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1.
INLEIDING
In het Erasmus MC- Daniel den Hoed Oncologisch Centrum werden tot vier jaar geleden patiënten met een dreigende dwarslaesie gedurende twee weken opgenomen op de verpleegafdeling Radiotherapie om dagelijks bestraling te ondergaan. Vanuit efficiency oogpunt, de wachtlijstproblematiek voor de radiotherapeutische behandeling en om de patiënt minder te belasten, is besloten patiënten met een dreigende dwarslaesie als gevolg van kanker te behandelen met een verkort behandelschema; twee bestralingsfracties met een tussenperiode van een week (hypofractionering). Tijdens dit verkorte behandelschema worden deze patiënten (voornamelijk) poliklinisch behandeld. In de periode tussen de twee bestralingen verblijven de patiënten in een perifere zorgomgeving of thuis. In enkele ziekenhuizen in Nederland wordt al langere tijd gewerkt met verkorte behandelschema’s, waarbij het palliatieve effect gelijkwaardig blijkt te zijn (Maranzano, 2005; Hoskin, 2003). Het gaat om patiënten die naast de diagnose kanker ook hebben vernomen dat sprake is van metastasering. Curatie speelt geen rol meer, de palliatieve fase dient zich aan. 
Bij de start van het project heeft het onderzoek zich gericht op de groep patiënten bij wie een dreiging bestaat dat zich een dwarslaesie ontwikkelt als gevolg van een metastase. Tijdens de loop van het project is ervoor gekozen de populatie te verbreden naar alle patiënten die een palliatief radiotherapeutische behandeling ondergaan in twee bestralingsfracties. De reden hiervoor is dat al deze patiënten dezelfde zorg en informatiebehoefte hebben. In het jaar 2005 betrof het aantal patiënten dat een palliatief radiotherapeutische behandeling in twee bestralingsfracties heeft ondergaan totaal 662 (bijlage I, tabel 1).  
“Transities zijn overgangen van de ene levensfase, fysieke of psychische gesteldheid of van de ene sociale rol naar de andere, die het normale leven tijdelijk ontwrichten en om aanpassing vragen.” (Van Staa & De Lange, 2004).  Er is sprake van zorg en behandeling op verschillende momenten in de tijd, met verschillende behandelaars en zorgverleners en op verschillende locaties. Mensen in transitie ervaren onzekerheid en hebben behoefte aan informatie. Bij de in het onderzoek betrokken patiënten is sprake van een acute situatie, die een transitie in ziekte inhoudt en een transitie in zorg. Gerichte aandacht voor deze specifieke groep is derhalve gelegitimeerd.

De medewerkers van de verpleegafdeling radiotherapie vragen zich af of de zorg die de patiënten krijgen gedurende de nieuwe poliklinische behandeling, aansluit bij de behoeften van de patiënten en of er voldoende aandacht is voor de specifieke lichamelijke, psychische en sociale problematiek van deze patiëntengroep. Om de best mogelijke kwaliteit en continuïteit van zorg voor deze patiënten te bereiken is het derhalve van groot belang de zorg te coördineren en te volgen. 

2.
ONDERZOEKSOPZET
In februari 2004 is op initiatief van het Erasmus MC - Daniel den Hoed Oncologisch Centrum in samenwerking met de kenniskring Transities In Zorg van de Hogeschool Rotterdam een zogenaamd estafetteonderzoek gestart, dat eind 2005 is afgerond. 
Er is gekozen voor kwalitatief exploratief onderzoek. De keuze voor exploratief onderzoek is gebaseerd op het feit dat bij de aanvang van het onderzoek een onduidelijk beeld bestond over de nieuwe situatie waarin de patiënten een verkort bestralingsprogramma ontvangen. De ervaringen van patiënten en zorgverleners waren niet bekend. Kwalitatief onderzoek, waarbij gebruik gemaakt wordt van participerende observaties en interviews, bood handvaten om hierop zicht te krijgen.
Het estafetteonderzoek kent als het ware een ‘voortrollend design’. Dit wil zeggen dat er meerdere kleine afgebakende onderzoeken worden uitgevoerd vanuit een gemeenschappelijke doelstelling en afgeleide onderzoeksvragen. Ieder deelonderzoek volgt uit de resultaten van het daaraan voorafgaande onderzoek. De onderzoeken zijn door laatstejaars HBO –Verpleegkunde studenten verricht. Zij kregen begeleiding van docenten verbonden aan de Kenniskring Transities in Zorg van de Hogeschool Rotterdam en van medewerkers van de betrokken units van de afdeling Radiotherapie. De medewerkers van de betrokken units van de afdeling Radiotherapie zijn nauw betrokken bij de uitvoering van het onderzoek. 
Het onderzoeksproject is verdeeld in twee fasen. Een oriëntatiefase c.q. exploratiefase  (fase I), waarin informatie wordt verzameld over de oude en de nieuwe situatie en fase II waarin op basis van de informatie verkregen uit fase I een zorgprogramma ontwikkeld wordt. Het onderzoeksproject kent een projectgroep waarin leden uit het middenkader, professionals en onderzoekers zitting hebben vanuit de betrokken units van de afdeling Radiotherapie en de Kenniskring Transities in Zorg van de Hogeschool Rotterdam. Deze tussenrapportage doet verslag van fase I.

3.
DOELSTELLINGEN & VRAAGSTELLINGEN
De uiteindelijke doelstelling van het onderzoeksproject is het ontwikkelen van een transmuraal zorgprogramma dat het multidisciplinaire team binnen de (poli)kliniek kan ondersteunen en waarmee de zorg wordt gedocumenteerd en vervolgd met behoud van kwaliteit en continuïteit en kan worden overgedragen aan ketenpartners.  
Fase I van het onderzoeksproject kent de volgende afgeleide deelonderzoeken:

· A) Wat zijn de ervaringen en zorgbehoeften van patiënten die poliklinisch, radiotherapeutisch en palliatief behandeld worden voor een dreigende dwarslaesie door een wervelmetastase?

· B) In hoeverre is de informatievoorziening van professionele hulpverleners aan patiënten met een dreigende dwarslaesie door een wervelmetastase, die op de polikliniek komen voor een palliatief radiotherapeutische behandeling, afgestemd op de behoeften van de patiënten aan informatie?

· C) Waaruit bestaat de professionele zorg van de afdeling A0 en de afdeling radiotherapie, voor de patiënt met een dreigende dwarslaesie door een wervelmetastase en in hoeverre is deze zorg na de invoering van de hypofractionering gecontinueerd?

· D) Hoe verloopt de continuïteit van de ketenzorg voor patiënten met een dreigende dwarslaesie door een wervelmetastase die in het Erasmus MC locatie Daniel den Hoed poliklinisch, radiotherapeutisch en palliatief worden behandeld en in het Albert Schweitzer ziekenhuis opgenomen zijn?

· E) Welke informatie is reeds beschikbaar in literatuur of bij andere ziekenhuizen over de poliklinische, palliatieve behandeling (bestraling) van patiënten met een dreigende dwarslaesie door een wervelmetastase, en welke gevonden informatie is bruikbaar voor de ontwikkeling van een zorgprogramma voor patiënten met een palliatieve bestralingsindicatie, opdat continuïteit van zorg gewaarborgd kan worden?

4.
METHODE
Er is in de eerste fase van dit onderzoeksproject gekozen voor kwalitatief onderzoek, omdat gegevens verzameld worden die betrekking hebben op eigenschappen, ervaringen en zorgbehoeften. Het gaat om een systematische beschrijving van situaties en ervaringen en een beschrijving van kenmerken van de onderzoekseenheden (Baarda & De Goede, 2000). 
Met betrekking tot de deelonderzoeken A, B en D zoals genoemd in paragraaf 3, waren de inclusiecriteria voor patiënten: een dreigende dwarslaesie door wervelmetastase, waarvoor poliklinische behandelding, ouder dan 18 jaar, beheersen van de Nederlandse taal en lichamelijk en psychisch in staat om aan het onderzoek mee te doen. Alle patiënten kregen voor deelname een brief met uitleg over het onderzoek. De patiënten ondertekenden een informed consent, maar konden te allen tijde verdere deelname aan het onderzoek staken.
Ten aanzien van de eerste onderzoeksvraag naar de ervaringen en behoeften van de patiënten zijn aan de hand van een literatuurstudie omtrent dit thema, topiclijsten gemaakt voor participerende observaties en interviews. In de periode februari tot juni 2004 heeft Van Hees (2004) vier patiënten benaderd voor deelname aan het onderzoek, van wie drie uiteindelijk hebben geparticipeerd (N=3). Bij alle drie de patiënten hebben observaties plaatsgevonden en twee patiënten zijn geïnterviewd. Eén patiënt is geïnterviewd in de Daniel den Hoed, na de tweede bestraling. De andere patiënt is thuis geïnterviewd. De aantekeningen die gemaakt zijn tijdens de observaties zijn op dezelfde dag uitgewerkt en de interviews zijn op cassetteband opgenomen en letterlijk uitgetypt in een zogenaamd transcript. Beide zijn vervolgens in acht stappen geanalyseerd, het zogenaamde ‘ labelen’  (Baarda en de Goede, 2000). 

Voor de tweede onderzoeksvraag ten aanzien van afstemming van de informatievoorziening op de informatiebehoefte, zijn vijf patiënten (N=5) op de polikliniek in de periode augustus tot en met december 2004 geobserveerd door Veldman (2005) door middel van participerende observaties aan de hand van een topiclijst. Bij vier van deze patiënten zijn daarna halfgestructureerde interviews afgenomen op de polikliniek na de tweede bestraling. Voorafgaand heeft literatuurstudie plaatsgevonden naar de onderwerpen informatievoorziening, informatieverwerking en informatiebehoefte, palliatieve zorg en palliatieve behandeling, alsmede naar transities van ziekte en van zorg. De analyse voor het uitwerken van observatie- en interviewgegevens heeft ook hier plaatsgevonden volgens de acht analysestappen van Baarda en De Goede.
De vraag waaruit de professionele zorg van de verpleegafdeling radiotherapie (A0) en de afdeling radiotherapie bestaat en in hoeverre deze zorg na de invoering van de hypofractionering is gecontinueerd, is door Vernhout (2005) beantwoord aan de hand van twee onderzoeksmethoden gedurende de periode februari tot september 2005. Er is een literatuurstudie naar de anatomie van de wervelkolom, de oncologische pathologie bij een dreigende dwarslaesie, de bestralingstechniek en de hypofractionering gehouden en daarna hebben focusgroepsdiscussies plaatsgevonden met drie verschillende groepen professionals; verpleegkundigen (N=7), radiotherapeutisch laboranten (N=7) en radiotherapeuten (N=3). Om ervoor te zorgen dat alle respondenten zowel de oude als de nieuwe situatie kenden, was het criterium voor deelname voor de verpleegkundigen minimaal 4 jaar werkzaam te zijn op de klinische afdeling radiotherapie. Voor de radiotherapeutisch laboranten minimaal 4 jaar werkzaam en voor de radiotherapeuten minimaal 5 jaar werkzaam op de bestralingsafdeling. Vooraf is een itemlijst opgesteld voor de focusgroepsdiscussie die ongeveer 1 uur duurde. De verpleegkundigen hebben na dit eerste uur nog een discussie gevoerd volgens de methodiek klaag- en jubelmuur. Op deze manier krijgt de deelnemer op informele wijze de gelegenheid om zijn gevoelens en ideeën bij een situatie te uiten. 

Ten aanzien van de vierde onderzoeksvraag naar de continuïteit van de ketenzorg voor patiënten met een dreigende dwarslaesie die in de Daniel den Hoed poliklinisch, radiotherapeutisch en palliatief worden behandeld en in het Albert Schweitzerziekenhuis opgenomen zijn, werd door Bossenbroek (2005) na literatuurstudie over o.a. continuïteit van zorg een casestudy verricht gedurende de periode februari tot juni 2005. Binnen de casestudy zijn bij professionals (N= 5) semi-gestructureerde interviews afgenomen. Voor elke professional is een aparte topiclijst opgesteld. Uit het Albert Schweitzerziekenhuis waren als respondent een neuroloog, een arts-assistent Interne Geneeskunde en een verpleegkundige betrokken. Uit het Erasmus MC een arts-assistent radiotherapie en een radiotherapeutisch laborant. Alle gegevens zijn opgenomen en volledig uitgetypt, waarna geanalyseerd door middel van het labellen van fragmenten  (Baarda en de Goede, 2000). 

Tot slot is gekeken welke informatie over de poliklinisch palliatieve behandeling (bestraling) van patiënten met een dreigende dwarslaesie ten gevolge van een tumor, reeds beschikbaar en bruikbaar is. Dit is gedaan door Van der Weide (2005) gedurende de periode augustus tot december 2005. Voor deze laatste onderzoeksvraag heeft een literatuurstudie plaatsgevonden en is op databanken op internet gezocht. Er is specifiek gezocht naar bestaande zorgpaden voor de in het onderzoek betrokken patiëntencategorie, dit laatste weliswaar zonder resultaat. Daarnaast is er per mail contact opgenomen met alle radiotherapeutische afdelingen in Nederland. De gevonden informatie is samengevat en beoordeeld op bruikbaarheid voor het zorgprogamma door een koppeling te maken met de resultaten en aanbevelingen vanuit de voorafgaande onderzoeken uit het estafetteonderzoek.

5.
RESULTATEN

Deze paragraaf bevat een samenvatting van de resultaten. Voor de volledige verslaglegging van de resultaten wordt verwezen naar de onderzoeksverslagen van de studenten. 
Ervaringen en zorgbehoeften
Uit het onderzoek van Hees uit 2004 (vraagstelling A uit paragraaf 3) komt naar voren dat er veel overeenkomsten zijn in de ervaringen die de patiënten hebben. Alle drie de patiënten hebben de diagnose, van kanker of van metastases, als een ‘overval’ ervaren. “Ja ik ging dan gewoon voor een paar routinefoto’s daar naartoe en dan wordt er zo tegen je gezegd mevrouw u heeft kanker. We zaten echt in een soort shock. Nou het hart klopt je gewoon in de keel....en dat is echt gewoon onbegrijpelijk wat er dan op je afkomt.”  De patiënten ondervinden alle drie veel pijn, vooraf, maar ook tijdens de behandeling, omdat zij lichamelijk ongemak van de lokalisatie- en bestralingstafel ervaren. Eén patiënt zegt dat zij waardig hoopt te sterven en niet met de pijn die zij heeft. Ook vindt verbloeming plaats. Alle drie de patiënten vinden de klachten van een ander erger dan die van henzelf. “Kijk je kan een ruggedingetje geen klacht noemen. Als ik elke morgen op sta met enorme pijn in mijn maag, dat is heel wat anders dan wanneer je een keertje wat in je rug voelt.”  De continuïteit van zorg wordt verschillend ervaren, mogelijk veroorzaakt door het verschil in moment van behandeling (weekend  / door de week).  De patiënten zouden graag vooraf meer informatie willen hebben over wat er precies gaat gebeuren tijdens de behandeling. Tijdens de behandeling treedt verlies van tijdsbesef op. “Je weet niet of je er nu een half uur of een halve seconde ligt. Je weet het gewoon niet.” De patiënten geven aan zich erg kwetsbaar te voelen. Sociale steun vinden alle drie de patiënten erg belangrijk, maar zij willen de sociale omgeving zo min mogelijk belasten. Begrippen en emoties als angst, onzekerheid, hoop op verbetering van de situatie, zingeving, kwetsbaarheid, verbloeming en gewenning worden genoemd en zijn zichtbaar. Angst voor de transfers naar de behandeltafel, angst en onzekerheid over de toekomst. Hoop op verbetering van de situatie; van de pijn en de lichamelijke conditie. Ook de hoop op een volwaardig levenseinde wordt geuit. 
De patiënten noemen zorgbehoeften op lichamelijk en emotioneel gebied alsmede behoefte aan informatie. De belangrijkste lichamelijke zorgbehoeften zijn volgens de patiënten rust, lichamelijke ondersteuning, en voor alle drie de patiënten het bevorderen van de kwaliteit van leven (pijncontrole) èn de kwaliteit van sterven. “Het was gewoon niet meer uit te houden die rug. Maar de dokter zei dat dit ter bestrijding van de pijn is. En die moet ik geloven. Dus dat heeft feilloos geholpen en sindsdien ben ik van mijn pijn af. .. ja dat is voor mij ontzettend belangrijk.” Ten aanzien van de emotionele zorgbehoeften zeggen alle drie de patiënten autonomie belangrijk te vinden; zelf beslissingen te willen nemen rondom de behandeling. “.. en toen zei ik van. Dat doe ik niet meer… .” Daarnaast vinden de patiënten een respectvolle bejegening belangrijk. “…het zijn niet eens de technische details die je belangrijk vindt, maar de menselijke details. …. het is belangrijk om tot een stuk vertrouwen te komen. En dan hoef je niet alles in detail te horen.”  De behoefte aan kennis noemen alle drie de patiënten. De patiënten willen weten wat er tijdens de bestraling gaat gebeuren en wat de uitkomst van de bestraling kan zijn. Twee patiënten hadden meer informatie willen hebben. “Gewoon even … een gesprekje met de dokter.” Samengevat kan worden gezegd dat de patiënten in korte tijd veel doormaken en daardoor (veel) behoefte hebben aan informatie. 

Informatievoorziening
Uit het onderzoek van Veldman uit 2005 (vraagstelling B uit paragraaf 3) blijkt dat ten aanzien van de informatievoorziening een onderverdeling gemaakt kan worden in het proces van informatie geven, de informatie op zich, de informatiegever en de ervaringen en behoeften van de patiënten ten aanzien van informatie. Binnen dit onderzoek heeft bij vijf patiënten observatie plaatsgevonden, waaronder op de polikliniek. De wachttijd voor lokalisatie is bij drie van de totaal vijf patiënten die in dit onderzoek betrokken zijn geobserveerd en loopt uiteen van 10 tot 60 minuten. De wachttijd voor de eerste bestraling is eveneens bij drie van de vijf patiënten geobserveerd en bedraagt 15 tot 45 minuten. Van de vier patiënten die zijn geïnterviewd geven drie patiënten aan geen duidelijke informatie te hebben ontvangen van de verwijzer. In de verwijzende ziekenhuizen wordt bijvoorbeeld tegen de patiënten gezegd: “Er zit iets in de botten.” of “Ja, er is er wat te zien op de foto.” Eén patiënt geeft aan dat er veel informatie is gegeven, maar dat een groot deel van deze informatie langs de patiënt heen is gegaan. De informatie die door de laboranten wordt gegeven is veelal kort en wordt snel gegeven en verschilt van aard. Ook op de polikliniek is niet alle informatie even duidelijk voor alle patiënten. “Ik heb zelf moeten vragen waarom die vrijdag niet door ging. Er werd alleen gezegd die vrijdag gaat niet door, klaar, hop en daar ging ik weer.”  Te denken valt verder aan het gebruik van ingewikkelde termen, de snelheid waarmee de informatie wordt gegeven en er is geen structureel gesprek met de arts. “Eigenlijk verder hebben we geen gesprek gehad van wat er verder gaande was.” Tijdens zo’n gesprek met de arts zouden de patiënten graag informatie willen over het ziekteproces dat zich in het lichaam afspeelt. Ook willen zij informatie over de inhoud van de behandeling en over de zorgvoorziening waar men eventueel zou kunnen gaan wonen. Daar tegenover staat dat de patiënten zeker steun hebben ervaren. Zo geeft een patiënt aan dat het gewaardeerd wordt dat een arts telefonisch contact heeft opgenomen om te vragen hoe het met de patiënt gaat.  
Professionele zorg in de oude / nieuwe situatie
Uit het onderzoek van Vernhout uit 2005 (vraagstelling C uit paragraaf 3), waarbinnen focussengroepsdiscussies hebben plaatsgevonden, komt naar voren dat  de continuïteit van zorg wisselend is. Het probleem ligt vaak in de communicatie of het gebrek daaraan, aldus Vernhout. In de oude situatie gaven de verpleegkundigen van de verpleegafdeling zowel ADL-zorg als psychosociale zorg. Zij moesten gedegen kennis en kunde hebben van de verpleegkundige interventies ten aanzien van deze patiëntencategorie. Zij geven aan twijfels te hebben of deze kennis en kunde elders aanwezig is en vragen zich af wie het overzicht nu behoudt. De laboranten zeggen eveneens nu onzeker te zijn over de informatieoverdracht, de begeleiding en zorg aan de patiënten. De radiotherapeut geeft aan informatie te geven over de behandeling en de bijwerkingen. 
Continuïteit

Uit het onderzoek van Bossenbroek uit 2005 (vraagstelling D uit paragraaf 3) naar de continuïteit van de ketenzorg blijkt uit de casestudy waarin het Albert Schweitzerziekenhuis als verwijzend ziekenhuis betrokken is, dat de informatieoverdracht, zowel medisch als verpleegkundig onvoldoende is om voort te kunnen bouwen op voorafgaande situaties. Er worden alleen overdrachten meegegeven die gericht zijn op de medisch palliatieve behandeling. Dit wordt mede bepaald door het veelal spoedeisende karakter van de bestraling. Dit spoedeisende karakter veroorzaakt volgens de professionals ook dat de patiënt hierdoor onvoldoende wordt voorbereid. Verantwoordelijkheden berusten bij verschillende professionals. Er is onvoldoende onderlinge afstemming.  
Zorgpad / zorgprogramma

Tot slot is er in 2005 door Van der Weide (vraagstelling E uit paragraaf 3) onderzoek gedaan naar het bestaan van een transmuraal zorgpad / cq. zorgprogramma in Nederland voor de patiënt met een palliatieve bestralingsindicatie. Dit is in de literatuur en in andere ziekenhuizen in Nederland niet gevonden. Er zijn wel documenten, protocollen en stroomdiagrammen voorhanden, maar de transmurale component, die juist van belang is zo blijkt uit de voorafgaande onderzoeken, ontbrak hierin of werd slechts uiterst summier genoemd. De gevonden documenten kunnen echter wel bijdragen aan het inhoudelijk vormgeven van een zorgprogramma. 
6.
CONCLUSIES VANUIT HET ONDERZOEK
De resultaten van de vijf deelonderzoeken zijn onder te brengen in drie probleemcategorieën waarbinnen problemen worden ervaren.

· Informatieverstrekking
Binnen deze categorie ervaren patiënten problemen in de informatieverstrekking. Dit kan zijn tijdens de fase van de ontvangst in het ziekenhuis, de lokalisatie, de bestralingsmomenten, het afscheid en de follow-up. Het komt voor dat de verwijzers geen of onvoldoende informatie geven of dat er alleen informatie over de technische aspecten van de bestraling wordt gegeven, waardoor de patiënt het persoonlijk contact, het belevingsaspect, mist. Het blijkt ook dat patiënten willen weten wat hun te wachten staat ten aanzien van de palliatieve behandeling, alleen zelf niet weten wat te vragen. Structuur en afstemming worden gemist. Daarbij komt dat de radiotherapeut de patiënt soms alleen spreekt in de sluis op de bestralingsafdeling of snel tussendoor, waardoor informatie verloren gaat. Deze locatie draagt niet bij aan optimale informatieverstrekking. 

· Lichamelijk en psychisch welbevinden

De tweede categorie betreft het ervaren van lichamelijk en psychisch ongemak. De diagnose wordt veelal door de patiënt ervaren als een overval; acuut, onverwacht en alles gaat in een snel tempo. Er is onvoldoende gelegenheid zich emotioneel op de bestraling voor te bereiden. Vermoeidheid en nervositeit spelen een rol. Patiënten zeggen graag een moment voor zichzelf te hebben. Tijdens de bestraling zouden zij juist meer persoonlijk contact willen hebben met de laborant of verpleegkundige. Ook wordt genoemd dat specifieke vaak uiteenlopende onderwerpen als pijn, het sterven en de woonomgeving onvoldoende worden besproken. Er zijn momenten dat de patiënten lang moeten wachten tussen de verschillende fases van de behandeling of soms ook na de behandeling op het ambulancevervoer. De plaats waar de patiënten moeten wachten, in de gang of in een hoekje van een kamer, wordt in de regel als oncomfortabel ervaren. Tot slot geven patiënten aan, angst en ongemak te ervaren voor de lokalisatietafel. Zij hebben angst eraf te vallen en vinden de tafel te hard om op te liggen, wat de pijnklachten kan doen toenemen.

· Transmurale afstemming

De derde categorie betreft de bijdrage en afstemming tussen de verschillende deelnemende partijen uit de zorgketen. De rol van de deelnemers is onduidelijk, met als gevolg dat de continuïteit, voortzetting van de zorg, niet is gewaarborgd. Concreet blijkt dat de informatieoverdracht van vorm verschilt; mondeling als ook schriftelijk. Het betreft hier met name de overdracht vanuit de verwijzende instelling. Wanneer er informatie naar de verwijzende instelling retour gaat, blijkt deze niet altijd aan te komen bij degenen voor wie de informatie is bestemd. Tevens geven verwijzers aan een vast aanspreekpunt te missen, alsmede een volledige overdracht. Tot slot blijkt dat psychosociale belevingsaspecten in de overdrachten niet of nauwelijks aan bod komen. 

Samengevat, als gevolg van het overgaan van klinische naar poliklinische palliatieve behandeling van patiënten met een dreigende dwarslaesie, is er een leemte ontstaan in de informatieoverdracht aan patiënten en verwijzers. De patiënten hebben behoefte aan duidelijke informatie over de ziekte, de behandeling en de psychosociale gevolgen. Er dient met andere woorden aandacht te zijn voor de acute transities die de patiënten en hun naasten doormaken en de informatie dient hierop afgestemd te zijn. Continuïteit en betere coördinatie tussen de verschillende in het traject betrokken professionals is gewenst, mede om de informatieoverdracht tot zijn recht te laten komen.  

7.
ONTWIKKELING VAN HET ZORGPROGRAMMA
De resultaten geven inzicht in de ervaringen en behoeften van een nieuwe patiëntengroep en tonen de noodzaak aan van transmurale samenwerking tussen professionals. Het ontwikkelen van een transmuraal zorgprogramma voor patiënten die een palliatief radiotherapeutische behandeling ondergaan in twee bestralingsfracties is gegrond. 
Vanaf januari 2006 is fase II van het project, waarbinnen het zorgprogramma daadwerkelijk ontwikkeld wordt, van start gegaan. Om de resultaten uit de deelonderzoeken leidraad te laten zijn voor het op te stellen zorgprogramma, zijn door de projectgroep in het voorjaar van 2006 een tweetal taakgroepen ingesteld van professionals uit éénzelfde beroepsgroep (taakgroep radiotherapie en taakgroep verpleging) met als doel met collegae onderling de inhoud van het transmuraal zorgprogramma mede vorm te geven. De taakgroepen kregen hiertoe drie gestructureerde vragen voorgelegd, gebaseerd op de onderzoeksresultaten uit fase I van het project. In twee bijeenkomsten hebben zij de vragen beantwoord en schriftelijk verslag gedaan aan de projectgroep, waarna de taakgroepen zijn opgeheven. Daarnaast is met een huisarts en een verpleeghuisarts een interview gehouden om aanvullende informatie te verkrijgen. 
De resultaten uit het estafetteonderzoek en de informatie uit de taakgroepen zijn verwerkt tot het transmuraal zorgprogramma. Het transmuraal zorgprogramma bestaat uit de delen:

I:
Trajectomschrijving met verantwoordelijkheden

II:  Transmurale checklist 

Ten behoeve van de verpleegkundige zorg en begeleiding in de periode tussen de twee bestralingsfracties, kan gebruik worden gemaakt van het ‘Verpleegkundig protocol voor de zorg voor dwarslaesiepatiënten die radiotherapie ontvangen’ (zie bijlage A).

Ten behoeve van de transmurale overdracht wordt gebruik gemaakt van het ‘Transmuraal Overdrachtformulier’, een bewerkte versie van het door het Integraal Kankercentrum Rotterdam (IKR) ontworpen transmuraal overdrachtformulier (zie bijlage B).

Begin 2007 wordt gestart met een nieuwe fase; de implementatie tijdens een pilotperiode van ongeveer drie maanden, waarna evaluatie en zonodig bijstelling volgt. De leden van de projectgroep gaan in die periode tevens in contact treden met partners uit de keten, waaronder het Netwerk voor Palliatieve Zorg Rotterdam (NPZR) en het Integraal Kankercentrum Rotterdam (IKR) gezien het transmurale karakter van het zorgprogramma. Ter financiering van de implementatie van het zorgprogramma en het evaluatietraject wordt subsidie aangevraagd. 
TOT SLOT

De beschreven werkwijze tot nu gehanteerd, draagt ertoe bij dat het voor alle betrokkenen een boeiend project is om aan te werken. Het draagvlak is groot, er wordt met veel enthousiasme gewerkt aan de verbetering van de kwaliteit van zorg en palliatieve behandeling; een uniek, innovatief en veelzijdig project. 
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BIJLAGE I
Tabel 1: 
Aantal palliatief radiotherapeutisch behandelde patiënten in 2005
	Aantal Patiënten Palliatief Behandeld per Gebied in 2005

	Gebied
	Aantal

	Bekken
	57

	Cerv wk + Cervico-thoracaal
	80

	Heup
	83

	Lumb wk + Lumbo-sacraal
	158

	SI + Sacrum
	31

	Thor wk + Thoroco-lumbaal
	253

	Totaal
	662


Bron: Datamangement afdeling Radiotherapie 
BIJLAGE II


Transmuraal Zorgprogramma

De poliklinische patiënt met indicatie voor palliatieve radiotherapie (fractionering)
Inleiding

In het Erasmus MC- Daniel den Hoed Oncologisch Centrum ontvangt de patiënt met een dreigende dwarslaesie als gevolg van kanker een poliklinische behandeling met twee bestralingsfracties, met een tussenperiode van een week (hypofractionering). In de periode tussen de twee bestralingen verblijft de patiënt in een perifere zorgomgeving of thuis. De behandeling is palliatief van aard. De zorg voor en begeleiding van deze patiënt is intensief en vereist een nauwe interne en transmurale samenwerking tussen professionals. Het transmuraal zorgprogramma geeft richting aan deze in- en externe samenwerking, gelet op continuïteit van zorg en behandeling. 

Transmuraal zorgprogramma

Het transmuraal zorgprogramma bestaat uit de delen:

I:
Trajectomschrijving met verantwoordelijkheden

II: Transmurale checklist 

Ten behoeve van de verpleegkundige zorg en begeleiding in de periode tussen de twee bestralingsfracties, kan gebruik worden gemaakt van het ‘Verpleegkundig protocol voor de zorg voor dwarslaesiepatiënten die radiotherapie ontvangen’ (zie bijlage A).

Ten behoeve van de transmurale overdracht wordt gebruik gemaakt van het ‘Transmuraal Overdrachtformulier’, een bewerkte versie van het door het Integraal Kankercentrum Rotterdam (IKR) ontworpen transmuraal overdrachtformulier (zie bijlage B).

Rotterdam, 12 januari 2007

Erasmus MC locatie Daniel den Hoed Oncologisch Centrum

I.
TRAJECTOMSCHRIJVING: verantwoordelijkheden 

Verwijzing / aanmelding

De verwijzende partij waar de patiënt onder behandeling cq. in zorg is, is verantwoordelijk voor het doorgeven van gegevens aan de dienstdoend radiotherapeut voor een goed verloop van de aanmelding. De dienstdoend radiotherapeut is ervoor verantwoordelijk dat voldoende gegevens worden uitgewisseld met de verwijzer, opdat continuïteit van zorg en behandeling tijdens de fase van verwijzing cq. aanmelding is gewaarborgd. 

Lokalisatie en behandeling / fractie 1 

De dienstdoend radiotherapeut is verantwoordelijk voor het verstrekken van informatie aan de patiënt; volledig, zowel medisch-technische als belevingsgerichte informatie, gevraagd en ongevraagd. De dienstdoend radiotherapeut en radiotherapeutisch laborant(en) zijn verantwoordelijk voor professionele technische uitvoering van de lokalisatie en radiotherapeutische behandeling (fractie 1), waarbij zij oog hebben voor zowel het lichamelijk als psychisch welbevinden van de patiënt. De nurse practitioner neemt verantwoordelijkheid voor het nabespreken van de behandeling en de ontvangen informatie met specifieke aandacht voor psychosociale problematiek. Zij draagt zorg voor de transmurale overdracht naar de verwijzer. De verwijzende partij draagt zorg voor de noodzakelijke behandeling, (verpleegkundige) zorg en begeleiding.

Behandeling / fractie 2 

De dienstdoend radiotherapeut en radiotherapeutisch laborant(en) zijn verantwoordelijk voor professionele technische uitvoering van de radiotherapeutische behandeling (fractie 2), waarbij zij oog hebben voor zowel het lichamelijk als psychisch welbevinden van de patiënt. De nurse practitioner neemt verantwoordelijkheid voor het nabespreken van de behandeling en de ontvangen informatie met specifieke aandacht voor psychosociale problematiek. Zij draagt zorg voor de transmurale overdracht naar de verwijzer. De verwijzende partij draagt zorg voor de noodzakelijke behandeling, (verpleegkundige) zorg en begeleiding. De nurse practitioner is verantwoordelijk voor nazorg.

II.
TRANSMURALE CHECKLIST 

	Dat.
	Actie
	Discipline.
	Toelichting
	Paraaf

	AANMELDING

	
	Het afsprakenbureau of telefoniste krijgt telefonisch een aanmelding binnen. 

Actie:

· Bekende patiënt:

De verwijzer wordt doorverbonden naar het desbetreffende secretariaat

· Onbekende (nieuwe) patiënt: 

De secretaresse van het afsprakenbureau belt naar de spoed-pieper van de afdeling radiotherapie en informeert de dienstdoend arts assistent
	AFSPRAKENBURO
	
	

	
	De dienstdoend arts-assistent  krijgt telefonisch de aanmelding binnen. 

Actie:
· De diensdoend arts assistent overlegt met de achterwacht radiotherapeut. Indien indicatie voor spoedbestraling, belt de assistent naar de coördinator voorbereiding RT; deze kijkt i.o.m. PAL wanneer patiënt met spoed bestraald kan worden.

(Indien de patiënt bekend is bij         een radiotherapeut, regelt deze de   aanmeldprocedure)

· De gebelde radiotherapeut wordt (meestal) ook hoofdbehandelaar. 
	DIENSTDOEND

ARTS ASSISTENT
	
	

	
	De radiotherapeut of arts-assistent start de verdere procedure.

Actie:

· Aanmelden bij nurse practitioner

· De nurse practitioner faxt het overdrachtformulier en verpleegkundig protocol naar de verwijzer 

· Zelf (of de nurse practitioner) telefonisch contact opnemen met de verwijzer en informeren van de verwijzer over: 

· datum en tijd van behandeling

· het belang van het aan de patiënt meegeven van het ingevulde overdrachtformulier 

· pijnmedicatie (vervoer)

· het belang van het meekomen van een begeleider 
	RADIOTHERAPEUT

/ ARTS-ASSISTENT
	
	

	
	De verwijzer zorgt ervoor dat het ingevulde formulier met de patiënt wordt meegebracht naar de Daniel.
	VERWIJZER
	
	

	LOKALISATIE EN BEHANDELING / FRACTIE 1



	
	De patiënt komt aan bij de ambulancesluis en wordt overgetild op een ziekenhuisbrancard.


	AMBULANCEDIENST

MEDEWERKER VERVOER
	
	

	
	Medewerker van de vervoersdienst heeft contact met de patiënt. Nieuwe patiënt ( bureau inschrijving informeren ter registratie van patiëntgegevens. 

Actie: 

Route 1: De patiënt wordt door de medewerker vervoer naar de poli gebracht omdat hij daar door de arts wordt onderzocht;

Route 2: De medewerker vervoer belt de lokalisatie, de patiënt wordt opgehaald door laborant lokalisatie. Behandelend radiotherapeut wordt door de lokalisatie op de hoogte gebracht dat patiënt er is.  


	MEDEWERKER VERVOER
	Realiseren van spreek-kamer
	

	
	De patiënt heeft een  gesprek met de radiotherapeut 

Acties:

· gesprek met de patiënt en diens familie / begeleider over oa. :

· Overdracht

· Diagnose 

· Behandeling; doel, verloop, bijwerkingen

· Toekomstverwachtingen

· Uitleg vervolgtraject

· Beantwoorden van vragen

· Overdrachtformulier aanvullen 


	RADIOTHERAPEUT
	
	

	
	Bij lange wachttijd tussen lokalisatie en bestralen, kan patiënt wachten op de verpleegafdeling 


	VERPLEEGAFDELING A0


	
	

	
	De radiotherapeutisch laborant informeert de nurse practitioner dat de patiënt klaar is.


	RADIOTHERAPEU- 

TISCH LABORANT
	
	

	
	De patiënt heeft een consult bij de nurse practitioner in de spreekkamer op de polikliniek.

Acties:

· gesprek met de patiënt en diens familie / begeleider over oa. :

· Verloop van de behandeling

· Checken van de informatie

· Psychosociale problematiek

· Zingevingvragen

· Toelichten Zorggids RT

· Invullen overdrachtsformulier

· Informeren over behandeling 2

Let op: eerst vervoer voor terugreis afspreken met ambulancedienst


	NURSE PRACTITIONER
	Realiseren van spreek-kamer
	

	
	De nurse practitioner geeft het overdrachtsformulier mee met de patiënt ten behoeve van de verwijzer. 


	NURSE PRACTITIONER 
	
	

	
	De nurse practitioner neemt indien noodzakelijk contact op met de dienstdoend radiotherapeut voor nabespreking.


	NURSE PRACTITIONER
	
	

	
	De nurse practitioner neemt 1 dag later contact op met de afdeling waar de patiënt is opgenomen of met de patiënt thuis voor nabespreking.


	NURSE PRACTITIONER
	
	

	BEHANDELING / FRACTIE 2

	
	De patiënt komt aan bij de ambulancesluis en wordt overgelegd op een ziekenhuisbrancard. De patiënt neemt het overdrachtformulier en zorggids weer mee.


	AMBULANCEDIENST

MEDEWERKER VERVOER
	
	

	
	Medewerker van de vervoersdienst heeft contact met de patiënt.

Actie: 
· De patiënt komt nu voor de 2e bestraling. De medewerker vervoer (of soms de ambulancedienst) brengt de patiënt naar het bestralingstoestel.

 
	MEDEWERKER VERVOER
	
	

	
	Bij lange wachttijd, kan patiënt  wachten op de verpleegafdeling 


	VERPLEEGAFDELING A0
	
	

	
	De patiënt heeft een consult bij de nurse practitioner in de spreekkamer op de polikliniek.

Acties:

· gesprek met de patiënt en diens familie / begeleider over oa. :

· Verloop afgelopen periode

· Verloop van de behandeling

· Checken van de informatie

· Psychosociale problematiek

· Zingevingvragen

· Invullen overdrachtsformulier

· Belafspraak maken voor gesprek met de radiotherapeut

Let op: eerst vervoer voor terugreis afspreken met ambulancedienst. Ambulance blijft soms wachten totdat patiënt klaar is met bestralen.


	NURSE PRACTITIONER


	
	

	
	De nurse practitioner geeft het overdrachtsformulier mee met de patiënt ten behoeve van de verwijzer. 


	NURSE PRACTITIONER 
	
	

	
	De nurse practitioner neemt indien noodzakelijk contact op met de dienstdoend radiotherapeut voor nabespreking.


	NURSE PRACTITIONER
	
	

	
	De nurse practitioner heeft  2 weken later een belafspraak met de patiënt voor nazorg.


	NURSE PRACTITIONER
	Onderwerpen:

*afbouwen dexamethason

*klachten en bijwerkingen

*psychosociaal
	

	
	De radiotherapeut heeft  4 weken later een belafspraak met de patiënt voor nabespreking.


	RADIOTHERAPEUT
	
	

	


Telefoonnummers

Erasmus MC – Daniel (telefoniste)
                : 010-4391911

Afsprakenburo




: 010-4391337

Secretaresse radiotherapeut (en)

: via afsprakenbureau / dienstlijst 

Nurse Practitioner



: 91227 of 8111-348

  fax: 010-4391046

Verpleegafdeling A0



: 010- 4391227

Arts-assistent radiotherapie (spoedpieper)
: 8111-847 


Achterwacht radiotherapeut


: zie dienstlijst

Paienten Logistiek Radiotherapie (PAL)
: 91538

Afdeling lokalisatie



: 91388 of 8111-388

Bijlage A

Verpleegkundig protocol voor de zorg voor dwarslaesie patiënten die radiotherapie ontvangen

 ALGEMEEN             

AFDELING

Erasmus MC Daniel, verpleegafdeling radiotherapie

DOEL

Het verzorgen en begeleiden van patiënten met een (dreigende) dwarslaesie ten gevolge van compressie van het ruggenmerg door botmetastasen in de wervelkolom, epidurale metastasering of intramedullaire metastasen. 

INDICATIE

Botmetastasen, myelumcompressie, epidurale of intramedullaire metastasen

COMPLICATIES

Bijwerkingen door de bestraling: diarree, huidreacties

Bijwerkingen van medicatie (Dexamethason)

 VERPLEEGKUNDIGE ZORGASPECTEN
Verzorging bestralingsveld 

Zie protocol huidverzorging, hierachter bijgevoegd

Mobiliteit

In overleg met de arts wordt bepaald of en in hoeverre de patiënt mag mobiliseren. Belangrijke bewegingen die de patiënt niet zelf kan, worden door de fysiotherapie geoefend. Spieren en spiergroepen die de patiënt nog zelf kan gebruiken, worden actief geoefend ter behoud of verbetering van kracht. Wanneer de patiënt uit bed komt, wordt zonodig de tillift gebruikt. Bij transfer naar een ander bed kan de Patslide worden gebruikt. Afhankelijk van de hoogte van de dwarslaesie (risico voor complicaties bij cervicale instabiliteit) krijgt de patiënt een papegaai om bewegingen te vergemakkelijken (overleg met radiotherapeut/neuroloog).Ter voorkoming van trombose wordt Fraxiparine voorgeschreven, eventueel wordt dit later omgezet in Sintrommitis. Bij cervicale instabiliteit spreekt de arts een halskraag af. Bij instabiliteit van de wervelkolom komen sommige patiënten in aanmerking voor een operatie waarbij de wervelkolom wordt gestabiliseerd. 

Mictie
Observatie van frequentie, aandrang en hoeveelheid. Indien mogelijk blaasinhoud scannen met behulp van ‘bladderscan’. Bij urineretentie de arts waarschuwen: het kan namelijk wijzen op verslechtering van het bestaande beeld. In overleg met de arts kan een catheter à demeure worden gegeven of intermitterend worden gekatheteriseerd. 

Defaecatie

Dagelijks navragen. In verband met verhoogde kans op obstipatie kan 3 maal per week (maandag, woensdag en vrijdagochtend om 6.00 uur) 2 Dulcolax zetpillen gegeven worden en de avond tevoren Dulcolaxtabletjes. Patiënten die dexamethason en opiaten gebruiken hebben een verhoogde kans een darmperforatie en een dwarslaesie maakt het risico nog groter. 

PM maagbeschermer bij dexamethason afspreken.

Decubituspreventie 

Volgens eigen voorschrift

Observaties met betrekking tot neurologische uitval

· toename van pijn: navragen met behulp van VAS-score

· (toename) krachtsverlies in armen of benen
· coördinatie en gevoelsstoornis in armen of benen
· verandering van sphincterfuncties: retentie, obstipatie, incontinentie
Begeleiding

Doordat de situatie voor de patiënt vaak plotseling is veranderd, is  psychische begeleiding van de patiënt en de familie belangrijk. Door de vaak acuut opgetreden uitvalsklachten is de hulpvraag toegenomen. De patiënt wordt zoveel mogelijk gestimuleerd tot zelfzorg. Het streven is een zinvolle dagindeling te bereiken, eventueel kan de activiteitenbegeleiding worden ingeschakeld. 

Overige aandachtspunten psychosociaal:

· Wat weet patiënt van haar / zijn ziekte?

· Wat weten de directe naasten?

· Welke aandachtspunten zijn er m.b.t. het verwerkingsproces (hoe beleeft de patiënt zijn huidige ziektetoestand, gezondheid, perspectieven)?

· Is er sprake van ontreddering, angst?

· Eventuele wensen van de patiënt (m.b.t. zorg en behandeling, mogelijke plannen voor de toekomst)

· Sociale aandachtspunten (gezinssituatie, sociale omgeving, woonsituatie / mantelzorg, hoe staan naasten tegenover ziekte, opname en ontslag, wie zijn belangrijk voor de patiënt)

· Levensbeschouwelijke aandachtspunten

· Eventueel hulp nodig bij regelen praktische zaken, zoals opmaken testament, regelen voogdij

· Andere disciplines betrokken in zorg (geestelijke zorg, maatschappelijk werk, psycholoog, diëtist, pijnteam)

BIJ ONTSLAG
In een vroeg stadium van de opname inventariseren of de transferverpleegkundige moet worden ingeschakeld voor het regelen van bepaalde zaken. Ontslag kan plaatsvinden naar eigen huis van de patiënt, revalidatiecentrum, verpleeghuis of verwijzend ziekenhuis in afwachting van een definitieve oplossing.

· Verpleegkundige overdracht

· Recepten meegeven. Eventueel medicatie, verpleegartikelen of incontinentiemateriaal meegeven voor de eerste uren thuis.

· Eventueel trombosedienst inschakelen

· Wanneer de patiënt thuis ook fysiotherapie krijgt, dan overdracht laten schrijven door behandelend fysiotherapeut. De patiënt moet thuis zelf of via de huisarts contact opnemen met een fysiotherapeut 

Zonodig loophulpmiddelen regelen samen met fysiotherapeut en liaisonverpleegkundige.

· Zonodig diëtiste inschakelen voor voedingsadviezen

· Afspraak:
  In eigen ziekenhuis volgens afspraak behandelend arts (met radiotherapeut belafspraak,wordt gemaakt vanuit Erasmus MC)

· Ambulance regelen 

Januari 2007

Bijlage B

Transmuraal overdrachtformulier

Blad 1 Algemene en medische gegevens 
(in te vullen door verwijzer)


Ruimte voor ponsplaatje (
Datum: ……………………………………………………

Contactpersonen verwijzende instelling:

Naam instelling:

Behandelend specialist:                        
    Telefoon:                             Sein:

Afdelingsarts:                                    

    Telefoon:                             Sein:

Verantwoordelijk verpleegkundige:

Afdeling:                                             
    Telefoon:
Indien patiënt in thuissituatie:

Huisarts:                                             
    Telefoon:

Thuiszorginstelling (indien van toepassing):

Telefoon:

Contactpersoon patiënt:

Naam:                                             

     Relatie:

Telefoon:

Diagnose:

Rede van verwijzing:

Huidige klachten (graag toelichten):

Pijn:

Uitvalsverschijnselen:

Mobiliteit:

Verwijsbrief faxen/opsturen en MRI/CT (of meegeven)

Allergieën nee / ja, namelijk:

Met de patiënt gesproken over (graag toelichten):

Diagnose en prognose: 

Reanimatiebeleid:

Specifieke afspraken:

Blad 2: Verpleegkundige zorg (in te vullen door  verpleegkundige)
Mobiliteit:

Mictie: 

Wonden:

Voeding (dieet):

Zuurstof:

Infuus:

Pijn (locatie):

Pijnpomp:

Hulpmiddelen:

Psychosociaal:

Huidige medicatie:
Naam + dosis
     
 Startdatum
  Inname vorm       Tijdstip
   Bijzonderheden

2. 

3.  

4.

5.

Blad 3
: Medisch en verpleegkundig (in te vullen door radiotherapeut en/of  Nurse Practitioner)
Behandelend radiotherapeut:
         Nurse practitioner:

Naam:       
                                       Naam:

Telefoon:                       
                  Telefoon:

Datum 2e behandeling:
Nieuwe medicatie (indien van toepassing):

Naam/dosis
   Startdatum
     Inname vorm
    Tijdstip         Bijzonderheden

2. 

Adviezen anticiperend beleid:

Mogelijke bijwerkingen / complicaties:

Actie(s):

Met de patiënt gesproken over (graag toelichten):

M.b.t. diagnose en prognose:

Specifieke afspraken:

Verpleegkundige zorg algemeen:

Psychosociaal:

Nazorg / vervolgafspraken na laatste bestraling:

Belafspraak Nurse Practitioner op:

Belafspraak arts op:

Overig:
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