Hoogleraar oncologie Wagener over slecht-nieuwsgesprekken met patiénten

Een willig oor geeft steun

‘Het gesprek is het belangrijkste communicatiemiddel met patiénten’,

vindt prof. dr. D.J.Th. Wagener. Hij is als hoogleraar Interne Genees-

kunde verbonden aan het Academisch Ziekenhuis Radboud in Nijmegen.

Wagener is ervan overtuigd dat artsen meer zouden moeten luisteren

naar hun patiénten. Dat kost minder tijd dan zij vaak veronderstellen.

‘Spreekuur’ en ‘spreekkamer’ moeten worden omgedoopt in ‘luistertijd’

en ‘luisterkamer’. ‘Naast specialistische kennis en ervaring is optimaal

communiceren met patiénten één van de belangrijkste vaardigheden

wadarover artsen moeten beschikken’, zegt hij.
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‘Doe niets tenzij je weet wat
te doen als het verkeerd gaat’
is een grondregel die aanko-
mende medici leren, zegt
Wagener. ‘Als zij dus geen
training hebben gehad in het
omgaan met emoties van pa-
tiénten, behoren zij slecht-
nieuwsgesprekken zoveel mo-
gelijk te vermijden. Want hoe
moet een arts reageren op pa-
tiénten die zeer boos worden
of gaan huilen? Dit zijn reac-
ties die veel voorkomen als de
diagnose ‘kanker’ wordt me-
degedeeld. Oncologisch spe-
cialisten moeten vrijwel dage-
lijks ‘slecht-nieuwsgesprekken’
voeren. Zij moeten hun angst
daarvoor overwinnen. Dat kan
heel goed door praktische trai-
ning. Die zou moeten bestaan
uit diverse onderdelen zoals
kennis maken, de diagnose
vertellen, de verwachtingen
van patiénten peilen en de
arts-patiént-relatie bespreken’

Status bestuderen

‘Een arts dient de status ter-
dege te bestuderen, voordat
hij een slecht-nieuwsgesprek
gaat voeren’, maant Wagener.
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‘Voorkom het gevoel dat je
nog niet alle details paraat
hebt. Patiénten moeten het
idee krijgen dat déze dokter
alles over hen weet. Ook zou
de arts zich van tevoren kun-
nen bezinnen op vragen als:
hoe lang leef ik nog, wat heb
ik nog te verwachten, krijg ik
veel pijn of benauwdheid? Op
de vraag hoe lang de patiént
nog heeft te gaan, kan de arts
altijd antwoorden dat hij dat
niet weet. Dokters zijn immiers
geen helderzienden. Wel kan
de arts proberen de wilskracht
van zijn patiénten te verster-
ken. Hij kan hen aanmoedigen
om niet bij de pakken neer te
gaan zitten. Uit oncologisch
onderzoek blijkt dat geestelij-
ke spankracht levensduurver-
lengend werkt. Geef zeker
geen antwoord dat is geba-
seerd op statistische kansbere-
kening. Die is ongeschikt voor
individuen. Wel kun je zeg-
gen: u hebt een kans van 20
tot 50% om nog drie jaar te
leven. Leg dat dan wel helder
uit. Zelf maakte ik mee dat
een patiénte die aan de ziekte
van Hodgkin leed, steeds de-
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pressiever werd. Een genees-
heer had haar verteld dat zj
tachtig procent kans had om
vijff jaar te overleven. Na vijf
jaar vertrouwde zij me toe dat
ze allang dood had moeten
zijn. Ze had kennelijk niet be-
grepen wat die tachtig pro-
cent betekende. Laten we niet
vergeten dat veel kinderen op
de lagere school moeite heb-
ben met percentage-reken-
sommen. Bovendien zijn in
Nederland zo'n 800.000 men-
sen feitelijk analfabeet. Als je
dat goed tot je laat doordrin-
gen, probeer je vanzelf je
boodschap zo eenvoudig en
helder mogelijk te verwoor-
den’.

Beeld van patiént

‘Bij het doornemen van de
anamnese vormen artsen zich
een beeld van de patiént. Hoe
zou deze zelf over zijn ziekte
denken? Als een patiént ver-
onderstelt dat het gezwel
goedaardig is, komt de diag-
nose ‘kanker’ hard aan. In de
status zijn mogelijk ook aan-
wijzingen van eerdere ervarin-
gen met de dood te vinden.
Heeft de cliént misschien ou-
ders, broers, zussen of kinde-
ren die reeds zijn overleden?
Zo ja, dan heeft hij al eens een
rouwproces doorgemaakt. De
verwerking van het huidige
verdriet zal dan waarschijnlijk
gemakkelijker zijn. Stel daar-
entegen dat een patiént een
glanzende carriere achter de
rug heeft en plotseling met
een op handen zijnde dood
wordt geconfronteerd. Dan
verwacht ik dat het veel moei-
lijker wordt om het levensein-
de te aanvaarden. Aanvan-
kelijk lijken zulke mensen de
nare boodschap heel goed
aan te kunnen maar na enige
tijd blijken zij toch in psychi-
sche problemen te komen.



Soms raken zij in een diepe
depressie en dan verwijs ik
door naar een psychiater.

Eerste ontmoeting

‘In het eerste contact wordt
het vertrouwen gewonnen of
het wantrouwen geboren’,
vervolgt Wagener. ‘Daarbij zijn
een aantal uiterlijke zaken van
groot belang. Bij binnenkomst
van de patiént in de luisterka-
mer dient de arts op te staan,
achter het bureau vandaan te
komen en enige passen in de
richting van de patiént te zet-
ten. Een handdruk en een
glimlach  werken ontwape-
nend. Daarna begint het ge-
sprek. De arts moet regelma-
tig oogcontact zoeken, vooral
tijdens het praten. Daarbij is
een gelijke ooghoogte van be-
lang. Een luisterkamer dient
een rustige atmosfeer te heb-
ben. Geen telefoons die voort-
durend rinkelen, geen mede-
werkers die in en uit lopen.
Van belang is dat doktoren
hun patiénten het gevoel ge-
ven dat hun behandelaar alle
tijd voor hen heeft'.

‘Vertelt u eens, wat is er
aan de hand? Zou een goede
eerste vraag kunnen zijn.
Daarbij zouden artsen hun pa-
tiénten in de gelegenheid
moeten stellen. om hun hele
verhaal te vertellen. Uit onder-
zoek blijkt dat medici hun pa-
tiénten al na gemiddeld acht-
tien seconden in de rede val-
len. Dat geeft patiénten een
opgejaagd gevoel. Beter is het
om hen in staat te stellen hun
klacht te verduidelijken. Ze-
ventig procent van de patién-
ten heeft daarvoor minder dan
twee minuten nodig, terwijl
ruim negentig procent het in
vijf minuten afkan. Let daarbij
op non-verbale signalen zoals
klamme handen, verwijde pu-
pillen en andere angstsympto-
men, én op de vraag-achter-
de-vraag'.

Openbheid

‘Om een goed gespreksniveau
te bereiken, is een aantal fac-
toren van wezenlijk belang’,
zegt Wagener. ‘Het gesprek

dient plaats te vinden in een
ruimte die voldoende privacy
voor patiénten garandeert.
Het beste kunnen niet alleen
de*patiént zelf, maar ook zijn
partner of directe familieleden
worden uitgenodigd. Open-
heid is het devies, zodat geen
van de aanwezigen achteraf
hoeft te denken dat de ge-
neesheer iets heeft achterge-
houden. De arts neemt de
ziektegeschiedenis van de pa-
tiént door. Daarbij neemt hij
de tijd voor eventuele opmer-
kingen, aanvullingen of vra-
gen van de aanwezigen. Het is
van belang om niet continu
zelf aan het woord te zijn. Het
gesprek is immers bedoeld om
meét de patiént en diens fami-
lie te praten en niet tegen
hen. Het is zinvol om af en toe
na te gaan of het besprokene
goed is overgekomen en of er
nog vragen zijn gerezen. Het
is belangrijk om momenten
van stilte in te bouwen om de
boodschap te laten verwer-
ken. Patiénten moeten de
ruimte krijgen om hun gevoe-
lens te luchten: huilen, boos-
heid of angsten zijn normale
emotionele reacties op onaan-
genaam nieuws. Juist mat hui-
len weten veel artsen zich
geen raad, terwijl het juist een
belangrijke verwerkingsfunctie
vervult. Groot verdriet kan het
beste worden opgevangen
door woorden van medeleven
te uiten. Na enige tijd kan de
behandelaar de patiént vertel-
len dat hij alles zal doen om
het lijden draaglijk te maken.
De patiént kan op zijn hulp re-
kenen, vooral in moeilijke mo-
menten. Daardoor zal een
deel van de angst worden
weggenomen. Artsen zouden
moeten bedenken dat het
voor patiénten vele malen
moeilijker is om een dergelijke
tijding aan te horen dan dat
het voor henzelf is om deze
uit te spreken’.

‘Met emoties kunnen art-
sen leren omgaan. In geval
van huilbuien moeten zij bij de
zieke blijven en hun medele-
ven tonen. Dat betekent niet
dat zij emotioneel diepgaand
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meeleven want dat gaat een-
voudig niet. Andere patiénten
doen straks een beroep op
hen en ook dan moeten zij
klaarstaan. Als zij te veel van
zichzelf vergen, gaan zij er zelf
onderdoor. Daarom is een ze-
kere zakelijke afstand, gekop-
peld aan een ‘ik wil je helpen’-
houding het beste. Het ver-
driet van patiénten kunnen
medici zich niet steeds per-
soonlijk  aantrekken’,  zegt
Wagener.

Verwerking

‘Kubler-Rass onderscheidt vijf
stadia in het proces van ver-
werking van een zwaar verlies:
ontkenning, boosheid, onder-
handeling, depressie en accep-
tatie’,  vervolgt  Wagener.
‘Voor angsten heeft zij geen
aparte plaats ingeruimd, ter-
wijl naar mijn ervaring die
emotie erg vaak optreedt.
Veel patiénten vrezen lichame-
lijke klachten, zoals verlam-
ming of bedlegerigheid. Zjj
zijn bang voor de operatie: de
pijn en de verminking van hun
lichaam. Ook vrezen zij de ge-
volgen en de bijwerkingen van
de ingreep. Anderen zijn bang
om het psychisch niet aan te
kunnen of hun verstand te
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weten veel
hulpverleners
zich geen
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verliezen. Ook angst voor het
sterven komt vaak voor.
Tenslotte vrezen velen voor de
financiéle gevolgen van hun
ziekte en het verlies“aan status
en invioed. Bovendien geeft
de hulp en de zorg door der-
den hen een gevoel van af-
hankelijkheid, wat zij niet ge-
wend zijn. Zo heeft eigenlijk
iedere patiént een unieke
combinatie van angsten en
zorgen over de gevolgen van
de ingreep. Sommige patién-
ten reageren met humor op
het slechte nieuws van hun
behandelaar. Deze reactie die-
nen medici op te vatten als
een verdediging van patién-

ten, die sterke gelijkenis ver-
toont met de ontkenning van
de ziekte. Scherts functioneert
als een opvangmechanisme
om zichzelf staande te houden
in een situatie waar eigenlijk
alles de patiént ontvalt. Zo zei
een patient tegen mij tijdens
het wegen: ‘lk zal mijn gebit
maar inhouden, vindt u niet?
Ik ben de laatste tijd wel erg
afgevallen. De dragers van
mijn kist verdienen hun geld
wel heel gemakkelijk’. Want
een dodelijke ziekte rekent af
met toekomstplannen en -ver-
wachtingen. Aan deze patién-
ten is nog maar een betrekke-
lijk korte tijd gegund, waarin
veel zaken-idealiter-nog tot
een goed einde moeten wor-
den gebracht'.

Leugens om bestwil

‘Het is beter om patiénten
passief dan actief te informe-
fehiEs meent Wagener.
‘Gelukkig is daarin veel ten
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goede gekeerd. Zo stelde ik in
het eerste jaar van mijn oplei-
ding de diagnose ‘maagkan-
ker’ bij een patiénte vast. Van
de chef de clinique kreeg ik
opdracht haar te vertellen dat
er sprake was van een maag-
zweer. ‘s Middags bracht zij
twee mandjes met aardbeien.
Zij vertelde mij dat ze erg op-
gelucht was omdat zijzelf
dacht dat zij kanker had.
Leugens om bestwil karakteri-
seerden in de vijftiger jaren de
arts-patiént-relatie.  Sindsdien
gaan de twee partijen veel de-
mocratischer met elkaar om.
Onder de nieuwe patiénten-
wetgeving zijn artsen verplicht
om de juiste diagnose te ver-
tellen. Artsen moeten nu wel
direct noodzakelijke inlichtin-
gen geven, maar zeker niet al-
les waar zij weet van hebben.
Laat ik een voorbeeld geven.
Tumoren zijn dermate klein,
dat deze niet op réntgenfoto’s
zichtbaar zijn. Een patiént kan
dus miljarden kwaadaardige
cellen in de longen hebben,
zonder dat deze zijn aan te to-
nen. Medici dienen deze infor-
matie niet te geven, anders
zou het zelfvertrouwen van
patiénten worden ondermijnd.

Geen valse hoop

‘Patiénten moeten zoveel mo-
gelijk leren positief met hun
ziekte om te gaan. Dat bete-
kent niet dat de werkelijke
gang van zaken moet worden
verdoezeld’, vervolgt Wdge-
ner. 'Als artsen een palliatieve
behandeling overwegen, moe-
ten zij dat aangeven. Zij beho-
ren te zeggen dat zij niet kun-
nen genezen. Patiénten ver-
dringen een dergelike mede-
deling meestal in eerste in-
stantie maar het blijft wel de-
gelijk in het achterhoofd han-
gen. Het is net als met solda-
ten aan het front. De overle-
venden wanen zich onkwets-
baar voor de kogels. Toch
loopt het bij een groot aantal
oncologische  aandoeningen
fataal af. Patiénten moeten
dan ook worden voorbereid
op het overlijden. Het is van
groot belang dat zij er reke-
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ning mee houden weldra niet

‘meer te zullen leven. Mis-

schien komt zo'n opmerking
over het naderende levensein-
de erg hard aan maar het in
stand houden van valse hoop
is ronduit verwerpelijk. Men-
sen sterven vreedzamer indien
zij het gevoel hebben dat zij
afscheid hebben kunnen ne-
men. Pas na afronding van alle
tere zaken uit het verleden
treedt de acceptatie in. Een
menswaardige dood is dan
niet langer afschrikwekkend'.
‘De meeste patiénten met
kanker krijgen pijnstillende
medicatie voorgeschreven. Op
de vraag of zij veel pijn zullen
lijden, kunnen artsen zeggen
dat zij ervoor zullen zorgen
dat de patiént zo min mogelijk
pijn zal hebben. De zieke kan
erop vertrouwen dat hij bij
pijn een sterker of een ander
geneesmiddel  zal  krijgen.
Daarbij is het beter om een
hoge dosis te geven waardoor
hij meer slaapt, dan dat hij
ernstige pijn lijdt. Verder zijn
veel oncologie-patiénten bang
voor benauwdheid, waardoor
zij vrezen te zullen stikken.
Maar een dergelijke complica-
tie zien wij eigenlijk nooit
meer. Ook al zou benauwd-
heid optreden, dan nog be-
staat er medicatie die het sub-
jectieve gevoel van benauwd-
heid bestrijdt’. Wagener ver-
volgt: ‘De vraag: hoe ga ik
dood? zouden behandelaars
kunnen beantwoorden met:
langzamerhand raakt u meer
en meer vermoeid. U zult
steeds meer willen rusten en
slapen. Uiteindelijk zult u
waarschijnlijk tijdens uw slaap
sterven. Voor het overlijden
hoeft u niet bang te zijn, mits
u zich erop voorbereidt door
zoveel mogelijk met uzelf en
uw omgeving in het reine te
komen. Daardoor zult u in vre-
de afscheid kunnen nemen’.
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