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Inleiding

Voor deze scriptie heb ik, Krista Francke, de kans gekregen om bij het Expertisecentrum Palliatieve
Zorg Utrecht en het Julius Centrum voor Gezondheidswetenschappen en Eerstelijnsgeneeskunde mee
te werken aan een onderzoek in het project INGEGEVEN (In gesprek komen en in gesprek blijven).
Samen met dr. Everlien de Graaf en drs. Sita de Vries hebben we een onderzoek uitgevoerd naar de
bespreking van waarden, wensen en behoeften van patiénten in de palliatieve fase. In de bijlage
vertel ik meer over onze samenwerking en de interdisciplinariteit van de samenwerking en het

onderzoek.

In deze scriptie beschrijf ik de opzet van het onderzoek en de resultaten. Ook heb ik een manuscript

ter publicatie van een wetenschappelijk artikel geschreven, welk als apart bestand is bijgevoegd.
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Theoretisch kader

Palliatieve zorg wordt door het Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland gedefinieerd als de zorg die
door middel van het voorkomen en verlichten van lijden wordt verleend aan patiénten die een
levensbedreigende aandoening hebben of te maken hebben met een levensbedreigende
kwetsbaarheid (1). Een voorbeeld van zo’n patiént is Jacinta, die haar verhaal vertelde aan het KWF
(weergegeven in de blauwe kaders). Ze heeft uitgezaaide kanker in haar longen waar ze niet meer van

kan genezen (2).

Jacinta wordt niet meer beter

Jacinta (48) hoorde in 2019 dat ze een zeldzame vorm van kanker heeft. Begin 2022 bleek dat
ze uitzaaiingen in haar longen heeft en niet meer beter wordt. "Toen ik te horen kreeg dat ik
ongeneeslijk ziek was, was er eerst een vorm van ongeloof. Ik had het idee dat de arts de
verkeerde foto voor zich had. Daarna ontstond een gevoel van verdriet, van onmacht. De artsen
verwachten niet dat ik de 5 jaar haal. Maar over de prognose is verder nog weinig te zeggen,
want ik heb een zeldzame tumor. Ik word ondertussen gemonitord en er wordt gekeken of een
levensverlengende chemo eventueel aanslaat."

De palliatieve zorg is gericht op het verbeteren van de kwaliteit van het leven van de patiént en diens
naasten in de laatste fase van het leven, ook wel de palliatieve fase. In deze fase kan nog steeds een
ziektegericht behandeling verleend worden, maar de zorg draait om de kwaliteit van leven en niet
meer om genezing (1). De palliatieve benadering van zorg richt zich op het voorkomen en verlichten
van lijden door middel van symptoombestrijding, zoveel mogelijk afgestemd op de waarden, wensen
en behoeften van de patiént (3). Essentieel in de afstemming van de zorg op de waarden, wensen en
behoeften van de patiént en naasten, is de communicatie tussen hen en de zorgverleners (1). Uit
verschillende onderzoeken blijkt dat er nog stappen gezet moeten worden in de gesprekken over
waarden, wensen en behoeften tussen zorgverleners in het ziekenhuis en patiénten in de palliatieve
fase (4-6). Daarom wordt er in dit onderzoek dieper ingegaan op de manier waarop zorgverleners in
het ziekenhuis aandacht hebben voor de waarden, wensen en behoeften van patiénten in de
palliatieve fase. In dit hoofdstuk wordt het onderwerp verder uitgelegd en worden belangrijke

concepten besproken.

Waarden, wensen en behoeften

Het begrip ‘waarde’ kan gedefinieerd worden als de representatie van wat een individu belangrijk
vindt in het leven. Waarden zijn voor een patiént de motiverende leidraad die weerspiegelt wat hij
waardevol vindt. Op deze manier beinvloeden waarden de voorkeuren van een patiént in
verschillende situaties (7,8). Wensen kunnen bijvoorbeeld uit waarden voortkomen. Het begrip
‘wens’ betekent ‘een bewust verlangen naar iets, waarvan het onzeker is of men dit wel krijgen kan’

(9). Een wens van een patiént is dus een begeerte, iets wat de patiént graag zou zien gebeuren. Een



‘behoefte’ heeft als betekenis ‘datgene wat men nodig heeft’ (9). Dit heeft meer betrekking tot de
zaken die volgens de patiént nodig zijn om zijn welzijn te bevorderen. In het volgende fragment uit

het verhaal van Jacinta spreekt ze over de waarden, wensen en behoeften die zij heeft (2).

Het gekke is dat ik me nog prima voel. De foto van de arts had voor mijn gevoel ook die van mijn
buurman kunnen zijn. Ik werk ook gewoon nog door in mijn eigen zaak, een kwekerij in
zomerbloemen. [...] Ondertussen probeer ik zo normaal mogelijk door te gaan. Het leven is nog te
mooi. Ik hou er niet van om treurig in een hoekje te zitten, daar wordt het leven ook niet leuker
op. En ik wil dat mijn kinderen en partner zich zo min mogelijk zorgen maken om mij.

Jacinta vertelt dat ze het belangrijk vindt om zo normaal mogelijk haar leven voort te zetten. Ze vindt
het leven mooi en dat is haar waarde. Omdat ze waarde hecht aan zo normaal mogelijk doorgaan, is
haar wens dat haar partner en kinderen zich zo min mogelijk zorgen maken. De behoefte van Jacinta

is om door te gaan met werken in haar eigen zaak.

Vier dimensies

Specifiek in de palliatieve zorg worden symptomen en problemen binnen vier dimensies beschouwd:
de fysieke, de psychische, de sociale en de spirituele dimensie. De symptomen en problemen van
patiénten in de palliatieve fase kunnen leiden tot waarden, wensen en behoeften in één of meerdere
dimensies (1). Een symptoom is een klacht van de patiént als uiting of gevolg van de aandoening. De
patiént bepaalt wanneer iets een klacht is. Het is dus subjectief wanneer een patiént ergens last van

heeft en in welke mate (3).

Binnen de fysieke dimensie heeft de zorg als doel het vergroten of behouden van het fysiek
welbevinden door middel van symptoommanagement. Symptomen en problemen kunnen in deze
dimensie bijvoorbeeld te maken hebben met eten en drinken, mobiliteit en intimiteit (1). Veel
voorkomende fysieke symptomen bij vergevorderde kanker zijn bijvoorbeeld pijn, algehele zwakte en
constipatie (10). Fysieke klachten kunnen ook psychische klachten veroorzaken (3). In de psychische
dimensie draait het om de psychische gevolgen van de levensbedreigende aandoening of
kwetsbaarheid. Het doel is het vergroten van het psychisch welbevinden van de patiént en zijn
naasten (1). Het psychisch welbevinden heeft bijvoorbeeld te maken met hoe een patiént omgaat
met symptomen (3), maar ook hoe de patiént de kwetsbaarheid van de palliatieve fase ervaart (11).
Logische emoties hierbij zijn angst, verdriet en boosheid. Hoe die emoties ervaren en geuit worden
verschilt per persoon en de omstandigheden (10). Een levensbedreigende aandoening of
kwetsbaarheid kan daarnaast het sociaal functioneren van een patiént sterk beinvloeden. Binnen de
palliatieve zorg is dus ook oog voor de sociale dimensie (1). Belangrijke aspecten in de sociale

dimensie zijn bijvoorbeeld werk en de financiéle situatie van de patiént (11). De verandering in



sociale rollen en de interactie met naasten kan ook klachten voor de patiént veroorzaken (3). Ten
slotte kan het omgaan met een levensbedreigende aandoening of kwetsbaarheid spirituele vragen
oproepen bij een patiént of naasten (1). De spirituele dimensie heeft bijvoorbeeld aandacht voor
religie en levensbeschouwing, maar het is breder dan dat. Het gaat ook om het omgaan met het

naderende levenseinde (10), en het zoeken naar zingeving in het ziekteproces (3).

In het volgende fragment vertelt Jacinta over de klachten die voor haar spelen rond de psychische en

sociale dimensie (2).

Toch doet het mentaal natuurlijk wel iets met mij en mijn gezin. Ik voel me verdrietig,
machteloos om wat ik achter moet laten. Daarom ben ik blij met het Centrum voor leven met
en na kanker bij mij in de buurt, waar ik naar een vrouwenlotgenotengroep ga. Mensen in de
omgeving begrijpen dat ik ziek ben, maar het is moeilijk uit te leggen wat het met je doet. Bij
het Centrum voor leven met en na kanker vind ik herkenning. Met lotgenoten hoef je bepaalde
dingen niet uit te leggen. We begrijpen elkaar, hebben allemaal onze angsten die we met
elkaar delen. Wat ook fijn is, is dat we écht naar elkaar omkijken. In het begin pakte ik
bijvoorbeeld weinig momenten voor mezelf. Dan werd er de volgende dag in de
lotgenotengroep gevraagd of ik wel voldoende tijd voor mezelf had genomen. Ik heb daar
vriendschappen gemaakt.

Jacinta ervaart de psychische klachten verdriet en machteloosheid als gevolg van haar ziekte.
Daarnaast vertelt ze dat ze het moeilijk vindt om haar omgeving uit te leggen hoe ze zich voelt en dat

ze steun zoekt bij lotgenoten voor dit probleem in de sociale dimensie.

De patiént centraal

Symptomen zijn dus niet enkel fysieke klachten, maar alles wat de patiént als een belemmering voor
de kwaliteit van het leven ervaart (3). Goed verkennen en monitoren wat de patiént wil en nodig
heeft binnen alle dimensies is essentieel om goede palliatieve zorg te verlenen. Het centraal stellen
van de waarden, wensen behoeften van de patiént wordt patient-centered care (PCC) genoemd (12).
Volgens de PCC benadering kan de kwaliteit van de zorg voor patiénten in de palliatieve fase
verbeterd worden wanneer de waarden, wensen en behoeften van de patiént leidend zijn in alle
beslissingen in de zorg (12). Dit houdt in dat de patiént als een persoon met een persoonlijk
ziekteverhaal wordt benaderd. Het persoonlijke ziekteverhaal van een patiént omvat niet alleen het
verloop van de ziekte, maar juist ook verwachtingen, emoties en angsten die meespelen in het leven
van de patiént. Om het lijden van de patiént te verlichten, moet dus de persoonlijke betekenis van de
levensbedreigende ziekte of kwetsbaarheid voor de patiént worden begrepen door de zorgverlener
(13). Zoals gezegd spelen hierin vier dimensies mee, wat een holistische benadering van belang

maakt. De waarden, wensen en behoeften vormen het complete verhaal van de mens achter de



levensbedreigende aandoening of kwetsbaarheid. Patiénten hebben vaak de neiging om uit zichzelf
alleen over fysieke zorgen te vertellen, waardoor de psychologische, sociale en spirituele dimensies
mogelijk onderbelicht blijven (10). In het volgende voorbeeld vertelt Emmie hoe belangrijk het voor
haar was dat er niet alleen naar haar fysieke problemen werd gekeken toen ze tijdens haar

kankerbehandeling vocht achter haar longen en in haar hartzakje kreeg (14).

Patiéntenverkenning 2023, Netwerken Palliatieve Zorg Utrecht en zuidoost-Utrecht

“De longarts, de cardioloog en de oncoloog deden allemaal hun best om me zo goed
mogelijk te behandelen, maar mijn lichaam kon het niet bolwerken. De cardioloog had wel
met de oncoloog gebeld: Zeg, hoe erg is het? Die wilde een beetje weten wie hij voor zich
had. Maar het ging over de longen, het hart en de kanker. Dat ik het als mens ook nog aan
moest kunnen, dat was buiten beeld.” Emmie zei tegen een invaloncoloog dat ze even pauze
wilde van de chemotherapie. “Die zei toen: Mevrouw, u bent ernstig ziek, u heeft geen tijd
om uit te rusten! Toen dacht ik: Val in scherven. Ik ben net weer bij m’n positieven en nu moet
ik nog vechten voor mijn welzijn ook. Toen vroeg ik om het palliatief team. De
verpleegkundige daar zag meteen wat er aan de hand was. Zij zei: Drie specialisten
behandelen je, maar niemand kijkt of je de behandelingen wel aankunt.” Emmie voelde zich
als compleet mens gezien. “De artsen werkten medisch gezien wel samen, maar niemand
keek naar mijn totale belastbaarheid. Een palliatief team kijkt naar mij als geheel, naar mijn
kwaliteit van leven. Ze vragen: Hoe gaat het met je? Wat heb je nodig? Het hielp me om op
de been te komen.”

In de situatie van Emmie was het erg belangrijk dat er werd geluisterd naar behoefte. Haar behoefte
was een pauze in de chemotherapie, omdat de belasting daarvan groot was op haar kwaliteit van
leven. Een verpleegkundige zag in dat de medische benadering te veel voorop had gestaan in de

behandeling, waardoor Emmie zich door haar ‘als compleet mens’ gezien voelde (14).

Communiceren over waarden, wensen en behoeften

Goede communicatie is de basis voor het verkennen van wat de patiént wil en nodig heeft (10).
Literatuuronderzoek naar de ervaring met communicatie van patiénten in de palliatieve zorg
benadrukt de verantwoordelijkheid van clinici in de communicatie over waarden, wensen en
behoeften binnen de vier dimensies (15). Uit ander literatuuronderzoek naar de relatie tussen
zorgverleners en kankerpatiénten blijkt dat patiénten waarde hechten communicatievaardigheden

zoals goed kunnen luisteren, een zorgzame benadering hebben en een meelevende houding hebben

(16). Daarnaast blijkt uit een survey-onderzoek dat patiénten met ongeneeslijke kanker willen dat dat

hun arts realistisch is, dat er genoeg de mogelijkheid is om vragen te stellen en dat ze worden erkent

als een individu (17). Het erkent worden als individu is zeer belangrijk om passende palliatieve zorg te

verlenen. De palliatieve zorg richt zich op het verbeteren van de kwaliteit van de leven, maar dit is

een subjectief begrip. De kwaliteit van leven is voor elke patiént gekoppeld aan persoonlijke waarden,
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wensen en behoeften die invloed hebben op de geschiktheid van de zorg (11). Desalniettemin blijkt
uit een kwalitatieve studie waarin het perspectief van patiénten, familie en zorgverleners op de
communicatie met patiénten met vergevorderde kanker is onderzocht, dat waarden, wensen en
behoeften in de communicatie vaak nog onderbelicht blijven (4). Uit een literatuur review over
communicatieproblemen in de palliatieve zorg voor kankerpatiénten blijkt bijvoorbeeld dat
oncologen soms de neiging hebben om snel door te gaan naar het maken van beslissingen over de
behandeling en dat de kwaliteit van leven daardoor oppervlakkig besproken wordt (18). Als dit
medische perspectief leidend is, kunnen andere relevantie perspectieven van de patiént al snel op de
achtergrond verdwijnen (19). Ook kan taalgebruik soms een belemmering vormen in het bespreken
van palliatieve zorg, blijk uit een kwalitatief onderzoek met patiénten met de diagnose van
vergevorderde kanker (6). Uit dit onderzoek komt naar voren dat patiénten ervaren dat de dood vaak
onbespreekbaar is. Er wordt bijvoorbeeld impliciet over de dood gepraat zonder woorden zoals
‘overlijden’ te gebruiken. Volgens de patiénten in dit onderzoek ligt in consulten de focus
voornamelijk op het bespreken en plannen van de behandeling en het bespreken van symptomen die
daarvoor van belang zijn (6). Het volgende voorbeeld demonstreert deze medische benadering in de
communicatie met een patiént die in aanmerking komt voor palliatieve zorg. Paula vertelt over haar

goede vriend met longkanker (14).

Patiéntenverkenning 2023, Netwerken Palliatieve Zorg Utrecht en zuidoost-Utrecht

Paula merkte bij haar goede vriend dat het tijdens de gesprekken met zijn artsen alleen maar
over de behandelingen ging. “Pas na een tijd werd het hem duidelijk dat het niet goed met
hem was. Hij was in gedachten alleen bezig geweest met behandelingsmogelijkheden, omdat
dat was waarover jedereen met hem sprak. Hij voelde zich voor de gek gehouden. Hij moest
zelf vragen: Heb ik dan niet meer lang? Hoe lang dan?” Haar vriend gaf aan dat het woord
palliatieve zorg al die tijd niet is gevallen. “Waarom wordt dat niet sowieso vanzelfsprekend
gedaan in het ziekenhuis? Het gaat allemaal over het medische. Terwijl, hij is bang. Zij richten
zich op het medische dus jij ook, je zegt niet dat je bang bent. Je hoopt dat medische
antwoorden de angst wegnemen. Terwijl, je moet wat met die angst.”

Dit voorbeeld laat zien dat clinici een belangrijke verantwoordelijkheid hebben in het goed
communiceren over de palliatieve zorg met de patiént (15). Daarnaast wordt hieruit duidelijk dat een
gedeelde taal tussen zorgvragers en zorgverleners nodig is, omdat het niet bespreekbaar maken van

de dood, kan leiden tot valse hoop en onduidelijkheid voor de patiént (6)

Tot nu toe is onderzoek naar communicatie in de palliatieve zorg veel gericht op de zorgverlener als
zender van een boodschap, blijkt uit een literatuuronderzoek naar communicatie interventies (20).
Het brengen van slecht nieuws is een voorbeeld van een communicatie uitdaging waar veel

onderzoek naar is gedaan. Andere uitdagingen zoals het bespreken van waarden, wensen en



behoeften met de patiént krijgen weinig aandacht in interventies die gericht zijn op het verbeteren

van communicatie in de palliatieve zorg (20).

Dit onderzoek

Het is duidelijk dat de communicatie met patiénten in de palliatieve fase verbeteringen behoeft (4-6).
Wat de palliatieve zorg nodig heeft, zijn duidelijke strategieén om deze taak goed uit voeren (4,6). Het
is relevant om hier meer onderzoek naar te doen omdat ontoereikende communicatie een van de
belangrijkste bedreigingen is voor het verlenen van goede palliatieve zorg (10,21). Gebrekkige
communicatie maakt het omgaan met de harde realiteit van een ongeneselijke ziekte moeilijker (4)
terwijl goede communicatie juist vertrouwen kan wekken bij de patiént en kan zorgen voor passende
symptoombestrijding (18). Zoals eerder benoemd, reflecteert eerder uitgevoerd onderzoek vooral op
het brengen van slecht nieuws (20), en nog weinig op het bespreken van waarden, wensen en

behoeften met de patiént. Daarop ligt de focus in dit onderzoek. De onderzoeksvraag luidt:

Op welke manier hebben zorgverleners in het ziekenhuis aandacht voor de waarden, wensen

en behoeften van de patiént in de palliatieve fase?
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Methode

Het doel van dit onderzoek is om in beeld te krijgen op welke manier zorgverleners in de palliatieve
zorg in het ziekenhuis aandacht geven aan waarden, wensen en behoeften van patiénten. Hiervoor is
data gebruikt die is verzameld in een eerdere studie in het INGEGEVEN project. Deze studie had als
doel om meer inzicht te krijgen in de manier waarop zorgverleners in het ziekenhuis de waarden,
wensen en behoeften van patiénten in de palliatieve fase verkennen en monitoren. Hiervoor is een
kwalitatieve studie uitgevoerd middels een thematische analyse van dertien participantobservaties
en zeven semigestructureerde interviews. Om de nieuwe onderzoeksvraag in dit onderzoek te
beantwoorden, worden twee nieuwe methodes voor de verschillende soorten data gebruikt. Op de
aantekeningen van de participantobservaties wordt functioneel pragmatische analyse toegepast en
op de interview transcripten een conventionele inhoudsanalyse. Per analyse worden in de volgende

hoofstukken de methode en de resultaten besproken.

Participanten en setting
De participanten waren clinici op een polikliniek in het UMC Utrecht die zorg en behandeling

verlenen aan volwassen patiénten met vergevorderde kanker.

Dataverzameling

Er zijn dertien consulten geobserveerd. Het waren verschillende soorten afspraken zoals een eerste
afspraak, een postoperatief gesprek en een follow-up. Voor dit nieuwe onderzoek zijn zes van de
geobserveerde consulten niet geincludeerd, omdat deze gesprekken werden gevoerd met patiénten
waarbij de inzet van de zorg nog niet palliatief was. Daarnaast zijn er zeven interviews gehouden met

een gemiddelde lengte van 38 minuten.
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Functioneel pragmatische analyse

Methode

Taal wordt door mensen gebruikt om te handelen; dat is het uitgangspunt in de functionele
pragmatiek (22). Dit wordt ook wel het handelingskarakter van taal genoemd. In functioneel
pragmatische analyse draait het om dit handelingskarakter en om het achterhalen van wat mensen
teweegbrengen met hun taalhandeling. Taalhandelingen zijn interactief, wat wil zeggen dat ze altijd
plaatsvinden tussen minstens twee personen (23). Voorbeelden van taalhandelingen zijn uitleggen,

verzoeken, vertellen, vragen, beweren en adviseren.

In bepaalde situaties weten mensen goed hoe ze moeten communiceren doordat er standaard
taalhandelingen zijn die passen in de situatie. In die situaties is het handelingskarakter van de taal
gestandaardiseerd (23). In de groene kaders worden voorbeelden gegeven van een interactie tussen

een kapper en zijn klant.

Een klant komt bij de kapper. Wanneer de klant in de kappersstoel zit en de kapper vraagt
‘Wat kan ik vandaag voor u doen?’, dan weet de klant dat de kapper wil dat hij als klant
vertelt wat zijn wensen voor zijn kapsel zijn. Dit komt doordat het standaard taalhandelingen
zijn in een kapsalon.

De taalhandelingen zijn sterk verweven met de situatie. Functioneel pragmatisch onderzoek gaat vaak
over situaties waarin de communicatie plaatsvindt tussen iemand die werkt voor een instituut of
organisatie en iemand die gebruik maakt van de diensten daarvan. Dit heet institutionele agent-
cliéntcommunicatie. Agenten zijn de medewerkers van een instituut en de cliénten zijn de klanten of
gebruikers van de diensten (23). Agenten handelen als medewerkers namens hun instituut en op
basis van institutionele kennis. Cliénten maken juist gebruikt van de diensten van het instituut om
hun eigen individuele doelen te halen. Ze vertrouwen op de institutionele kennis van de agent en
hebben daarnaast een deel eigen kennis die voornamelijk gebaseerd is op eerdere ervaringen (22). In
het voorbeeld van de kapper is de kapsalon het instituut waarvoor de kapper als agent werkt en

waarvan de klant diens diensten gebruikt als cliént.

De klant is naar de kapsalon gekomen om een nieuws kapsel te laten knippen. Hij heeft
nagedacht over wat hij een mooie haarkleur vindt en weet uit eerdere ervaring welk kapsel
hem niet goed staat. Deze kennis neemt hij mee naar de kapsalon en legt hij voor aan de
kapper. De kapper verleend zijn dienst door op basis van zijn expertise een advies te geven en
een kapsel te knippen. De klant vertrouwt op de expertise van de kapper.
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Met een functioneel pragmatische analyse kan bestudeerd worden wat de invloed van de constructie

van de taalhandelingen in de context van het instituut is (23). Hiermee kan onderzocht worden welke

gevolgen het gebruiken van bepaalde taalhandelingen door de agent hebben op de dienst die hij

namens het instituut verleend aan de cliént. Dit geeft tegelijkertijd ook de kans om de manier van

communiceren van feedback te voorzien en bewustzijn van het handelingskarakter van taal te

creéren bij de agent (22). Om de invloed van het talig handelen van de agent te analyseren, wordt

eerst de systematische dimensie van de taal in een interactie geidentificeerd. Het gaat daarbij om de

constructie van de taalhandelingen en de patronen daarin (22,23). Hieronder staat een voorbeeld van

een interactie tussen de kapper en de klant en wat de constructie van de taalhandelingen en de

patronen hierin is. Het patroon ‘Wens bespreken’ bestaat in dit geval uit vijf handelingen: vragen naar

wensen, wens uitspreken, wens toelichten, adviseren, beamen. Daarna start er een nieuw patroon

waarin de kapper aangeeft wat de vervolgstap is.

Interactie

Taalhandelingen

kapper

Taalhandelingen klant

Taalhandelingspatroon

Kapper: Wat kan ik
voor u doen vandaag?
Klant: Ik zou graag een
flink stuk eraf geknipt
willen, omdat ik op
vakantie ga.

Kapper: Het is denk ik
mooi als we uw pony
wel op dezelfde lengte
houden.

Klant: Daar ben ik het
mee eens denk ik.
Kapper: Oke, dan gaan
we nu eerst uw haar
wassen.

{Vragen naar wensen

Adviseren

{Vervolgstap aangeven

Wens uitspreken

Wens toelichten

Beamen}

Patroon ‘Wens

bespreken’

Patroon ‘Planning

bespreken’

In het geval van de functionele pragmatische analyse in dit onderzoek wordt gekeken naar de

communicatie tussen zorgverleners en patiénten in de palliatieve fase in het ziekenhuis in

geobserveerde consulten. Als agent handelt een zorgverlener in de palliatieve zorg namens het

ziekenhuis met het doel de kwaliteit van het leven van de patiént en diens naasten in de laatste fase

van het leven te verbeteren (1). De patiént komt naar het ziekenhuis om van deze dienst gebruik te

maken en neemt eventueel ook een deel eigen kennis en ervaring mee. Daarnaast kan een

zorgverlener één of meerdere doelen hebben in een consult met een patiént, zoals het brengen van

een uitslag of het bespreken van een behandelplan. Met taalhandelingen kan hij dit doel

bewerkstelligen. In de analyse wordt meegenomen wat al bekend is over de situatie waarin de
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zorgverlener en de patiént communiceren. Uit het theoretisch kader blijkt dat het bespreken van
waarden, wensen en behoeften onderdeel zou moeten zijn van de interactie tussen zorgverleners en
patiénten in de palliatieve fase maar dat het tegelijkertijd nog niet structureel onderdeel van het
gesprek is. Met deze functionele pragmatische analyse zal bekeken worden hoe de taalhandelingen in
een consult invloed hebben op de bespreking van waarden, wensen en behoeften. De aantekeningen
van de observaties beschrijven chronologisch wat er gebeurt en besproken wordt in het consult, maar
zijn geen transcript van het gesprek. In dit onderzoek konden de taalhandelingen dus niet woord voor
woord geanalyseerd worden, maar de data vertelt genoeg over de handelingen die hebben
plaatsgevonden in het gesprek. Om de invloed van het talig handelen van de zorgverlener te
analyseren, wordt eerst de systematische dimensie van de taal in het consult geidentificeerd en
vervolgens wordt die geanalyseerd. De analysestappen in dit onderzoek zijn gebaseerd op de

beschrijving van Houtkoop en Koole (23) en zien er als volgt uit:

1 2 3

Aantekeningen Taalhandelingen Taalhandelingen
Analysestap splitsen in als onderdeel en patronen
segmenten van een patroon analyseren
I identificeren I
1 1
1 1 1
¥ \; \ 4

Resultaat uit -

analysestap

Systematische dimensie

Figuur 1 Stroomdiagram van de functioneel pragmatische analyse

1. Het identificeren van de taalhandelingen en deze segmenteren.
In deze stap staat de vraag centraal: ‘Wat wordt er gedaan met de taal?’. Op basis hiervan zijn
de aantekeningen gesplitst in segmenten. In elk segment doet de taal iets anders. De
taalhandelingen van de patiént en eventueel familieleden zijn apart gezet van de
zorgverleners.

2. Hetidentificeren van patronen.
In deze stap is bekeken welke taalhandelingen samen een patroon vormen. Een patroon is
een gebeurtenis die plaatsvindt in interactie tussen twee personen, gevormd door meerdere

handelingen. In deze stap komt de inhoud van tekst meer naar voren. De taalhandelingen
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‘Behandeling uitleggen’, ‘Behandeldoel vaststellen’ en ‘Vervolgstappen bespreken’ kunnen
bijvoorbeeld het patroon ‘Bespreken behandelplan’ vormen. Zo zijn bijna alle handelingen als
onderdeel van een patroon geidentificeerd. Deze patronen kunnen elkaar onderbreken en
vervolgens hervat worden. Ook zijn sommige handelingen over gebleven als los segment
omdat ze daadwerkelijk geen functie hebben in een patroon.

Het analyseren van de taalhandelingen en de patronen.

In deze stap vindt de analyse van de eerder genomen stappen plaats. Hier wordt gekeken wat
het verloop van de taalhandelingen binnen de hele observatie is en welke handelingen en
patronen er voor komen. Met deze stap wordt beantwoord wat de invloed van de

taalhandelingen is op het bespreken van waarden, wensen en behoeften.
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Resultaten
Met de functioneel pragmatische analyse is bekeken hoe de taalhandelingen in een consult tussen

een zorgverlener en een patiént in een palliatieve setting invloed hebben op de bespreking van de
waarden, wensen en behoeften van de patiént. Uit de analyse zijn vier relevante waarnemingen

voortgekomen.

Weinig (vervolg)vragen aan de patiént

Een aantal taalhandelingen in de consulten nodigen de patiént uit om iets te vertellen:

Vragen naar eerdere ervaring, Vragen naar gedachten, Vragen naar gevoel, Vragen naar
informatieverwerking, Vragen naar symptomen, Vragen naar thuissituatie, Vragen naar uitvoerde
stappen, Vragen naar voorkeur, Vragen naar vragen, Aanname toetsen en verschillende vragen die bij
de anamnese horen zoals Vragen naar allergieén en Vragen naar conditie. Deze taalhandelingen
creéren ruimte voor de patiént om dingen te vertellen, maar het blijft in de geobserveerde consulten
vaak steken bij deze vragen omdat er bijna nooit een vervolg vraag wordt gesteld. Ook is dit aantal
taalhandelingen in verhouding met de volledige lijst geanalyseerde taalhandelingen erg laag.
Daarnaast zijn er weinig vragen te zien in de consulten die ruimte geven aan de patiént om te praten
over waarden, wensen en behoeften. In observatie 2 is een voorbeeld te zien waarin geen vraag aan
de patiént wordt gesteld wanneer zij duidelijk aangeeft dat ze er tegenop ziet om weer chemo te

krijgen. Hierdoor gaat de zorgverlener niet in op de waarden, wensen en behoeften van de patiént.

Acties Taalhandelingen Taalhandelingen
zorgverlener patiént/naaste

Patiént uit haar emoties [heeft

al meermaals chemo gehad] “Je { Mening over
behandeling geven

Teleurstelling aangeven

bent er zo ziek van” “ik moet er
weer aan geloven” “lk was de
vorige keer zo ziek”. Arts
reageert met “U moet er helaas | geyestigen
weer aan geloven”, “ik zou het Adviseren

wel doen". “Ik had het ook Medelijden tonen }

graag anders gezien voor u".

Figuur 2 Fragment uit observatie 2
Uit de taalhandelingen in de geobserveerde consulten blijkt dat de zorgverleners weinig de ruimte
creéren om de patiént te laten vertellen over zijn waarden, wensen en behoeften doordat ze weinig

vragen stellen en doorvragen.

De reactie van de zorgverlener op de patiént die een gevoel of voorkeur aangeeft
Het weinig doorvragen komt ook voor wanneer de patiénten een gevoel aangeven. Wanneer

bijvoorbeeld de patiént de taalhandeling Aangeven teleurstelling of Aangeven angst gebruikt, is
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daarna bijna nooit een vragende taalhandeling van de zorgverlener te zien. De zorgverleners
gebruiken twee soorten reacties. Ten eerste geeft een zorgverlener soms in zijn reactie wel aandacht
aan de emotie van de patiént met de taalhandelingen Bemoedigen, Medelijden tonen, Compliment
geven, Waarde van gevoel van de patiént aanduiden of Geruststellen. Deze taalhandelingen vestigen
wel aandacht op de emotie van de patiént, maar zorgen niet voor een verdere verkenning van
eventueel achterliggende waarden, wensen of behoeften. Een voorbeeld hiervan is te zien in het
volgende fragment, waarin de zorgverlener niet de kans aan de patiént geeft om te vertellen waarom

ze het niet ziet zitten dat ze haar haren gaat verliezen en wat misschien de onderliggende waarde is.

Acties Taalhandelingen Taalhandelingen
zorgverlener patiént/naaste

Mevrouw reageert sterk op het
verliezen van haar haar, veel

vragen: “Hoe snel verliezen Vragen over behandeling
mensen hun haren, wanneer
groeit het weer terug, ziet dit Gevoel uitspreken

niet zitten". Zowel specialist als
verpleegkundige als dochter
proberen mevrouw gerust te
stellen “Er zijn tegenwoordig Geruststellen }
hele mooie pruiken".

Figuur 3 Fragment uit observatie 13

Daarnaast is een veel voorkomende reactie van de zorgverlener op emotie van de patiént het zenden
van informatie met de taalhandelingen Uitleggen, Adviseren of Verklaren. Deze reactie is duidelijk te
zien in het fragment uit observatie 9. De arts probeert naast het aandacht geven aan het gevoel, de
gevoelens van de patiént te verklaren zonder door te vragen. De reactie van de patiént daarop is

Beamen, waardoor de patiént dus niet verder vertelt over haar wens om zich beter te voelen.
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Acties Taalhandelingen Taalhandelingen

zorgverlener patiént/naaste
Patiénte geeft aan het herstel { Gevoel uitspreken
heel pittig te vinden. Al haar Geruststellen Vertellen over
vrienden en vriendinnen zeggen gebeurtenis
steeds dat ze er zo goed uit ziet,
“het is onzin dat iedereen dat Teleurstelling aangeven
steeds maar zegt, want zo voel Gevoel uitspreken
ik mij helemaal niet". “lIk wou Wens uitspreken
dat ik mij goed voelde". Arts Geruststellen

geeft aan dat het erbij past, het
lichamelijk en het psychische. Al
die emoties: “het heeft allemaal | Verklaren gevoel
te maken met ook het feit dat
de dood opeens om de hoek

kwam scheuren, dat is heel Begrip tonen

heftig". Patiént beaamt dit. Beamen
g
Figuur 4 Fragment uit observatie 9

Beide soorten reacties van de zorgverleners op het gevoel van de patiénten zijn ruimte beperkend. Ze
zorgen ervoor dat het onderwerp wordt gestopt en de waarden, wensen en behoeften van de patiént

niet aan bod komen.

De bespreking van het doel van de behandeling

Wat het doel is van de huidige behandeling van de patiént, kan ook bepalen welke waarden, wensen
en behoeften de patiént heeft. Een aantal taalhandelingen heeft te maken met het bespreken van het
doel van de behandeling: Doel van behandeling benadrukken, Behandeldoel vaststellen,
Symptoomgericht behandelen benadrukken en Aankaarten palliatief beleid. Deze handelingen zijn
meestal onderdeel van de patronen Bespreken palliatieve benadering en Doel van behandeling
bespreken. In veel observaties is het doel echter niet duidelijk afgestemd. In observatie 2 komt
bijvoorbeeld geen één van de zojuist benoemde taalhandelingen voor, terwijl de patiént in dat
gesprek de uitslag krijgt dat ze een recidief heeft. De zorgverlener vertelt daarbij wel dat er geen kans
op genezing meer is, maar spreekt in gesprek met de patiént niet over haar waarden, wensen en
behoeften in de behandeling. Dit leidt onder andere tot de situatie in figuur 3. Een ander voorbeeld
waarin het doel van de behandeling niet duidelijk wordt besproken is te zien in observatie 13. De
zorgverlener gaat er in het begin van het gesprek van uit dat het doel van de behandeling genezen is,
totdat de patiént haar twijfel uit. Op dat moment kaart hij de palliatieve benadering alsnog aan, maar

daarvoor heeft hij de patiént al laten schrikken door de operatie uit te leggen.
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Acties Taalhandelingen Taalhandelingen
zorgverlener patiént/naaste

Patiénte schrikt van de grote
van de operatie [incisie is van
navel tot net onder het
borstbeen]. “Nou moet ik dat . .
: Twijfel uitspreken
wel allemaal doen". Vraagt zich
af of het het wel waard is, “lk
ben immers 82, dat ik dit nog Gevoel uitspreken
allemaal moet meemaken".

[....]

Arts geeft aan dat hij heel blij is
dat mevrouw zelf de vraag stelt,
want het is een moeilijk
onderwerp om te bespreken. “lk
wilde dit eigenlijk vrijdag Communicatie

{ Gevoel uitspreken

Gevoel toelichten

bespreken". “Je kan kiezen om | bespreken
niet te opereren, na te denken Extra optie geven
over wat zijn mijn grenzen". “U
kan de operatie ook niet doen,
en bijvoorbeeld chemo,
daarmee dringen we het terug,

Informeren over
mogelijkheden

niet weg, maar terugdringen, dit | Aankaarten palliatief
is een palliatieve behandeling". | beleid

Figuur 5 Fragment uit observatie 13

De focus op actie

Een terugkomende structuur in meerdere observaties is dat de zorgverleners erg gefocust lijken op
het nemen van vervolgstappen. Ze zijn veel bezig met het opzetten van plannen en uitleggen wat er
gaat gebeuren. Dit is te zien aan de volgende taalhandelingen die vaak terugkeren: Vervolgstap
aangeven, Toelichten vervolgstap, Beargumenteren vervolgstap, Tijdspad aanduiden, Opdracht
geven, Uitleggen behandeladvies, Behandeling uitleggen, Aangeven volgorde behandeling, Uitleggen

over volgorde behandeling.

Observatie 3 is een voorbeeld van een consult waarin de zorgverlener gefocust is op actie. Het
taalhandelingspatroon Behandelplan bespreken komt namelijk drie keer voor. De patiént krijgt in het
begin van dit gesprek een slechte uitslag. Ze vindt dit moeilijk en had dit niet verwacht, blijkt onder
andere uit de taalhandeling Teleurstelling aangeven. De arts staat hier niet echt bij stil, omdat hij de
focus legt op het ondernemen van stappen. In het volgende fragment is duidelijk te zien dat het de

voorkeur van de arts is om de behandelplannen te bespreken en dat het voor de patiént erg veel is.
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Acties Taalhandelingen Taalhandelingen
zorgverlener patiént/naaste

Vervolgens gaat de arts weer
terug naar het behandelplan en
het laten landen: “het is fijn om | Adviseren
u goed voor te bereiden: wat wil
ik wel en wat wil ik niet".
“Balans zoeken”.

Doel van de behandeling wordt
besproken. “Het doel is ook niet | Behandeldoel
dat het weg gaat, het doel is dat | vaststellen

u na de chemo een beter
bestaan heeft dan nu”. “Daar

ben ik heel eerlijk in”.

Communicatie

bespreken }
AfSluit‘ing: “Bent u een beetje {Vragen naar gevoel

gerustgesteld”. “U heeft en de Vraag verduidelijken
scan en het gesprek gehad”. “Ik
regel een afspraak, kan u zo Vragen naar

verder"? [Patiént is een beetje informatieverwerking

beduusd en teruggetrokken].

Figuur 6 Fragment uit observatie 3

Ook in observatie 11 keert het patroon Behandelplan bespreken steeds opnieuw terug. Het wordt
alleen telkens onderbroken met het bespreken van de diagnose en het bespreken van het doel van de
behandeling. Hieruit blijkt dat de patiént en haar echtgenoot nog veel uitleg over de diagnose nodig
hebben en dat hen duidelijk gemaakt moet worden dat de behandeling palliatief is geworden. Zelfs
aan het eind van het gesprek heeft de patiént nog de vraag of de tumor goed- of kwaadaardig is,
waaruit blijk dat de patiént nog niet genoeg begrip heeft van de situatie om het al over

vervolgstappen in de behandeling te hebben.

Acties Taalhandelingen Taalhandelingen
zorgverlener patiént/naaste
Arts geeft aan dat de Uitleggen over medicijn

dexamethason er is om het
vocht rondom de tumor af te
drijven en dat de werking van
de radiotherapie indicatie is
voor hoelang de dexamethason

Uitleggen
behandeladvies }

nodig is. Patiént knikt.

Er gaat een afspraak gemaakt
worden met de bestralingsarts.
Deze is verantwoordelijk voor
de radiotherapie en maakt het
beleid.
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Patiént heeft vragen over de
bestraling en over de
hersentumor. Vraagt of het een {\Vragen over ziekte
goede of kwaadaardige tumor is
in het hoofd en hoe het heet.
Arts kijkt verbaasd, en geeft aan | zjokte uitleggen
dat het een uitzaaiing is vanuit
de baarmoederhalskanker, dat
het dus kwaadaardig is en niet
specifiek een eigen naam heeft,
omdat het gaat om een
uitzaaien.

Figuur 7 Fragment uit observatie 11

Wederom worden er bij het maken van de behandelplannen weinig vragen gesteld aan de patiént en
zijn de taalhandelingen gericht op het zenden van informatie. Doordat de focus bij de zorgverleners
ligt op het ondernemen van stappen en het uitleggen van deze stappen, worden de waarden, wensen

en behoeften van de patiénten erg weinig meegenomen in de behandelplannen.

Conclusie

Uit deze functioneel pragmatische analyse worden vier structuren duidelijk. Ten eerste worden er
weinig vragen aan de patiénten gesteld. Ten tweede reageren de zorgverleners op emoties van de
patiénten met taalhandelingen die geen ruimte creéren voor het bespreken van waarden, wensen en
behoeften. Ten derde wordt het doel van de behandeling niet altijd duidelijk besproken, waardoor
het doel ook niet afgestemd wordt met de waarden, wensen en behoeften van de patiént. Ten slotte
is in de taalhandelingen te zien dat de zorgverleners zich veel richten op actie ondernemen en dat de
waarden, wensen en behoeften hierin niet worden meegenomen. Het algemene beeld wat hieruit
voorkomt, is dat de zorgverleners met hun taalhandelingen weinig ruimte creéren voor het bespreken

van de waarden, wensen en behoeften van de patiént.
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Conventionele inhoudsanalyse

Methode
Kwalitatieve inhoudsanalyse is een onderzoeksmethode die wordt gebruikt om op een herhaalbare

manier bruikbare conclusies te trekken uit teksten door middel van codering (24). Wanneer een
onderwerp of fenomeen onderzocht wordt waarover nog weinig theorie beschikbaar is, is de
conventionele vorm van inhoudsanalyse een gepaste methode. Deze kwalitatieve vorm van
inhoudsanalyse heeft als doel om meer kennis over een fenomeen te verkrijgen en is specifiek
geschikt om taal en communicatie te onderzoeken (25). Hiervoor wordt een inductieve manier van
analyseren gebruikt. Dat wil zeggen dat er zonder vooropgestelde thema’s en codes een analyse
wordt opgestart en dat de thema’s en codes zich vanuit de data vormen (24). In dit onderzoek is een
conventionele inhoudsanalyse gebruikt om de transcripten van de interviews met zorgverleners te
analyseren en te onderzoeken hoe de zorgverleners spreken en denken over waarden, wensen en
behoeften. Hiervoor zijn de methodestappen naar het voorbeeld van Hsieh en Shannon (25)

gehanteerd. Die zien er als volgt uit:

1 2 3 4

Bekend worden Alle uitingen Codes in Per categorie
Analysestap met de data over waarden, categorieén en analyseren
wensen en subcategorieén
behoeften verdelen
coderen

o e e e
D ———

1
| I
\ v

Resultaat uit
analysestap

Codeerproces

Figuur 8 Stroomdiagram van de conventionele inhoudsanalyse

1. Om bekend te worden met de data zijn de interviews eerst herhaaldelijk gelezen.

2. Alle uitingen over waarden, wensen en behoeften zijn in deze stap gecodeerd. Dat houdt in
dat de uitingen een code hebben gekregen die de kern van de uiting reflecteert. Hiervoor is
gebruikt gemaakt van Nvivo 14 (26).

3. Alle codes zijn vervolgens ondergebracht in categorieén en subcategorieén. Deze zijn

gestructureerd in een codeboom die te vinden is in de bijlage van dit document.
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4. Per categorie is een analyse uitgevoerd die bijdraagt aan het beantwoorden van de

onderzoeksvraag.

In de resultatensectie wordt ook een kwantificatie van de categorieén en subcategorieén gegeven.
Door te benoemen hoe vaak aan de categorieén en subcategorieén wordt gerefereerd in de data,

komt duidelijker naar voren wat de omvang ervan is (24).

Resultaten
In de resultaten van deze conventionele inhoudsanalyse wordt uiteengezet hoe de zorgverleners

spreken en denken over waarden, wensen en behoeften van patiénten in de palliatieve fase. Uit de
data zijn drie categorieén te onderscheiden: Tussen de zorgverlener en de patiént, karakteristieken en

‘De patiént als persoon’.

Categorieén Aantal referenties

Tussen zorgverlener en patiént 144
Keuzes over de behandeling 60
Wat de zorgverlener kan betekenen 42
Zorgverlener-patiént relatie 42
Karakteristieken 122
Voorbeelden en onderwerpen 74
Omschrijving 27
Houding t.o.v. waarden, wensen en behoeften 21
De patiént als persoon 69
Existentiéle vragen 39
Identiteit van de patiént 15
Emoties
Manier van kijken naar de patiént 7

Figuur 9 Categorieén, subcategorieén en aantal referenties

Tussen de zorgverlener en de patiént

Deze categorie is het meest aanwezig in de data. Met 144 referenties in de interviews, praten de
zorgverleners over waarden, wensen en behoeften als iets wat zich tussen hen en de patiént in
bevindt. De zorgverleners laten hiermee zien dat ze vinden dat ze een rol kunnen spelen in de
waarden, wensen en behoeften van de patiént. Zestig van de referenties gaan over de subcategorie
Keuzes in de behandeling. De zorgverleners koppelen waarden, wensen en behoeften erg vaak aan
keuzes die de patiént en de zorgverlener samen maken over de behandeling. Ze spreken bijvoorbeeld
over het feit of de patiént wel of niet behandeling wil, welke behandeling de patiént wil en wat de
patiént verwacht van de behandeling. Het volgende citaat laat zien dat de zorgverlener spreekt over

de behoefte die een patiént wel of niet kan hebben aan behandelen.
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Dan vervolgens moet je bekijken, van nou, uhm, welke behandelbehoefte is er bij de patiént.
He want ik denk dat je ook altijd moet benoemen of ergens in dit gesprek dat niets doen ook

een optie is. (Interview 5)

Ook spreken de zorgverleners in 42 referenties over waarden, wensen en behoeften in de
subcategorie Wat de zorgverlener kan betekenen. Ze stellen bijvoorbeeld dat patiénten de behoefte
hebben aan bepaalde hulp of ondersteuning van de zorgverlener en dat ze de patiént kunnen helpen
met nazorg. Bijvoorbeeld in interview 2, zegt de participant ‘Waar kan ik je helpen, waar kan ik je
ondersteunen. Kan ik je de weg wijzen naar een palliatief team of nou, dit.’, waaruit blijkt dat hij iets

voor de patiént denkt te kunnen betekenen.

Ten slotte refereren de zorgverleners 42 keer aan waarden, wensen en behoeften in de subcategorie
Zorgverlener-patiéntrelatie. Hiermee beschrijven ze welke waarden, wensen en behoeften de
patiénten volgens hen hebben binnen de relatie met de zorgverlener. Voorbeelden zijn een bepaalde
mate van informatie behoefte, waarden, wensen en behoeften in de communicatie en ze noemen
duidelijkheid als behoefte van de patiént. Een ander voorbeeld is dat een zorgverlener waarden,
wensen en behoeften ziet in de manier waarop het gesprek met dokter ervaren is: ‘En hoe ze het
gesprek hebben ervaren met de dokter. Of ze zich veilig genoeg hebben gevoeld en of ze zich, ja of ze

daar nog bepaalde op of aanmerkingen over hebben. (Interview 6).

Uit de categorie Tussen de zorgverlener en patiént blijkt dus dat de participanten vinden dat zij als

zorgverlener ook verwikkeld zijn in de waarden, wensen en behoeften van hun patiénten.

Karakteristieken

Met 122 referenties in de data heeft de categorie Karakteristieken zich gevormd. Deze categorie
wordt met name zo groot door de 74 referenties aan de subcategorie Voorbeelden en onderwerpen.
Het meest genoemde onderwerp wat de zorgverleners aan waarden, wensen en behoeften koppelen
is overlijden. Ze spreken in dit onderwerp onder andere over de voorstelling die patiénten kunnen
hebben over doodgaan en de plek van overlijden. Zo zegt een participant bijvoorbeeld: ‘Waar wil je
zijn, is heel belangrijk. Omdat als dat bekend is dan kan je daar ook met zijn alle ook naar toe werken.”
(Interview 7). Een ander veel genoemd onderwerp zijn medische zaken. Zorgverleners koppelen de
fysieke toestand van de patiént vaak aan waarden, wensen en behoeften. Zoals bijvoorbeeld in het
volgende fragment waarin de zorgverlener wil weten wat de impact van de eerste behandeling is

geweest.

Nou ik denk dat als je iemand een recidief behandeling voorstelt, je wel goed op de hoogte
moet zijn, hoe de primaire behandeling is gevallen en wat daar van over is gebleven, qua

klachten en zo. (Interview 3)
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Met 27 referenties geven de zorgverleners bepaalde omschrijvingen aan waarden, wensen en
behoeften. Voorbeelden hiervan zijn: Veranderend, Verschillende termijnen, Bepaalde zaken,
Voorkeur hebben voor iets en Ingewikkeld. In interview 4 beschrijft de zorgverlener waarden, wensen
en behoeften als iets dat kan veranderen: ‘Dat verschuiven van wat iemand, waar de wensen liggen

en daar zul je als behandelaar, als zorgverlener in mee moeten bewegen. En dat ook steeds toetsen.’.

Ten slotte is met 21 referenties Houding ten opzichte van waarden, wensen en behoeften een
subcategorie. In deze subcategorie is te zien dat de zorgverleners waarden, wensen en behoeften niet
prioriteren. Ze zien het als het afwijken van het standaard behandelplan, plaatsen waarden, wensen
en behoeften tegenover medisch-technische aspecten en zien het als dingen die niet als eerste de
aandacht krijgen. Het volgende fragment demonstreert dat de zorgverlener waarden, wensen en
behoeften ziet als een redenen voor een ‘tweede advies’, waaruit op te maken is dat ze in het eerste

advies niet hebben meegespeeld.

Soms kan je ook zeggen, nou mevrouw wilt dat en dat, en dan kunnen we een tweede advies
geven om bijvoorbeeld niet alle chemotherapie, maar bijvoorbeeld, maar een middel te

geven. (Interview 5)

De categorie Karakteristieken laat dus zien welke voorbeelden en onderwerpen de zorgverleners
koppelen aan waarden, wensen en behoeften, welke omschrijvingen ze gebruiken en wat de attitude
is. Voor een uitgebreider beeld van de manier waarop zorgverleners waarden, wensen en behoeften

karakteriseren, is de codeboom te raadplegen in de bijlage.

De patiént als persoon

Wanneer de zorgverleners spreken over waarden, wensen en behoeften is De Patiént als persoon met
69 referenties een terugkerend thema. Deze derde categorie is onder te verdelen in vier
subcategorieén. De zorgverleners refereren 39 keer aan Existentiéle vragen. Hiermee worden vragen
bedoelt over de manier waarop de patiént omgaat met ziekte en verlies en inzicht verwerft in wat
belangrijk is in het leven (1). In de interviews is bijvoorbeeld vaak te zien dat de zorgverleners het
hebben over hoe de patiént ‘erin staat’ en wat voor de patiént belangrijk is. Dit komt bijvoorbeeld
naar voren in dit fragment uit interview 1: ‘Dat ik bij de patiénten, samen met de patiénten heb

uitgevraagd, kort gesloten, dat ik weet waar de patiént staat in zijn leven, wat hij belangrijk vindt.’.

De tweede subcategorie is de Identiteit van de patiént. Deze subcategorie heeft 15 referenties.
Waarden, wensen en behoeften hebben volgens deze referenties te maken met dingen die specifiek
voor een individuele patiént gelden, zoals dingen die de patiént energie kosten of geven, of wat de
patiént wilt: ‘Dus ja dat probeer ik altijd wel boven water te krijgen, wat iemand nou echt wil.’

(Interview 4).
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Met acht referenties is de subcategorie Emoties klein maar toch op te merken in de manier waarop
de zorgverleners praten over waarden, wensen en behoeften. Ze benoemen het meest de emotie

angst. De participant in interview 2 beschrijft dit met vragen aan de patiént:

Of waar ben je bang voor? Want dat is vaak een mooie opening, van waar ben je bang voor?

Of wat is je grote schrikbeeld? (Interview 2)

De laatste subcategorie in de interviews is de Manier van kijken naar de patiént. Met zeven
referenties beschrijven de zorgverleners waarden, wensen en behoeften als een manier waarop je de
patiént kan bekijken. Het citaat ‘Maar het is ook dus de patiént als mens zien. Ik denk dat dat heel
belangrijk is. Zie je patiént als mens en dan kom je gewoon heel ver met elkaar. uit interview 7

demonstreert dit.

De Patiént als persoon is dus een categorie die laat zien dat de zorgverleners waarden, wensen en
behoeften koppelen aan een bepaalde blik hebben waarin je de individuele identiteit van de patiént,

met existentiéle vragen en emoties, in acht neemt.

Conclusie

Wat het sterkst naar voren komt uit deze analyse, is dat de zorgverleners spreken over waarden,
wensen en behoeften als iets wat tussen hen en de patiént in is en waar ze als zorgverlener ook in
verwikkeld zijn. Daarnaast kunnen we uit deze analyse opmaken hoe waarden, wensen en behoeften
door de zorgverleners gekarakteriseerd worden. Ten slotte laat een kleine categorie zien, dat
waarden, wensen en behoeften van patiénten voor de zorgverleners teweegbrengen dat zij hun

patiént als persoon bekijken.
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Discussie en conclusie
Het doel van de dit onderzoek was om een duidelijker beeld te krijgen van de manier waarop

zorgverleners in het ziekenhuis aandacht geven aan de waarden, wensen en behoeften van patiénten
in de palliatieve fase. Met de functioneel pragmatische analyse is de talige structuur in gesprekken
tussen zorgverleners en patiénten in een palliatieve context bestudeerd en bekeken hoe de
taalhandelingen invloed hebben op de bespreking van waarden wensen en behoeften. Wat naar
voren kwam, is dat de zorgverleners een sterke focus leggen op het nemen van vervolgstappen. Ze
bespreken niet altijd duidelijk het doel van de behandeling en stellen weinig vragen aan de patiénten.
Daarnaast is de reactie van de zorgverleners op emoties van de patiént vaak ruimte-beperkend
waardoor het onderwerp snel wordt stopgezet. Deze uitkomsten laten zien dat de zorgverleners met
hun taalhandelingen weinig ruimte creéren om waarden, wensen en behoeften van de patiént te
bespreken. Uit de conventionele inhoudsanalyse kunnen conclusies getrokken worden over de
manier waarop de zorgverleners zich uitten over waarden, wensen en behoeften van patiénten. De
zorgverleners spreken over waarden, wensen en behoeften als iets waar zij een rol in kunnen spelen.
Ze gebruiken uiteenlopende beschrijvingen voor waarden, wensen en behoeften en noemen
medische zaken en overlijden vaak als onderwerpen. De zorgverleners laten in hun spreken zien dat
waarden, wensen en behoeften niet de hoogste prioriteit hebben. Ten slotte laten de zorgverleners

zien dat ze waarden, wensen en behoeften koppelen aan de patiént ‘als persoon’ zien.

Communiceren over waarden, wensen en behoeften

De twee analyses onderbouwen elkaar op verschillende punten. Ten eerste reageren de zorgverleners
met hun taalhandelingen ruimte-beperkend op de emotie van de patiénten. Dit past bij het beeld dat
de zorgverleners in de interviews weinig spreken over emoties. Ruimte-beperkend reageren op
emotie is gedrag waarvan bekend is uit eerder onderzoek dat het een barriére kan vormen in het
communiceren met patiénten (10). In de palliatieve zorg is het juist belangrijk om het persoonlijke
verhaal, inclusief emoties en verwachtingen, in acht te nemen (13). Bijvoorbeeld in onderzoek naar
waardigheid wordt bevestigd dat patiénten meer waardigheid ervaren wanneer ze in de palliatieve
zorg als individu worden erkend (27). Uit de interviews kwam wel naar voren dat de zorgverleners
inzien dat waarden, wensen en behoeften te maken hebben met de patiént als persoon bekijken,
maar het was slechts de kleinste categorie. Dit onderzoek laat dus zien dat er nog verbeteringen
liggen in de omgang van zorgverleners met het persoonlijke verhaal en de emotie van de patiént in de
palliatieve fase. Daarnaast heeft de inhoudsanalyse uitgewezen dat de zorgverleners waarden,
wensen en behoeften vaak koppelen aan het maken van keuzes in de behandeling. Dit stemt overeen
met de focus op actie die naar voren kwam uit de functioneel pragmatische analyse. Deze resultaten

bevestigen eerder onderzoek naar de communicatieproblemen in de palliatieve zorg voor
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kankerpatiénten, waaruit blijkt dat oncologen vaak de neiging hebben om de focus te leggen op de
beslissingen over de behandeling (18). Wanneer in die beslissingen de waarden, wensen en
behoeften van de patiént leidend zouden zijn, zou dit de zorg in de palliatieve fase kunnen verbeteren
(12). De resultaten van dit onderzoek bevestigen desalniettemin wat uit eerder onderzoek al bleek:
de waarden, wensen en behoeften van patiénten blijven in de communicatie met de zorgverleners
nog onderbelicht (4). Uit de contentanalyse blijkt echter dat de zorgverleners wel de kennis hebben
over wat waarden, wensen en behoeften van patiénten kunnen zijn. Deze studie bevestigt daarmee
het resultaat uit eerder onderzoek dat het voor zorgverleners vooral moeilijk is om de kennis over
waarden, wensen en behoeften te implementeren in hun communicatie (4) en dat er meer richtlijnen

en strategieén nodig zijn om goed te communiceren in de palliatieve zorg (6).

Sterke en zwakke punten

De geobserveerde consulten die zijn gebruikt als data voor de functioneel pragmatische analyse zijn
een punt van aandacht in dit onderzoek. De geobserveerde consulten waren gesprekken met
patiénten die zich op verschillende punten in hun zorgtraject bevonden. Er zaten ook consulten bij
waarin de zorgverlener en patiént elkaar nog niet goed kenden. Dit heeft gezorgd voor variatie in de
data, maar het heeft ook een positieve invioed op de communicatie als de zorgverlener en patiént
elkaar al vaker hebben gesproken (28). Dit zou dus kunnen verklaren waarom de zorgverleners in
sommige consulten nog niet goed weten om te gaan met het persoonlijke verhaal en de emoties van
de patiént. Wat dit onderzoek sterk maakt, is de combinatie van de methodes. De onderzoeksvraag
was breed en op meerdere manieren te beantwoorden. Het antwoord ligt in de manier waarop
zorgverleners hun taal inzetten maar ook in hun begrip van waarden, wensen en behoeften en hun
taalgebruik. Met de combinatie van de functioneel pragmatische analyse en de conventionele
inhoudsanalyse, wordt de onderzoeksvraag beantwoord vanuit deze twee perspectieven

beantwoord.

Implicaties

De conventionele inhoudsanalyse van dit onderzoek maakt inzichtelijk dat de zorgverleners de kennis
over waarden, wensen en behoeften wel bezitten maar dat de focus op het persoonlijke verhaal van
de patiént hierin nog niet genoeg op de voorgrond staat. De eerdere analyse van de data die in dit
onderzoek is gebruikt, concludeerde dat er een systematische aanpak voor het verkennen en
monitoren van waarden, wensen en behoeften ontbreekt en dat elke zorgverlener de verkenning en
monitoring op zijn eigen manier doet. De functioneel pragmatische analyse uit dit onderzoek voegt
hieraan toe dat de zorgverleners met hun taalhandelingen de ruimte voor het bespreken van
waarden, wensen en behoeften niet genoeg creéren. Wat dit onderzoek dus impliceert, is dat de

verbeteringen in de gesprekken tussen zorgverleners en patiénten in de palliatieve fase over
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waarden, wensen en behoeften liggen in de persoonlijke benadering van de patiént. Daarom wordt
aanbevolen om toekomstig onderzoek specifiek te richten op het opleiden van zorgverleners in de
palliatieve zorg in methoden waarmee ze hun communicatie meer kunnen afstemmen op de

individuele patiént, met aandacht voor diens persoonlijke waarden, wensen en behoeften

Conclusie

Dit onderzoek suggereert dat hoewel zorgverleners in het ziekenhuis kennis hebben over de waarden,
wensen en behoeften van patiénten, er nog onvoldoende implementatie van deze kennis plaatsvindt
in de communicatie met patiénten. In de manier waarop zorgverleners zich over waarden, wensen en
behoeften uiten, is op te maken dat ze nog te veel bezig zijn met de medische beslissingen en nog te
weinig met wie de patiént als persoon is. Daarnaast creéren de taalhandelingen die zorgverleners
uitvoeren in gesprek met de patiént weinig ruimte om tot een bespreking van waarden, wensen en
behoeften te komen. Er is meer onderzoek nodig om ervoor te zorgen dat zorgverleners in het
ziekenhuis hun aanpak om met de patiénten over waarden, wensen en behoeften te praten, kunnen

verbeteren.
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HOE PRATEN ZORGVERLENERS
OVER WAARDEN, WENSEN EN
BEHOEFTEN VAN PATIENTEN IN DE
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PALLIATIEVE FASE?
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VOORBEELDEN &
ONDERWERPEN

Belangrijke mensen, iets
wat de patiént nog wil
meemaken, verwerking,
persoonlijke, thuis & sociale
situatie, werk, hobby's &
bezighedan, religie,
lotgenotencontact,
seksualiteit, ‘psychosociaal
, overlijden, medisch

OMSCHRUVING

Voorkeur hebben vaor iets,
veranderend, 'breed’, hwetsbaar
onderwerp’, 'emotionele keuzes',
ingewikkeld, 'andere factoran’,
iets moeilijk vinden, 'bapaalde
zaken', achtergrond, 'context’,
kwaliteit van leven, "grenzen’ van
de patiént, werschillende
termjien

codeboom

Bijlage

HOUDING
T.OV.

Niet boven aan het
lijstje, tegenover
medisch-technisch
soms niet realistisch,

afwijken van standaard

behandelplan, 'de
patiént tegemoet
treden’

verhalen over de patiént,

Waar de patiént blij van
wordt, twiffel, waar de
patient mee zit, wat er
in de patiént om gaat,

bang zijn, "mentale
status”.

'DE PATIENT ALS
PERSOON'

MANIER VAN
KUKEN NAAR
DE PATIENT

IDENTITEIT VAN
DE PATIENT

Manier waarop je de
patiént kent, 'specifiek’
voor een patiént,

‘Wie de patiént is, Hoe
de patient het voar zich
ziet, wat voor de patient
energie kost/geeft, wat
de patient "wil’,
individugel.

patiént als mens zien,
'kijlken naar de patiént'

EXISTENTIELE
VRAGEN

EMOTIES

Wat er voor de patiént toa
doet, hoe de patiént arin
staat, waar de patiént
waarde aan hecht, waar de
patiént staat in zijn leven,
Hoe de patiént naar da
ziekte kijkt, wat voor de
patient belangrijk is.

TUSSEN ZORGVERLENER
EN PATIENT

KEUZES OVER
DE
BEHANDELING

Mate van
patientparticipatie, impact
van slecht nieuws op da
patient, communicatie
tussen zorgverlener en
patiént, shared decision
making, geruststalling,
informatiebehoefte,
duidelijkheid.

alke behandeling wilt de
patignt nog, wat kan de
patiént aan, wat verwacht
de patiént, of de patiént wel
of niet bahandeling wilt,
reanimatiebeleid, wat te
doen bij vindan van kanker,
wat vindt de patiént van het
behandealvoorstel

WAT DE
ZORGVERLENER
AN BETEKENEN

Mazorg, hoe nu verder,
te regelen zaken, wat
heeft de patiént ‘nodig',
de behoefte aan hulp of
ondersteuning van de
zorgverlener,
wensambulance en -
alarm




Bijlage: Interdisciplinaire verantwoording

Binnen de opleiding Medical Humanities bestuderen we interdisciplinaire vraagstukken uit het
gezondheidsdomein. Ook in de scriptie is het de opdracht om de interdisciplinariteit te waarborgen.
In deze bijlage zal ik de interdisciplinaire opzet van dit onderzoek verantwoorden en reflecteren op de

interdisciplinaire samenwerking.

Interdisciplinair onderzoek

De palliatieve zorg is een interdisciplinair domein. Door de vragen rondom een patiént gezamenlijk in
een team te benaderen, kunnen de waarden, wensen en behoeften op fysiek, psychisch, sociaal en
spiritueel gebied meegenomen worden in de zorgverlening (1). Disciplines die bij de palliatieve zorg
komen kijken zijn bijvoorbeeld huisartsen, verpleegkundigen, fysiotherapeuten, ergotherapeuten,
logopedisten en diétisten (29). Dit onderzoek bestudeert dus een interdisciplinair domein binnen de

zorg, maar ook de opzet van het onderzoek was interdisciplinair.

Het onderzoeksteam bestond uit drs. Sita de Vries, dr. Everlien de Graaf en ik. Sita en Everlien zijn
allebei verpleegkundigen en verplegingswetenschappers die zich in hun onderzoek richten op de
palliatieve zorg. Onze achtergronden verschillen op het punt van onderzoeksmethoden. Met name de
functioneel pragmatische analyse methode die we hebben toegepast in dit onderzoek, was voor Sita

en Everlien onbekend.

Interdisciplinair samenwerken

De samenwerking was interdisciplinair omdat we onze inzichten hebben samengevoegd. We zijn in
samenwerking tot het antwoord op de onderzoeksvraag gekomen. We konden dit niet allemaal
vanuit onze eigen disciplines doen, maar moesten de grenzen naar elkaars discipline overstappen
(30). Dit was ten eerste nodig omdat ik als Medical Humanities student met mijn achtergrond in
Communicatie- en informatiewetenschappen, weinig voorkennis over de palliatieve zorg had. Om de
data te begrijpen moest ik mij eerst verdiepen in het onderwerp. Zonder de context over bijvoorbeeld
de vier dimensies en symptoombestrijding, had ik de data puur vanuit mijn communicatie venster
kunnen bekijken. Echter, de context van de onderwerpen in de palliatieve zorg zoals beschreven in

het theoretisch kader, hebben een invloed op de communicatie die belangrijk was in dit onderzoek.

Aan de andere kant, bekeken Sita en Everlien de data weer vanuit verschillende vensters. Zij hebben
al meer ervaring met onderzoek in het thema en kenden de data al uit de eerdere studie waarin het
verzameld was. Zij lieten mij aan het werk gaan om de data te analyseren, maar om mijn analyses te
valideren moesten zij de grens van hun discipline naar die van mij overstappen. We hebben

bijvoorbeeld besproken welke taalhandelingen ik toekenden aan de interacties tussen de
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zorgverleners en de patiénten. Bijvoorbeeld in een fragment waarin de arts de uitspraak “Koesteren
van de tijd die we nu hebben” deed. Ik vroeg mij af wat de arts nu precies deed met deze uitspraak.
Het leek er voor mij op dat hij wilde benadrukken wat de prognose was, maar hij gaf ook een soort
opdracht. In overleg zijn we tot de conclusie gekomen, dat de arts hiermee wilde benadrukken dat
het voor de kwaliteit van het leven van de patiént belangrijk was om symptoomgericht te gaan
behandelen en dat daarmee de tijd van de patiént ‘gekoesterd’ kon worden. Ik had overleg met Sita
en Everlien hierover nodig om de taalhandeling te kunnen identificeren. Anderzijds was het voor Sit
en Everlien nieuw om op deze manier te kijken naar de communicatie tussen de arts en de patiént.

De interdisciplinaire samenwerking heeft dus de validiteit van het onderzoek versterkt.

a

34



