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OVERZICHT

Slechtnieuwsgesprekken in de oncologie:
shift van diagnose naar prognose!’

C. SNAUWAERTY > 4, S. VAN BELLE?

Samenvatting

In het verleden werden kankerpati€nten door hun arts niet ingelicht. Artsen gingen voornamelijk te werk van-
uit een paternalistisch oogpunt en wilden patiénten geen ,kwaad doen” door hen de diagnose te vertellen.
Geleidelijk aan kwam er meer aandacht voor de autonomie van de patiént, zodat nu algemeen aanvaard wordt
dat patiénten recht hebben op de door hen gewenste informatie en dat ze mee kunnen beslissen over de te
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volgen behandeling.

delen van een diagnose.

nose.

Tegenwoordig wordt aan patiénten meestal de diagnose medegedeeld. Er zijn echter aanwijzingen dat
artsen nog steeds dezelfde problemen hebben met het vertellen van een prognose als vroeger met het mede-

Verschillende onderzoeken tonen aan dat patiénten toch ook ingelicht willen worden over hun prognose.
Omwille van de autonomie van de patiént is het belangrijk dat ingegaan wordt op een eventuele vraag naar
de mogelijke levensverwachting, omdat pati€nten zo plannen kunnen maken voor de toekomst. Het kennen
van een prognose kan ook belangrijke gevolgen hebben voor de therapiekeuze.

Belangrijke belemmeringen om een prognose te vertellen worden geidentificeerd en vanuit de literatuur
wordt een patiéntgerichte aanpak voorgesteld die artsen kan ondersteunen bij het bespreken van een prog-

Inleiding

Het werken als arts is onvermijdelijk verbonden met
slechtnieuwsgesprekken, zeker in de oncologie als spe-
cialisme op zich.

Via de therapeutische ontwikkelingen van de laatste
decennia is het mogelijk geworden om bepaalde gevor-
derde tumoren curatief te behandelen. Het is echter zo
dat de meest voorkomende kankers in een gevorderd
stadium enkel nog palliatief te behandelen te zijn. Het
is de taak van de arts om de patiént te begeleiden in de
verschillende stadia van het ziekteproces, waarin via
bijkomende resultaten of de eventuele respons op de
behandeling de therapeutische richting kan veranderen.
Opdat patiénten goed gefundeerde beslissingen zouden
kunnen nemen aangaande bepaalde behandelingsstra-
tegieén, moeten ze goed geinformeerd zijn over de aard
van de diagnose en de onderliggende prognose.
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Men onderkent echter pas vrij recent het belang van
het volledig inlichten van patiénten. In de VS was het tot
in de jaren zestig van de vorige eeuw gangbaar om een
diagnose niet mede te delen (1, 2). Artsen vonden het bij-
voorbeeld moeilijk om een patiént te vertellen dat hij kan-
ker had, vanwege de dreiging die uitging van die diagnose
en de fatale prognose die hiermee verbonden zou zijn (3).

In de laatste helft van de 20e eeuw zag men in de
Angelsaksische en de Noord- en West-Europese landen
een duidelijke evolutie naar het volledig informeren van
patiénten (1, 2). De heersende ethische waarden van
voor die periode moeten voornamelijk beschouwd wor-
den als paternalistische interpretaties van de dokter-pati-
entrelatie waarbij dominerende grondprincipes voorna-
melijk deze waren van ,,beneficere” en ,,non-maleficere”.
Artsen probeerden met andere woorden slechtnieuws-
gesprekken en het mededelen van een ongunstige prog-
nose in grote mate te vermijden (3).

Gedurende de sociale omwentelingen op het eind
van de jaren zestig en zeventig van de vorige eeuw
kwam er een steeds grotere vraag van patiénten naar
informatie. In de late jaren zeventig werd daarom bij de
meeste Amerikaanse artsen het volledig onthullen van
de diagnose duidelijk de norm (1, 4).

Het paradigma van de paternalistische arts-patiént-
relatie lijkt vandaag de dag voorbijgestreefd. Nu staan
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de patiénten centraal in het therapeutische beslissings-
proces. Vanuit het grondprincipe van autonomie heb-
ben patiénten recht op de door hen gewenste inlichtin-
gen, alsook om zelf te beslissen over de te volgen
behandeling (5). Deze erkenning van het belang van de
autonomie van de persoon weerspiegelt zich ook in het
concept van ,,informed consent”. Hierbij moet men voor
een medische behandeling of deelname aan (medisch-)
wetenschappelijk onderzoek de vrijwillig verkregen
schriftelijke toestemming van een persoon of een ver-
antwoordelijke (bv. ouder of voogd) bekomen.

Het inlichten van patiénten met gereserveerde
prognose

Shift van diagnose naar prognose?

Artsen ondervinden nu minder obstakels om patiénten
met een tumor in een vergevorderd stadium over hun
ziektetoestand in te lichten, omdat ze hen nu meer the-
rapeutische mogelijkheden kunnen aanbieden, soms nog
met curatieve intentie. Dat artsen hen een betere prog-
nose kunnen bieden, zou ook kunnen verklaren waarom
de meeste patiénten met kanker nu ook geinformeerd
worden over hun diagnose (3, 4).

Recente studies in de VS tonen echter aan dat wan-
neer het gaat om patiénten met een kanker in een ver-
gevorderd stadium en wanneer geen behandelingsopties
meer kunnen worden aangeboden, het vaak moeilijk
wordt om de prognose met de patiént en/of zijn man-
telzorgers te bespreken. Artsen verstrekken minder gede-
tailleerde informatie over de prognose dan over andere
aspecten van de ziektestatus van patiénten. Ze zijn
meestal minder geneigd om een duidelijke schatting van
de levensverwachting te maken, zelfs als de patiént uit-
drukkelijk om deze informatie vraagt (7-9).

Hoewel artsen vaak situaties meemaken waarin het
inschatten van een prognose vereist is, zijn ze van
mening dat zij hiertoe weinig voorbereid en opgeleid zijn
(3, 6, 7). Het bespreken van de prognose is ingewikkel-
der dan andere communicatieprocessen omdat het een
synthese vereist van communicatievaardigheden en bio-
medische kennis (10). Hierbij speelt ook de onzekerheid
over een exacte prognose een rol: de diagnose is meestal
een zekerheid, de prognose van een individuele patiént
is en blijft een persoonlijke schatting, al of niet op basis
van gemiddelde levensverwachtingen in analoge situaties.

Verschillende moeilijkheden werden geidentificeerd,
zoals de beslissing om een realistische schatting of over-
levingsstatistiek aan te bieden, de bespreking van een
minimale levensverwachting, de overbrenging van prog-
nostische gegevens op een empathische manier zonder
het angstniveau van de patiént te verhogen of het ver-
trouwen te verminderen en dus alle hoop weg te nemen.
Artsen ervaren het schatten van de prognose zelf als
moeilijk en vrezen een negatief oordeel in het geval zij
een verkeerde inschatting zouden maken (3, 6, 7, 11).
Ook de ideologische en filosofische verschillen tussen

artsen onderling spelen een rol bij de manier waarop
en in welke mate patiénten van een beperkte prognose
op de hoogte gebracht worden.

De patiént en prognose

Enkele onderzoeksresultaten suggereren dat een aanzien-
lijk aantal terminale kankerpatiénten hun ziektestatus niet
volledig correct inschat en dat velen hun levensverwach-
ting overschatten. Hierbij is aangetoond dat dit een invloed
kan hebben op de beslissing om een actieve behandeling
voort te zetten. Patiénten zouden eerder bereid zijn om te
kiezen voor een (experimentele) chemotherapeutische
behandeling als er slechts een minimale levensverlenging
is, in tegenstelling tot artsen en andere gezondheidswer-
kers. Een mogelijke verklaring hiervoor is dat patiénten
vanuit een ander perspectief denken, wat niet zomaar te
transponeren is naar personen die zich niet in dezelfde
situatie bevinden. Wanneer echter rekening gehouden
wordt met de moeilijkheden waarmee artsen geconfron-
teerd worden bij het mededelen van een prognose, zou dit
deels kunnen verklaren waarom dicht bij het levenseinde
toch nog vaak voor agressieve behandelingen gekozen
wordt (therapeutische hardnekkigheid) (7-9, 12, 13).

De meeste patiénten verkiezen een realistische en
geindividualiseerde aanpak van de arts en gedetailleerde
informatie betreffende hun prognose. Men moet er zich
ook van bewust zijn dat er patiénten zijn die geen prog-
nostische informatie wensen te bespreken of enkel goed
nieuws willen horen (7, 8, 10). Patiénten vragen om
sterker betrokken te worden bij het medische beslis-
singsproces, wat ervoor zorgt dat er een steeds grotere
aandacht is voor het mededelen van een prognose,
omdat hierin het principe van de zelfdeterminatie van
de patiént bevestigd wordt.

Het mededelen van een prognose kan bij de patiént in
zekere zin hoop doen ontstaan, omdat inlichtingen ver-
schaffen de angst vermindert die verbonden is met onwe-
tendheid en onzekerheid. Enkele studies, die de impact
van het onthullen van een prognose onderzochten, tonen
aan dat er aanwijzingen zijn dat patiénten aan wie tege-
moetgekomen werd in hun behoefte aan een gesprek rond
hun levensverwachting, een grotere tevredenheid en min-
der depressie vertonen (7, 10, 14). Het mededelen van
een prognose dient op een gepast moment te gebeuren
om nog van enige betekenis te zijn voor de patiént om mee
te kunnen beslissen over mogelijke therapeutische opties.
Op die manier wordt aan patiénten ook de kans geboden
om keuzen te maken die verbonden zijn met bepaalde
doelen die zij nog willen realiseren en om praktische rege-
lingen te treffen. Gewapend met prognostische informa-
tie kunnen patiénten beter met zichzelf, hun ziektestatus
en het nakende einde in het reine komen (3, 5, 7, 8, 10).

Hoewel artsen vaak dezelfde redenen (,,beneficere”
- ,non-maleficere”) aanhalen om een ongunstige prog-
nose niet of juist wel mee te delen, maken bovenver-
melde gegevens duidelijk hoe belangrijk het is om prog-
nostische informatie met patiénten te bespreken.
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Op welke manier dit het beste gerealiseerd kan worden
en hoe bepaalde hinderpalen kunnen weggenomen wor-
den, is bijgevolg een boeiend onderzoeksonderwerp (3,
5,7,9).

Definiéren van prognose en moeilijkheden bij
het inschatten van een prognose

Er zijn meerdere mogelijkheden om prognose te defin-
iéren. De term prognose wordt meestal gehanteerd wan-
neer geen genezing meer mogelijk is (3). Er is echter een
grote variatie in het gebruik van meer beschrijvende of
specifieke termen in het benaderen van prognose. De
prognose kan voorgesteld worden als de waarschijn-
lijkheid om nog een bepaalde periode te leven of juist
de kans om binnen een vastgelegde termijn te sterven.

Het proberen bepalen van een prognose kan niet als
een exacte wetenschap gezien worden. Vooraleer aan
bijvoorbeeld oncologische patiénten een diagnose wordt
medegedeeld, zijn meestal verschillende (technische)
onderzoeken gebeurd en is er via bijkomende gegevens
zoals aanvullende pathologisch-anatomomische bevin-
dingen bijna zekerheid over de diagnose. Voor een prog-
nose is dit vaak niet het geval.

Verschillende methoden worden aangewend om de
accuraatheid van een prognose te verhogen, zoals het
gebruik van statistische algoritmen, de raadpleging van
collega-artsen en gedetailleerd literatuuronderzoek (8).
Het is echter niet vanzelfsprekend om vanuit literatuur-
gegevens een prognose te formuleren. Er is eerder een
beperkte bron van gegevens, waarbij vooral moet gewerkt
worden met gemiddelde overlevingen. Dit kan dan voor-
gesteld worden door middel van schattingen zoals: ,,Wan-
neer men statistieken bekijkt, ziet men dat de helft van
de patiénten in uw situatie binnen het jaar zal overlij-
den. Er is hier echter een zekere variatiebreedte omdat
dit betekent dat sommige patiénten vroeger kunnen over-
lijden en andere juist langer kunnen leven.” Deze gege-
vens houden ook geen rekening met de comorbiditeit en
de ,,performance status” van de patiént, de situatie op dat
moment (een nieuwe diagnose of recidief) en de al dan
niet optredende respons op eventueel gestarte behande-
lingen. De op basis van dergelijke gegevens geschatte
levensverwachting is meestal een overschatting (8).
Patiénten onthouden vooral de meest gunstige cijfers.
Het systematisch werken met percentages en numerieke
statistische gegevens kan voor verkeerde interpretaties
zorgen. Daarom wordt beter geprobeerd om een bena-
dering te geven waarbij gepoogd wordt de geschatte
levensverwachting afhankelijk van de specifieke situatie
uit te drukken in weken, maanden of jaren (3).

Een andere belangrijke factor is de ervaring van de
arts uit de klinische praktijk (gelijkaardige patiénten
met een langere of kortere levensduur), die er verant-
woordelijk voor kan zijn dat men de situatie van de
patiént optimistischer dan wel pessimistischer voorstelt.

Het maken van een overlevingsschatting is aldus een
complex proces en wordt uiteindelijk gesteld op basis

van Kkennis en literatuurgegevens gecombineerd met Kli-
nische ervaring.

Het meedelen van de prognose

Wanneer het om het mededelen van een prognose gaat,
zijn er enkele valkuilen die artsen moeten pogen te
ontwijken.

Zoals gesteld, moet in acht genomen worden dat er
patiénten zijn die geen prognostische informatie wensen
te bespreken of enkel goed nieuws willen horen (10).
Men moet zich er dus van verzekeren dat de patiént
openstaat voor dergelijke informatie. Artsen blijven ook
vaak met vragen zitten, zoals ,Is de patiént nu bereid
en in staat om te praten over de prognose?”, zonder deze
effectief aan de patiént te stellen. Het thema van de prog-
nose wordt op die manier vaak niet aangeraakt, omdat
de arts wacht tot die vraag door de patiént uitgesproken
wordt en zo zelf het onderwerp niet ter sprake brengt.
Een te realistische aanpak, waarbij een prognose ver-
meld wordt of de patiént dit nu wil of niet, kan te hard
en brutaal overkomen. De toekomst te rooskleurig voor-
stellen, houdt het gevaar in dat het vertrouwen van de
patiént beschadigd wordt wanneer deze later ontdekt
dat dit niet het geval is.

Wat kan de patiént aan? Wat wil de patiént horen?
Dit is niet iets wat de arts zelf kan beslissen. Bij twijfel
kan dit best gebeuren in multidisciplinair overleg, met
de andere leden van het medisch team en met familie-
leden of de huisarts. De arts moet ook in staat zijn om
te gaan met eventuele druk van familieleden om
bepaalde informatie achter te houden. Het is dus van
belang om de wensen van de patiént te achterhalen. Dit
is nooit een zwart-witsituatie: vaak is er bij patiénten
een spanningsveld tussen het willen kennen van de
informatie en de vrees voor de psychische gevolgen voor
zichzelf en de naaste omgeving. Voor deze ambigue situ-
atie bestaat er geen standaardcommunicatietechniek.
Artsen kunnen enkel proberen te tonen dat zij de moei-
lijke situatie van de patiént begrijpen en duidelijk maken
dat zij er op dat moment zijn voor de patiént. Dit ver-
eist het observeren van niet-verbale signalen en een
groot inlevingsvermogen.

Back en Arnold stellen een uitgewerkte strategie voor
bij het meedelen van een (beperkte) prognose (10). Deze
aanpak is gebaseerd op bepaalde onderhandelingstech-
nieken en patiéntgerichte communicatie. Een basis-
voorwaarde is dat artsen voldoende vertrouwd zijn met
communicatievaardigheden, met het detecteren van emo-
ties en met het kunnen uiten van empathie. Ook is het
evident dat de arts beschikt over de noodzakelijke ken-
nis en literatuurgegevens over het verloop en de prog-
nose van de ziekte in kwestie. Back en Arnold zijn geen
tegenstanders van een realistische aanpak, maar willen
een strategisch kader bieden dat meer patiéntgericht is.
Voor artsen die twijfelen of onzeker zijn, kan het een
ondersteuning en een basisplatform tot communicatie
bieden om patiénten eerst uitdrukkelijk te vragen of zij
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bereid zijn om te praten over hun prognose. De arts
moet er ook rekening mee houden dat niet iedereen
zomaar bereid is om de waarheid te kennen. Het is ook
belangrijk dat patiénten begrijpen wat de term prognose
juist inhoudt; dit kan verduidelijkt worden met expliciete
vragen, zoals ,Hoeveel wilt u weten over het waar-
schijnlijke verloop van de ziekte?”

Na deze openingsvraag worden enkele stappen voor-
opgesteld bij patiénten die verder uitgebreide prog-
nostische informatie wensen.

Onderhandelen over de inhoud van de bespreking

Nagegaan wordt wat de patiént precies wil weten en
hoe de behoeften van de patiént het best beantwoord
kunnen worden. Dit kan het best door de vragen van de
patiént te parafraseren en meer verduidelijking te vra-
gen; tegelijkertijd kan de arts de patiént ook zelf keu-
zen laten maken door verschillende mogelijkheden aan
te bieden en voorkeuren na te gaan. De arts kan de
vraag van de patiént bijvoorbeeld beantwoorden door
enkele statistische gegevens voor te stellen, zoals de
gemiddelde levensverwachting van patiénten die zich
in hetzelfde ziektestadium bevinden, of hij kan voor-
stellen om te beschrijven wat er in het slechtste en in
het beste geval te verwachten is.

Informatie verschaffen

In deze context, waarbij men onderhandeld heeft met de
patiént en op de hoogte is van de inzichten en de ver-
wachtingen, kunnen artsen de prognose duidelijk en recht-
uit meedelen, zelfs wanneer die prognose erg beperkt is.

Inzicht verkrijgen in de reactie van patiént
en familieleden

Het is van belang dat eventuele emotionele reacties bij
patiénten en familieleden niet genegeerd worden. Artsen
moeten zelf ook kunnen uitdrukken wat hun perceptie
van de situatie is. Ze kunnen daarnaast de gevoelens
van de patiént exploreren door eventueel toelichting te
vragen. Bijvoorbeeld: ,Het lijkt alsof dit niet de infor-
matie was die u verwachtte.” Hierbij wordt duidelijk
hoe belangrijk een basisvaardigheid zoals het uiten van
inlevingsvermogen wel is. De arts moet in staat zijn om
niet-verbale signalen en eventuele angstgevoelens te
onderkennen. Daarnaast moet duidelijk gemaakt worden
dat hij de gevoelens van de patiént eerbiedigt en begrijpt,
en dat de patiént vrijuit kan praten over zijn emoties.

Verifiéren of alles goed begrepen is

Omdat de patiént of de familieleden complexe medische
informatie verkeerd kunnen interpreteren of enkel de

goede of slechte aspecten horen, moet de arts nagaan of
de informatie die hij wou overbrengen goed begrepen is,
bijvoorbeeld door de patiént te vragen wat hij van de
bespreking onthouden heeft.

Herdefiniéren van hoop

Wanneer er geen etiologische behandelingsmodaliteiten
meer voorhanden zijn, is er meestal geen hoop meer op
het remmen van de vooruitgang of op genezing van de
ziekte. Hoop in de context van een terminale aandoening
wordt dan gezien als een multidimensionaal en dyna-
misch proces waarbij patiénten proberen hun verande-
rende realiteit te aanvaarden (15, 16). Het is belangrijk
om patiénten ervan te verzekeren dat alles in het werk
zal gesteld worden om pijn en andere fysieke sympto-
men in de toekomst te controleren. Het is essentieel dat
artsen het gevoel overbrengen dat er gezorgd zal wor-
den voor de patiént. Patiénten vinden het belangrijk dat
ze weten dat hun persoon en waardigheid in de toe-
komst gerespecteerd zullen worden. Opdat patiénten met
hun beperkte levensverwachting zouden kunnen
omgaan, kan het ook waardevol zijn dat hulpverleners
samen met patiénten realistische doelen exploreren en
die pogen te bereiken.

Besluit

Het exploreren van literatuur over de momenteel gang-
bare praktijk van het communiceren van een prognose
aan patiénten toont aan dat dit een onderwerp is waar-
mee artsen vaak geconfronteerd worden. Er zijn aan-
wijzingen dat de prognose vaak niet besproken wordt,
net zoals er vroeger ook moeilijkheden waren om aan
kankerpatiénten een diagnose mede te delen (7, 14).

Hoewel soms uit medeleven en uit respect voor ethi-
sche principes zoals ,,beneficere” een prognose niet ont-
huld wordt, is men het er nu over eens dat het achter-
houden of het niet ter sprake brengen van een prognose
de autonomie van terminale patiénten aantast. Onder-
zoeken tonen duidelijk aan dat de meeste patiénten cor-
rect en volledig ingelicht over hun diagnose en levens-
verwachting willen worden.

Het overbrengen van prognostische informatie is een
complex communicatieproces dat verschillende vaardig-
heden vergt en is voor artsen een emotioneel uitdagende
opdracht.

Back en Arnold hebben een referentiekader ontwik-
keld dat door artsen gebruikt kan worden om tegemoet
te komen aan de nood aan informatie die patiénten heb-
ben, waarmee ze door het vragen aan de patiént wat
deze precies wil weten, ook bij zichzelf de hinderpalen
kunnen wegnemen om een gesprek over de prognose
op gang te brengen. De bevinding dat artsen heel wat
moeilijkheden ondervinden met het bespreken van
slecht nieuws, zoals het geven van een prognose bij ter-
minaal zieke patiénten, toont het belang aan van een
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gerichte communicatietraining in de artsenopleiding,
waarbij praktische benaderingen zoals die van Back en

Arnold zeer nuttig kunnen zijn.

Mededeling

Geen belangenconflict en geen financiéle ondersteuning gemeld.

Abstract

Telling bad news to cancer patients:
a shift from diagnosis to prognosis

In the past physicians did not inform their patients
on a cancer diagnosis. Usually, physicians consid-
ered the physician-patient relationship paternally
and did not intend to harm their patients by telling
the diagnosis. In the last decades, the autonomy of
the patient has become more prominent, physi-
cians getting more conscious of the patient’s right
to be fully informed about the current status of his
disease.

Although actually physicians tell patients about
the diagnosis, indications do exist that they still face
problems to communicate the prognosis.

Several studies have revealed that most patients
want to be informed about their prognosis. Dis-
cussing prognosis is a key issue, as it acknowledges
the patient’s autonomy and may be useful for plan-
ning the future. Knowing the prognosis can also help
to decide the choice of therapy, e.g. near the end
of the patient’s life.

In this article, obstacles for disclosure of the
prognosis are being identified. Also, a patient-cen-
tered approach based on literature findings and
helping health professionals in the communication
of the prognosis, is presented.
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