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Inleiding
   Voorafgaandelijk stellen wij dat het begrip “Kanker van het Centrale Zenuwstelsel” meer omvattend is dan het begrip “Hersentumoren”. Gemakkelijkheidhalve zullen wij meer de tweede term gebruiken als synoniem voor de meer omvattende eerste omschrijving.

   Het voornemen een “Kwaliteitscharter voor de Behandeling van Hersentumorpatiënten en Patiënten met andere Kankers van het Centrale Zenuwstelsel” kwam tot stand onder impuls van een project van de Koning Boudewijnstichting: “Versterken van Ziekenhuisombudsdiensten”.

   Het samenwerkingsverband tussen “Werkgroep Hersentumoren”, een vzw in de eerste plaats gericht op informatie aan patiënten en hun omgeving, “Harvey Cushing Centrum, een vzw die vooral gericht is op de psychologische begeleiding van hersentumorpatiënten en hun naasten en het Oncologisch Centrum Antwerpen, een koepelvereniging van patiëntenverenigingen, wenst de uitdaging aan te gaan om een dergelijk document op te maken. Voor deze verenigingen is het duidelijk dat het opstellen van een kwaliteitscharter niet alleen in het belang van de ziekenhuisombudsdiensten is, maar ook een belangrijke bron van informatie voor alle betrokkenen. De kwaliteit van de behandelingen in de neurochirurgische en neuroöncologische centra, en ook de herintegratie van de patiënt in de maatschappij kunnen er alleen wel bij varen.

   Onze aandacht zal vooral uitgaan naar volgende thema’s: 

· noden van de patiënt

· diagnose

· patiëntentrajecten en stappenplannen 

· neurochirurgische/neuroöncologische basiszorg

· criteria voor de erkenning van neurochirurgische/neuroöncologische centra of gespecialiseerde multiprofessionele teams

· multiprofessionele aanpak inclusief oncopsychologische en sociale begeleiding met respect voor de levensbeschouwelijke overtuiging van de patiënt 

· nazorg, ondersteunende zorg

· huisvesting

· aangepaste tewerkstelling 

· palliatieve zorg 

· deontologische aspecten

   Het is onze bedoeling de behandeling van hersentumoren in een breder perspectief te plaatsen dan een louter specialistisch kader, hoewel dit laatste natuurlijk een noodzakelijke voorwaarde voor kans op genezing of overleving is. 

   De tekst is gebaseerd op diverse bestaande teksten met gelijkaardig opzet, op de bestaande wetgeving ter zake, en op de inzichten die onze dagelijkse werking en ons samenwerkingsverband opleverde.

   Wij pogen om de diverse betrokken partijen rondom dezelfde tafel te brengen om tot een algemeen aanvaarde aanpak van de problematiek te komen.

   Het kwaliteitscharter is bedoeld als model voor het oncologisch handboek met betrekking tot de behandeling van tumoren van het centrale zenuwstelsel, waarover elk erkend centrum dient te beschikken. In deze zin vormt het een houvast voor behandelende artsen, zorgverstrekkers, ombudsdiensten en vooral ook voor  patiënten en hun naasten.   

   Het is onze bedoeling een meer efficiënte hulp te bieden aan mensen die lijden aan een afschuwelijke ziekte, in het Verenigd Koninkrijk ook wel “The Silent Killer” genoemd. 

   Kanker staat de laatste jaren hoog op de politieke agenda. Het is dan ook geen toeval dat de inzichten verworven door dit project vrijwel onmiddellijk omgezet werden in een parlementaire resolutie, die op 19.02.2008 in de Commissie Volksgezondheid van de Kamer werd goedgekeurd.

   Wij wensen alle personen te danken die een bijdrage tot dit document hebben geleverd gedurende de laatste twee jaar. De tekst werd “gewikt en gewogen” door tientallen lotgenoten en professionelen. Hij is het resultaat van een “multiprofessionele” aanpak.
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1. Maatschappelijke uitdaging

    In haar toespraak voor het Europese congres “ECCO 14” op 24.09.2007 in Barcelona maakte Mevrouw Kathy Oliver, secretaris van de International Brain Tumour Association, een wereldwijde federatie voor informatie, ondersteuning en belangenbehartiging van hersentumorpatiënten en hun naasten, gewag van vijf maatschappelijke uitdagingen met betrekking tot de behandeling van kanker in het algemeen, en van hersentumoren in het bijzonder:

· “Cancer care and support mechanisms”, mechanismen voor de behandeling en begeleiding van kankerpatiënten. In het geval van hersentumoren, gelukkig een minder vaak voorkomende vorm van kanker, werken de mechanismen onvoldoende. De diagnose is zeer moeilijk te stellen en gebeurt vaak laattijdig.  De behandeling is zeer complex en dient individueel gestuurd te worden. Bovendien bestaan er  120 soorten tumoren van het centrale zenuwstelsel volgens de World Health Organisation, wat de zaak niet eenvoudiger maakt. De behandeling is zeer belastend voor de patiënt, zijn familie en voor zorgverstrekkers. De behandeling dient in team te gebeuren. Toch is er reden voor optimisme: het aantal doorbraken op het vlak van diagnose, chirurgie, radiotherapie, chemotherapie, immuuntherapie, genetische therapie en moleculaire therapie stijgt van jaar tot jaar.

· “Acces to therapies”, toegankelijkheid van behandelingen. Hier is een eerste pijnpunt: niet iedereen heeft een gelijke toegang tot de diverse therapieën. Dit geldt ook voor de rijke landen, maar vooral de bewoners van de derde wereld zijn hier benadeeld. Het probleem is dat de nieuwe spitstechnologie kostbaar is. De Europese landen hebben een engagement genomen voor een betere behandeling van kanker, maar de bodem van de schatkist komt vaak vlug in zicht wanneer het erom gaat patiënten te laten genieten van nieuwe en hoopgevende therapieën of inzichten. 

· “The cost of cancer for the individual”, de kostprijs van kanker voor het individu. De maatschappelijke kost is één gegeven, maar de individuele kankerpatiënt, of hersentumorpatiënt, hoe is het daarmee gesteld? De National Brain Tumor Foundation of the USA stelt onomwonden “Nobody can afford a brain tumor”, niemand kan zich een hersentumor veroorloven. Dit gegeven geldt niet alleen voor de Verenigde Staten. Ook bij ons impliceert het hebben van een hersentumor een substantieel verlies aan inkomen, gepaard aan gestegen onkosten. Vaak leidt deze combinatie tot armoede, niet alleen bij mensen uit een lagere inkomensklasse, maar ook bij voordien welgestelde middenklassers. Een klein beetje genieten van het leven is vaak uitgesloten.

· “Lack of funding for research, particularly into the less common and rarer cancers”, gebrek aan subsidiëring voor wetenschappelijk onderzoek, in het bijzonder voor de meer zeldzame kankersoorten.  Een studie van de Engelse Professor Neil Burnet uit Cambridge heeft aangetoond dat het onderzoek naar de 4 meest dodelijke kankersoorten slechts voor 1.5 % van het Engelse onderzoeksbudget genieten. Hersentumoren zijn wel verantwoordelijk voor het grootste verlies in levensjaren …

· “Sustaining hope”, de hoop in stand houden. Er overleven steeds meer hersentumorpatiënten. Om de patiënt en zijn omgeving te helpen is het van vitaal belang ze niet als objecten te benaderen, maar als mensen. Goede communicatie en oncopsychologische opvang zijn een must.

   Tot zover de toespraak van Kathy Oliver. Zelf zouden we er nog enkele punten aan willen toevoegen:

· De nood aan sociale opvang voor de “survivors”, de overlevenden, die gelukkig in aantal toenemen. De centrale vraag voor een hersentumorpatiënt is niet meer in de eerste plaats “zal ik overleven”, maar wel “wat zal ik nog kunnen, en wat doe ik dan met mijn leven”.

· De nood aan woonvoorzieningen voor alleenstaande hersentumorpatiënten, aangepast aan hun mogelijkheden.

· De nood aan aangepaste tewerkstelling, indien de patiënt dit wenst.

· De nood aan aangepast onderwijs. Hersentumoren zijn de tweede meest voorkomende vorm van kanker bij kinderen, na leukemie. 

· Een rationeler beleid betreffende de centra die hersentumorpatiënten behandelen en begeleiden om de kwaliteit van de behandelingen beter te waarborgen.

   Het lijkt mogelijk de mortaliteit bij hersentumorpatiënten terug te brengen naar het niveau van de andere kankersoorten. Dit zal echter niet vanzelf gebeuren. Een specifiek beleid, medewerking tussen alle betrokken partners, een rationeler gebruik van de middelen, een ver doorgedreven samenwerking, het werken in teamverband, een soepeler houding van de verzekeringsinstellingen en meer research zijn de sleutels tot het mogelijke succes.

2. Noden van patiënten

   Een behandeling en begeleiding van een hersentumorpatiënt en van zijn of haar omgeving, moet vertrekken van de noden van de patiënt. Dit lijkt een evidentie, maar de praktijk wijst soms uit dat andere belangen kunnen spelen.

   In het geval van een hersentumorpatiënt en zijn naasten zijn de belangrijkste noden op medisch vlak: alertheid voor de symptomen van hersentumoren, een correcte diagnose via MRI en stereotactische biopsie, toetsing van de pathologie door een onafhankelijk centrum in geval van twijfel, psychologische begeleiding bij de mededeling en de verwerking van de diagnose, verstrekking van informatie, betrokkenheid in het besluitvormingsproces, inlichten over de risico’s en mogelijke nevenwerkingen van een ingreep of behandeling, voorkomende en vriendelijke verzorging, verpleegkundigen met ervaring in de neuroöncologie, continue psychologische begeleiding indien vereist, inlichtingen met betrekking tot revalidatie, regelmatige controleonderzoeken, symptomatische begeleiding, duidelijke richtlijnen voor het gebruik van medicatie.

   Op psychologisch vlak zal een opvolging gedurende meerdere jaren noodzakelijk zijn. 

   Op sociaal vlak is een opvolging noodzakelijk op volgende gebieden: kennis van de wetgeving betreffende invaliditeit, mogelijkheden tot huisvesting, mogelijkheden tot aangepaste tewerkstelling via trajectbegeleiding, patiëntenverenigingen, herintegratie.

   Al deze noden komen bij de meeste patiënten en hun omgeving voor, maar in zeer wisselende gradaties. Elke patiënt is uniek. De behandeling en begeleiding zijn het daarom ook.

3. Diagnose - Oriëntering
   Zodra het vermoeden bestaat voor de aanwezigheid van een hersentumor zal men onmiddellijk een hersenscan (bijvoorbeeld een MRI-scan) laten nemen.

   Indien men een hersentumor diagnosticeert dient men onmiddellijk door te verwijzen naar een gespecialiseerd centrum dat tenminste 50 hersentumorpatiënten per jaar behandelt, over een volledig gespecialiseerd oncologisch team beschikt, en ook over de nodige medische apparatuur om de patiënt binnen de instelling te behandelen.

   De diagnose en de pathologie zijn niet eenvoudig. Het verdient aanbeveling een tweede staal in geval van biopsie of tumorectomie door een onafhankelijk centrum te laten controleren indien er twijfel bestaat over de juistheid van de resultaten. Een ervaren neuropatholoog moet bekwaam zijn dit voor zichzelf uit te maken.

   De mededeling van de diagnose gebeurt onder psychologisch verantwoorde omstandigheden, met aandacht voor de psychische opvang van de patiënt en zijn naasten en liefst met medewerking van een oncopsycholoog. Een grotere schok dan het kennis nemen van het feit dat men kanker in de hersenen heeft is moeilijk denkbaar. Elk centrum dient te beschikken over een gespecialisserd neuroöncoloog. De knowhow is beschikbaar in het Harvey Cushing Centrum vzw, dat zich sinds 25 jaar uitsluitend toelegt op het begeleiden van hersentumorpatiënten en hun omgeving. 

   De patiënt en zijn naasten hebben nood aan informatie die hun toelaat vat te krijgen op hun situatie. Hiertoe kunnen folders, websites, lotgenotencontacten of contact met patiëntenverenigingen een oplossing bieden.

   In deze fase zijn psychologische moeilijkheden en wisselende stemmingen courant. Het personeel dient over de nodige kennis, bijvoorbeeld verkregen door bijscholing, en ervaring te beschikken om hiermee om te gaan.

4. Vereisten voor een neurochirurgische basiszorg en voor gespecialiseerde neurochirurgische centra

   Het is noodzakelijk een onderscheid te maken tussen enerzijds ziekenhuizen die een neurologische basiszorg aanbieden en anderzijds de erkende neurochirurgische en neuroöncologische centra. Zie hiervoor het KB en het MB van 11 maart 2003 houdende “Besluit houdende vaststelling van de normen waaraan het zorgprogramma voor oncologische basiszorg en het zorgprogramma voor oncologie moeten voldoen om te worden erkend.” In de zin van dit besluit pleiten wij voor een behandeling van hersentumoren uitsluitend in centres of excellence,  die waarborgen bieden op het vlak van kennis en ervaring. Zie hieromtrent ook het voorstel van parlementaire resolutie van 25 april 2007 “Betreffende de implementatie en normering van gespecialiseerde multiprofessionele hersentumorbehandeling”. Deze resolutie werd door onze werkgroep samen met Volksvertegenwoordiger Greet van Gool geschreven. Mevrouw van Gool diende de resolutie in bij de Kamer op 25.04.2007. De resolutie werd opnieuw ingediend door de Volksvertegenwoordigers Maya Detiège, David Geerts en Yvan Mayeur, en werd op 19.02.2008 goedgekeurd in de Commissie Volksgezondheid in de Kamer. Wetenschappelijk onderzoek heeft aangetoond dat er een absoluut minimum van 50 behandelingen per jaar nodig is opdat een centrum zou beschikken over voldoende expertise en knowhow, een volledig team, inclusief psychologische en sociale begeleiding, en de vereiste medische apparatuur.

   De basiszorg wordt aangeboden in elk algemeen ziekenhuis en is gericht op diagnose en minder complexe behandeling, en zorgverstrekking na de eigenlijke behandeling.

   Een neurochirurgisch en neuroöncologisch centrum beschikt over meer doorgedreven diagnostische mogelijkheden evenals meer behandelingsmethoden. De belangrijkste criteria voor de erkenning van een neurochirurgisch en neuroöncologisch centrum zijn echter de kennis, de knowhow en de expertise. Een minimum aantal ingrepen en behandelingen is jaarlijks vereist om dit  te waarborgen. Internationaal wordt de norm van minimum 50 patiënten per jaar gehanteerd. De kwaliteit van de behandeling primeert in het geval van hersentumoren duidelijk boven de nabijheid van de woonplaats van de patiënt en zijn omgeving. Dit veronderstelt een mentaliteitswijziging bij artsen en patiënten. Het behandelen van hersentumoren en tumoren van het centrale zenuwstelsel  behoort niet tot het domein van algemene ziekenhuizen die basiszorg aanbieden. In ons land is een wildgroei ontstaan op dit vlak die niet in het belang van de patiënt is.

   De organisatiestructuur die wij voorstaan voorziet in samenwerking tussen de niveaus, en niet in concurrentie.

   Na de diagnose van een hersentumor zal automatisch moeten doorverwezen worden naar een erkend neurochirurgisch en neuroöncologisch centrum.

   Kinderen dienen doorverwezen te worden naar een pediatrisch neuroöncologisch centrum.

   Elk oncologisch centrum dient te beschikken over een klinisch psycholoog gespecialiseerd in de oncopsychologie en een  neuroöncologisch centrum moet beschikken over een gespecialiseerd klinisch psycholoog.

   De werking van dit centrum zal op een multiprofessionele leest geschoeid zijn, met overleg met betrekking tot de individuele patiënt. Zie volgend hoofdstuk.  

5. Multiprofessionele aanpak
   De diagnose “hersentumor” geeft altijd aanleiding tot multiprofessioneel overleg dat tenminste uit drie artsen en een klinisch psycholoog bestaat. De artsen kunnen in dit geval de volgende zijn:

· De huisarts

· De verwijzende arts (specialist algemeen ziekenhuis)

· De neuroradioloog

· De neuroloog

· De  neurochirurg

· De neuroöncoloog

· De gespecialiseerde oncopsycholoog

   In aanmerking nemende dat een hersentumor altijd aanleiding geeft tot een zeer complex trauma maakt de klinisch psycholoog permanent deel uit van het overleg. Zijn of haar aanwezigheid mag de andere zorgverleners er niet van weerhouden om zelf aandacht te geven aan de psychische implicaties van het ziek zijn.

    Tijdens de daarop volgende stadia van de behandeling wordt de lijst aangevuld met volgende specialiteiten:

· De anatoom-patholoog

· De radiotherapeut

· De logopedist

· De kinesist

· De ergotherapeut

   Naar het einde van de behandeling vult de sociale begeleiding de medische en paramedische hulp aan door het inschakelen van een sociaal verpleegkundige of maatschappelijk werker.

   De moreel consulent of de pastoraal werker bezitten een bijzondere vertrouwensrelatie met de patiënt. Dit geeft houvast en is gunstig voor het verwerkingsproces.

   Het centrum moet tevens beschikken over een ruime en betrouwbare medisch-technische infrastructuur die ook aangepast is aan de huidige precisie- en veiligheidsnormen. Het systematisch doorverwijzen van patiënten naar andere instellingen voor onderzoeken of behandelingen raden wij af: de draagkracht van een hersentumorpatiënt voor talrijke verplaatsingen en lange wachttijden is onvoldoende.

6. Stappenplannen of Trajecten

   Afhankelijk van volgende factoren wordt een stappenplan of traject opgemaakt in het multiprofessionele team (zie volgende hoofdstukken): ligging van de tumor, aard van de tumor, graad van de tumor, leeftijd van de patiënt, algemene toestand van de patiënt (schaal van Karnofsky), psychologische draagkracht, kansen op succes (we zijn geen voorstanders van medische hardnekkigheid), mogelijkheden tot revalidatie, bepaling van de blijvende gevolgen, maximale integratie met behoud van een zo hoog mogelijke autonomie.. De resultaten van deze beraadslaging worden voorgelegd aan de patiënt en/of zijn omgeving.

   Na elke stap binnen het traject wordt geëvalueerd en bijgestuurd.

   Het traject eindigt geenszins bij het verlaten van het ziekenhuis: continue opvolging en eventueel doorverwijzing zijn een noodzaak. De psychologische, sociale en pedagogische opvolging maken integraal deel uit van het traject. Het team overlegt met de huisarts, die de volgende stappen coördineert. 

Stappenplan, heuristische benadering:

   Hersentumoren vormen een zeer specifiek probleem. Enerzijds zijn hersentumoren een zeer dodelijke vorm van kanker, en, anderzijds, dank zij de vooruitgang van de medische wetenschap, zijn er steeds meer overlevenden, die echter veelal moeilijk te dragen gevolgen ondervinden voor de rest van hun bestaan. Wat de gevolgen betreft situeren onze lotgenoten zich in de categorie NAH (niet aangeboren hersenletsel).

   Hersentumoren vormen de tweede meest voorkomende kankersoort bij kinderen, na leukemie. Zij zullen, op enkele uitzonderingen na, levenslang extra aandacht moeten krijgen.

Fase 1, Diagnose en behandeling:

· De eerste diagnose “hersentumor” kan gesteld worden in om het even welk ziekenhuis.

· Na de vaststelling van de hersentumor dient men door te verwijzen naar een gespecialiseerd team voor behandeling en begeleiding van hersentumorpatiënten en hun omgeving.

· Het team moet tenminste uit een radioloog, neuroloog, neurochirurg, neuroöncoloog, neuroradiotherapeut en klinisch psycholoog bestaan. Andere specialisten kunnen ook deel uitmaken van het team, zoals endocrinologen die bij hersentumoren het hormonale evenwicht kunnen bewaken.

· Het team moet beschikken over de nodige expertise en knowhow. Een minimum van 50 hersentumorbehandelingen per jaar is imperatief.

· De medische apparatuur moet voorhanden zijn.

· De artsen moeten kunnen beschikken over een brede waaier van behandelingsmethoden, aangepast aan de situatie en de aanleg van de patiënt. De tijd dat men in termen dacht van “één bepaalde ziekte = één bepaalde behandeling” is voorbij. Dit vereist een nieuwe wijze van benadering voor het RIZIV en voor de mutualiteiten.

· Het team moet beschikken over een gespecialiseerde verpleegafdeling met bijgeschoold personeel.

· De klinisch psycholoog moet ter beschikking staan in geval van crisissituaties.

· Het team verzorgt de contacten met de huisarts, die in een latere fase een belangrijke rol te spelen heeft.

· Extra aandacht moet gaan naar de begeleiding van de naasten van de patiënt.

· Een permanente vorming is vereist voor alle betrokken personeelsleden.

· De informatie van de lotgenoot en zijn omgeving is van essentieel belang.

   Fase 2, Revalidatie:

· Het team vermeld in fase 1 zorgt voor de juiste doorverwijzingen voor een optimale revalidatie.

· De revalidatie kan in eerste instantie plaatshebben in het ziekenhuis zelf, in een revalidatiecentrum of ambulant.

· Een hersentumor zorgt vrijwel altijd voor concentratiestoornissen, chronische vermoeidheid, traagheid en specifieke motorische, sensorische of neurologische deficits in functie van de ligging van de tumor. Neuropsychologisch en neurolinguistisch onderzoek kunnen aanwijzingen geven over de individuele deficits en leiden tot een behandelingsplan op het vlak van de revalidatie.

· Ook de patiënt en zijn naasten kunnen de aandacht vestigen op bepaalde (onzichtbare) problemen.

· Het herstellingsproces zal diverse maanden of jaren in beslag nemen. Hiervan moeten de naasten op de hoogte gebracht worden. Wanneer zij hiervan doordrongen zijn verlopen aanpassing en aanvaarding vlotter. 

· Streefdoel is een maximale ontwikkeling van de onaangetaste mogelijkheden en het leren omgaan met de deficits. Een streven naar een optimale autonomie is belangrijk voor de betrokkenen. 

· Begeleiding door een klinisch psycholoog of een gespecialiseerd psycholoog (buiten de hospitalisatiefase) kan wenselijk blijven, omdat ook deze fase gepaard gaat met een aantal crisissituaties, zoals verlies van werk, inkomensverlies, familiale aanpassingen, vaststelling van lichamelijke en psychische deficits, … Al deze gebeurtenissen en processen zijn zeer belastend voor de patiënt en zijn omgeving.

· Bijkomend gegeven is het gebrek aan ziekte-inzicht, zowel bij de lotgenoot als zijn omgeving, en ook bij zorgverstrekkers, waardoor begeleiding noodzakelijk is. In veel gevallen is er niets zichtbaar, waardoor er veel onbegrip heerst.

· Het principe van de permanente vorming bestaat hier ook.

· Ook het belang van informatie voor de betrokkenen blijft groot.

Fase 3, Begeleiding op Lange Termijn, Herintegratie:

· Een naadloze overgang tussen enerzijds de ziekenhuisopname en revalidatie, en de herintegratie dient te worden nagestreefd.

· In functie van de mogelijkheden van de patiënt en zijn omgeving dienen oplossingen “op maat” gezocht te worden.

· Het principe van behoud van een maximale autonomie dient te worden vooropgesteld.

· Soms is een blijvende training noodzakelijk.

· Sommige patiënten hebben levenslang (medische) zorg en begeleiding nodig. De neuroloog, de neuropsycholoog en de gespecialiseerde oncopsycholoog zijn de aangewezen personen om de vereiste begeleiding in te leiden en op te volgen.

· Problemen betreffende huisvesting, aangepaste tewerkstelling met een normaal loon, financiële bijsturingen in functie van de individuele handicap, het cumuleerbaar maken van uitkeringen en een inkomen, aangepast onderwijs en geïndividualiseerd zijn thema’s die besproken kunnen worden om maatschappelijke discriminatie of exclusie te verhinderen en om een maximale ontplooiing te kunnen faciliteren.

· Hoewel een maximaal behoud aan autonomie voorop wordt gesteld, zullen sommige lotgenoten altijd aangewezen blijven op opvang in een instelling. Deze instellingen dienen over de nodige expertise voor de opvang van mensen met NAH te beschikken. De leiding kan bijvoorbeeld berusten bij neuroverpleegkundigen, een masteropleiding die momenteel wordt aangeboden, of een andere opleiding op neurologisch of neuropsychologisch vlak. Het personeel dient op regelmatige basis bijgeschoold te worden. Zinvolle tijdsbestedingen met een voldoende fysieke of intellectuele uitdaging dienen aangeboden te worden. Ook de continuïteit van de verzorging op medisch en psychologisch vlak dient te worden gewaarborgd.

· Voor mensen met een beperkte autonomie kan men ook opvang voorzien in gespecialiseerde dagcentra.

· Informatie bij lotgenoot en omgeving speelt een groot belang bij de aanvaarding van de ziekte en bij de reïntegratie.

7. Ondersteunende zorg en mantelzorg
   Het verpleegkundig team moet een hoge mate van specialisatie hebben via een aparte opleiding en/of door regelmatige bijscholing. De coördinatie ligt bij een master in de verpleegkunde, specialiteit neuroöncologie. 

   Het verzorgend team wordt samengesteld uit verpleegkundigen die over een ruime ervaring beschikken in verband met de begeleiding van patiënten met hersentumoren. Een continue bijscholing is een noodzaak.

   Dit team wordt aangevuld door een verpleegkundige met psychologische of psychiatrische ervaring of een klinisch psycholoog.

   Tevens kan de hulp ingeroepen worden van volgende functies:

· De neurolinguist of de neuropsycholoog

· De klinisch psycholoog

· De kinesitherapeut

· De ergotherapeut

· De logopedist

· De pastoraal werker of moreel consulent

· De patiëntenvereniging (lotgenotencontact)

Deze mogelijkheden dienen aan de patiënt aangeboden te worden.

   De mantelzorg na het beëindigen van de behandeling bestaat ten minste uit de drie volgende luiken:

· De medische follow-up

· De psychologische follow-up

· De sociale begeleiding

Dit kan aangevuld worden met:

· Revalidatie

· Pedagogische begeleiding

· Thuiszorg

· Begeleid wonen

· Aangepaste tewerkstelling

· Aangepast of geïndividualiseerd onderwijs

   De medische follow-up gebeurt door het oncologisch team dat de patiënt behandelde. Op regelmatige tijdstippen zullen controleonderzoeken gebeuren tot na de genezing (vijf jaar). Ook op verzoek van de patiënt kan controle gebeuren na het verstrijken van de klassieke termijn van vijf jaar. Bij hersentumorpatiënten kan de termijn van 5 jaar veel te kort blijken.

8. Follow – up

   In de medische sfeer vinden regelmatige controleonderzoeken plaats met het oog op eventuele bijkomende behandelingen, maar ook ter geruststelling van de patiënt en zijn omgeving in geval van een stabiele situatie.

  Op psychologisch vlak zullen een hersentumorpatiënt en zijn omgeving een langdurig aanpassingsproces doormaken, waarbij in begeleiding moet voorzien worden.

   Het sociale aspect valt uiteen in drie deelaspecten: huisvesting, tewerkstelling en armoedebestrijding.

   Huisvesting: vooral bij alleenstaande hersentumorpatiënten stelt dit problemen. Enerzijds duurt het eventuele herstel zeer lang, en anderzijds behouden de meesten een letsel in functie van ligging, aard en behandeling van de tumor. Veel voorkomende problemen zijn epilepsie, chronische vermoeidheid, concentratiestoornissen en aanpassingsmoeilijkheden. Van patiënt tot patiënt verschilt echter de precieze aard, frequentie en hevigheid van de gevolgen. Het is wenselijk dat alle patiënten in functie van hun mogelijkheden en behoeften aangepaste hulp en begeleiding krijgen. Wij achten het niet wenselijk de patiënten onder te brengen in instellingen voor bejaarden of psychiatrische patiënten, tenzij deze indicaties bestaan. Lichtere vormen van hulp in het kader van een flexibele vorm van begeleid wonen lijken ons aangewezen. Het “Persoonlijk Assistentiebudget” kan hier uitkomst bieden, maar men zal de alleenstaande hersentumorpatiënt moeten begeleiden om hieraan een zinvolle invulling te geven.

   Tewerkstelling:  een heropname van de arbeid zoals voor de ziekte is in veel gevallen onmogelijk vanwege de lichamelijke of geestelijke beperkingen. Met name de traagheid bij veel hersentumorpatiënten en hun concentratiestoornissen spelen een rol. Ook de stressbestendigheid zal vaak niet hoog zijn. Enkele denkpistes om hieraan te verhelpen: de mogelijkheid tot cumulatie van de uitkering en (deeltijdse) arbeid, verlaagde bijdragen of aangepast werk.

   Hersentumoren bij jongeren kennen gelukkig doorgaans een beter verloop dan bij volwassenen. De tumoren zijn meestal hooggradig of kwaadaardig, maar toch liggen de overlevingskansen boven de 70 %. Bij jongeren stelt zich vaak het probleem hoe zij hun verdere schoolloopbaan verder zullen afwerken en hoe zij zin kunnen geven aan hun leven. De meest voorkomende klachten zijn concentratiestoornissen, traagheid, chronische vermoeidheid en soms epilepsie, naast de symptomen veroorzaakt door de ligging van de tumor. Op pedagogisch vlak geeft dit problemen: de meeste van deze jongeren kunnen het lestempo in het gewoon onderwijs niet meer aan, hoewel hun intelligentie op de factor snelheid na doorgaans niet erg is aangetast in vergelijking met de periode voor de ziekte. In uitzonderlijke gevallen kunnen de jonge hersentumorpatiënten hun schoolloopbaan op een normale manier afwerken, in sommige vormen heeft men nood aan hulp via geïntegreerd onderwijs en in veel gevallen is er nood aan een specifiek onderwijs voor kinderen en jongeren met niet aangeboren hersenletsel (NAH). De huidige wetgeving voorziet niet in een dergelijke categorie.

9. Palliatieve zorg

    Helaas slaat een curatieve (genezende) behandeling van een hersentumor niet altijd aan, met andere woorden, er zijn misschien geen behandelingsmogelijkheden meer over die tot genezing leiden. Het kan ook zijn dat de patiënt niet verder behandeld wil worden en zich neerlegt bij zijn lot. In beide gevallen zal men dan overstappen naar palliatieve in plaats van curatieve zorg. Palliatieve zorg is er op gericht op de levenskwaliteit zo hoog mogelijk te houden. Palliatieve zorg zal in de eerste plaats comfort en symptoomgericht zijn: het vermijden van epileptische insulten, pijnbestrijding, het verzorgen van secundaire morbiditeit,… Psychologische begeleiding en morele of pastorale assistentie zijn essentieel. Palliatieve zorg vormt een goed alternatief voor “medische hardnekkigheid”, waarbij behandelingen die vrijwel geen kans op succes bieden de patiënt in een uitzichtloos lijden kunnen storten.

   Vaak blijft men steroïden, antiëpileptica en pijnbestrijders toedienen om de situatie van de patiënt draaglijk te houden.

   Sommige ziekenhuizen beschikken over een palliatieve afdeling, maar de zorg kan ook thuis verstrekt worden of in een apart centrum. In de laatste gevallen kan men een beroep doen op de Vlaamse Federatie voor Palliatieve zorgen, die per provincie georganiseerd is.

10. Statistische gegevens

   Op dit ogenblik (2008) zijn er in ons land zeer weinig statistische gegevens beschikbaar met betrekking tot incidentie, prevalentie en behandelingsmethoden voor hersentumorpatiënten. Dit geldt voor zeer veel kankersoorten.

   Het ontbreken van statistische gegevens vormt in België een serieuze hinderpaal om een consistent beleid te voeren op het vlak van kanker.  

   In de Verenigde Staten bestaat het “Central Brain Tumor Registry of the United States” . Die instelling verzamelt gegevens van 18 staten, zodat het mogelijk wordt wetenschappelijk verantwoorde studies te maken op het vlak van epidemiologie en behandelingsmethoden.

   In het Verenigd Koninkrijk bestaat het “National Cancer Intelligence Centre of the Office for National Statistics”.

   De gegevens betreffende hersentumoren worden in de Duitstalige landen van de Europese Unie bijgehouden door de universiteit Mannheim (DBR).

   Wij willen er in België voor pleiten een register bij te houden voor alle kankersoorten. Alle oncologische centra moeten hun gegevens verplicht doorspelen aan dit register.

   Voor hersentumoren, waarvan sommige soorten een zeer lage incidentie hebben, pleiten wij voor het bijhouden van gegevens op Europese schaal met het oog op het bekomen van statistisch significante gegevens. Een codificatie van de soorten hersentumoren is dan vereist.  Men zal pas echt vat krijgen op hooggradige hersentumoren indien de uitwisseling van gegevens op internationaal vlak gebeurt.   

11. Vragenlijst ombudsman

Vragen betreffende de diagnose:

· Werd tijdig een gespecialiseerd onderzoek gedaan bij het vermoeden van een hersentumor?

· Werd er tijdig doorverwezen?

· Welke apparatuur werd er aangewend?

· Bezit de radioloog voldoende ervaring in de neuroradiologie?

· Werd er een biopsie genomen?

· Is er gebruik gemaakt van een tegenexpertise? 

· Werd er gebruik gemaakt van invasieve of niet-invasieve technieken?

· Werd nagegaan of er sprake is van primaire of secundaire tumoren?

· Werden de patiënt en zijn omgeving voldoende begeleid op psychologisch vlak?

· Is er sprake van beroepsfouten?

Vragen betreffende de behandeling – chirurgie

· Hoeveel hersentumorpatiënten worden jaarlijks in het centrum behandeld? Een minimum van 50 behandelingen is vereist.

· Beschikt het centrum over de vereiste apparatuur?

· Werd een bespreking gehouden door het multiprofessionele team?

· Werd een doorverwijzing naar een meer gespecialiseerd centrum overwogen?

· Werd het voorstel tot behandeling omstandig met de patiënt en/of met zijn familie besproken?

· Werd de patiënt op de hoogte gebracht van de aard van de anesthesie?

· Werden de chirurgische handelingen en hun mogelijke gevolgen toegelicht?

· Hoeveel hersentumorpatiënten behandelt de neurochirurg jaarlijks?

· Wordt de chirurg regelmatig bijgeschoold?

· Werden er beroepsfouten gemaakt?

Vragen betreffende de behandeling – radiotherapie

· Werd een eventuele nabehandeling door radiotherapie besproken met de patiënt? 

· Werd tijdens het onderhoud voldoende aandacht besteed aan de mogelijke negatieve neveneffecten van de radiotherapie?

· Beschikt het centrum over de nodige apparatuur die beantwoordt aan de huidige mogelijkheden?

· Werd de apparatuur volgens voorschrift geïnstalleerd?

· Werd de apparatuur volgens de aanwijzingen van de overheid gecontroleerd?

· Heeft men het onderhouds- en inspectieschema gerespecteerd?

· Welke controlemaatregelen zijn er genomen?

· Hoeveel hersentumorpatiënten behandelt de neuro-radiotherapeut jaarlijks?

· Is de apparatuur geschikt voor het gebruik dat men ervan maakt?

· Waren er meer geschikte mogelijkheden tot doorverwijzing?

· Wordt de radiotherapeut regelmatig bijgeschoold?

· Werden er beroepsfouten gemaakt?

Vragen betreffende de behandeling – chemotherapie

· Hoeveel hersentumorpatiënten behandelt de neuroöncoloog jaarlijks?

· Werd nagegaan of een voorgestelde behandeling in overeenstemming is met het (genetisch) profiel van de patiënt?

· Werd een eventuele behandeling voldoende gemotiveerd?

· Werden de mogelijke neveneffecten toegelicht?

· Werd naar alternatieven gezocht voor het geval van niet-aanslaan van een behandeling of ongeschiktheid voor een behandeling?

· Heeft men oplossingen aangereikt voor het geval een behandeling niet terugbetaalbaar is door het RIZIV?

· Was de psychologische follow-up zoals het hoort?

· Waren er meer geschikte mogelijkheden tot doorverwijzing?

· Wordt de neuroöncoloog regelmatig bijgeschoold?

· Zijn er beroepsfouten gemaakt?

Vragen betreffende de behandeling – verzorging

· Bezit de hoofdverpleegkundige over specifieke kwalificaties, bijvoorbeeld master in de verpleegkunde neurologie?

· Worden de verpleegkundigen bijgeschoold op regelmatige basis betreffende de specificiteit van de behandeling van mensen met NAH in het algemeen en van hersentumorpatiënten in het bijzonder?

· Heerst er een vriendelijke, patiëntgerichte sfeer?

· Nemen de verpleegkundigen initiatief in het geval van moeilijkheden?

Vragen betreffende psychologische begeleiding

· Gebeurden alle  “moeilijke” gesprekken op een verantwoorde wijze?

· Werd de hulp van een klinisch psycholoog met specialisatie terzake aangeboden?

· Wordt de psycholoog op regelmatige wijze bijgeschoold?

Vragen betreffende de medische follow-up

· Werden regelmatige controleonderzoeken afgesproken?

· Werd de evolutie van de patiënt grondig geëvalueerd?

· Kreeg de patiënt verwijzingen om aan specifieke problemen te verhelpen?

· Werd overlegd met de huisarts?

Vragen betreffende sociale begeleiding

· Heeft het team en/of de sociaal verpleegkundige of maatschappelijk werker de nodige doorverwijzing geregeld om een herintegratie in de maatschappij mogelijk te maken?

· Werden in het geval van minderjarigen contacten gelegd met het Centrum voor Leerlingenbegeleiding?

· Op welke wijze geschiedt de bijscholing van de sociaal verpleegkundigen of maatschappelijk werkers?

· Is de nodige informatie met betrekking tot een eventuele invaliditeit beschikbaar?

· Is men vertrouwd met de aanvraagprocedures bij de Federale Overheidsdienst voor Volksgezondheid, en het Vlaams Fonds voor Gehandicapten?

· Is er samenwerking met de Openbare Centra voor Maatschappelijk Welzijn in de diverse gemeenten? 

Algemene vragen

· Beantwoorden onderhoud en hygiëne aan de gangbare vereisten?

· Werd de patiënt in het bezit gesteld van algemene informatie betreffende het gespecialiseerde centrum?

· Werd de patiënt in het bezit gesteld van specifieke informatie betreffende de neuroöncologische afdeling?

· Werd de patiënt geïnformeerd over het bestaan van patiëntgerichte organisaties, bijvoorbeeld zelfhulpgroepen?

· Krijgt de patiënt inzage in zijn dossier indien hij daarom verzoekt?

· Was psychologische bijstand voor de patiënt en/of zijn omgeving nodig?

· Worden de regels van de privacy gerespecteerd?

· Is er personeel op de afdeling dat de taal van de patiënt beheerst?

· Wordt rekening gehouden met het cultuurpatroon van de patiënt en zijn naasten?

· Werd een minderjarige doorverwezen naar een gespecialiseerd pediatrisch neuroöncologisch centrum?

· Werd de mogelijkheid aangeboden tot het inwinnen van een “second opinion”?

· Werd in de diverse fasen overleg gepleegd met de huisarts?

12. De meest voorkomende tumoren van het centrale zenuwstelsel, Classificatie WHO

   De Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) onderscheidt 120 types tumoren van het centrale zenuwstelsel. De meest voorkomende zijn:

Astrocytomen

· Pilocytair astrocytoom

Graad I
Laaggradig

· Diffuus astrocytoom

Graad II
Laaggradig

· Anaplastisch astrocytoom

Graad III
Hooggradig

· Glioblastoom



Graad IV
Hooggradig

Oligodendrogliomen

· Olgigodendroglioom

Graad II
Laaggradig

· Anaplastisch oligodendroglioom
Graad III
Hooggradig

Mengvormen

· Oligoastrocytoom


Graad II
Laaggradig

· Anaplastisch oligoastrocytoom
Graad III
Hooggradig

Ependymomen

Medulloblastoom

Schwannoma

Syndroom van Cushing

Brughoektumoren

Meningiomen

Secundaire tumoren of metastasen

13.Links

Hersentumoren:

www.wg-hersentumoren.be 

www.cerebraal.nl 

www.hersentumor.nl 

www.hirntumorhilfe.be
www.theibta.org  

www.abta.org 

Hersentumoren bij kinderen:

www.pbtfus.org
www.icccpo.org 

www.siop.nl  

Psychologische begeleiding:

www.harvey-cushing-center.be 

Epilepsie:

www.epilepsieliga.be 

www.epilepsie.net 

Experimentele behandelingen:

www.virtualtrials.com  

Palliatieve zorgen:

www.fedpalzorg.be 

Statisieken:

www.cbtrus.org
www.kankerregister.org  
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