen wil ze nooit het woord “zelf-
moord” zien; daarvoor deden ze te veel voor haar.
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De Orde van geneesheren verklaart of
pleit voor invulling van “natuurlijke
dood” indien de arts volkomen zeker is
van suicide: politieoptreden en moge-
lijke procureursmelding worden aldus
vermeden .

Prof. Nijs van het Centrum voor Biome-
disch Recht van de KU Leuven daaren-
tegen pleit voor de juistheid van verkla-
ring inzake doodsoorzaak om tot cor-

recte gegevens en mogelijke rechtspraak
te komen (zie het interview “Aangifte
reglementeren” in De Huisarts van 3 april
1996).

Dit gebrek aan correcte gegevens is ook
een verdere motivatie van het e om de
registratie van zelfmoord via de huis-
artsenpeilpraktijken verder te zetten 'L
In het themanummer van Huisarts Nu
rond sterven eindigde de redactionele

commentaar als volgt: “Het wordt hoog
tijd dat ook rond stervensbegeleiding in-
tensief huisartsengeneeskundig onder-
zoek wordt verricht” 2. Dit kan alleen
door correcte registratie, de basispijler,
maar die is er in 1996 nog steeds niet!
Hebben de huisartsen hier misschien
toch het moratorium nodig dat dr. P. D&
SMET, arts-voorzitter van de Oost-
Vlaamse Orde, voorstelt 52

Uitspraak - Inspraak - Afspraak

De korte bespreking van elke casus vertelt
één aspect en vraagt naar allerlei andere
individuele bedenkingen: over terminale
status, uitzichtloosheid, ondraaglijk lij-
den, uitdrukkelijk verzoek, palliatieve
zorg, passief handelen, actief ingrijpen,
rouwverwerking...

Wanneer er zoveel termen en nuances zijn
voor één realiteit, namelijk de realiteit van
het sterfbed, is er maar één menselijke
wenselijkheid: proberen te communice-
ren. Daarom is hier de som van deze voor-
gestelde casussen slechts één woord: com-
municatie. En breng ik iemand in op-
spraak als ik deze communicatie opsplits
in drie pijlers: uitspraak - inspraak - af-
spraak?

Uitspraak

Hoe gebeurt het meedelen van de fatale
diagnose: wie doet dit en vooral op welke
manier? Het slechtnieuwsgesprek is een
belangrijk opleidingsonderdeel en krijgt
de nodige aandacht in de beroeps-
literatuur. Misschien is het ook een uitda-
ging om een dergelijk gesprek te beginnen
of verder te oefenen in de Lok-groepen. Het
blijkt immers dat het omgaan met emo-
tiesin deze specifieke situaties een belang-
rijk probleem blijft na twee jaar beroeps-
opleiding . Uitspraken over prognose en
follow-up zijn belangrijke gevoeligheden
voor de continue relatie met de patiént en
zijn familie.

Dr. WaGENER probeert adviezen te formu-
leren om een gesprekstechniek te hante-
ren met het nodige invoelende vermogen
15, Met deze adviezen zou de pneumoloog

van Marcel in de tweede casus een andere
taal gebruiken. Misschien zou hij zelfs iets
vertellen over zijn handdruk of de gelaats-
uitdrukking in plaats van het koude relaas
"dat hij de patiént op zijn aandringen vol-
ledig op de hoogte had gebracht".

Inspraak

Wat zijn de wensen en betrachtingen van
de patiént en zijn/haar familie? Welke ver-
wachtingen koesteren zij nog? Wat is de
wil, het recht van mensen om zelf uit te
maken wat in hun stervensfase met hun
verlangens strookt '°2 Waar liggen de gren-
zen?

Bij Gerda was dit duidelijk uitgestippeld
maar bij Marcel werden de grenzen rond
pijnbestrijding steeds opnieuw bevraagd
én verlegd, ook op het einde toen zijn
vrouw vroeg om te wachten... Achteraf
bleek dit belangrijk voor de rouwverwer-
king.

Voor goede terminale zorg is flexibiliteit
blijvend noodzakelijk. De hulpverlener
kan ook anticiperen op vragen en proble-
men die hij/zij kan voorzien en inschat-
tentt’.

En wat zijn de betrachtingen van de hulp-
verlening? Wat zijn de mogelijkheden van
de huisarts, de oncoloog, de radiothera-
peut, de chirurg? Bij Karen werden ze
steeds opnieuw besproken en overlegd,
rekeninghoudend met elkaars deskundig-
heid en opties.

Welke positie wil de verpleegster, de kine-
sist, de familiale hulp? Zo werd in functie
van Gerard prioriteit verleent aan de wen-
sen en mogelijkheden van de verpleegster.
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Zij bleef verantwoordelijk voor haar eigen
taak en inzicht.

Afspraak

Het grote aantal hulpverleners kan een
belangrijke bron van problemen zijn bij de
begeleiding van terminale patiénten .
Wanneer veel hulpverleners zijn ingescha-
keld, is teambespreking noodzakelijk. Le-
den van een multidisciplinair team moe-
ten elkaars rol kennen en een strategie
ontwikkelen waarbij ze kunnen samen-
werken 1718,

Terminale thuiszorg is bij uitstek een ter-
rein waarop gestructureerde samenwer-
king door middel van werkafspraken mo-
gelijk is. Het logboek en het zorgenplan
vormen hierbij hét hulpmiddel voor com-
municatie, continuiteitsbewaking en
procesevaluatie . De betrokkenheid en
de eigenheid van iedere discipline wordt
aldus gevrijwaard en optimaal benut. Zo
kan alles volgens “plan” lopen bij Gerda en
wordt het doel bereikt.

Samen met dit doelgericht medisch han-
delen is ook een functioneel zorgenmodel
van belang . Dit zijn afspraken inzake
behandeling, verpleging en verzorging ten
dienste van de patiént: de juiste behande-
ling, door de juiste persoon, op de juiste
plaats.

Hulpverleners kunnen dit wel overleggen
en afspreken in het team, maar de in-
spraak van de patiént blijft behouden. In
Gerda’s geval was bij de uitspraak dat de
zorg niet meer in haar thuismilieu kon
plaatsvinden, de “juiste plaats” voor Gerda
belangrijker dan de “juiste zorg”.
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Besluit

Stervensbegeleiding kent veel woorden,
termen, standpunten en nuances. Ster-
vensbegeleiding vraagt veel verschillende
hulpverleners met wie de huisarts moet
samenwerken.

Alleen samenspraak kan tot een goed
einde leiden...

Klare invoelende uitspraken, eerbied voor
elkaars inspraak en duidelijke afspraken,
bevragen en bevruchten elkaar tot dié
communicatie die nodig is aan het sterf-
bed. Want zonder communicatie ga je al-
leen dood; met communicatie sterf je een
beetje samen. Zo krijgt het sterfbed weer
een plaats in ons leven.
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Prijs GlaxoWellcome

Ter herinnering: ook dit jaar reikt de firma Glaxo-
Wellcome prijzen uit voor de drie beste klinische lessen
of casusbesprekingen van het jaar. De uiterste
inzenddatum is 1 september 1997.

Artsen doen heel wat ervaring op door de relatie die ze
met hun patiénten uitbouwen. Deze ervaring wordt ech-
ter zelden neergeschreven waardoor heel wat boeiende
informatie voor collegae verloren gaat. Met de steun
van de firma Glaxo-Wellcome biedt Huisarts Nu een
forum waar huisartsencasuistiek aan bod kan komen.

Wat moet je doen?
Beschrijf één concreet verhaal uit de praktijk, wat een
levensgeschiedenis of een korte episode uit een arts-

patiéntrelatie kan zijn of verzamel verschillende
patiéntengeschiedenissen rond een bepaald thema.
Je begint met een inleiding, dan volgt het verhaal of de
beschrijving van de casussen, gevolgd door eigen com-
mentaar (aangevuld met literatuur) en een besluit.
Essentieel is dat het artikel een boodschap bevat voor
andere huisartsen. Deze kan op diagnostisch of thera-
peutisch vlak liggen of algemeen verband houden met
het handelen van de huisarts.

Inzending

Zend je artikel, voorzien van een schuilnaam,
tot 1 september 1997 naar:

GlaxoWellcome, mevr. A. Electeur,
Triomflaan 172, 1160 Brussel.
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