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Voorwoord

linnaeusinstituut

Vertrouwd

n dit tweede nummer van het Linnaeus Wetenschapsmagazine zult u een aantal
rubrieken herkennen die u ook in het eerste nummer aantrof. Het is de bedoeling
een min of meer vast inhoudsstramien aan te houden waarbij u vertrouwde
rubrieken op vertrouwde plekken zult vinden. Wij willen u op de hoogte brengen
en houden van wat zich op wetenschappelijk gebied allemaal afspeelt in de aan
het Wetenschapsbureau Linnaeusinstituut (WBL) verbonden instellingen en van
de rol die het bureau daarbij speelt op het gebied van advies, onderwijs en
verdere ondersteuning.

Research nurse Greetje van Asselt stelt vast dat in de ziekenhuizen "nog behoor-
lijk onbekend is” wat haar werk eigenlijk inhoudt. Voor de rubriek 'In bedrijf’
hadden wij daarover een uitvoerig gesprek met haar. In elk nummer van het LWM
willen wij een artikel publiceren dat een coassistent of een arts-assistent samen
met - of onder supervisie van - zijn/haar opleider heeft geschreven. In deze
editie bespreekt coassistent Chloé Kastoer een veel voorkomende en hinderlijke
aandoening bij musici die in een groot (symfonielorkest spelen: tinnitus.
Masterstudent Marleen Voorhaar en haar begeleidster, SZ-gynaecoloog Astrid
Vollebregt, filosoferen in het meester-leerlinggesprek onder andere over het
combineren van de klinische praktijk met wetenschappelijk onderzoek.

Twee promoties in dit nummer. Arts-onderzoeker Lotte Hendrikx onderzocht
het effect van het oude en het nieuwe kinkhoestvaccin van het Rijksvaccinatie-
programma op de afweer van kinderen tegen deze ziekte. En KG-neuroloog Alex

Munts pakte een, zeker in de neurologenwereld, controversieel onderwerp aan:
aan het complex regionaal pijnsyndroom (CRPS] gerelateerde bewegings-
stoornissen. Het themadeel van ons blad gaat over oncologie. De nadruk ligt
hierbij op het streven van het KG en het SZ naar een optimale multidisciplinaire
organisatie van de zorg rond de oncologiepatiént binnen een oncologiecentrum.
De rubriek "Wat ziet u?’ sluit bij het thema aan met ‘een vreemde knobbel boven
het sleutelbeen’, aangeleverd door een van de themaredacteuren: KG-internist
PW van der Linden. Ten slotte laten wij u kennismaken met onze statisticus Ron
Glandorf, docent in hart en nieren, die sinds 2009 voor het Wetenschapsbureau
onder andere de cursus medische statistiek met SPSS verzorgt en inmiddels

bij 25 onderzoeken betrokken is




Greetje van Asselt gaat op huisbezoek.




1 Asselt:

g te ontdekken

“Ik merk vaak dat het in het ziekenhuis nog behoorlijk onbekend

is wat een research nurse eigenlijk doet”, vertelt Greetje van Asselt,

projectleider en research nurse bij het Wetenschapsbureau

Linnaeusinstituut. Dat is misschien ook niet zo vreemd:

de professionalisering van het wetenschappelijk onderzoek in

perifere ziekenhuizen is nog niet zo lang aan de gang en de opleiding

(49 m research nurse te worden,
kun je een post-hbo-opleiding
van een jaar volgen met naast
24 lesdagen ook een flinke
hoeveelheid opdrachten en

projecten. Zelf heb ik de opleiding een aantal

jaren geleden bij de Hogeschool Rotterdam
gedaan, maar er bestaan nu plannen om
een dergelijke opleiding eveneens aan de

Amstel Academie te starten. Dat zou heel

mooi zijn; het brengt de opleiding meer

binnen het bereik van onze ziekenhuizen.”

Toe aan iets nieuws

“Van oorsprong ben ik kinderverpleeg-
kundige; vervolgens heb ik de specialisatie
neonatologie gedaan. Ik heb zo'n vijftien
jaar in de Mariastichting en daarna in het
Spaarne Ziekenhuis op de kinderafdeling
gewerkt. Op een gegeven moment was ik
toe aan iets nieuws, een volgende stap,
maar ik wist niet goed wat. Ik wilde geen
leidinggevende op de afdeling worden,

tot research nurse bestaat nog maar kort.”

dus de mogelijkheden leken beperkt.
Toen polste kinderarts Reinier Veenhoven
me of ik er iets voor zou voelen om mee te
werken aan het Minoes-onderzoek van
arts-onderzoeker Elske van Gils. Het was
in juni 2005, we overlegden tijdens de
nachtdienst. Jacqueline Zonneveld, leiding-
gevende op de kinderafdeling, was ook
betrokken bij dat allereerste begin.

Met z'n vieren zouden wij wel eens even
een onderzoek gaan organiseren.”

Zelfbedacht onderzoek

“In het Minoes-onderzoek werd gekeken

of een ander vaccinatieschema voor de
pneumokokkenvaccinatie bij kleine kinderen
dezelfde bescherming tegen infecties
oplevert. De vaccinatie tegen pneumo-
kokken, met vier inentingen, stond op de
nominatie om opgenomen te worden in

het Rijksvaccinatieprogramma. Wij onder-
zochten of drie of zelfs maar twee inentingen
ook afdoende zouden zijn. Dat onderzoek

Floor Frederiks

moest plaatsvinden védrdat het Rijks-
vaccinatieprogramma aangepast zou
worden, want je mag kinderen niet

minder prikken geven dan het landelijk
geldende schema.

Vroeger wilde ik het niet,
maar nu ben ik dus toch
leidinggevende geworden.

De kinderen werden gevaccineerd bij

het consultatiebureau en wij deden de
inclusie en de afnames van bloed en
monsters uit neus en keel bij de mensen
thuis. De jeugdgezondheidszorg was dus
ook nauw bij het onderzoek betrokken.
De eisen aan onderzoek bij kinderen

zijn erg streng: zo moesten beide ouders
van het kind het informed consent
(toestemmingsformulier] tekenen. ©
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Meer over het Minoes-onderzoek

vindt u op de website
www.wetenschapsbureau.nl
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Een zelfbedacht onderzoek vraagt veel
meer organisatie dan een gesponsorde
trial. Fabrikanten zorgen vaak voor goede
begeleiding en controle voor de verpleeg-
kundigen die de trial uitvoeren; bij een
lokaal geinitieerd onderzoek moet je alles
zelf doen. Je hoeft geen research nurse te
zijn om studiehandelingen te mogen
uitvoeren: dat mag elke verpleegkundige
of doktersassistent, als de handelingen
maar volgens het studieprotocol en volgens
de regels van Good Clinical Practice
(GCP) gaan.”

Flinke klus

“Zeker nu de onderzoekslijn van de vaccin-
studies zo is gegroeid, is mijn werk heel
afwisselend geworden. Op een gegeven
moment werkten we met een team van
vijftien verpleegkundigen, arts-onder-
zoekers en administratief medewerkers
aan vier studies tegelijk. Op dit moment
lopen er twee studies en is het team weer
wat kleiner. Ik houd me bezig met alle
papierwerk en logistiek rondom de onder-
zoeken. Dat kan een flinke klus zijn, want
er zijn veel partijen betrokken: het RIVM,
het Streeklab, de ziekenhuisapotheek,
Medial, soms nog een farmaceutisch
bedrijf... Samen met Jacqueline Zonneveld
stuur ik het onderzoeksteam aan en zorg ik
dat de studies verlopen volgens de geldende
wet- en regelgeving. Ook geef ik onderwijs:
in de BBL-opleiding verzorg ik een les over
wetenschappelijk onderzoek en ik heb

61 nr2 | 2012

binnen het Linnaeusinstituut de GCP-
training opgezet. Die wordt tweemaal per
jaar georganiseerd voor alle medewerkers
van de ziekenhuizen die betrokken zijn bij of
geinteresseerd zijn in wetenschappelijk
onderzoek. Ten slotte ben ik lid van de
wetenschapscommissie, waarbinnen ik
meedenk over het wetenschapsbeleid.”

Volwaardige gesprekspartner
“Vroeger wilde ik het niet, maar nu ben

ik dus toch leidinggevende geworden, en ik
vind het heel erg leuk. Ik vind het belangrijk
om ervoor te zorgen dat de medewerkers
binnen ons team een fijne werkplek hebben.
Binnenkort verloopt mijn BIG-registratie:

ik heb al vijf jaar geen verpleegkundige
handelingen meer gedaan.

Ik zou me graag meer willen
ontwikkelen in de richting
van monitoring en auditing.

Dat betekent een definitief afscheid van de
kliniek, maar dat is niet erg. Ik heb het
ontzettend naar mijn zin in mijn huidige
baan. Ik kan er mijn talenten in kwijt en
lever een concrete bijdrage aan de ontwik-
keling van de gezondheidszorg. Eigenlijk
kan ik niets bedenken dat ik minder leuk
vind aan het werk. Steeds vaker word ik in
een vroeg stadium betrokken bij de opzet
van een nieuwe studie en ik verdiep

Bloedafname tijdens huisbezoek.

me dan echt in het studieprotocol. Waar

we eerst alleen de uitvoering codrdineerden,
worden we nu een volwaardige gespreks-
partner. Dat geeft ook echt meerwaarde:
soms worden er nog dingen aangepast in
het protocol omdat dat de organisatie
makkelijker maakt.”

Nog genoeg te ontdekken
“Toekomstplannen? Die heb ik zeker.

Ik zou me graag meer willen ontwikkelen
in de richting van monitoring en auditing.
Daarbij bezoek je een ziekenhuis waar een
studie wordt uitgevoerd om te kijken of
alles volgens de regels verloopt. Je con-
troleert bijvoorbeeld de onderzoeksdata
door na te gaan of alles precies zo in de
onderzoeksdatabase staat als op het
oorspronkelijke document. Ook ga je na of
alle benodigde vergunningen en papieren
aanwezig zijn. Vanuit de farmaceutische
industrie en de overheid wordt steeds meer
de nadruk gelegd op monitoring. Het is
geen kwestie meer van: ‘uw studie is
goedgekeurd door de medisch-ethische
commissie, dus succes!” Voor onze lokale
studies zouden we misschien afspraken
kunnen maken met een ander centrum:

jij komt bij ons monitoren, dan kom ik bij
jou. Je hoeft niet per se een studie op je
eigen vakgebied te monitoren: het gaat
erom of de studie volgens de regels wordt
uitgevoerd en vastgelegd. Het is een
vakgebied op zich: ik heb nog genoeg

te ontdekken.” m



Het Nederlands Kanker Instituut - Antoni van Leeuwen-
hoek Ziekenhuis (NKI-AVL) heeft via het wetenschaps-
bureau het Kennemer Gasthuis en het Spaarne
Ziekenhuis gevraagd deel te nemen aan het Tissue
Issue - onderzoek. In dit onderzoek wordt bekeken wat
patiénten en artsen de beste toestemmingsprocedure
vinden voor het gebruik van lichaamsmateriaal voor
wetenschappelijk onderzoek. Van lichaamsmateriaal
dat wordt afgenomen in het kader van de patiéntenzorg,
zoals weefsel of bloed, wordt na diagnostisch onder-
zoek een deel opgeslagen voor een mogelijke nieuwe
diagnose. Dit overgebleven lichaamsmateriaal kan ook

voor wetenschappelijk onderzoek gebruikt worden.

Het NKI-AVL heeft een pilot-onderzoek uitgevoerd onder
een kleine groep kankerpatiénten. Hieruit bleek dat de
meeste patiénten niet weten dat hun lichaamsmateriaal
wordt opgeslagen en later gebruikt kan worden. Toch staan
patiénten positief tegenover het gebruik van lichaams-
materiaal voor wetenschappelijk onderzoek, maar ze zijn
niet tevreden met de huidige manier waarop ze hierover
geinformeerd worden. Het NKI-AVL heeft nu een groot-
schalig onderzoek opgezet om tot een betere zeggensc-
haps- en informatieprocedure te komen. In het onderzoek
zal een aantal procedures op een gerandomiseerde wijze
met elkaar vergeleken worden. In totaal zullen 1800
patiénten meedoen aan het onderzoek. In het KG werken de
afdelingen gynaecologie, chirurgie en dermatologie mee; in
het SZ wordt nog overlegd met de verschillende afdelingen.

Op dit moment geldt een geen-bezwaarregeling: overge-
bleven lichaamsmateriaal mag nader gebruikt worden,
behalve als de patiént bezwaar maakt. Aangezien de
meeste patiénten hiervan niet op de hoogte zijn, is het de
vraag of deze procedure voldoet. Een alternatieve procedure
voor de huidige bezwaarregeling (opt-out]is eenmalige
schriftelijke toestemming waarbij de patiént gevraagd
wordt om te tekenen voor onderzoek met overblijvend
lichaamsmateriaal: informed consent. In de discussie over
de Wet zeggenschap lichaamsmateriaal gaan stemmen

op om deze informed consent-procedure in te voeren.

In het Tissue Issue-onderzoek wordt een derde procedure
geévalueerd, genaamd opt-out plus. Hierin worden
patiénten mondeling (door de behandelende arts of nurse
practitioner] en schriftelijk (door middel van een folder over
het onderwerp) geinformeerd dat onderzoek met lichaams-
materiaal kan plaatsvinden en dat de patiént bezwaar kan
maken. Opt-out plus wordt vergeleken met de informed
consent-procedure en de huidige bezwaarprocedure.

Het doel van de studie is vast te stellen welke toestem-
mingsprocedure patiénten wensen en ook wat de praktische
gevolgen zijn van de verschillende toestemmingsproce-
dures. De onderzoeksresultaten kunnen ervoor zorgen

dat een eventuele wetgeving of zelfregulering gebaseerd
zal worden op de belangen van patiénten, medici en
wetenschappers



Tinnitus en
de musicus

Musici worden beroepsmatig frequent aan een te
hoog geluidsniveau blootgesteld, hoewel zij afhankelijk
zijn van hun gehoor.[1] Zo’n 75% van de professionele
musici kampt met gehoorproblemen (gehoorverlies,
tinnitus, hyperacusis, distortie en/of diplacusis)

door bovenmatige blootstelling aan hard geluid. [2;3]
Gehoorverlies en daarmee samenhangende klachten
komen vaker voor bij musici dan men zou kunnen
verwachten op basis van leeftijd en geslacht alleen.
[1;4] Dit geldt voor musici die elektronisch versterkte
muziek maken, maar ook de leden van klassieke

orkesten lopen een verhoogd risico op gehoorschade. [5]

C. Kastoer

innitus, het waarnemen van geluid dat geen
externe bron heeft, is een van de indicatoren dat
het gehoor van een musicus zich in een gevaren-
zone zou kunnen bevinden.[6;7] Bijna de helft van
de musici in symfonieorkesten meldt last te
hebben van tinnitus.[1-3][36] Bij een beroepsgroep waar een
zo zuiver mogelijk gehoor onontbeerlijk is, vraagt dit veel
voorkomende, zeer hinderlijke verschijnsel om aandacht.
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Toonaudiometrie geeft bij de meeste musici een dipvormig
gehoorverlies weer.[1] Deze kenmerkende bevinding, tussen
4000 en 6000 Hz, is vrij specifiek voor een lawaaibescha-
diging in het beginstadium.[13] Dit gehoorverlies treft dus
een beperkt frequentiegebied. Zonder kwalijke gevolgen voor
musici is dit echter niet, omdat de selectiviteit, waarmee

het oor toonhoogtes en tijdsintervallen waarneemt, onder-
scheidt en differentieert, is aangetast.[ﬂ In een later stadium
worden ook de midden- en de lage frequenties aangetast.
Gehoorbeschadiging door harde geluidsexpositie is cumu-
latief: de gehoorschade is erger naarmate de blootstelling
aan geluid harder en langduriger is. Daarbij is een hoog-
frequent geluid schadelijker. Langduriger expositie aan een
intensiteit van 80 dB blijkt al een permanente gehoor-
beschadiging te veroorzaken. De buitenste haarcellen van

de cochlea zijn het meest gevoelig voor lawaaibeschadiging.
Degeneratie van deze haarcellen leidt tot verval van betrok-
ken gehoorzenuwen, met gevolgen voor de centrale auditieve
verbindingen.[13] De Arbeidsomstandighedenwet (Arbowet]
stelt dat de werkgever aan de werknemer



gehoorbescherming moet aanbieden als op de arbeidsplaats
het lawaainiveau gedurende een 8-urige werkdag meer dan
80 dB bedraagt. Als de blootstellingsduur wordt gehalveerd,
mag het lawaainiveau 3 dB meer bedragen, dus bij 4 uur 83
dB en bij 2 uur 86 dB. Dat geldt voor frequente (bijna dage-
lijkse) lawaaiblootstelling.[8][9][10] Het gemiddelde geluid-
expositieniveau (dosis in dB gedurende een 8-urige werkdag),
over een jaar genomen, ligt bij een musicus ruim boven de 80
dB. Geen enkele instrumentgroep in een orkest blijft qua
blootstelling onder de Arbo-normen. De blootstelling varieert
per musicus en hangt onder andere af van het instrument dat
wordt bespeeld, alsmede van de positie van een musicus
binnen de opstelling van een orkest. Een klarinettist zit op
een gemiddelde dagelijkse belasting van 84 dB, terwijl een
hoornist aan een belasting van 88 dB komt.[11] Bovendien zijn
er bij sommige producties zulke hoge geluidsniveaus en
geluidspieken dat er in ieder geval tijdelijke gehoorproblemen
ontstaan.[11][12] Gedurende opera-uitvoeringen van 2,5 uur
moeten bijvoorbeeld piccolospelers het ontgelden bij een
gemiddeld gemeten belasting van 94 dB.[1]

Een beschadiging van het oor door expositie aan harde
muziek wordt bemerkt door gehoorverlies, met name voor

de hoge tonen, en door tinnitus, waarvan het karakter veelal
piepend of fluitend is.[13][14][15] Na chronische lawaaibe-
schadiging wordt vaak een tinnitus van rond de 4000 Hz
gevonden.[15] Hoewel een musicus geen gehoorverlies hoeft
te hebben om tinnitus te ervaren, wordt de tinnitustoon, als
de tinnitus wel gepaard gaat met gehoorverlies, vaak gehoord
in het gebied van het verloren of verminderde gehoor.[7]

”Musici hebben meer last van
gehoorproblemen, dan de
gemiddelde bevolking.”

Het gaat hier om een otogene oorzaak van een subjectieve
tinnitus, het geluid is dus niet hoorbaar voor de onderzoeker.
[15] Deze individuele, auditieve fantoomperceptie is tevens de
meest voorkomende vorm van tinnitus bij volwassenen.[16]
In dit geval wordt verder op de subjectieve tinnitus als een
bijproduct van cochleaire schade na expositie aan hoge
geluidsniveaus gefocust en worden de vele andere oorzaken
van tinnitus buiten beschouwing gelaten. Bij mensen met
tinnitus wordt naast veranderingen in de auditieve cortex
[17;18], ook verhoogde activiteit gevonden in de midden-
hersenen, in vergelijking met mensen zonder tinnitus.[19]

In het genereren van tinnitus zou ook het limbische systeem
een rol spelen, een deel van de hersenen dat betrokken is bij
emoties en het verwerken van sensorische stimuli met een
emotionele lading.[20;21] Tinnitus kan voor veel onzekerheid
en psychosociale problemen zorgen [20], kan remmen in het
vermogen het werk goed uit te voeren en beinvloedt zo de
kwaliteit van leven van een musicus negatief.[1][16][22]

Diagnostiek

Vaak zal bij een musicus met tinnitus als oorzaak chronische
(en acute] blootstelling aan het licht komen. Dit neemt niet
weg dat een zorgvuldige KNO-heelkundige anamnese en
onderzoek uitgevoerd moeten worden. Otoscopie, auscultatie
van de gehoorgang en de hals dienen bij de klacht "tinnitus’
te worden uitgevoerd. Door middel van nasendoscopie kan
men bijvoorbeeld soms een palatinale myoclonus op het
spoor komen. Daarnaast worden de stemvorkproeven
uitgevoerd en wordt audiometrisch onderzoek verricht.
Beeldvormend onderzoek (MRl en MRA] kan daarnaast een
groot aantal oorzaken van tinnitus uitsluiten.[13] Door middel
van een tinnitusanalyse kan vastgesteld worden wat ongeveer
de toonhoogte, de luidheid en het karakter van de tinnitus is.
Meestal gebeurt dit door de tinnitus in het ene oor of in het
hoofd te vergelijken met [verschillende soorten) geluiden die
aan het andere (of het beste) oor worden aangeboden.

Deze methode wordt tinnitus-matching genoemd.[1]

De mate van last is een betere maat voor de ernst van de
tinnitus dan de luidheid. De last kan aangegeven worden in
de Tinnitus Questionaire (TQ) en de Tinnitus Handicap
Inventory (THIJ; dit zijn gevalideerde vragenlijsten.[16][23]

Behandeling

Voor het behandelen van een subjectieve tinnitus bij musici
bestaat een aantal mogelijkheden, alle met een beperkte
toepasbaarheid. Maskering van de tinnitus met een hoor-
apparaat dat een bandruis genereert met dezelfde
karakteristieken als de tinnitus is soms succesvol.[24]

Naar verschillende medicamenteuze behandelingen van
tinnitus is veel onderzoek gedaan, alle met een zeer beperkt
positief effect. Chirurgische behandeling, bijvoorbeeld
cochleaire implantatie of neurostimulatie van de gehoors-
zenuw [25], heeft ook een positief effect op de tinnitus.

Het resultaat van het doorsnijden van de n. cochlearis is
onvoorspelbaar.[13] Voor veel musici zijn bovengenoemde
behandelingen geen optie. Voor de musici die geinvalideerd
worden door hun tinnitus, kan eventueel behandeling gericht
op het leren leven met tinnitus - "Tinnitus Retraining
Therapy’ - een mogelijkheid zijn.[13][26] Dit is ook de meest
toegepaste therapie voor tinnitus die op dit moment een
significante reductie geeft van de luidheid en de ergernis
van de tinnitus.[27] Daarbij wordt psychologische counseling
gegeven en geprobeerd een negatieve associatie met het
fantoomgeluid weg te nemen, met als doel de tinnitus
uiteindelijk te kunnen negeren. Dit wordt vaak gedaan in
combinatie met het genereren van een geluidsrijke om-
geving, om de tinnitus te maskeren.[28;29]

Naast de simpelere vormen van therapie, zoals het voor-
kémen van stiltes door zachte achtergrondmuziek aan te
zetten tijdens het slapen [22], zingen, muziek luisteren en
het bespelen van een instrument als aanvulling op Tinnitus
Retraining Therapy [30-32], zijn er andere mogelijkheden.
Recente publicaties kondigen de opkomst en ontwikkeling &
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Chloé Kastoer

aan van geavanceerde muziektherapie als mogelijkheid
voor de behandeling van tinnitus.[7] Het gaat hier om een
behandeling met gefiltreerde muziek voor tonale tinnitus.

”Musici dienen bewust gemaakt te
worden van de risico’s om het
optreden van tinnitus te voorkomen.”

Okamoto et al. (2011) stellen als hypothese dat tinnitus het
resultaat is van overexcitatie bij de tinnitusfrequentie in het
auditieve systeem. Het opheffen van deze frequentiecompo-
nenten van een auditieve stimulus zou tot gevolg hebben dat
de hersenen zich reorganiseren rondom die frequentie en
daardoor de waarneming van de tinnitus verminderen.[33-35]
De auditieve stimulus is muziek en die wordt door de
tinnituspatiént zelf gekozen. Uit de muziek wordt een octaaf
rond de individuele tinnitusfrequentie gefilterd. Subjectieve
beoordelingen, maar ook objectieve neurofysiologische
metingen (activiteit auditieve schors en secundaire auditieve
gebieden), geven bij personen met tinnitus na 6 maanden
(gemiddeld 12,4 uur per week muziek luisteren) een signi-
ficante vermindering van de tinnitus ten opzichte van hun
baseline. De auteurs suggereren dat de auditieve cortex
wordt gestimuleerd in de frequenties rondom de tinnitus,
waardoor de impact van de stimulering van de tinnitusfre-
quentie zelf wordt verminderd. Ook de sterk emotionele

en positieve met muziek geassocieerde gevoelens zouden
bijdragen aan de vermindering van de tinnitus.[36]

Conclusie

Musici hebben meer last van gehoorproblemen, waaronder
tinnitus, dan de gemiddelde bevolking. Deze problemen
kunnen beroepsmatig en psychosociaal veel hinder veroor-
zaken. Behandeling van tinnitus blijft een moeilijke kwestie.
Tinnitus lijkt tot nu toe therapieresistent te zijn. De meest
gebruikte therapie, Tinnitus Retraining Therapy, is erop
gericht de tinnitus te accepteren en ermee te leren leven.
Het gebruik van gefilterde muziek als therapie voor tinnitus
klinkt veelbelovend en geeft ingangen voor nieuw onderzoek.
Ten slotte dienen musici, omdat zij afhankelijk zijn van

hun gehoor, voldoende bewust gemaakt te worden van de
risico’'s die zij lopen tijdens het beoefenen van hun beroep
om het optreden van tinnitus te voorkomen. Voorlichting
over de mogelijkheden en voorzieningen op het gebied van
gehoorbescherming aan musici en hun werkgevers is hierbij
van essentieel belang.

Discussie

Het voorkomen van tinnitus is beter dan het te genezen,

dat is duidelijk. Ten eerste zijn er in de praktijk verschillende
mogelijkheden om gehoorbescherming toe te passen.
Enkele voorbeelden zijn: grotere afstand van geluidsbron tot
luisterend oor (bijvoorbeeld meer ruimte in een orkest-
opstelling], grotere afstand tot reflecterende wanden,

meer afstand houden tot luidsprekerboxen, geluidisolerende
schermen plaatsen, zithoogtes differentiéren in de orkest-
opstelling en persoonlijke gehoorbescherming, zoals op
maat gemaakte oorstukjes, die voor musici het best een
vlakke dempingskarakteristiek kunnen hebben om I



ervoor te zorgen dat het muziekgeluid niet vervormd wordt.
[37] Musici dragen die oorstukjes echter niet graag, omdat ze
hinderlijk zijn bij mond- c.q. kaakbewegingen, een dof gevoel
geven in het oor en de waarneming van de muziek negatief
beinvloeden. Dit terwijl de gehoorschade bij het regelmatig
dragen van gehoorbescherming aanzienlijk minder is dan

bij een musicus die dat niet doet.[38] Preventie van gehoor-
schade is uitermate belangrijk en persoonlijke gehoor-
bescherming lijkt een simpele oplossing, alleen hebben
musici zo hun redenen om geen gehoorbescherming te
dragen. Veel musici vinden dat gehoorbescherming de
interactie met collega’s verhindert.[1] Gehoorbescherming

is niet gebruikelijk of algemeen geaccepteerd onder musici.
[39;40]

»Voorlichting op conservatoria en
muziekscholen is noodzakelijk.”

Musici durven daarnaast niet snel voor gehoorklachten uit

te komen omdat zij bang zijn door collega’s als onvolwaardig
musicus te worden gezien. Binnen orkestgemeenschappen
heerst een forse sociale (kwaliteits]controle en een niet altijd
gezonde competitie. Veel musici die wel last hebben van hen
hinderend geluid maken hier geen melding van uit angst niet
serieus genomen te worden of dat er voor hen ‘consequen-
ties” aan verbonden zullen worden. Ook verdringt men, al dan
niet aanvankelijk, (eventuele] overlast, omdat men zichzelf
niet wil of kan toegeven dat er werkelijk hinder wordt ervaren
en/of dat er reéle beschadiging is ontstaan, omdat het
reduceren of opgeven van de beroepscarriére ondenkbaar is.
De samenvatting hiervan is: liever lijden dan beschermen.[5]
Desalniettemin moet persoonlijke gehoorbescherming vaker
gedragen worden, maar dan moeten de gehoorbescherming
zelf en de sfeer binnen de beroepsgroep nog wel veel verbe-
terd worden. Voorlichting in een vroeg stadium, bijvoorbeeld
op conservatoria en muziekscholen, is noodzakelijk.[41] &

Een lijst van referenties en aanbevolen literatuur is op
aanvraag beschikbaar via het redactiesecretariaat: Theo Vos,
e-mail: tvos@kg.nl.

Mw. C. Kastoer was in het najaar van 2011, toen zij dit
artikel schreef, coassistent KNO-heelkunde in het KG.
Daarnaast houdt zij zich als celliste en als sopraan intensief
bezig met muziek. Contact via e-mail: ckastoer@gmail.com




Astrid Vollebregt (1 februari 1972)
studeerde geneeskunde en 1 jaar
rechtsgeleerdheid aan de Rijks
Universiteit Leiden en behaalde in
1998 haar artsexamen. Van 1998
tot 2000 was zij werkzaam als
agnio in het Spaarne Ziekenhuis
te Haarlem. Zij volgde de opleiding
tot gynaecoloog in het SLAZ, het
AMC en het OLVG te Amsterdam.

Aansluitend volgde zij een

fellowship urogynaecologie in
het UMC Utrecht en vanaf 2006 is

zij werkzaam in het SZ. In 2011 is zij

geregistreerd als subspecialist
urogynaecologie en in 2012 is zij
opleider geworden. Momenteel is
Astrid Vollebregt bezig met de
afronding van haar proefschrift,
waarop zij op korte termijn hoopt

te promoveren.

Astrid Vollebregt geeft uitleg over de vrouwelijke bekkenbodem aan Marleen Voorhaar.



Klinisch voortraject
maakt ‘lekker’ voor
onderzoeksstage

Theo Vos

Het is een visie die SZ-gynaecoloog
Astrid Vollebregt volledig begrijpt en
ook onderschrijft. "Ik kreeg na mijn
coschappen een fulltime-onderzoeks-
plaats aangeboden, maar ben daar niet
op ingegaan. Het onderwerp sprak me
niet aan. Want dat is een volgend
belangrijk punt: je moet een band
hebben met het onderzoeksonderwerp
om gemotiveerd te blijven. Ik heb na
mijn opleiding tot gynaecoloog een jaar
een fellowship urogynaecologie gedaan
en nu is het onderzoek op dat gebied,
naast het klinische werk, mijn ‘hobby’,
waarop ik binnen afzienbare tijd hoop
te promoveren.

Aandacht voor seksualiteit

In februari 2012 werd in de locatie
Heemstede van het SZ het bekken-
bodemcentrum geopend, waar een
multidisciplinair team zich bezighoudt
met bekkenbodemgerelateerde
problematiek. Astrid: "Ik heb Marleen
een klinische stage bij dit centrum
aangeboden, zodat haar onderwerp wat
meer zou gaan ‘leven’. Zo'n klinisch
voortraject maakt ‘lekker” voor het
onderzoek.” Marleen vond het boeiend
en ook inspirerend om daar een tijdje
mee te lopen. "Ik heb daar veel van
geleerd”, vertelt ze. "Ik kon bijvoor-

beeld ervaring opdoen om verzakkingen
goed te interpreteren. Bij de fysio-
therapeut leerde ik welke specifieke
oefeningen aangewezen en zinvol zijn
voor vrouwen die hun bekkenbodem-
spieren verkeerd gebruiken, waardoor
plasklachten, obstipatie en seksuele
problemen kunnen ontstaan, zoals
pijn bij het vrijen. De aandacht voor
seksuele aspecten van mijn onder-
zoeksonderwerp sprak mij juist heel
bijzonder aan.”

‘Matjes’ inhechten
Dat onderzoeksonderwerp is gerela-
teerd aan het promotieonderwerp van

Model van het vrouwelijk bekken 'met inhoud".

Astrid: prolapschirurgie met gebruik
van mesh-materiaal ('matjes’]. Astrid:
“Bij een verzakking is sprake van
uitgerekt weefsel dat de organen in het
bekken onvoldoende ondersteunt. Dat
leidt tot allerlei vervelende klachten,
zoals een ‘balgevoel’, urineretentie met
urineweginfecties tot gevolg, of juist
incontinentie, defecatiestoornissen en
seksuele disfunctie. Als de klachten
ernstig worden, is behandeling
aangewezen: een ringpessarium,
gespecialiseerde fysiotherapie voor de
bekkenbodemspieren of een chirur-
gische ingreep. Bij de klassieke
chirurgische standaardbehandeling

Meester en leerling



wordt eigen weefsel gebruikt om de
verzakking te ondersteunen. Maar het
daarvoor gebruikte bindweefsel is
beschadigd, met niet-optimale uit-
komsten tot gevolg. |k doe onderzoek
naar de resultaten van een primaire
behandeling van de voorwandverzak-
king waarbij een gevlochten matje van
niet-oplosbaar synthetisch materiaal
ingehecht wordt - zoals dat bijvoor-
beeld ook bij een liesbreuk gebeurt

- en vergelijk die met de klassieke
methode. Deze gerandomiseerde trial
isalin 2007 begonnen in drie op-

leidingsziekenhuizen: het UMC Utrecht,

het Amphia Ziekenhuis in Breda en
het Spaarne Ziekenhuis. Marleen is
nu bezig met een 2-jaars follow-up:
een inventarisatie en analyse van de
resultaten na 2 jaar: anatomisch,
functioneel en seksueel. Daarbij
wordt vooral ook gekeken naar het
aantal complicaties, recidieven en
reoperaties. Het doel is een publicatie
in een peer-reviewed tijdschrift.
Tijdens het 'klinisch voortraject’ heeft
Marleen overigens ook een aantal
operaties bijgewoond.”

Groei

Na 2 jaar zijn de geincludeerde
patiénten langs geweest op de poli,
zijn ze ondervraagd en lichamelijk
onderzocht en hebben ze een vragen-
lijst meegekregen die ze konden
invullen en terugsturen en dat in alle
drie bij het onderzoek betrokken
centra. Marleen: "Ik krijg zo de kans
alle fasen van een klinische trial mee
te voltrekken. Astrid kan mij daarin
optimaal begeleiden omdat ze zelf
betrokken en goed op de hoogte is.

En verder heb ik wekelijks contact met
stagecoordinator Veerle Struben die
de voortgang bewaakt en de metho-
dologische opzet. "Natuurlijk kost de
begeleiding tijd,” aldus Astrid. “We
hebben tijdens de klinische stage veel
overleg gehad en ook nu nog wekelijks
‘live’ contact, naast e-mailuitwisseling.
Dat moet allemaal ‘tussen de bedrijven
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door’. Maar ik vind het geweldig boeiend
Marleen hierin te zien groeien. Van een
‘niks voor mij’-houding tegenover onder-
zoek naar gemotiveerd enthousiasme.
Dat begon al tijdens het klinische
voortraject en groeide bij het plannen
van de eigenlijke wetenschappelijke
stage, het literatuuronderzoek en het
invoeren van de gegevens. Marleen is
nu toe aan het prepareren van de data
voor analyse: completeren, labelen,
values invoeren. Voorheen hing zo'n
wetenschappelijke stage veelal een
beetje in de lucht. Maar met het
Wetenschapsbureau van het Linnaeus-
instituut is er een stevige context
gekomen, een structuur waaraan zowel
de begeleider als de student steun
heeft.” Marleen: “Ik vind het heel
bijzonder dat het Linnaeusinstituut
cursussen medische statistiek met
SPSS aanbiedt en GCP-cursussen.
Natuurlijk word je geacht de statis-
tische bewerkingen zo veel mogelijk
zelf uit te voeren, maar ook daarbij

kun je begeleiding krijgen vanuit het
Wetenschapsbureau. Daar zijn
medestudenten jaloers op!”

Berg

Veelal zoeken de masterstudenten een
plek voor hun wetenschappelijke stage
via het VU-blackboard. Bij Marleen
verliep dat via een andere weg. Zij had
haar oudste coschap op de afdeling
gynaecologie van het SZ gedaan en
raakte zo gemotiveerd om daar ook
haar wetenschapsstage te doen. Wat
haar met name aantrok, was de
aandacht die er daar was voor de
seksuele problematiek van patiénten
met bekkenbodemklachten. “De weten-
schappelijke stage is voor veel genees-
kundestudenten een berg waar ze
tegenop zien”, weet Marleen. "Je zit
nog niet in de patiéntenzorg, maar je
wil dat wel graag en dan zit daar eerst
nog die stugge hobbel tussen. Want
onderzoek, denk je, dat is saai, droog
en abstract. Maar Astrid heeft er alles
aan gedaan om het concreet te maken.

Door die klinische stage in het bekken-
bodemcentrum, het bijwonen van
prolapsoperaties, maar ook doordat

ze mij meenam toen zij een voordracht
hield voor een congres in Ede, begin
dit jaar. Ik heb nu zelf kunnen zien

dat klinisch onderzoek helemaal niet
abstract hoeft te zijn, maar dat er een
direct zichtbaar belang voor de patiént
is." Astrid: "Ik denk dat wij als vak-
groep ook een motiverende context
vormen. Samen met mijn collega
Robert Hakvoort ben ik bezig een
nieuwe onderzoekslijn voor prolapsbe-
handeling uit te zetten. Meerdere
collega’s zijn actief bezig met onder-
zoek in dienst van de patiéntenzorg en
dat schept een wetenschappelijk
klimaat waarin je elkaar én stagiaires
kunt stimuleren.” ®

Marleen Voorhaar (23 januari 1985)

studeert sinds 2005 geneeskunde en
heeft een jaar Spaans gestudeerd
aan de VU. Haar onderwerp tijdens
het wetenschappelijk focusonder-
wijs was foetale bewegingen bij de
gynaecologie. Haar reguliere
coschap gynaecologie deed ze in het
Spaarne Ziekenhuis, net als haar
semi-artsstage. Ze heeft gedurende
vier weken een keuzecoschap
psychiatrie in de Bascule gelopen.
Het tweede keuzecoschap urogy-
naecologie deed ze in het SZ bij het
bekkenbodemcentrum waarin ze de
mogelijkheid kreeg om met de
urologie, fysiotherapie, seksuologie
en met bekkenbodemoperaties en
spreekuren mee te lopen. Sinds
februari tot en met eind mei 2012
volgde zij haar wetenschappelijke
stage op de afdeling gynaecologie in
het SZ.




Wetenschappelijk onderzoek met
mensen moet een medisch-ethische
toets ondergaan als het valt onder

de Wet medisch-wetenschappelijk
onderzoek met mensen (WMO). Een
medisch-ethische toetsingscommissie
(METC) beoordeelt dan of het onder-
zoek methodologisch goed is opgezet
en of de opbrengst van het onderzoek
voor de deelnemers en voor de
maatschappij opweegt tegen de
belasting voor de deelnemers.

Naast onderzoek dat onder de WMO
valt, zijn er ook vele vormen van
niet-WMO-plichtig (hWMO] onderzoek
met mensen. Denk hierbij bijvoorbeeld
aan patiénten die een geregistreerd
geneesmiddel gebruiken en van wie
gedurende een langere periode een
aantal gegevens wordt vastgelegd, om
zo meer te weten te komen over de
langetermijneffecten van het medicijn.
Dit soort onderzoek hoeft niet getoetst
te worden door een METC. Hoe
garanderen we dan de kwaliteit van
deze studies? In het KG en het SZ

wordt een nieuwe nWMO-studie
beoordeeld door een methodoloog

van het Wetenschapsbureau. Dit levert
soms discussies op bij studies die
extern geinitieerd zijn: de onderzoe-
kers zijn verbaasd dat hun protocol in
ons ziekenhuis inhoudelijk beoordeeld
wordt, want het is toch niet-WMO-

plichtig?

Zowel vanuit de farmaceutische
industrie als vanuit de ziekenhuizen
bestond de behoefte om naar dit
vraagstuk te kijken. Een stuurgroep
met daarin betrokkenen uit de
zorgsector, de farmaceutische
industrie en de overheid heeft een
toetsingskader ontworpen voor
nWMO-onderzoek, bestaande uit een
beslisboom en een inhoudelijke toets.
De beslisboom is bedoeld om te
bepalen of een studie al dan niet
WMO-plichtig is. Is de studie WMO-
plichtig, dan volgt toetsing door een
METC. Is de studie niet-WMO-plichtig,
dan kan de nWMO-inhoudelijke toets
gebruikt worden.

Om het toetsingskader te testen,
hebben 14 METC's en lokale commis-
sies meegedaan aan een pilot,
waaronder het Wetenschapsbureau
Linnaeusinstituut. Alle deelnemende
organisaties toetsten gedurende tien
weken elke week een onderzoeks-
voorstel aan de hand van het
toetsingskader. De resultaten van
alle beoordelingen werden samen
geanalyseerd. Naar aanleiding van

de pilot is het toetsingskader op een
aantal punten aangepast en geopti-
maliseerd. Op dit moment buigt de
stuurgroep zich over de vraag hoe
het toetsingskader het best geimple-
menteerd kan worden. Het is in elk
geval de bedoeling om de beslisboom
als hulpmiddel toegankelijk te maken
voor alle onderzoekers, zodat iedereen
zelf kan beoordelen of zijn studie al
dan niet door een METC getoetst zou
moeten worden.

Opnieuw meer wetenschappelijke artikelen

Het wetenschappelijk onderzoek in het
KG en het SZ zit in de lift, en dat blijkt
ook weer uit het toegenomen aantal
wetenschappelijke publicaties in 2011.
Als alleen de publicaties van leden van
de medische staf in PubMed-

geindexeerde tijdschriften worden
meegeteld, dan heeft het KG het
afgelopen jaar 95 artikelen gepub-
liceerd, het SZ 80 en het Streeklab 12.
Dit betekent voor alle drie de organi-
saties een stijging in vergelijking met

2010 (zie de grafiek). Een mooie
prestatie... Volgend jaar de honderd
voorbij? Een overzicht van alle
publicaties is te vinden in het Jaar-
verslag 2011 van het Linnaeusinstituut,
dat medio juli 2012 uitkomt.
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Tijdens mijn studie geneeskunde wilde ik juist geen
kinderarts worden, want dat wilde iedereen al. Maar mijn
coschap kindergeneeskunde was zo leuk, dat ik aan dat
standpunt al wat begon te twijfelen. Ik had eerst mijn zinnen
gezet op de neurologie en heb mijn oudste coschap ook op
die afdeling gedaan. Voor mijn wetenschappelijke stage
wilde ik echt de diepte in duiken en daarom koos ik voor een
stage van zes maanden bij de kinderneurologie. Dit was een
goede kennismaking met het doen van onderzoek. Het was
zo leuk dat een promotieonderzoek een serieuze optie werd.
Dat wilde ik liever voér mijn specialisatiefase doen dan
naderhand of in combinatie met de opleiding. Ik vond een
plek als anios kindergeneeskunde in Ede en begon tegelijk-
ertijd uit te kijken naar een interessante promotieplaats.

Ja, het ging eigenlijk heel snel. Het Spaarne zocht een
anios met interesse in wetenschappelijk onderzoek.

Het geld voor het eerste jaar van het Memory-onderzoek
[zie voor meer informatie het kader] lag al klaar en een
andere kandidaat had afgezegd, dus ik rolde er zo in.
Reinier Veenhoven, kinderarts en hoofdonderzoeker,
was vol vertrouwen dat er ook financiering beschikbaar
zou komen voor de rest van het onderzoek en dat bleek zo
te zijn. Ik stapte er in met het idee van ‘we zien wel waar
het schip strandt” en het is uiteindelijk een heel goede
keuze gebleken.

Het Memory-onderzoek was een samenwerking tussen het
Spaarne Ziekenhuis, het Rijksinstituut voor Volksgezondheid
en Milieuhygiéne (RIVM] en de afdeling kindergeneeskunde
van het UMC Utrecht. Grofweg heb ik de eerste 2,5 jaar vanuit
het Spaarne gewerkt en de laatste 2,5 jaar bij het RIVM. In
mijn tijd in het Spaarne moesten de hele logistiek en
uitvoering van het onderzoek geregeld worden. Daarbij had
ik veel aan de hulp van Elske van Gils, die net iets eerder dan
ik als arts-onderzoeker begonnen was. In het begin zaten
Reinier Veenhoven, Elske en ik zelfs samen op één kamertje.
Het was pionieren; het Wetenschapsbureau bestond officieel
nog niet eens. Er was flexibiliteit, vrijheid en een sfeer van
‘bedenk maar een oplossing en voer die uit’. Alles moesten
we nog uitvinden: hoe we het handigst een grote hoeveelheid
brieven konden printen, waar we de vaccins konden opslaan,
wat een handige planning was voor de huisbezoeken waarbij
er bloed afgenomen werd bij de kinderen. Als je nu ziet wat
een goed geoliede machine het Wetenschapsbureau ge-
worden is... Dat is echt een enorm verschil. Gelukkig hadden
we versterking van een aantal verpleegkundigen, met wie ik
samen alle huisbezoeken heb uitgevoerd. Ik vond die
beginperiode heel erg leuk; het creéert een bijzondere band
als je samen iets van de grond af opbouwt.

Het was met recht een overgang; je zou het haast een
cultuurshock kunnen noemen. Van een dynamische,
bruisende omgeving, naar een veel rustiger laboratorium
met een van 9 tot 5-cultuur. Ook bij het RIVM werd hard
gewerkt, maar het was anders dan ik gewend was. |k voelde
me vaak wel wat schuldig als ik, net als de rest van mijn
collega’s, om halfzes naar huis ging. Bij het RIVM heb ik alle
bloedmonsters van de huisbezoeken opgewerkt en alle testen
uitgevoerd. Het was leuk en leerzaam om kennis te maken
met het labwerk, al ligt mijn hart bij het dokteren. Het was af
en toe ook een frustrerende periode: ik was al vier jaar bezig
en had nog steeds geen echte resultaten om te kunnen laten
zien. Dat hoort bij onderzoek, maar ik stel mezelf liever tien
doelen op een dag. Toch was het erg leerzaam: je ziet het nut
van data een weekje wegleggen, later nog eens kijken, er
rustig over nadenken.
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Heb je nooit spijt gehad van je keuze voor het
onderzoek?

Nee, absoluut niet. Het was een unieke periode. Af en toe
vond ik het wel jammer dat ik begonnen ben net voordat de
vaccinstudies flink uitgebreid werden. Er kwam een heel
clubje arts-onderzoekers, waar ik maar in beperkte mate
deel van heb uitgemaakt, omdat ik in die periode al voor-
namelijk bij het RIVM werkte. Ook begon ik de patiéntenzorg
toch te missen: na drie jaar wilde ik eigenlijk wel weer terug
naar de kliniek. Met Reinier Veenhoven heb ik nog gekeken of
het mogelijk was om het onderzoek te combineren met poli
draaien, maar dat bleek geen haalbare kaart te zijn.

Ik had me voorgenomen om het onderzoek even af te houden
nu ik begonnen ben als aios. Maar het bloed kruipt waar het
niet gaan kan: ik heb in mijn hoofd al weer een onderzoekje
opgezet en misschien kan ik een anios gaan begeleiden in de
uitvoering daarvan. Maar de kliniek heeft nu de eerste
prioriteit; het onderzoek moet daar maar omheen geplooid
worden. Ik merk dat je met een afgeronde promotie serieus
genomen wordt; mensen die zelf ook onderzoek gedaan
hebben, weten hoe veel werk daarbij komt kijken. Daarnaast
merk ik dat ik een kritischere houding heb ontwikkeld, wat
ook van pas komt in de patiéntenzorg.

En nu word je dan toch kinderarts...

Jal Ik heb tijdens de vijf jaar van mijn onderzoek veel gewikt
en gewogen en op een gegeven moment de beslissing
genomen om te solliciteren naar een opleidingsplaats.

Ik vind een gezonde werk-privébalans belangrijk en dat is
alleen maar sterker geworden sinds twee jaar geleden mijn
dochter Fien geboren is. Aan de andere kant heb ik ook
gemerkt hoe belangrijk ik leuk en zinvol werk vind, werk
dat bij mij past. Ik ben sinds 1 januari als aios bij de kinder-
geneeskunde aan het werk en de belasting valt me mee.

De onregelmatigheid is soms zwaar, maar daartegenover
staat weer veel vrije tijd doordeweeks. Ik heb absoluut de
juiste keuze gemaakt

Lotte Hendrikx bij de presentatie van haar onderzoek op het Linnaeus Wetenschapssymposium op 18 januari 2012 in Teylers Museum.

Lotte Heleen Hendrikx (1980) studeerde geneeskunde

aan de Vrije Universiteit Amsterdam en deed artsexamen
(cum laude) in 2005. In 2006 startte zij met haar
promotieonderzoek in het SZ en het RIVM. Op 8 december
2011 promoveerde zij aan de Universiteit van Utrecht op
haar proefschrift Pertussis vaccinations in Dutch children:
Memory immune responses. Sinds januari 2012 is zij in

opleiding tot kinderarts in het OLVG te Amsterdam.

Sinds 1996 komt er weer meer kinkhoest voor in Neder-
land, hoewel alle kinderen hiertegen worden ingeént.

Het is nog niet precies duidelijk waarom dit zo is.
Kinkhoest is een vervelende longziekte waarbij je
maanden lang hoest; soms met overgeven. Met name heel
jonge kinderen (<6 maanden) zijn vaak erg ziek en kunnen
ernstige complicaties krijgen. Omdat de kinkhoestvacci-
natie in 2005 is veranderd van de ‘oude’ (bestaande uit een
hele gedode bacterie) naar de ‘nieuwe’ vaccinatie
(bestaande uit enkele delen van de bacterie), onderzocht
Lotte Hendrikx in het zogenaamde Memory-onderzoek
hoe op de lange termijn de bescherming is tegen kink-
hoest bij kinderen die zijn ingeént met het oude of het
nieuwe vaccin. Aan het onderzoek deden in totaal on-
geveer 600 kinderen mee. De in het proefschrift van Lotte
vastgelegde resultaten zullen worden gebruikt om het

vaccinatieprogramma tegen kinkhoest te verbeteren.

(zie ook: www.wetenschapsbureau.nl/studie/memory)
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Tegendraadse studie Alex Munts

Op het grensvlak tussen
neurologie en psychiatrie

Theo Vos

et onderwerp van deze studie is, zeker in

de neurologenwereld, dan ook een contro-

versieel issue, vergelijkbaar met het

whiplash-syndroom, het chronisch

vermoeidheidssyndroom en fibromyalgie.
Munts: “Ik houd niet van die rigide exacte houding in de
neurologie en zoek graag de nuance, ook waar het de
uitersten 'somatisch’ en ‘tussen de oren’ als verklaring voor
klachten betreft. Dat is een van de dingen die ik ook heb
willen uitdrukken met die opvallende regenboogbaan op de
verder zwarte cover van mijn proefschrift.”

Onaangename discussies

Een bewuste keuze dus, dit onderwerp op het grensvlak
tussen neurologie en psychiatrie? Munts: “Nee nee, niet
helemaal; zo'n onderwerp daar ‘rol je in". Maar ik vond het
wel een bij mij passende uitdaging. De vakgroep neurologie
van het LUMC heeft het onderzoek naar CRPS-gerelateerde
bewegingsstoornissen in Nederland op de kaart gezet en
het bestaat daar als een 'volwassen’ onderzoekslijn. Dit
heeft tot gevolg gehad dat deze klachten nu ook gekend
worden en zélfs door een deel van de sceptici en cynici
serieus worden genomen. Dat neemt niet weg dat mijn
onderzoek veel stof heeft doen opwaaien en soms tot
smalende reacties en onaangename discussies met
gerenommeerde vakgenoten heeft geleid. Enfin, heden-
daagse functionele imaging (fMRI bijvoorbeeld] en neuro-
fysiologische studies laten zien hoe onzeker het verschil

is tussen neurologische en psychiatrische stoornissen en
vervaagt aantoonbaar de grens tussen organisch en
psychogeen.”

Subspecialisme

“Bewegingsstoornissen vormen een erkend subspecialisme
binnen de neurologie”, vertelt Alex Munts. "Daarbij wordt
onderscheid gemaakt tussen dystonieén (storingen in de
spierspanning met als gevolg onwillekeurige bewegingen
of verkramping), Parkinsonisme [vertraging in de beweg-
ing), tremoren (regelmatige bevingen) en schokken
(onregelmatig). Vaak is de oorsprong lastig te duiden,
maar gebleken is dat dystonie d6k voorkomt in het kader
van het posttraumatisch pijnsyndroom. Dit syndroom is
veelal de nasleep van een trauma aan een van de lede-
maten, maar komt ook los daarvan voor en gaat gepaard
met pijn en zwelling van het betrokken ledemaat.”

Organisch of psychogeen?

In de afgelopen eeuwen hebben organische en psychogene
verklaringen voor dystonie elkaar afgewisseld. Munts
bestudeerde die geschiedenis vanaf het begin van de 19e
eeuw. "De hysterietheorie van Jean-Martin Charcot en de
psychoanalyse van Sigmund Freud, gecombineerd met het
ontbreken van een aanwijsbaar organisch substraat voor
dystonie, waren destijds aanleiding tot een overheersing van
psychogene verklaringen. Maar door familieonderzoek in de
jaren 50 van de vorige eeuw, teleurstellende resultaten van
psychotherapie en de effectiviteit van chirurgische behan-
delingen in de jaren 60 raakten steeds meer artsen over-
tuigd van een somatische oorsprong van het syndroom.

Een aantal dystonieén werd door experts dan ook ‘ont-
maskerd’ als organisch gefundeerd, maar de CRPS-gerela-
teerde dystonie bleef controversieel. De huidige theorie is
dat het syndroom wordt veroorzaakt door een combinatie



Alex Munts te midden van zijn paranimfen op het Rapenburg, 2 november 2011.

van traumagerelateerde perifere en centrale neuroimmu-
nologische factoren. CRPS is een ernstige en invaliderende
aandoening en de behandelingsmogelijkheden zijn beperkt.
Ongeveer een kwart van de CPRS-patiénten krijgt last van
(veelal gefixeerde) dystonie: een verkrampte stand ‘naar
binnen’ van vingers, polsen, ellebogen, benen en tenen.
Maar ook myoclonieén [spierschokken) komen voor.”

Overgangsgebied

“Voor mij is het duidelijk dat je neurologie en psychiatrie
niet rigoureus kunt scheiden”, stelt Munts. “Er is duidelijk
sprake van een overgangsgebied. Bij de door mij onder-
zochte gefixeerde dystonie bij CRPS is geen simulatie aan
de orde. De verkramping die we zien, is vrij typisch en bij
ervaring ook herkenbaar maar niet ‘na te spelen’. Ze lijkt op
een uit de hand gelopen, gefixeerde terugtrekreflex, de
onwillekeurige respons van iemand die een pijnprikkel krijgt
toegediend. Dat is een somatische verklaring. Als je aan het
naar binnen gebogen ledemaat trekt, is er ook onbewuste
tegenwerking van de patiént.” Omdat er overtuigend bewijs
is voor betrokkenheid van het centrale zenuwstelsel bij het
onderzochte syndroom, analyseerde Munts de ontstekings-
mediatoren in de liquor (het hersen- en ruggenmergvocht]
van patiénten met CPRS-gerelateerde dystonie. Hij stelde
vast dat ontsteking geen rol speelt bij het ontstaan van de
klachten. Een belangrijk neurofysiologisch kenmerk van
CRPS is gebrek aan inhibitie (controle]). Stimulatie en rem’
moeten bij beweging in evenwicht zijn en bij CRPS lijkt de
stimulatie de rem te overrulen waardoor pijn gevoeld wordt
op momenten dat daar geen aanleiding voor is.

Therapeutische opties getest

Munts: “Er zijn twee belangrijke inhiberende neurotrans-
missiesystemen: het GABA (gamma-aminoboterzuur]-erge
systeem en het glycinerge systeem. Van beide systemen is
betrokkenheid bij het ontwikkelen van CRPS-gerelateerde
dystonie verondersteld. Om het GABA-erge systeem te
beinvloeden, is intrathecaal (rechtstreeks in het ruggen-

Alex Munts

merg) in hoge dosering baclofen toegediend, een middel dat
ook tegen spasticiteit wordt gebruikt. Uit ons onderzoek is
gebleken dat het effect daarvan op de pijn tegenvalt; wel is
er goed effect op de dystonie.” Alex Munts onderzocht voor
zijn proefschrift de veiligheid en effectiviteit van intrath-
ecaal toegediende glycine (ITG) op het mogelijk ontregelde
glycinerge systeem en daarmee op de pijn en bewegingss-
toornissen van zijn patiénten, maar ook de resultaten
daarvan waren teleurstellend. Een laatste hypothese die
Munts onderzocht, is die van de mogelijke rol van geacti-
veerde immuuncellen in het ruggenmerg, die immers een
belangrijke rol kunnen spelen in de ontwikkeling en
instandhouding van neuropathische pijn (bijvoorbeeld bij
ontsteking of weefselschade). Eenmalige toediening van
methylprednisolon leerde dat een dergelijke therapie niet
effectief is bij CRPS, wat zou kunnen betekenen dat
immuunactivatie in het ruggenmerg geen rol speelt tijdens
deze fase van het syndroom.

Nuchter

“Met mijn proefschrift lever ik een bijdrage aan het begrip
van de mechanismen die de basis vormen van CRPS-
gerelateerde bewegingsstoornissen en verhelder ik een en
ander met niet eerder uitgevoerde gerandomiseerde
(placebolgecontroleerde onderzoeken. Tegelijk vind ik dat
we de interactie tussen psychische, sociale en somatische
aspecten bij ziekte dienen te erkennen waardoor patiénten
]

Alex Munts
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"Ik houd niet van die rigide

exacte houding in de neurologie

en zoek graag de nuance...”



met een ‘niet-erkende’ aandoening niet nog meer in de

kou komen te staan dan ze door het ontbreken van
therapeutische opties al doen. Het is inderdaad zo dat

de door mij onderzochte patiéntengroep een andere
‘psychologische opmaak’ lijkt te hebben dan gemiddeld:

ze zijn gevoeliger. Maar misschien is dat wel een gevolg

van het altijd pijn hebben en niet de oorzaak van die pijn.
Sommige chirurgen melden triomfantelijk dat zij kunnen
voorspellen welke patiénten een posttraumatisch
pijnsyndroom zullen ontwikkelen. Maar ik vraag dan: ja,

en wat dan nog? Ook die vulnerabiliteit is een gegeven.

Ik heb wel eens een cynische collega horen verzuchten:
‘Mijn moeder, toch een heel nuchter mens en dan deze
klachten... Hoe kan dat nou?” Het gaat om reéle klachten en
ook als je geen somatische oorzaak kunt vinden, vermindert
dat de ziektelast niet. Overigens is bekend dat veel neuro-
logische verschijnselen ontstaan of verergeren onder stress
(nekpijn, spasmen). Een nuttig therapeutisch advies kan
daarom in alle gevallen zijn: bewegen en stress vermijden.”

Een mooie exercitie

Op mijn vraag of hij gemotiveerd is voor verder wetenschap-
pelijk onderzoek, denkt ‘de jonge doctor” even na. "Dit was
een mooie exercitie”, zegt hij peinzend, "maar ook wel taai,
in die zin dat ik met veel scepsis te maken heb gekregen
vanwege het feit dat ik deze aandoening serieus nam.

Maar die onderzoekslijn in Leiden blijft wel lopen dus wie
weet, zal ik daar in de toekomst opnieuw in stappen.”

Dat onderzoek wel ‘in zijn systeem’ zit, bewijst hij even
later door mij te vragen hoe hij een coassistent kan strikken
die als wetenschappelijke stage een onderzoekje wil doen
op de afdeling. Ik verwijs hem hiervoor door naar het
Wetenschapsbureau ®

Het proefschrift van Alex Munts: Complex regional pain
syndrome related movement disorders. Studies on pathophys-
iology and therapy is als pdf fulltext beschikbaar via het
repository van de Leidse universiteit: https://openaccess.
leidenuniv.nl/handle/1887/18015.

Complex regional pain syndrome
related movement disorders

Studies on pathophysiology and therapy

Proefschrift Alex Munts
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Vooraf

Het themadeel van dit tweede nummer van het Linnaeus
Wetenschapsmagazine is geheel gewijd aan oncologie.

De oncologische zorg in Nederland is de laatste jaren flink
aan het veranderen. Wat steeds meer naar voren komt, is
het belang van multidisciplinaire medische en verpleegkun-
dige zorg bij de behandeling van oncologische patiénten.
Daarbij wordt er steeds meer gevraagd aan en van behan-
delaren om goed samen te werken en om over de grenzen
van het eigen specialisme heen te kijken. Ook komt er
steeds meer aandacht voor het concentreren van oncolo-
gische zorg in de regio Kennemerland, bijvoorbeeld in een
toekomstig gezamenlijk oncologisch centrum Kennemer
Gasthuis-Spaarne Ziekenhuis. Dit oncologische themanum-
mer van het LWM is een weerspiegeling van deze verande-
rende manier van werken in de oncologie. A. Noordzij
beschrijft in zijn bijdrage de concentratie van behandeling
van patiénten met blaaskanker in de regio Kennemerland.
Patiénten met deze aandoening worden vanuit het
Kennemer Gasthuis, het Rode Kruis Ziekenhuis en het
Spaarne Ziekenhuis behandeld op één locatie. M. Bard, A.
de Rooij en R. den Haring laten met betrekking tot patiént-
en met longkanker zien hoe de verschillende disciplines
hierbij betrokken zijn en hoe zij de organisatie van de zorg
rond deze patiénten hebben afgesproken. Diagnostiek van
kanker kan soms ook verrassingen opleveren, zoals
beschreven door Van der Linden in de rubriek ‘Wat ziet u?’
G. Versprille, A. de Rooij en H. Stockmann tonen aan dat
oncologische zorgpaden winst voor patiénten, zorgverleners
en voor de ziekenhuisorganisatie kunnen bewerkstelligen.
M. de Ruijter en A. Griffioen besteden aandacht aan de
toegenomen samenwerking in de hemato-oncologie met
het VU-ziekenhuis. Patiénten worden na een autologe
stamceltransplantatie in de VU in het Spaarne Ziekenhuis
overgenomen. Daarnaast is er samenwerking in landelijk
verband (HOVON = Hemato-Oncologie Volwassenen Onder-
zoek Nederland). Naast de curatieve zorg is een grote
nadruk komen te liggen op palliatieve zorg voor mensen
met kanker die niet kunnen genezen. Deze palliatieve
oncologische zorg in de regio krijgt nu veel aandacht.

De verwachting is dat nog veel meer aandacht aan palliatie
gegeven gaat worden, met name door transmurale samen-
werking tussen ziekenhuizen en de thuissituatie of hos-
pices. Dit wordt beschreven door M. van de Watering en M.
Boddaert. Patiénten met kanker moeten soms vele ingrij-
pende therapieén ondergaan, die langetermijnbijwerkingen
als moeheid en cognitieve achteruitgang kunnen veroor-
zaken. B. Bakker en C. Kroon beschrijven de gewenste
implementatie van de ‘Richtlijn Oncologische Revalidatie’
in onze regio, in de hoop kankerpatiénten tijdens en na de
verschillende therapieén een betere fysieke en psycho-
sociale conditie te kunnen geven. Er bestaan voor sommige
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kankersoorten geen goede curatieve of palliatieve
therapieén. Met wetenschappelijk onderzoek proberen
wij deze therapieén toch te vinden dan wel te verbeteren.
D. Storm beschrijft de meerwaarde van het doen van
klinisch onderzoek voor de behandeling van de patiént.
Voor de uitvoering van klinisch onderzoek in een ziekenhuis
is de aanwezigheid van een toegewijd researchteam van
groot belang, met de researchcodrdinator als spin in het
web. Een goed team maakt multi-center onderzoek
mogelijk, waardoor de patiént meer geboden kan worden.
In aansluiting daarop stelt A. Waller de Lisa Waller Hayes
Foundation aan u voor, een stichting die onderzoek voor
betere diagnostiek en behandeling van alvleesklierkanker
stimuleert.

Met al dit zware geschut aan diagnostiek en therapieén
tegen de verschillende kankersoorten, wordt af en toe
vergeten dat patiénten met kanker nog steeds gewone
mensen zijn. Mensen met angst en verwarring, maar ook
hoop en vertrouwen. Professionele ondersteuning hierin
wordt zeer gewaardeerd, zoals beschreven door

S. Nederend en B. Kerstens-Schols Het KG-initiatief

‘Pluk de dag’ op Landgoed Duinlust waarhij lichaam, geest
en zingeving centraal staan, wordt uitermate gewaardeerd
door borstkankerpatiénten die daar geweest zijn.

Wouter van Kempen geeft in een heel mooi verhaal weer
hoe een patiént met een slokdarmtumor haar ziekte met
begeleiding van de huisarts doorstaat. Medemenselijkheid,
en het er gewoon zijn voor een medemens in deze moeilijke
fase van kankerbehandeling, is een essentieel goed. En ook
Carla van Erp laat in haar column 'De taal zonder woorden’
als geen ander zien hoe belangrijk medemenselijkheid ook
in een ziekenhuis is.

Wij wensen u veel leesplezier toe met dit speciale
oncologische themanummer van het Linnaeus
Wetenschapsmagazine M

PW van der Linden, internist Kennemer Gasthuis
Jolanda Schrama, internist Spaarne Ziekenhuis

PW van der Linden

Jolanda Schrama



M.A. Noordzij

In deze bijdrage wordt beschreven waarom concentratie van
de behandeling van spierinvasief blaascarcinoom noodzake-
lijk is en hoe dit in de regio Kennemerland is geregeld. Om
deze discussie in het juiste perspectief te kunnen plaatsen,
wordt eerst ingegaan op de epidemiologie, de diagnostiek,
stagering en de behandeling van het blaascarcinoom.

De incidentie bij mannen in Nederland is 44 op de 100.000
per jaar en is al ruim 20 jaar vrij stabiel.[1] Bij vrouwen
bedraagt de incidentie 10 op de 100.000 per jaar, ditis in 20
jaar ongeveer 20% toegenomen[1]. De diagnose blaastumor
wordt in Nederland ongeveer 5.300 keer per jaar gesteld.
Bij >95% van de patiénten gaat het om urotheelcelcar-
cinoom, benigne tumoren zijn zeldzaam met <1%.

De prevalentie in Nederland ligt tussen de 35.000 en 40.000
mensen.[1] De belangrijkste risicofactor voor het krijgen
van urotheelcelcarcinoom van de blaas is roken, dit veroor-
zaakt 30-40% van de blaastumoren en verklaart waarschijn-
lijk de toegenomen incidentie bij vrouwen. Een andere
risicofactor is langdurige blootstelling aan aromatische
aminen. Deze werden in het verleden frequent gebruikt in
de industrie. Het mechanisme is, evenals bij roken,
waarschijnlijk chronische prikkeling van het urotheel door
toxische metabolieten. De hoge urinewegen (ureter en
pyelum] zijn ook met urotheel bekleed. Hierin kunnen zich
eveneens tumoren ontwikkelen, maar de incidentie ligt veel
lager dan die van blaastumoren. Dit hangt waarschijnlijk
samen met de opslagfunctie van de blaas waardoor de
toxische metabolieten veel langer kunnen inwerken.

Het meest voorkomende symptoom is pijnloze hematurie,
microscopisch dan wel macroscopisch. Ook komen urge-
klachten en soms bemoeilijkte mictie voor. Regelmatig
worden blaastumoren bij toeval gevonden bij echografie of
op een CT-scan. Cystoscopie is de goudstandaard in

de primaire diagnostiek met een hoge sensitiviteit en
specificiteit. Ervaren urologen kunnen op grond van het
cystoscopisch beeld van de tumor met ruim 90% betrouw-
baarheid de uitkomsten van het pathologisch onderzoek
voorspellen.[2] De waarde van cytologisch onderzoek van
de urine is beperkt vanwege de lage sensitiviteit; de
specificiteit is wel hoog. Vanwege het risico van gelijktijdige
aanwezigheid van tumoren in het urotheel van de hoge
urinewegen is afbeeldend onderzoek hiervan noodzakelijk.
Het onderzoek van keuze hiervoor is abdominale CT-scan

met i.v.-contrast; soms wordt volstaan met een buikecho.
De volgende stap is eigenlijk altijd een transurethrale
resectie van de tumor (TURT). Het doel van deze ingreep is
tweeledig: 1. het verkrijgen van weefsel voor het stellen van
de definitieve diagnose en 2. therapeutisch.

Tabel 1. Stagering classificatie van blaastumoren

Tx primary tumor cannot be assessed

T0 no evidence of primay tumor

Ta noninvasive papillary carcinoma

Tis carcinoma in situ

T1 tumor invades subepithelial connective tissue
T2 tumor invades muscularis propria bladder wall
T3 tumor invades perivesical tissue

T4 tumor invades any of the following: prostate,

uterus, vagina, pelvic wall, abdominal wall

Nx regional lymph nodes cannot be assessed

NO no regional lymph node metastasis

N1 metastasis in single node in primary drainage
region

N2 metastasis in multiple nodes in primary drainage
region

N3 metastasis in common iliac node

Mx distant metastasis cannot be assessed

MO no distant metastasis

M1 distant metastasis

American Joint Committee on Cancer / International Union against
Cancer: TNM 2009, 7e editie.[3]

Tabel 1 laat de TNM-classificatie van blaastumoren zien.[3]
In de stagering van de primaire tumor is een duidelijke
driedeling te maken: 1. oppervlakkige tumoren (Tal, 2.
oppervlakkig invasieve tumoren (T1 met of zonder Tis) en 3.
spierinvasieve tumoren (T2-4). Ta-blaastumoren (poliepen
in de volksmond) vertonen niet of nauwelijks neiging tot
progressie, maar hebben wel een grote recidiefkans van
ongeveer 30% binnen 5 jaar voor enkelvoudige laaggradige
tumoren tot 75-80% voor multipele hooggradige tumoren.
Meestal kan worden volstaan met een TURT en een een-
malige instillatie met een cystostaticum [meestal mitomy-
cine C). Dit laatste verkleint de recidiefkans en doet het
interval tot het eerste recidief gemiddeld toenemen.
T1-tumoren hebben een recidiefkans van rond 75%.
Daarnaast is er een kans van 15- 20% op progressie naar
een spierinvasieve tumor. De aanwezigheid van Tis is een
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slecht prognostisch teken. Diverse onderzoeken hebben
laten zien dat er bij een T1-blaastumor een kans op een
synchrone spierinvasieve tumor is van 2-20%.[4] Daarom
wordt bij deze patiénten na een week of 6 de TURT herhaald
waarbij uitgebreid biopten uit het litteken worden genomen
en meestal ook randombiopten uit de rest van de blaas.

De kans op progressie kan met een kwart worden verkleind
met intravesicale instillaties. Het meest effectieve middel is
momenteel BCG (Baccillus Calmette Guérin, een verzwakte
TBC-stam die ook wordt gebruikt voor de Mantouxtest].

Na een 6x wekelijkse inductiekuur moeten gedurende 3 jaar
BCG-onderhoudsinstillaties worden gegeven. Spierinvasieve
tumoren die zijn ontstaan uit een T1-tumor hebben een
slechtere prognose dan primair spierinvasieve tumoren.
Daarom zijn er ook landen waar direct een cystectomie
wordt geadviseerd. Aangezien de kans op progressie ‘slechts’
15-20% is, betekent dit dat bij 80-85% van deze patiénten
onterecht een grote ingreep wordt uitgevoerd. Alle patiénten
met Ta-T1-blaastumoren worden gecontroleerd met cysto-
scopisch onderzoek. De frequentie hiervan is afhankelijk
van de stagering, gradering en eventuele eerdere recidi-
even. Bij spierinvasieve tumoren wordt disseminatieonder-
zoek verricht. Standaard een CT-abdomen met X-thorax

of CT-thorax. Steeds vaker wordt in plaats hiervan een
PET-CT-scan gemaakt. Op indicatie kunnen andere onder-
zoeken zoals botscan en CT-schedel worden uitgevoerd.

—S—blaasoperatie
—a—uitwendige bestraling
=B itvwendige bestraling
—a—chemotherapie
——locale resactin
——gaen behandaling
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Figuur 1. Overlevingskansen voor de verschillende behande-

lingen bij spierinvasief lokaal beperkt blaascarcinoom.

De gegevens zijn gebaseerd op de Nederlandse kanker-

registratie.[6]

De standaardbehandeling van niet-gemetastaseerde ziekte
is chirurgisch: cystectomie + uterus- en adnexextirpatie bij
vrouwen en cystoprostatectomie bij mannen. Neo-adjuvante
behandeling met chemotherapie geeft een overlevingswinst
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van ongeveer 5%.[5] Er zijn meerdere mogelijkheden om

de urinewegen te reconstrueren: 1. urinestoma (Bricker
deviatie], 2. continent urinestoma en 3. orthotope neoblaas.
Het type reconstructie dat wordt gekozen, is afhankelijk van
tumor- en patiéntfactoren. Hierbij spelen de wensen van de
patiént een grote rol, goede voorlichting is dan ook essen-
tieel. In het algemeen wordt bij oudere patiénten en/of een
T3-4 tumor een Brickerdeviatie geadviseerd. Uitwendige
radiotherapie is een alternatief met een duidelijk slechtere
prognose (zie figuur 1).[6] Bij een geselecteerde groep
patiénten met een niet te grote, solitaire primaire tumor,
kan een partiéle resectie van de tumor gecombineerd met
inwendige en uitwendige radiotherapie worden overwogen.
Het valt op dat deze behandeling de beste prognose geeft
(figuur 1). Dit komt door de strenge selectie van de
patiénten. Bij een recidief is het mogelijk om alsnog een
totale cystectomie uit te voeren. Bij gemetastaseerde ziekte
is curatie niet meer mogelijk en is de standaardbehandeling
chemotherapie. De meest gebruikte schema’s zijn: MVAC
(methotrexaat, vinblastine, adriamycine en cisplatinum] en
GC (gemcitabine en cisplatinum of carboplatin]. Soms is
het noodzakelijk palliatief een cystectomie te doen of een
urinedeviatie aan te leggen. Bij N1-3MO0 patiénten is de
standaardbehandeling eveneens chemotherapie. Als een
patiént hierop een complete remissie laat zien, kan alsnog
een salvage cystectomie worden uitgevoerd. Deze patiénten
hebben dan een 5-jaars overleving van ongeveer 30%.

Sinds enige jaren is een discussie gaande over ‘laag
volume-hoog risico chirurgie’. De discussie daarover
binnen de oncologie is op gang gekomen na publicatie

van een KWF-rapport [7] en wordt gevoerd door de zorg-
verzekeraars, de Inspectie voor de Gezondheidszorg (1GZ)
en de beroepsgroepen. In toenemende mate mengen
patiéntenorganisaties zich ook in de discussie. Het streven
is deze ingrepen te centraliseren. In de discussie wordt,
soms min of meer stilzwijgend, aangenomen dat er een
relatie is tussen volume en kwaliteit. Sterker nog: volume
wordt gezien als maat voor de kwaliteit. Er zijn echter vele
‘laag volume-hoog risico’-ingrepen waarbij deze relatie
helemaal niet is aangetoond. Maar dat komt dan meestal
omdat het nog niet is onderzocht. Het ontbreken van een
duidelijke relatie wordt nogal eens gebruikt als argument
tegen concentratie. Daarnaast wordt aangevoerd dat de één
wellicht minder ingrepen nodig heeft om een bepaalde
kwaliteit te halen dan de ander. Dat zal vast het geval zijn.
Maar in de eerste plaats erken je dan impliciet dat er wel
degelijk een relatie is tussen volume en kwaliteit. En in de
tweede plaats ontken je de invloed van het hele systeem.
Het gaat niet alleen om het 'kunstje’ van de dokter, het is
teamwork, niet alleen op de OK, maar ook daarna op de
afdeling. Een cystectomie is zeker laag volume (700x per
jaar in Nederland] en zeker hoog risico (complicatiegevoelig
en complex, intensief postoperatief traject en noodzaak van
goede verpleegkundige zorg). Eris in Nederland onderzoek
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De Inspectie voor de Gezondheidszorg is blij met het initiatief van de
Nederlandse Vereniging voor Urologie om zelf een volumenorm te
formuleren voor behandeling van ernstige vormen van blaaskanker. De
NVU heeft deze week bekend gemaakt deze norm te stellen op
minstens 10 verrichtingen per jaar per ziekenhuis, om voldoende
kwaliteit van zorg te kunnen blijven leveren. Daamaast moetan de
ziekenhuizen volgens de NVU aan een aantal andere
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kwaliteitsvoorwaarden voldoen. Alleen op die manier kan het
behandelteam in het ziekenhuis voldoende ervaring houden om deze
zeer complexe behandelingen verantwoord te kunnen blijven

uitvoeran.

Figuur 2. Nieuwsbericht van de IGZ over de volumenorm cystectomieén.

gedaan naar de relatie tussen ziekenhuisvolume en
30-dagen-mortaliteit na cystectomie.[8] Er werd een
duidelijke negatieve correlatie gevonden: hoe groter het
volume, hoe lager de mortaliteit (zie tabel 2). Langetermijn-
resultaten ontbreken, het gaat hier dus vooral om overlijden
ten gevolge van complicaties. Of de oncologische en
functionele resultaten eenzelfde beeld laten zien, moet nog
blijken. Op grond hiervan heeft de Nederlandse Vereniging
van Urologie (NVU) samen met de IGZ eind 2010 een
volumenorm vastgelegd van minimaal 10 cystectomieén per
jaar per ziekenhuislocatie (zie figuur 2. Vanaf 2012 zal de
IGZ gaan handhaven op deze norm. Daarnaast is een
kwaliteitsregistratie opgezet. Nederlandse urologen zijn
verplicht om de gegevens van patiénten met een spier-
invasieve blaastumor te registreren in een landelijke
database; hier wordt op gecontroleerd. Dit is vergelijkbaar
met de bekendere Dutch colorectal audit [DCRA). De
database kan worden gebruikt om spiegelinformatie te
verkrijgen. Daarnaast zou er wetenschappelijk onderzoek
mee gedaan kunnen worden. Spiegelinformatie leidt tot
betere kwaliteit van zorg, zo is gebleken uit de DCRA en uit
Zweedse onderzoeken.

Het formuleren van volumenormen is een goede eerste stap
om de kwaliteit van zorg te verbeteren. Maar uiteindelijk
wil je de kwaliteit kunnen beoordelen op grond van valide
uitkomstcriteria. Op 10 mei jongstleden heeft de NVU voor
testis-, prostaat- en blaaskanker kwaliteitsnormen gepubli-
ceerd. Daarin is - voor het eerst in Nederland - een hard
eindpunt opgenomen: de 30-dagen-mortaliteit na een
cystectomie mag gemiddeld, gemeten over een periode van
3 jaar, maximaal 6% zijn. Daarbij zal worden gecorrigeerd
voor case-mixvariabelen.

Zowel in het KG als in het SZ werden rond de 10 cystecto-
mieén per jaar verricht. In het Rode Kruis Ziekenhuis (RKZ)
wat minder. De maatschappen urologie van de laatste 2
ziekenhuizen zijn recent gefuseerd en deden de cystecto-
mieén al gezamenlijk in het KG. Sinds dit jaar worden de
patiénten uit het SZ ook in het KG geopereerd. Daarmee
komt het aantal ingrepen ruim boven de minimumnorm uit,
ook als deze - naar verwachting - wordt opgeschroefd naar
20. De urologen uit de 3 ziekenhuizen kennen elkaar goed
en zijn al jarenlang verenigd in de KUV: de Kennemer
Urologen Vereniging. Daardoor konden vrij gemakkelijk
goede afspraken worden gemaakt die zijn geaccordeerd
door de beide raden van bestuur. In het kort komt dit op het
volgende neer:
- patiénten worden in hun ‘eigen’ ziekenhuis gestageerd en
voorbereid op de ingreep;
- daar vindt ook het multidisciplinair overleg plaats;
- patiénten gaan in hun eigen ziekenhuis naar de stomaver-
pleegkundige en urologisch-oncologisch verpleegkundige;
- preoperatief worden de patiénten gezien in het KG door
één van de urologen, de stomaverpleegkundige en op het
anesthesiologiespreekuur;
- de ingreep wordt verricht door één van de urologen van
het eigen ziekenhuis en één van de urologen van het KG;
- na ontslag vinden verdere controles plaats in het eigen
ziekenhuis.
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Tabel 2. Relatie tussen ziekenhuisvolume en
30-dagen-mortaliteit.

Aantal cystectomieén per 30-dagen-mortaliteit

jaar per ziekenhuis

<d 6,4%
5-10 3,6%
>10 1.2%

Financieel zijn er geen afspraken gemaakt, het gaat
uiteindelijk om een relatief kleine groep patiénten. Daarbij
speelt mee dat momenteel wordt gewerkt aan de vorming
van één gezamenlijke maatschap. De huidige situatie wordt
dan ook gezien als een tussenoplossing. Als de fusie van
het KG en het SZ doorgaat, zullen de cystectomieén worden
geconcentreerd op de accentlocatie oncologie. Daarmee zou
ook het grootste probleem van de huidige situatie zijn
opgelost. De afdeling urologie van het SZ heeft namelijk een
opleiding, die van het KG en het RKZ niet. De aios spelen nu
geen rol bij deze ingreep; noch op de OK, noch op de
afdeling.

Concentratie van cystectomieén leidt tot aantoonbaar
betere kwaliteit van zorg. In de regio Kennemerland heeft
dit vorm gekregen doordat alle patiénten op één locatie
door een beperkt aantal specialisten worden behandeld M

Dr. M.A. Noordzij is uroloog en opleider in dit specialisme in
het SZ. Contact via e-mail: mnoordzij@spaarneziekenhuis.nl.
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M.P.L. Bard, A.H. de Rooij en R. den Haring

Zorgpaden vormen een methode om zorgprocessen te
stroomlijnen en patiéntgericht te organiseren. Over de
grenzen van disciplines, afdelingen en zelfs instellingen
heen. Naast een product is een zorgpad een methode om
zorgprocessen te verbeteren. De verschillende onderdelen
hangen met elkaar samen en versterken elkaar. Een zorgpad
wordt gebruikt om multidisciplinaire teams op elkaar af

te stemmen en daardoor de resultaten van zorg te
optimaliseren.

Nadat de huisarts een patiént heeft doorgestuurd naar de
longarts met een verdenking van een maligniteit komt deze
patiént tijdens het diagnostische traject in het ziekenhuis
in aanraking met verschillende disciplines. Het is in het
belang van de patiént dat al deze zorgverleners gecodr-
dineerd en volgens de laatste stand van de wetenschap
kunnen werken. Duidelijke afspraken en communicatie zijn
essentieel. Het ontwikkelen, implementeren en evalueren
van een zorgpad is een verbeterproces. Het zorgpad
longcarcinoom is een hulpmiddel om de kwaliteit van zorg,
de communicatie met de patiént en diens naasten en de
samenwerking tussen zorgverleners te waarborgen. Het is
een stappenplan, een checklist en een evaluatie-instrument.
Binnen het zorgpad is helder beschreven welke taken en
verantwoordelijkheden er in de zorg voor de patiént door
wie worden opgepakt. Dit voorkomt verdubbeling en/of het
niet uitvoeren van onderdelen. Het zorgpad is met alle
betrokken hulpverleners in de zorg rondom longcarcinoom-
patiénten besproken, uitgewerkt en vastgelegd. Hierdoor
kunnen de verschillende zorgverleners elkaar ook aan-
spreken op hun taak en verantwoordelijkheid.

Bij het zorgpad longcarcinoom zijn de volgende disciplines
betrokken: longarts, thoraxchirurg, radioloog, nucleair
geneeskundige, radiotherapeut, apotheker, verpleegkundig
specialist longoncologie, polikliniek longgeneeskunde en
de verpleegafdeling. Om het zorgpad te ontwikkelen, is een
projectgroep samengesteld met vertegenwoordigers uit
deze disciplines. Deze projectgroep wordt terzijde gestaan
door een projectondersteuner oncologisch centrum.

Het zorgpad bestaat uit de verwijzing door de huisarts, de
diagnostiek, de diverse behandelmethodes en de follow-up.
Richtlijnen van de beroepsverenigingen, medische en
verpleegkundige streefnormen van de Vereniging Integrale
Kankercentra (VIKC) en de standard of care voor oncolo-
gische zorg in het KG zijn hierin allemaal verwerkt.

Met het realiseren van zorgpaden kunnen de volgende
doelen worden bereikt:
- voorspelbaar en inzichtelijk maken van zorgprocessen;
- procesverbetering vanuit multidisciplinair oogpunt;
- opsporen en invoeren van best practices en

evidence based-richtlijnen;
- invoeren en vooral verankeren van verbeteringen

(in kwaliteit, service en kosten) in de patiéntenzorg.

Behalve dat alle processen zijn beschreven, zijn de patién-
teninformatiefolders onder de loep genomen. Sommige
folders zijn herschreven met de nieuwste ontwikkelingen
daarin opgenomen. Er is een patiénteninformatiedossier
gemaakt waarin op maat en het traject volgend folders
ingevoegd kunnen worden en dat is KG-breed ontwikkeld.
Hiermee wordt gericht informatie aan de patiént gegeven in
plaats van de standaardfolders van voorheen waarin ook
informatie stond die voor de desbetreffende patiént (op dat
moment nog) niet van toepassing was.

Voor longoncologie zijn ook nieuwe patiéntenfolders
ontwikkeld zoals een informatiefolder betreffende leef-
regels na een longoperatie en psychosociale zorg.

De zorgpaden longoncologie en de folders zijn in het DBS
(Document Beheer Systeem) geplaatst en voor een ieder
inzichtelijk. Belangrijk bij het verbeteren van de zorg is de
patiént hierin zelf te betrekken, het patiéntenperspectief
hierin dus mee te nemen. Hiervoor zijn verschillende
methodes beschikbaar. Voor het zorgpad longoncologie
hebben we hiervoor de afgelopen periode een patiénten-
enquéte ingezet en een kringgesprek georganiseerd.

Uit de enquéte is gebleken dat patiénten zeer tevreden

zijn over de zorg. Verbetermogelijkheden zijn er in de
begeleiding van de partners/relaties van de patiént en in de
onderlinge communicatie tussen hulpverleners waardoor de
patiént niet telkens zijn verhaal opnieuw hoeft te vertellen.

Bij de afsluiting van het project zijn twee eigenaren voor
het zorgpad benoemd. Daarnaast is een regisseur voor het
zorgpad aangewezen: de verpleegkundig specialist long-
oncologie. Voor haar is een belangrijke rol weggelegd op
het gebied van het bewaken en monitoren van de voortgang.
Het gaat daarbij om:

- Het codrdineren en bewaken van de continuiteit van zorg
in het traject dat de patiént doorloopt (van longarts,
chirurg, radiotherapeut, huisarts, enzovoort) gedurende
de poliklinische en de klinische fase en de nazorg.

- Zelfstandige (ook telefonische) consulten, het uitvoeren
van bepaalde lichamelijke onderzoeken en hierop
(geprotocolleerde) actie ondernemen, waarbij zo nodig
verwezen wordt naar de longarts.

- Coordinatie van het toedienen van chemotherapie
(bewaken van de logistiek, beoordelen bloedbeeld en
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hierop actie ondernemen).
- Vervolgen van patiénten gedurende het radiotherapie-
traject in een ander ziekenhuis.

Tumorwerkgroepen dienen jaarlijks binnen de oncologie-

commissie te rapporteren over het zorgpad. Hiervoor is

een format ontwikkeld waarin verschillende data dienen te

worden ingevuld. Dit betreft zowel procesindicatoren [is de

werkgroep bijeen geweest het afgelopen jaar, zijn protocol-

len en zorgpaden geévalueerd en zo nodig aangepast) als

uitkomstindicatoren (hoeveel nieuwe longcarcinoompatiént-

en, toegangstijd, doorstroomtijd).

Na 1 jaar is er geévalueerd en uit die evaluatie blijkt dat het

zorgpad longoncologie:

- bijdraagt aan de kwaliteit van zorg voor de longkanker-
patiént;

- de communicatie met zowel de patiént als diens naasten
verbetert;

- bijdraagt aan de multidisciplinaire samenwerking.

We doen het goed, maar het kan altijd nog beter. De data uit
Data Ware House zijn nog niet optimaal, de regiefunctie van
de verpleegkundig specialist blijkt ook wat lastiger dan
gedacht. Met name het vervolgen van de patiénten die voor
de radiotherapie naar een ander ziekenhuis worden
verwezen, is niet altijd makkelijk. De zorgpaden zijn mooie
producten, maar de betrokken disciplines moeten ze blijven
bewaken. Daar zijn eigenaren voor aangewezen, dat zijn bij
de longoncologie longarts dr. M.P.L. Bard en organisato-
risch manager longgeneeskunde mw. V. Bekendam H

Dr. M.P.L. Bard werkt in het KG als longarts,

mw. A.H. de Rooij als projectondersteuner oncologisch
centrum en mw. R. den Haring als verpleegkundig specialist
longoncologie
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G. Versprille, A.H. de Rooij en H.B.A.C. Stockmann

De zorg verandert en dat geldt zeker voor de multi-
disciplinaire kankerzorg. Veel ziekenhuizen kiezen ervoor
een gespecialiseerd oncologisch centrum te openen.

Het Kennemer Gasthuis is zo'n ziekenhuis. Projectleider
Gees Versprille legt uit waarom het zwaartepunt nadruk-
kelijk op zorgpaden wordt gelegd. Er zijn veel ontwikkelin-
gen gaande binnen de oncologische zorg. Kwaliteitseisen
worden steeds verder aangescherpt. De discussie rond
concentreren en specialiseren wordt van overheidswege,
vanuit specialistenverenigingen, zorgverzekeraars en
binnen ziekenhuizen almaar steviger gevoerd. Patiénten-
verenigingen stellen zich steeds actiever op. Meer en meer
prestatie-indicatoren zien het licht. Deze ontwikkelingen
hebben rechtstreeks gevolgen voor de dagelijkse praktijk
van de arts en maken ook (de noodzaak van) diens betrok-
kenheid hierbij steeds groter. Veel ziekenhuizen hebben
oncologie als speerpunt en zijn op zoek naar nieuwe
manieren om oncologische zorg aan te bieden en zich
daarmee te profileren. Er ontstaan steeds meer oncologis-
che centra. Er is echter een groot verschil in wat elk zieken-
huis daaronder verstaat. In tegenstelling tot veel zieken-
huizen, die prachtige oncologische afdelingen openen, heeft
het KG ervoor gekozen het niet in de gebouwde omgeving te
zoeken, maar alle zorg rondom kanker zo te organiseren,
dat deze voor de patiént - zowel inhoudelijk als logistiek -
als één geheel overkomt. Primair komt daarmee het
zwaartepunt te liggen op zorgpaden.

De oncologische zorg is in het KG speerpunt van beleid.

De totstandkoming van de mammapoli was de eerste
uitwerking hiervan. Na het verschijnen van de streefnormen
van het IKA (2008) besloot het KG zich sterk te maken om
haar partij in de oncologie te kunnen blijven meeblazen.

Na een inventarisatie van de situatie op dat moment,
gespiegeld aan de streefnormen, is een plan van aanpak
geformuleerd, om voor eind 2012 een oncologisch centrum
te ontwikkelen. Alle betrokken specialismen, organisato-
rische eenheden en de RvB committeerden zich hieraan.

Er werden twee begeleiders aangesteld om dit te faciliteren.
In 2009 is een start gemaakt.

Conform de streefnormen is ervoor gekozen de zorg in
zorgpaden uit te werken.



In een zorgpad worden alle stappen van de patiént
gedurende het totale traject - van verwijzing tot en met
nazorg - medisch-inhoudelijk en logistiek beschreven.

De rollen binnen het multidisciplinaire team worden op
elkaar afgestemd en vastgelegd om goede en efficiénte
zorgverlening te verzekeren. Zo weet eenieder, ook de
patiént, waar hij aan toe is. Het is een hulpmiddel om de
zorg op een systematische wijze te plannen en uit te voeren.
Daarbij gaat het ook heel praktisch om zaken als toegangs-
tijd, doorlooptijd, overdracht van informatie en wie voert

de regie.

Denken in zorgpaden betekent denken in termen van het
totale zorgproces. Het is goed te merken dat zorgverleners
nu, veel meer dan 10 jaar geleden, hun focus verleggen van
de eigen discipline naar die van de patiént en daarmee ook
naar die van de aanpalende zorgverleners. Ze zijn ervan
doordrongen dat de patiént de zorg niet zozeer beoordeelt
op die van de individuele zorgverlener, maar op het totaal.
Je kunt als dokter nog zo goed je best doen om de patiént
zorgvuldig tegemoet te treden en snel goede zorg te
verlenen, maar als ergens in het zorgtraject een hick-up
plaatsvindt, hebben alle betrokken zorgverleners daar last
van. Wil je als zorgverlener tevreden patiénten, dan zul je
dus ook moeten bijdragen aan de kwaliteit van het totale
proces. leder ziet de noodzaak om het totale, afgestemde
proces in een zorgpad vast te leggen. De uitwerking in
zorgpaden biedt daarnaast mogelijkheden om de zorg
kwalitatief en kwantitatief te evalueren: worden gemaakte
afspraken nagekomen? Dit geeft handvatten om bij te
sturen.

Zo'n veelomvattend project is alleen mogelijk als er op
verschillende niveaus en in verschillende projectgroepen
aan wordt gewerkt. Niet alleen tumorspecifieke doelen
moeten worden bereikt. Tegelijkertijd moeten algemenere
doelen, zoals een lastmeting bij alle kankerpatiénten en
de professionaliteit van verpleegkundigen, worden ver-
wezenlijkt. Kankerzorg is in principe multidisciplinair;
vandaar dat de projectgroepen zijn samengesteld uit alle
betrokken disciplines. De tumorwerkgroepen ontwerpen
met elkaar - na eerst de uitgangssituatie, knelpunten,
aantallen, doorstroomtijden in kaart te hebben gebracht
- een optimaal zorgproces. Zij zijn ook het forum waar-
binnen de discussie plaatsvindt over waar de zorg voor
deze patiéntengroep aan moet voldoen en ze zijn met elkaar
verantwoordelijk dat het zorgpad wordt ingevoerd en
onderhouden. De systematische aanpak komt misschien
als tijdrovend over, maar zo worden - naast een multi-
disciplinair gedragen resultaat - ook een groepsproces en
betere samenwerking op gang gebracht. Het resultaat is
hiermee veel meer dan de som der delen. Door alle proto-
collen, formulieren en voorlichtingsmaterialen vast te
leggen in een documentbeheerssysteem zijn de afspraken
voor iedereen te vinden en wordt alles geborgd. Per zorgpad

is een duo eigenaren benoemd (arts en organisatorisch
verantwoordelijke], dat tot belangrijkste taak heeft ten
minste jaarlijks te verifiéren of de afgesproken doelen
worden behaald, of onderdelen nog actueel zijn en initi-
atieven te nemen om verbeteringen aan te brengen
[plan-do-check-act). Daarnaast moeten tumorwerkgroepen
jaarlijks verantwoording afleggen bij de oncologiecom-
missie. Deze harde kern, waarin de kwaliteit van zorg
centraal staat, heeft een schil met nadruk op de behoeften
van de patiént, korte lijnen en een warme uitstraling.

Voor zorgverleners geeft het uitwerken van deze visie,
waarin alle betrokkenen het eens worden over diagnostiek,
behandeling en follow-up, en het tijdsbestek waarin dit
moet plaatsvinden met adequate controle op de naleving,
een boostvoor het kwaliteitsdenken. Zij ervaren ook dat het
veel kwaliteits- en tijdswinst oplevert voor de patiént. Op elk
moment is duidelijk waar de patiént zich in het traject
bevindt en kan met vertrouwen de begeleidende rol meer
worden overgelaten aan de verpleegkundig consulent. Het
brede draagvlak geeft een grotere kans op succes, doordat
ieder aanspreekbaar is en anderen kan aanspreken als
afspraken niet worden gevolgd. Dat geeft helderheid voordat
problemen echt de kop opsteken. Het belang van trans-
parantie - voor zichzelf, de organisatie en de buitenwacht -
wordt onderschreven. Bij een aantal zorgpaden wordt de
chirurgische kwaliteit geregistreerd (DSCA/DBCA), hetgeen
vergelijking met andere ziekenhuizen mogelijk maakt.

Zo kunnen voortdurend verbeterslagen worden gemaakt.

Een zorgpad houdt in dat alle stappen van diagnose tot en
met nazorg goed op elkaar zijn afgestemd. Wat dit voor de
patiént betekent, kan het best worden geillustreerd door
bij bijvoorbeeld darmkanker oud en nieuw naast elkaar te
zetten. Mevrouw Oud werd 11 januari 2005 met darm-
klachten door haar huisarts verwezen naar de MDL-arts
voor coloscopie. Deze volgde 8 april. Omdat eerstelijns-
onderzoek nu eenmaal aan de huisarts werd gerapporteerd,
opdat deze vervolgstappen met patiént kan bespreken,
werd in de loop van april pas een afspraak bij de internist
gemaakt voor 10 mei. Het lab werd weliswaar direct bepaald,
maar voor de thoraxfoto/echo lever moest een afspraak
worden gemaakt. De internist constateerde na vier weken
dat het een operabel darmcarcinoom was. Voor een consult
bij de chirurg kon mevrouw 25 juni terecht, waarna de
operatie gepland werd op 10 juli. Al met al een halfjaar,
voordat mevrouw Oud werd behandeld. Kostbare tijd, vol
onzekerheid en met de nodige consequenties voor de kans
op herstel. De heer Jong kreeg 5 september 2011 een
coloscopie, waarvoor hij 25 augustus - dank zij duidelijke
verwijscriteria - met semi-spoed door zijn huisarts was
verwezen. De MDL-arts besprak aansluitend de voorlopige
uitslag en zette alle vervolgonderzoeken tot en met het
consult bij de chirurg in. I
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Die onderzoeken vonden 15 september plaats. Het consult

bij de chirurg volgde 22 september; de operatie een week

later. Het traject is ingekort tot vier weken. Bij semi-spoed

komt daar een toegangstijd bij voor de coloscopie

(maximaal 2 weken). De patiént kan zo snel mogelijk terecht

en doorloopt het traject snel en in zo min mogelijk zieken-

huisbezoeken. Dat geldt ook voor de follow-up: ook dan zijn

afspraken vastgelegd: wie de patiént wanneer ziet en wie

welke onderzoeken aanvraagt. Zo weet de patiént vooraf

wat er te gebeuren staat. Ook inhoudelijk krijgt de patiént

de best mogelijke zorg, doordat:

- het behandelteam voor en na de operatie (zo nodig met
externe consulenten) het behandelplan bespreekt;

- een heel team samenwerkt (inclusief stomaverpleegkun-
dige, pijnbestrijding, palliatieve zorg, klinisch geneticus);

- een MDL-verpleegkundige aanspreekpunt en regisseur is;
zij houdt de vinger aan de pols en grijpt in als de zorg niet
volgens afspraak wordt geleverd;

- er veel aandacht is voor psychosociale begeleiding.
De MDL-verpleegkundige schakelt zo nodig, aan de hand
van pijn-, snag- of lastmeting, verdere zorg in.

- de informatie over onderzoek en behandeling staat in een
persoonlijk dossier;

- de huisarts wordt snel en goed op de hoogte gehouden.

Zeker in tijden van grote druk op de zorg gaat het primair
om het leveren én inzichtelijk maken van goede zorg en
doelmatigheid. Het oncologisch centrum - dat vooral de
vorm heeft van een stratenplan voor oncologische zorg -
biedt hiervoor een goede basis. Klaar voor een NIAZ-
deelaccreditatie oncologische zorg. Ook biedt het een
kapstok om toekomstige ontwikkelingen in op te hangen:
Er kunnen eenvoudig tracés worden verlegd en nieuwe
wegen of zijpaden worden aangelegd W

Mw. G. Versprille is kwaliteitsadviseur en projectleider en
mw. A.H. de Rooij projectondersteuner van het oncologisch-
centrum-in-wording. Dr. H.B.A.C. Stockmann is chirurg en
voorzitter van de oncologiecommissie in het KG. Contact via
e-mail: verspril@kg.nl

30 | nr2 | 2012

M.E.M. de Ruijter en A. Griffioen-Keijzer

Vanaf oktober 2010 bieden we in het Spaarne Ziekenhuis
intensieve hematologische zorg (HIC, Hematologische
Intensive Care) in samenwerking met het VU medisch
centrum. Intensieve hematologische zorg in het SZ betekent
de zorg na autologe stamceltransplantatie en het partici-
peren in meerdere HOVON-studies. Vanuit de transplan-
tatiecentra in Nederland ontstaat steeds meer de behoefte
aan samenwerking met de perifere ziekenhuizen. Het aantal
transplantaties neemt in sneltreinvaart toe, steeds meer
ziektebeelden kunnen worden behandeld met een autologe
of allogene stamceltransplantatie. Om toch deze zorg te
kunnen blijven bieden, is de samenwerking tussen trans-
plantatiecentra en de periferie tot stand gekomen.

Het leveren van eenzelfde kwaliteit staat hierbij voorop.

De perifere ziekenhuizen moeten voldoen aan een aantal
eisen om de intensieve hematologische zorg te mogen
bieden. Richtlijnen hiervoor worden opgesteld door de
stichting HOVON (Hematologie-Oncologie voor Volwassenen
Nederland]. De stichting houdt zich bezig met het verbete-
ren en bevorderen van behandelmethoden voor volwassen
patiénten met hematologische kwaadaardige ziekten, zoals
leukemie en lymfklierkanker. Door het opleiden van vier
hematologieverpleegkundigen, extra training aan de overige
verpleegkundigen, het aannemen van een kwaliteits-
functionaris en het uitbreiden van het researchteam
voldoen we aan de vastgestelde eisen.

Hieronder een aantal gegevens van autologe stamceltrans-
plantaties (auto-SCT) in het VUmc. Van 2005 tot en met 2010
bleef het aantal auto-SCT vrij stabiel: gemiddeld 72 per jaar.
In 2011, een jaar na de start van de HIC in het SZ (en tevens
in het Sint Lucas Andreas Ziekenhuis) werden dit er 99.
Deze stijging houdt onder andere verband met de door-
stroom naar de satellietziekenhuizen, waardoor er meer
beddencapaciteit ontstaat in de level A-centra en er meer
mensen behandeld kunnen worden (level A-centra zijn
ziekenhuizen die een vergunning hebben voor allogene én
autologe stamceltransplantaties). De EBMT (European
Group for Blood and Marrow Transplantation] verzamelt
jaarlijks alle Europese data omtrent stamceltransplantaties.
In figuur 1 is duidelijk te zien dat er een toename is van
stamceltransplantaties. De data laten die toename zien in
Europa sinds 1990: van 4.200 toen tot meer dan 30.000 anno
nu. Voor steeds meer ziektebeelden zijn stamceltransplan-
taties mogelijk, niet alleen bij hematologische ziekte-
beelden, maar ook bijvoorbeeld auto-immuunziekten als
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Figuur 1. Bone Marrow Transplantation advance online publication, 30 April 2012; doi:10.1038/bmt.2012.66.

sclerodermie kunnen behandeld worden met een
stamceltransplantatie.

Om kwalitatief hoge zorg te kunnen leveren, hebben vier
verpleegkundigen de hematologieaantekening behaald,

is er een vierde internist-oncoloog aangesteld en een
kwaliteitsfunctionaris hematologie. Daarnaast hebben alle
verpleegkundigen die werkzaam zijn op de interne-oncolo-
gie een scholing en een dag stage gevolgd. Er kwamen twee
eenpersoonskamers beschikbaar voor de HIC, in overleg
met het VUmc waren maar een paar kleine aanpassingen
nodig. In oktober 2010 konden wij de eerste "HIC-patiént’
ontvangen. Vanaf april 2012 is het aantal beschikbare
kamers uitgebreid naar 4.

Patiénten zijn door hoge dosis chemotherapie pancytopeen
en daardoor immuungecompromiteerd, wat intensieve
medische en verpleegkundige zorg vraagt. De meest
voorkomende klachten zijn mucositis, dehydratie, bacteriéle
infecties, misselijkheid en braken en als laatste psychische
klachten. Voor het toedienen van de hoge dosis chemo-
therapie krijgen de patiénten een diep veneuze katheter
die wordt verwijderd wanneer de patiént met ontslag gaat.
Dit vergemakkelijkt het toedienen van intraveneuze medi-
catie en het afnemen van bloed voor onderzoek. De gemid-
delde opnameduur is 21 dagen (waarbij twee patiénten

Figuur 2. HIC-kamer, afdeling E3 Spaarne Ziekenuis,
Interne Oncologie/Hematologie.

langdurig opgenomen waren, respectievelijk 34 en 63
dagen). Gezien de diepe neutropenie mogen de patiénten de
kamer niet verlaten en om die periode wat te veraangena-
men, staat er een hometrainer op de kamer en is een
internetverbinding tot stand gebracht.

De HIC-protocollen (medische en verpleegkundige) zijn in
samenspraak met het VUmc ontwikkeld. Hierdoor kunnen
wij garanderen dat patiénten op eenzelfde wijze behandeld
worden, of dit nu in het SZ is of in het VUmc. De communi-
catielijnen op medisch en verpleegkundig niveau zijn kort,
24 uur per dag. Drempels kennen we niet. Om de week vindt
een patiéntenbespreking plaats met één van de hematolo-
gen uit het VUmc. Sinds de start van de samenwerking
worden naast de transplantatiepatiénten ook steeds meer
patiénten tijdelijk overgenomen voor chemotherapeutische
behandeling. Het voordeel voor het VUmc is dat de wacht-
lijsten slinken en er meer patiénten getransplanteerd
kunnen worden. Voor de patiént geeft het de mogelijkheid
om zowel de behandeling véor als na de transplantatie in
één perifeer ziekenhuis te krijgen. Naast samenwerking op
het gebied van de patiéntenzorg is er ook sprake van
samenwerking gericht op presentaties, scholingen en
congressen. Begin april 2012 hebben we onze unieke
samenwerking op het EBMT-congres in Geneve gepresen-
teerd in een posterpresentatie.

Sinds oktober 2011 zijn er 31 patiénten overgenomen na
autologe stamceltransplantatie waarvan 23 patiénten na
Hoge Dosis Melfalan (bij multipel myeloom] en 8 patiénten
voor BEAM (bij lymfomen). Dit zijn twee verschillende
conditioneringsschema'’s, voor wat voorafgaand aan de
autologe stamceltransplantatie wordt gegeven.

HDM - 10 patiénten met neutropene koorts, 3 patiénten
met positieve bloedkweken waarvan 1 patiént lijninfect.
BEAM - 1 patiént met neutropene koorts, geen positieve

bloedkweken. O
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Figuur 4. HIC-patiénten 2010-2012.

Eén patiént behandeld met een autologe stamceltrans-
plantatie bij een T-cel lymfoom is overleden na een recidief
binnen 3 maanden na transplantatie en één patiént is
binnen 6 maanden overleden aan de gevolgen van
comorbiditeit bij multipel myeloom. Er zijn geen patiénten
overleden aan de gevolgen van de behandeling. De opvang
van deze patiéntengroep geeft een extra verdieping in de
zorg aan hematologische patiénten. Dit heeft een positieve
impuls gegeven aan de gehele afdeling en het draagt bij aan
het leveren van hoogwaardige zorg aan alle patiénten op
onze afdeling m

Mw. M.E.M. de Ruijter werkt in het SZ als kwaliteits-
functionaris/verpleegkundige hematologie;

mw. A. Griffioen-Keijzer als internist/hemato-oncoloog.
Contact via e-mail: mderuijter@spaarneziekenhuis.nl

Referentie

1. Passweg JR, Baldomero H, Gratwohl A, et al for the
European Group for Blood and Marrow Transplantation
(EBMT). The EBMT activity survey: 1990-2010. Bone
Marrow Transplant 2012 Apr 30. doi: 10.1038/bmt.2012.66.
[Epub ahead of print]
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M. van de Watering en M. Boddaert

Zowel aan het Spaarne Ziekenhuis als aan het Kennemer
Gasthuis zijn sinds anderhalf jaar artsen voor palliatieve
zorg verbonden: Manon Boddaert werkt in het SZ; zij is
daarnaast medisch directeur van Hospice Bardo in Hoofd-
dorp. Marlies van de Watering werkte tot 1 juli 2012 in het
KG en is tevens medisch codrdinator van het regionale
consultteam van het Integraal Kankercentrum Nederland
(IKNL). In Nederland staat de palliatieve zorg in ziekenhui-
zen nog in de kinderschoenen, in tegenstelling tot de
palliatieve zorg in de eerste lijn. Het SZ en het KG hebben
beide de nek uitgestoken om deze zorg op de kaart te
zetten, eigenlijk nog v6or er vanuit de overheid via de
DOT-structuur financiering voor was geregeld. Inmiddels
is ook voor de palliatieve zorg een financiering binnen de
DOT (afkorting voor 'DBC’s Op weg naar Transparantie’)
opgesteld.

De twee ziekenhuizen bieden de mogelijkheid aan de eigen
specialisten én aan de huisartsen om patiénten te verwij-
zen. Bij verwezen patiénten is het curatieve behandeltraject
inmiddels verlaten. Soms is nog wel sprake van ziekte-
gerichte therapie en soms is er alleen nog symptoom-
behandeling mogelijk. Vaak is pijn de reden van verwijzing.
Ditis immers een veel voorkomend probleem bij patiénten
in de palliatieve fase die vaak aan een oncologische ziekte
lijden, maar ook patiénten met hartfalen, nierfalen, eindfase
COPD of een neurologische aandoening worden verwezen.
Naast pijn blijkt er meestal een scala aan andere proble-
men te zijn, variérend van angst om wat komen gaat tot
jeuk, misselijkheid, vermoeidheid en sociale problemen,
zoals gebrek aan mantelzorg. Naast hun aandacht voor de
(medisch-Jinhoudelijke aanpak van deze klachten werken
de artsen nauw samen met zowel de oncologie-, hartfalen-
en longverpleegkundigen van het ziekenhuis als met hun
collega’s in de thuiszorg om voor continuiteit zorg te
dragen.

Naast terugkoppeling van de bevindingen naar de ver-
wijzend specialist is regelmatig overleg met de huisarts
nodig, vooral vanaf het moment waarop de patiént te ziek
wordt om nog naar het ziekenhuis te komen. Het aantal
contacten per patiént is zeer verschillend: soms beperkt
het zich tot een eenmalig advies, wordt de patiént terug-
verwezen naar de verwijzer en kan indien nodig weer
contact gezocht worden. Soms betreft het een langdurige
begeleiding van maanden: tot de klachten onder controle
zijn of de patiént verder door de huisarts wordt vervolgd in



de laatste fase. Binnen de muren van het ziekenhuis dragen
de artsen Van de Watering en Boddaert bij aan de ontwik-
keling van interne richtlijnen voor bijvoorbeeld palliatieve
sedatie, en verzorgen zij [disciplineoverstijgend) onderwijs
voor de arts-assistenten en de verpleegkundigen. Er is
goede samenwerking met de pijnteams van het KG en het
SZ. De poli pijn en palliatie maakt in het KG deel uit van de
polikliniek voor chronische pijn en in het SZ van de poli-
kliniek voor oncologie. Daar waar nodig worden de patiénten
voor invasieve pijnbestrijding verwezen naar de anesthe-
siologen-pijnartsen en er wordt nauw samengewerkt met
de hoofdbehandelaars en de verpleegkundig specialisten.
Van de Watering en Boddaert zijn ook werkzaam bij het
Consultteam Palliatieve Zorg Noord-Holland en Flevoland
dat samen met artsen en verpleegkundigen 24 uur, 7 dagen
per week telefonische ondersteuning verzorgt. Daarnaast
geven zij scholing aan huisartsen, specialisten ouderen-
geneeskunde en op de lokale symposia via de netwerken
palliatieve zorg. Beiden zijn landelijk actief in het verder
ontwikkelen van de palliatieve zorg met als specifiek
aandachtsgebied de ziekenhuizen.

Ook de overheid wil de palliatieve zorg binnen de zieken-
huizen graag verstevigen en heeft daartoe specifieke DOT's
voor palliatieve zorg geformuleerd. Een van de vereisten is
een wekelijks multidisciplinair overleg (MDO) waarin artsen,
zoals internist, pijnarts, longarts, arts voor palliatieve zorg
en [gespecialiseerd] verpleegkundigen, maar ook geestelijk
verzorger, psycholoog en maatschappelijk werk deelnemen.
Het streven is om dit op korte termijn te realiseren binnen
beide instellingen. Daarnaast wordt gewerkt aan een 7x
24-uurs bereikbaarheid voor medewerkers van het zieken-
huis bij dringende palliatieve vragen. Veelal betreft het
vragen over onhoudbare symptomen in de stervensfase,
bijvoorbeeld een delier, en levenseindeproblematiek zoals
palliatieve sedatie. Zeker op afdelingen waar weinig
patiénten overlijden, is het paraat houden van kennis rond
dit soort thema’s niet makkelijk en kan het in consult
kunnen vragen van een collega met meer ervaring bijdragen
aan rust rond het sterfbed. Die 7 x 24-uurs bereikbaarheid
komt niet in de plaats van de gewone werkafspraken tussen
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arts-assistenten en supervisoren tijdens de avond-,
weekend- en nachtdiensten, maar is een mogelijkheid om
(telefonisch] te sparren in complexe situaties. Het belang-
rijkst is het natuurlijk om de patiént die in de laatste
levensfase is en liever thuis zou willen (en kunnen) sterven
daarin te ondersteunen door tijdig ontslag mogelijk te
maken met goed geregelde opvang thuis of in een hos-
picevoorziening. Vandaar ook de nauwe samenwerking met
de ziekenhuismedewerkers die het ontslag begeleiden zoals
het loket nazorg (KG) en het medisch-maatschappelijk werk

(SZ], en de overdracht van informatie naar en ondersteuning
van de huisartsen en de thuiszorgorganisaties in de regio’s
Midden- en Zuid-Kennemerland en Amstelland en
Meerlanden.

In het KG is inmiddels op twee afdelingen (interne-oncolo-
gie en longziekten-MDL] het Zorgpad Stervensfase
geimplementeerd. Dit is een landelijk instrument dat de
overheid in alle ziekenhuizen wil invoeren en dat beoogt de
communicatie tussen de medewerkers te stroomlijnen en
deze af te stemmen op de specifieke behoefte van de
stervende patiént die niet meer naar huis wordt over-
geplaatst. Daarnaast is het ziekenhuis gastheer voor de
regionale casuistiekbespreking palliatieve zorg in Zuid-
Kennemerland, die vijfmaal per jaar wordt gehouden voor
alle zorgprofessionals van in en buiten het ziekenhuis.

In het SZ wordt deelgenomen aan ‘vroegherkenning en
optimale behandeling van delier bij palliatieve patiénten’,
een multicenter gerandomiseerd onderzoek onder leiding
van het VUmc in het kader van het onderzoeksprogramma
palliatieve zorg van ZonMW. Daarnaast zal ook hier gestart
worden met regionale casuistiekbesprekingen palliatieve
zorg voor de regio Hoofddorp en Meerlanden.

Onderzoek toont aan dat (vroege] verwijzing naar een
consultteam voor palliatieve zorg de kwaliteit van leven
verbetert, de opnameduur bekort en de kosten van zorg
verlaagt, met name door het schrappen van onnodig
onderzoek en onnodige medicatie.[1,2,3] Het Rijnstate
Ziekenhuis, van vergelijkbare grootte als het KG en het SZ,
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dat reeds langere tijd een consultteam palliatieve zorg
heeft ingesteld, blijkt inmiddels jaarlijks 500 patiénten te
begeleiden. Het zou mooi zijn als de ontwikkelingen in het
KG en het SZ hier op korte termijn aan kunnen tippen |

Mw. M. Boddaert werkt als arts voor palliatieve zorg in het SZ;
zij is daarnaast medisch directeur van Hospice Bardo in
Hoofddorp. Mw. M. van de Watering werkte tot 1 juli 2012 in
dezelfde functie in het KG en is tevens medisch codrdinator
van het regionale consultteam van het Integraal Kanker-
centrum Nederland (IKNL]J.

Contact via e-mail: m.vandewatering@telfort.nl.

Referenties

1. Temel JS, et al. Early palliative care for patients with
metastatic non-small-cell lung cancer. N Engl J Med 2010;
19:363(8):733-42.

2. Jongen JLM et al. Effectiveness of a multidisciplinairy
consultation team for cancer pain and palliative care in a
large university hospital in the Netherlands. BMJ supp
pall care 2011; 1:322-8.

3. Integraal Kankercentrum Nederland. Kosten-batenanalyse
voor gespecialiseerde palliatieve zorg in de tweede lijn,
2011.

De meest gestelde vragen aan de arts voor

palliatieve zorg gaan over:

- Pijn

- Delier

- Gastro-intestinale problemen zoals obstipatie,
misselijkheid, braken en ileus

- Palliatieve sedatie

- Farmacotherapeutische vragen m.n. over de opioiden

- Zorginzet thuis, met name toediening van medicatie
subcutaan via medicatiepomp

Patiént A: 56 jaar, laatste stadium COPD. Wil naar
huis om te sterven. Arts-assistent vraagt om overleg
over de haalbaarheid daarvan (wat is er thuis mogelijk]
en wil graag advies over de dosering morfine sub-
cutaan via PCA-pomp. Hoewel dit vanwege ernstige
dyspnoe een grote druk legt op de mantelzorg blijkt
het haalbaar daar een schoondochter als verpleegkun-
dige de uren tussen de zorgmomenten van de thu-
iszorg op zich neemt. Zorg wordt thuis mede geopti-
maliseerd door inzet van een casemanager palliatieve
zorg als codrdinator en om communicatie tussen
zorgverleners af te stemmen. Patiént overlijdt na nog
enkele dagen thuis te hebben doorgebracht.
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Patiént B: 74 jaar, urotheelcelcarcinoom. Geen
ziektebeinvloedende behandeling meer en steeds
ernstiger pijnklachten door metastasen in het bekken
waar al bestraling is toegepast zonder afdoende
resultaat. Pijn is neuropatisch van aard, uitstralend
naar rechterbeen en na optitreren van diverse pijn-
stillers [combinatie morfine met pregabalin] nog
steeds onvoldoende pijnstilling. Overleg met pijnartsen
voor invasieve pijnbestrijding. Na een Block impar
enige tijd verbetering, waarna er door nieuwe
metastasen weer andere pijnklachten bij komen.
Opnieuw inzet van bestraling en medicatie. Na enkele
weken onvoldoende resultaat en overgezet op een
intrathecale lijn met morfine met bupivacaine middels
een pomp, aangelegd door de anesthesiologen-pijn-
artsen. In de laatste weken wordt patiént thuis
verzorgd en loopt contact via de oncologieverpleeg-
kundige thuis en de huisarts voor verdere adviezen
over pijnbestrijding en uiteindelijk over palliatieve
sedatie. (Patiént wordt al met al gedurende 6 maanden
gevolgd].

Mevrouw C: 36 jaar, jonge kinderen. Mammatumor met
uitzaaiingen in de hersenen, ruggenwervels en lever.
Verwezen door de oncoloog voor symptoombehandel-
ing. Veel lichamelijke klachten (pijn, jeuk, misselijk,
braken) maar ook veel zorg om het gezin en hoe nu
verder. Ziektebeinvloedende therapie wordt door de
specialist gestaakt wegens verdere progressie van de
ziekte. Opzetten van begeleiding voor het gezin via de
huisarts en de oncologieverpleegkundige van het
ziekenhuis en via haar collega van de thuiszorg.
Advies over overleg met school en contact met
‘Stichting achter de Regenboog’
(www.achterderegenboog.nl/) voor specifieke be-
geleiding van de kinderen. Inzet van het instrument:
‘Een wereld van verschil’ (www.eenwereldvanverschil.nu).
Daarnaast nauw contact met de huisarts voor het
titreren van medicatie tegen pijn, misselijkheid en jeuk.




B.S. Bakker-Hatten en C.M.M. Kroon

Op initiatief van het Integraal Kankercentrum Nederland
(IKNL] is de multidisciplinaire richtlijn ‘Oncologische
revalidatie” opgesteld. Deze beschrijft de revalidatiezorg
voor volwassen patiénten met kanker zowel tijdens als na
afloop van de behandeling. De richtlijn is bestemd voor
professionals die betrokken zijn bij de zorg voor patiénten
met kanker. Door adequaat signaleren van klachten kan
gericht verwezen worden naar de juiste revalidatiezorg.
De klachten kunnen zowel fysiek als psychosociaal zijn.
Zo treedt er nagenoeg bij iedereen conditieverlies op.

Ook vermoeidheid is een veel voorkomende klacht (70-100%
tijdens en 30% na de behandeling]. Bij 30-50% van de
patiénten die kanker overleven, komt depressie voor.

Het oncologisch centrum van het Kennemer Gasthuis wil
in de komende jaren (2012 en 2013) de richtlijn implemen-
teren in Midden-Kennemerland. Samenwerking tussen

de eerste en tweede lijn is hierbij essentieel.

Op dit moment wordt revalidatie aangeboden met het
programma ‘Herstel en Balans' na curatieve kanker-
behandeling. De oncologische nazorg is gericht op de
detectie van nieuwe kankermanifestatie. De richtlijn
‘Oncologische revalidatie’ maakt een driedeling ten
aanzien van zwaarte van programma’s betreffende de
revalidatiezorg. Hierbij wordt deze zorg verdeeld in een
monodisciplinaire, een multidisciplinaire of een revali-
datiegeneeskundige setting. Zie ook figuur 1, p.36. Dit is
afhankelijk van de klachten en de hulpvraag (zie ‘signalering
van klachten’). Tevens wordt aangegeven in de richtlijn dat
de revalidatiezorg zowel tijdens de behandeling van kanker
als daarna gegeven kan worden.

De zorgverleners [medisch specialisten, huisartsen, bedrijfs-
artsen en oncologieverpleegkundigen), die betrokken zijn
bij de behandeling van kanker, zijn verantwoordelijk voor de
signalering van klachten. Daarvoor worden verschillende
instrumenten aanbevolen. De lastmeter signaleert als
eerste stap de last op lichamelijk, emotioneel en sociaal
gebied. De zorgverlener bespreekt de uitkomsten met de
patiént. Bij klachten op meerdere gebieden (en eventueel
meerdere hulpvragen) kan een aanvullend instrument
worden gebruikt zoals de ‘visueel analoge schaal’ (VAS])
voor vermoeidheid, de Center for Epidemiologic Study

Depression scale (CES-D) voor emotionele problemen en
de ‘patiéntspecifieke klachtenlijst (PSK) voor fysieke pro-
blemen bij dagelijkse bezigheden'. Na inventarisatie van de
klachten en hulpvragen kan vervolgens een gerichte door-
verwijzing volgen naar één van de drie revalidatiepro-
gramma'’s (monodisciplinair, multidisciplinair in de eerste
lijn of doorverwijzing naar de revalidatiegeneeskunde).

Revalidatie tijdens de kankerbehandeling [chemo- of

radiotherapie] is gericht op beweeginterventies. Deze
beweeginterventies hebben positief effect op fysiek functio-
neren en kankergerelateerde vermoeidheid. Daarnaast is er
mogelijk ook een positief effect op de kwaliteit van leven en
op de misselijkheid en het braken bij chemotherapie.

Deze behandeling kan gegeven worden door gespeciali-
seerde fysiotherapiepraktijken.

- Bij klachten of vragen die door één discipline behandeld
kunnen worden (de monodisciplinaire setting], kan gericht
verwezen worden naar hiervoor gespecialiseerde praktij-
ken van fysiotherapie, ergotherapie, psychologie of
diétetiek in de eerste Lijn.

De fysiotherapie richt zich op een matig intensieve aérobe
training (op maat) in combinatie met krachttraining.

De ergotherapie kan zich richten op adviezen ten aanzien
van (zelf)zorg, energieverdeling en eventuele (tijdelijke]
voorzieningen.

De psychologie (of bij sommige hulpvragen kan dit ook
maatschappelijk werk zijn) kan begeleiden bij terugkeer
naar de eigen rol in thuissituatie en/of werk. Ook kan de
psycholoog cognitieve gedragstherapie geven bij persist-
eren van vermoeidheidsklachten, langer dan één jaar na
curatieve behandeling.

De diétetiek kan betrokken worden voor voedingsadviezen

(bijvoorbeeld bij gewichtsafname).

- Bij meervoudige problematiek, waarbij meerdere disci-
plines voor een behandeling vereist zijn, kan worden
verwezen naar multidisciplinaire programma’s in de
eerste lijn zoals het al langer bestaande 'Herstel en
Balans’ (praktijk Deen Heemstede of Spaarne Ziekenhuis
Hoofddorp).

- Bij complexe problematiek met blijvende stoornissen en

beperkingen van het bewegingsapparaat wordt door-

verwezen naar de revalidatiegeneeskunde. Dit betreft
vaak patiénten met blijvend neurologisch letsel (bijvoor-
beeld ten gevolge van een hersentumor of dwarslaesie) of
met blijvende beperkingen ten gevolge van een amputatie
van (een deel van) een ledemaat.

Uit de beperkte studies kunnen geen goede conclusies
worden getrokken. Geadviseerd wordt aandacht te hebben
voor de symptomen en hier gerichte adviezen voor te geven.
o
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Oncologische revalidatie op maat is belangrijk voor het
welzijn van de patiént met kanker, tijdens of na de behan-
deling. Verbetering van de signalering van klachten en
hulpvragen van de patiént door gestructureerde beoordeling
middels vaste vragenlijst(en] op een vast tijdstip moet
worden gerealiseerd. Elke patiént behoort door de behande-
lend oncoloog en/of oncologieverpleegkundige gescreend te
worden op eventuele klachten en hulpvragen. Vervolgens
kan dan een revalidatieprogramma op maat worden
geadviseerd en aangeboden. De meeste patiénten kunnen
worden behandeld in de eerste lijn (mono- of multidisci-
plinair). Bij complexe problematiek met blijvende stoornis-
sen en beperkingen van het bewegingsapparaat zal verwij-
zing naar de revalidatiegeneeskunde plaatsvinden.

Het oncologisch centrum van het KG zal zich de komende
jaren dan ook richten op een goede organisatie van deze
drie verschillende programma’s voor revalidatie tijdens en
na de behandeling van kanker. Het ontwikkelen van een
netwerk van gespecialiseerde praktijken in de eerste lijn,
om snel en gericht te kunnen doorverwijzen, is hierbij

noodzakelijk. Verschillende eerstelijns paramedici zullen
hiervoor benaderd worden door de projectgroep oncolo-
gische revalidatie KG. Tevens kunnen geinteresseerde
paramedici ook contact opnemen met de projectleider W

Mw. B.S.Bakker-Hatten en mw. C.M.M. Kroon werken
beiden als revalidatiearts in het KG. Contact via
e-mail: revalidatiesecr@kg.nl.

Contactpersoon: Mw. G. Versprille, projectleider
oncologische revalidatie KG.
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Figuur 1. Beslisboom uit de richtlijn ‘Oncologische revalidatie’.
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In onze vakliteratuur is vaak te lezen over ‘de taal zonder
woorden’ ofwel de universele taal van het hart. Bij uitstek
een hulpverlenerstaal. Heel vaak zijn er situaties waarin
woorden volkomen onvindbaar of zinloos zijn of gewoon
veel te ‘'woords’ klinken. Het enige wat dan overblijft, is het
overschakelen naar die taal zonder woorden. Een taal die
wel voor die situaties vanuit gevoel, vanuit het hart de juiste
‘energetische woorden’ vindt. Een taal waar je als hulp-
verlener mee vertrouwd raakt. Zwijgend in kwaliteit
aanwezig zijn, zodat mensen voelen dat het ertoe doet hoe
het met ze gaat. Daarbij, heb ik ervaren, is het ook een
ideale omataal. Als oma leer je je niet meer overal mee te
bemoeien, niet overal meer een mening over te hebben,
maar er meer gewoon te zijn.

Ze zit, benauwd, rechtop in bed. Ik zit naast haar op een
stoel, af en toe een klein woordje zeggend, zodat ze weet
dat ze niet alleen is want haar ogen zijn gesloten. De stilte
voelt niet als nietszeggend, ik voel dat het goed is dat ik zo
rustig bij haar zit. Ervaring heeft mij geleerd dat je veel van
elkaar te weten komt door zwijgend samen te zijn. Het
‘gaat’ altijd ergens over. We zijn even oud en zij zit op het
randje van het leven. ledere ademhaling is een worsteling.
Voor ieder mens is er een eerste ademhaling en een laatste
en daartussen leven wij ons leven. De foto naast haar bed
laat haar zien als een krachtige dame, met borsten zoals ik

vermoed dat God bedoeld heeft hoe borsten moeten zijn.
Rubensachtig, troostend en moederlijk. Al eerder heeft zij
ze moeten opofferen. Een iPad 2 ligt naast haar rechter-
hand. Gisteren verstuurde ze nog mailtjes. In het kamertje
naast haar roept een oude man om zijn moeder. |k zie een
kleine glimlach op haar gezicht.

Buiten is het een prachtige voorjaarsdag. Alle bedden
zouden naar buiten gereden moeten worden. De zon zorgt
er toch voor dat de natuur weer tot leven komt, waarom
werkt dat niet voor mensen? Ik mijmer wat over kanker en
de willekeur waarmee die mensen treft. Zinloze gedachtes,
maar die zich toch bijna dagelijks aan mij opdringen.

Weet wel heel zeker dat het ooit een ziekte zal zijn waaraan
mensen niet meer hoeven dood te gaan. Er komt familie van
haar binnen; ik haal wat te drinken en zorg voor stoelen.
Aardige mensen, liefdevol vertellen ze wat over haar leven
vooral over haar humor. Weer zie ik een kleine glimlach op
haar gezicht.

“Oma”, vroeg Isa (toen 4 jaar), "verzorg jij geesten? Maar
oma hoe vang je die dan?” “Ja, lieverd dat is niet zo een-
voudig.” En ik keek een beetje vaag de verte in zoals oma’s
wel meer doen.
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D.J. Storm

Wat houdt klinisch onderzoek bij nieuwe geneesmiddelen
in? Klinisch onderzoek bestaat uit vier fases. In fase |
wordt een door de farmaceutische industrie ontwikkeld
nieuw middel getest, vaak bij patiénten voor wie geen
andere behandelopties meer bestaan. De nadruk ligt hierbij
op bijwerkingen en de dosering. In fase || wordt nagegaan
hoe vaak de nieuwe behandeling het gewenste effect heeft.
In fase Ill wordt vervolgens bij patiénten bekeken of het
geteste geneesmiddel daadwerkelijk beter is dan de
standaardtherapie. In fase IV ligt de focus van het klinisch
onderzoek vooral op het registreren van bijwerkingen bij
alle met het middel behandelde patiénten.

Patiénten die deelnemen aan klinische onderzoeken
worden zeer goed in de gaten gehouden, bijvoorbeeld om te
zien of er onverwachte bijwerkingen optreden. Veiligheid is
erg belangrijk, net als vrijwilligheid. Deelname aan klinisch
onderzoek is altijd op vrijwillige basis. Te allen tijde kan een
patiént zonder opgaaf van redenen stoppen met de deel-
name. De Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek
(CCMO] waarborgt de bescherming van proefpersonen
betrokken bij medisch-wetenschappelijk onderzoek door
middel van toetsing aan de daarvoor vastgestelde wettelijke
bepalingen en met inachtneming van het belang van de
voortgang van de medische wetenschap. Het onderzoek en

de behandeling in de deelnemende ziekenhuizen moeten

e e

van goede kwaliteit zijn volgens de richtlijnen van Good
Clinical Practice (GCP). Het is belangrijk dat patiénten
participeren in onderzoek. Met klinisch onderzoek hopen
we namelijk het aantal effectieve therapieén uit te breiden,
te zorgen voor minder bijwerkingen en patiénten een

betere kans op succesvolle behandeling te geven.

Door deelname aan klinisch onderzoek zit je boven op
nieuwe ontwikkelingen. Je leert kritisch te kijken naar het
behandelbeleid en volgens protocol te werken. Verder
dwingt het je goed te documenteren. ‘Wat niet gedocumen-
teerd is, is niet gebeurd’! Klinisch onderzoek toetst mede
door monitor- en auditbezoeken de kwaliteit van zorg in

de deelnemende ziekenhuizen. We kunnen onze zorg en
protocollen op deze manier goed vergelijken met de
nationale en internationale standaard. Tevens blijven we
via studiemeetings in contact met collega’s elders in de
wereld en op de hoogte van de nieuwste ontwikkelingen.
Van belang voor een goed georganiseerde research-unitis
een goed researchteam van betrokken professionals: onder
andere medisch specialisten, verpleegkundig specialisten,
researchcodrdinatoren, researchverpleegkundigen en
datamanagers. De research-unit van de interne genees-
kunde en longziekten in het Spaarne Ziekenhuis in Hoofd-
dorp heeft twee researchverpleegkundigen (1 fte) en 3
researchcodrdinatoren (2,2 fte]. 0,5 fte dient ter onder-
steuning van de afdeling longziekten en 2,7 fte ter onder-
steuning van de afdeling interne geneeskunde. Momenteel
zijn er 35 multi-center studies open voor inclusie en 30 in
voorbereiding op bovengenoemde afdelingen. Het overgrote
deel betreft studies voor oncologiepatiénten van de afdeling
interne geneeskunde, voornamelijk fase |l- en fase Ill-stu-
dies. In 2011 zijn bij de interne geneeskunde 151 patiénten
in klinische studies geincludeerd. Het streven is binnen de
oncologie van het SZ voor elke indicatie een studie te I

Researchteam interne oncologie, van links naar rechts: Bart de Valk (internist-oncoloog), Heleen Bussing (research-verpleegkundige),
Anja v.d. Velde-Muusers (researchcodrdinator), Annebet Gerssen-Goedhart (researchcodrdinator), Aart Beeker (hematoloog-oncoloog)
en Dea Storm (researchcoérdinator). Martine Meuleman-Wierda (research-verpleegkundige) ontbreekt helaas op deze foto.



hebben. Bekende onderzoeksgroepen, in wier studies het
SZ participeert, zijn onder andere BOOG (Borstkanker
Onderzoek Groep), HOVON (stichting Hemato-Oncologie
voor Volwassenen Nederland), DCCG (Dutch Colorectal
Cancer Group) en NVALT (Nederlandse Vereniging van
Artsen voor Longziekten en Tuberculose).

Een medisch specialist heeft onvoldoende tijd voor de
coordinatie van een studie. De researchcoordinator is de
spin in het web en werkt nauw samen met degenen die het
onderzoek uitvoeren. De codrdinator draagt zorg voor de
interne communicatie met de overige disciplines en de
opdrachtgevers van de onderzoeken. De opdrachtgever

kan een (groep) onderzoeker(s) of de farmaceutische
industrie zijn. Overige taken van de researchcodrdinator zijn
onder andere het zorg dragen voor de lokale toetsing van
het onderzoek, het screenen van potentiéle studiepatiénten,
de planning van de behandeling en het datamanagement.
Datamanagement is ook een specifieke ‘tak van sport” en
wordt bij voorkeur uitgevoerd door bij de Nederlandse
Vereniging van Oncologie Datamanagers (NVvOD] geregis-
treerde datamanagers of researchprofessionals. De
research-unit organiseert maandelijks een groot overleg
om lopende en nieuwe studies te bespreken. Hiervoor
worden de medisch specialisten, verpleegkundig specialis-
ten, research- en oncologieverpleegkundigen, data-
managers en researchcodrdinatoren uitgenodigd. In het
periodiek multidisciplinair overleg wordt onder andere
beoordeeld of patiénten in aanmerking komen voor een
studie. Door deelname aan multi-center studies hebben

wij onze patiénten meer te bieden, bijvoorbeeld nieuwe
medicatie voordat deze regulier verkrijgbaar is, en hebben
wij de mogelijkheid om de kwaliteit van onze zorg te toetsen
om deze zo nodig bij te sturen en zo te blijven voldoen aan
de internationale standaard M

Mw. D.J. Storm werkt als researchcoordinator voor het
trialbureau interne en longziekten in het SZ. Contact via
e-mail: researchinterne@spaarneziekenhuis.nl.

A.P. Waller

De in 2010 opgerichte Lisa Waller Hayes Foundation zet

zich actief in voor de bevordering van wetenschappelijk

onderzoek naar alvleesklierkanker. Ook lanceerde zij het
Living With Hope-platform, een uitgebreide website met
informatie over alvleesklierkanker waarop inspiratie
geboden wordt voor zowel patiénten als hun dierbaren.

Wat weet u van alvleesklierkanker? Per jaar worden in
Nederland ongeveer 2.000 nieuwe patiénten met kanker van
de pancreas gediagnosticeerd. De oorzaak van alvleesklier-
kanker is grotendeels onbekend. De meest voorkomende
vorm (95% van de gevallen) is het pancreasadenocarcinoom.
Door de verborgen ligging van de alvleesklier in de buik
veroorzaakt een tumor vaak pas laat klachten. De behande-
ling van alvleesklierkanker hangt af van het stadium van de
ziekte, zoals de grootte van de tumor, ingroei in nabijgelegen
structuren en/of de aanwezigheid van uitzaaiingen. Een ‘in
opzet curatieve behandeling’ bestaat uit een operatie
(pancreaticoduodenectomie) aangevuld met chemotherapie,
maar slechts 20% van alle patiénten komt in aanmerking
voor een operatie. De overlevingskansen met alvleesklier-
kanker zijn beperkt: 5 jaar na de diagnose leeft nog
ongeveer 5% van de patiénten. Als een operatie mogelijk is,
stijgt dit getal naar 20%. Dat was u misschien al groten-
deels bekend, maar realiseert u zich dat de 5-jaars-
overleving de laatste 40 jaar nauwelijks is verbeterd.
Alvleesklierkanker is van de top-24 kankersoorten de enige
die nog steeds een 5-jaarsoverleving heeft onder de 10%.
Als wij meer onderzoek doen naar het ontstaan en de
behandeling van alvleesklierkanker, dan moeten we dat
percentage omhoog krijgen net zoals dat bij vele andere
vormen van kanker gelukt is. De LWH-Foundation en ook
internationale stichtingen als PanCAN en Lustgarden
Foundation vechten voor een verbetering van deze cijfers!

Toen Lisa Waller-Hayes, de echtgenote van Nout Waller
(werkzaam in het Kennemer Gasthuis) er in januari 2010
achter kwam dat ze alvleesklierkanker had, begon haar
zoektocht naar antwoorden en informatie. Maar ze vond
niet wat ze het meest nodig had: optimisme en hoop. In de
vijf korte maanden die ze met haar diagnose leefde, zette
Lisa zich samen met haar familieleden en vrienden in om
het Living With Hope-project op te zetten, zodat andere
mensen die een vergelijkbare diagnose te horen krijgen wél
de hoop, steun en inspiratie kunnen vinden die zij zo graag
had gevonden @.
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Elke gift aan de Lisa Waller Hayes Foundation komt dan

ook ten goede aan:

- wetenschappelijk onderzoek naar alvleesklierkanker;

- onderzoeksprojecten gericht op het voorzien in de
behoeften van mensen die direct of indirect getroffen
zijn door alvleesklierkanker;

- onderzoeksprojecten die bijdragen aan het vergroten van
het inzicht in alvleesklierkanker en de vroegtijdige
opsporing en behandeling ervan, zowel in de Verenigde
Staten als in Nederland.

Betere diagnostiek en behandeling van alvleesklierkanker

begint met wetenschappelijk onderzoek. De LWH-Foundation

moedigt onderzoekers aan om actief te participeren in
wetenschappelijke onderzoeksprojecten op het gebied van
alvleesklierkanker. Zij stelt hiervoor jaarlijks een aantal
persoonsgebonden onderzoeksbeurzen beschikbaar voor
alvleesklierkankeronderzoek in de ruimste zin van het
woord. Zowel experimenteel, translationeel als toegepast
wetenschappelijk onderzoek komen in aanmerking voor
een vergoeding, evenals onderzoek op het gebied van
medische psychologie en patiénteducatie. De LWH-Foun-
dation richt zich voornamelijk op onderzoekers die aan het
begin van hun carriere staan, zoals studenten, promovendi
en postdocs. Er zijn beurzen beschikbaar voor zowel

Nederlandse als Amerikaanse onderzoekers en de LWH-

Foundation moedigt uitwisseling tussen beide landen aan.

Een onafhankelijke wetenschappelijke commissie,

bestaande uit alvleesklierkankerspecialisten uit Nederland

en de Verenigde Staten, is verantwoordelijk voor het

beoordelen van de aanvragen en selectie van de kandidaten.

Het Living With Hope Magazine (onderdeel van de website)
biedt elke maand meerdere nieuwe artikelen ter onder-
steuning van hoop en optimisme voor die patiénten die
een levensbedreigde diagnose hebben. In 2011 heeft de
LWH-Foundation in samenwerking met medisch specialis-
ten van de Dutch Pancreatic Cancer Group uitgebreide
informatie opgesteld voor patiénten en hun naasten, geheel
conform de Nederlandse richtlijnen op het gebied van
behandeling van alvleesklierkanker. Deze informatie
behoort tot de meeste complete die in het Nederlands
beschikbaar is op het web.

Voor meer informatie zie: www.lwhfoundation.com of
www.allesoveralvleesklierkanker.nl m

A.P. Waller is manager van de afdeling KMV (kwaliteit,
marketing en verkoop) van het KG. Contact via e-mail:
waller@kg.nl
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S.M. Nederend en B. Kerstens-Schols

‘Pluk de dag’. Onder dit motto biedt het KG in 2012 een
programma aan dat speciaal is samengesteld voor kanker-
patiénten. Het zijn "diensten’ die het ziekenhuis zelf niet
levert maar waar grote behoefte aan is, zo blijkt uit onder-
zoek. Het gaat daarbij onder andere om zingeving en om
hulp bij het omgaan met angst. Het KG biedt dit programma
aan in samenwerking met Landgoed Duinlust in Overveen.
Het ziekenhuis deed in 2011 onderzoek naar behoeften

van oncologische patiénten. Daaruit bleek onder andere
dat vrouwen meer behoefte hebben aan psychosociale
ondersteuning dan mannen. Ook willen patiénten hulp bij
het omgaan met angst en willen ze hoop vinden voor de
betekenis van het leven. Veel ondervraagden gaven aan
behoefte te hebben aan zingeving. Het KG voorziet naast
medische zorg in psychosociale ondersteuning. Zingeving
en daarmee verwante zaken had het ziekenhuis nog niet

in het dienstenpakket.

Bij Landgoed Duinlust in Overveen staan lichaam, geest
en zingeving centraal. De twee partijen vonden elkaar in
hun overtuiging dat juist voor deze groep patiénten een
positief gevoel belangrijk is. Hiervoor wordt op Landgoed
Duinlust, een prachtige plek midden in de natuur, een
programma aangeboden met aandacht voor ontspanning,
inspiratie, meditatie en omgaan met stress. Ook het
lotgenotencontact in een prettige omgeving draagt bij aan
het omgaan met en verwerken van het leven met kanker.
Dat bleek uit de positieve reacties van de bezoekers van de
startbijeenkomst van ‘Pluk de Dag’ op 26 oktober 2011, die
speciaal was georganiseerd voor borstkankerpatiénten.

Het programma wordt exclusief aangeboden voor alle
oncologiepatiénten van het KG. Naast aandacht voor
zingeving is er aandacht voor het uiterlijk. Het ziekenhuis
werkt hiertoe samen met de stichting Look Good...Feel
Better. Zij verzorgen in 2012 vier workshops waarin vrouwen
praktische tips krijgen voor hun uiterlijke verzorging. In de
planning staan nog lezingen voor oncologische patiénten en
hun partners. Alle workshops zijn telkens op een woensdag
van 10 tot 12 uur met aansluitend een lunch op Landgoed
Duinlust. De afgelopen maanden zijn de volgende thema’s
aan de orde geweest:



1 feb  Look good..feel better - Aandacht voor

het uiterlijk.

14 mrt  Hearthmath* - Beter gevoel van welbevinden
door hartritme.

18 apr Look good..feel better - Aandacht voor het
uiterlijk.

23 mei Flow* - Verhoogde staat van aandacht en
positief gevoel.

20 jun  De kracht van de glimlach, energie en
vitaliteit - Sri Sri Yoga*™

Na de vakantieperiode gaat het programma als volgt verder:

12 sep Look good..feel better - Aandacht voor het
uiterlijk.

17 okt  Pluk de dag (oktober borstkankermaand)-
Lichaam en geest.

21 nov  Look good...feel better - Aandacht voor het

uiterlijk.
19 dec  Welfare* - Massage, bewegingsoefening en
adembhaling.

Gebaseerd op de ervaringen in 2012 wordt inmiddels
gewerkt aan een programma voor 2013.

Meer informatie

Voor de met * aangegeven workshops wordt een bijdrage
van 15 euro gevraagd. Meer informatie over de inhoud van
het programma en de workshops is te vinden op www.kg.nl
en www.duinlust.com/programma_aanbod/pluk_de_dag
Via deze websites kunnen mensen zich ook opgeven W

Mw. S.M. Nederend is hoofd communicatie in het KG.
Mw. B. Kerstens-Schols werkt als senior adviseur bij
de afdeling kwaliteit, marketing en verkoop van het KG.
Contact via e-mail: nederend@kg.nl.
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Joke ken ik al jaren als een zeer gezonde vrouw. Niet dat
ze het allemaal cadeau kreeg in het leven. Haar man verliet
haar toen de drie dochters nog heel klein waren. Haar
ouders waren jong overleden en zo moest Joke hard werken
om haar kinderen een redelijk goed bestaan te geven. Maar
dat is haar buitengewoon goed gelukt.

Alleen haar jongste dochter woonde nog thuis toen Joke
zich meldde op het spreekuur met slikklachten. Het eten
wilde niet goed zakken. Ze kon eigenlijk maar heel kleine
porties nemen en dan nog duurde het wel even voordat ze
weer verder kon eten. Bezorgd was zij niet. Ze dacht zelf
aan een zweertje

in de slokdarm. Ik was wel bezorgd en regelde een spoed-
scopie bij de MDL-arts. Twee dagen later had ik de uitslag
al: een flinke tumor in de slokdarm. Joke schrok enorm en
wilde eerst overleggen met haar dochters. De volgende

dag al zaten ze allemaal tegenover mij in de spreekkamer.
Een moeder met drie zeer ongeruste, volwassen dochters.
Ze hadden goed overlegd en waren het met elkaar eens:
we gaan de strijd met de tumor aan! Wel wilde Joke tegelijk
laten vastleggen dat ze euthanasie wilde als het lijden
onverdraaglijk werd. |k vond dat erg verstandig en maakte
daar een aantekening van. Joke werd verwezen naar de
chirurg die het aangetaste deel van de slokdarm verwij-
derde, waarna de maag werd opgetrokken zodat er een
soort ‘buismaag’ ontstond. Zij herstelde vlot en na een
maandje kon zij weer goed eten. ledereen opgelucht.

Maar zes maanden later kwam zij weer op de praktijk.

Ze had een rare bult opgemerkt in haar bovenbuik. Voor mij
was het onmiddellijk duidelijk: een uitzaaiing in de spier-
wand. Weer heb ik haar met spoed verwezen naar de
chirurg. Mijn bange vermoedens werden bevestigd. Er
waren uitzaaiingen in de alvleesklier, in de milt, in de
borstholte en in de spieren. De oncoloog adviseerde
chemokuren. Hier twijfelde Joke enorm. Was het nog wel de
moeite waard? Zou ze niet veel zieker worden? We hadden
weer uitgebreid overleg met de dochters erbij. Een beetje
tegen mijn verwachting in, koos Joke toch voor de chemo-
kuur. Ze wilde haar kinderen niet in de steek laten, zei ze.
En er zijn heel mooie pruiken... Ze heeft deze periode
dapper doorstaan. Het was absoluut de moeite waard
geweest, zei ze, maar na acht maanden kon zij vrijwel niet
meer slikken en vermagerde ze steeds meer. De pijn was
bijna niet te verdragen. We hadden al eerder enkele malen
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over euthanasie gesproken, maar steeds wilde zij nog
wachten. Haar drie dochters verzorgden haar liefdevol en
haar kleinkinderen bezorgden haar nog veel vreugde. Maar
nu moest er iets gebeuren: ze was aan het uitdrogen. |k ging
er heen. We hebben er goed de tijd voor genomen en dat was
ook nodig. Joke had zelf het idee dat euthanasie de enige
oplossing was, maar al pratende, bleek dat zij er eigenlijk
nog steeds niet aan toe was. |k vertelde haar dat we haar via
een neussonde weer een beetje op krachten konden brengen
met speciale voeding. Eén van haar dochters is zelf IC-ver-
pleegkundige en had veel ervaring met dit soort voeding.

Dat leek Joke wel wat en nog diezelfde middag werd de
neussonde aangebracht door de gespecialiseerde thuiszorg.
Dit werkte geweldig en in de weken daarna kwam Joke zelfs
wat aan in gewicht. De tumor groeide echter door en de pijn
nam steeds meer toe. Weer zijn we gaan praten en dit keer
introduceerde ik de morfinepomp. Joke liep door het huis
met een rugzakje en daarin de kunstmatige voeding én de
morfinepomp. In de weken die volgden, moest de dosering
van de morfine vrijwel dagelijks worden opgevoerd. Joke
werd suffer en zwakker.

En zo kwam dan toch het moment. Joke had in samenspraak
met haar dochters besloten dat het genoeg was geweest.

De SCEN-arts werd gebeld en schreef zijn rapport. Kort
daarna stond ik voor de deur. Een drankje was geen optie
meer. Het zou een injectie worden. Joke was volkomen
helder op dat moment en besefte heel goed wat er ging
gebeuren. Afscheid van de familie had ze al genomen. Alles
was gezegd. Ze verlangde naar de verlossing uit haar lijden.
Ze bedankte mij voor de goede zorgen en ik nam ook
afscheid van haar. Ik kende haar al meer dan 35 jaar. |k had
haar bijgestaan bij de bevalling van haar jongste dochter.

En nu dit. Ik vind dit altijd een heel plechtig, moeilijk, maar
ook mooi moment. Joke zat gewoon in de stoel waar zij de
laatste maanden steeds in zat. |k had de spuit al van tevoren
gevuld met thiopental en sloot hem aan op de venflon die
eerder was aangebracht. Heel langzaam spoot ik de vloeistof
in en al na enkele seconden zakte haar hoofd weg. De
dochters hielden haar vast en wachtten totdat alle vloeistof
was ingespoten. Daarna werd ze liefdevol op de bank gelegd.
Ze woog misschien nog maar 35 kilo. Een dappere vrouw is
niet meer.



wiskundige en informaticus, docent statistiek en
vraagbaak op datzelfde gebied

Ik ben afgestudeerd in de (numerieke) wiskunde en in de informatica.
Vanaf 1975 was ik wis- en natuurkundeleraar aan het Marcuscollege in
Grootebroek; in 1981 ben ik overgestapt naar de heao Alkmaar die later
opging in de Hogeschool INHolland en daar werk ik nog steeds als docent
Kwantitatief Marktonderzoek. Tussendoor werkte ik een paar jaar bij IBM,
maar dat was me te veel een kantoorbaan en al gauw had ik heimwee naar
het onderwijs. Tevens ben ik een aantal jaren verbonden geweest aan de
Open Universiteit als docent Kunstmatige Intelligentie. Mijn functie bij het
WBL heb ik overgenomen van INHolland-collega en vriend Tjeerd van der
Ploeg die in 2009 de eerste SPSS-cursus voor het WBL verzorgde.

Voor het derde jaar geef ik nu de cursus Medische Statistiek met SPSS:
een basiscursus en een cursus voor gevorderden. Daarnaast ben ik op
consultancybasis inmiddels bij 25 onderzoeksprojecten betrokken van
medisch specialisten, masterstudenten en alles daartussenin. Ook ver-
pleegkundigen die zich voor een hogere opleiding - bijvoorbeeld tot physi-
cian assistant of verpleegkundig specialist - in de methodologie van het
wetenschappelijk onderzoek dienen te bekwamen, kunnen een beroep op
mij doen. Wat mij vooral aanspreekt in dit werk is het hoge motivatieniveau

van de cursisten en de variatie aan onderzoeksonderwerpen die voorbijkomt.

Enkele jaren geleden heb ik een oud scheepswerfje gekocht in de
Eilandspolder aan het Noordeindermeertje. Dat is een van de mooiste
stukjes Nederland, tussen Purmerend en Alkmaar. Dat werfje ben ik aan
het opknappen en de schuur aan het verbouwen om er te kunnen wonen.
Ons mooie herenhuis in De Rijp staat daarom te koop. Verder ben ik in
hetzelfde gebied de trotse eigenaar van een eiland. Daar moet met beleid
gekapt en gesnoeid worden en dat levert veel gezonde fysieke arbeid in
de buitenlucht op
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onderwijs, opleiding en wetenschap

Wat ziet u?

Een 89-jarige vrouw werd naar ons
verwezen vanwege een gezwel met een
doorsnede van 8 cm boven het rechter
sleutelbeen voorgrond dat zij twee weken
daarvoor ontdekt had. Haar medische
geschiedenis was onopvallend en zij
klaagde alleen over vermoeidheid.

Een cytologische punctie van de knobbel
bracht een woekering aan het licht van
monoclonale IgA-kappa-positieve plas-
macellen (achtergrond: gekleurd met
Giemsa). Het beenmerg van patiénte
bevatte een overvloed aan grote plasma-
cellen en haar serum IgA-kappa parapro-
teine was 53 g/l. We hadden dus te maken
met een ongewone extramedullaire
localisatie van multipel myeloom. Na twee
kuren melphalan en prednison slonk het
gezwel slechts marginaal, terwijl haar
serum paraproteine tijdelijk daalde naar
38 g/l. Zij weigerde verdere behandeling
en overleed 8 weken later aan een long-
ontsteking

Dr. PW van der Linden, internist KG




