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Onmachtisgevoelens bij pijn

Een kwalitatief onderzoek naar onmachts

zorg voor kankerpatiénten met pijn

A.ML.E. de Schepper
A.L. Francke
H. Huijer-Abu Saad

Samenvatting

Deze bijdrage betreft een kwalitatief onderzoek
naar onmachtsgevoelens van wijkverpleegkun-
digen in de zorgverlening aan kankerpatiénten
met pijn. Uit halfgestructureerde interviews met
wijkverpleegkundigen kwamen als belangrijke
oorzaken van onmachtsgevoelens naar voren:
communicatie-problemen met de patiént en de
huisarts, dilemma’s met betrekking tot de licha-
melijke verzorging en de verstrekking van opia-
ten en een discrepantie tussen pijnbestrijdings-
doelen en -wensen enerzijds en de werkelijkheid
anderzijds. Enkele belangrijke strategieén om
deze onmachtsgevoelens te verminderen waren:
de onmachtsgevoelens delen met de patiént en
met collega’s, vermeerderen van kennis en vaar-
digheden, en afstand nemen.

Summary

This paper is concerned with a qualitative study
about feelings of powerlessness of community
nurses involved in caring for cancer patients
suffering pain. From semi-structured interviews
the following causes of feelings of powerlessness
appeared: discommunication with patients and
the general practitioner, dilemmas concerning
physical care and opiates and a discrepancy be-
tween pain management goals and reality. Main
strategies for reducing feelings of powerlessness
were: sharing feelings with the patient and col-
leagues, increasing knowledge and skills and

standing back from the situation.

gevoelens van Wijkverpleegkundigen in de

Inleiding

Kankerpatiénten lijden in de (pre-)terminale fase
soms hevige pijn (Smets e.a. 1989/1990). Ditkan
gepaard gaan met ernstige onmachtsgevoelens
bij verpleegkundigen. Blockmans (1989/1990)
stelt: “Bij terminaal lijden ervaart de hulpverle-
ner vaak onmacht: het is het gevoel van machte-
loosheid en het niet kunnen omgaan met de si-
tuatie’.

Hoewel in de literatuur meerdere referenties zijn
te vinden naar onmachtsgevoelens (Blockmans
1989/1990; De Bruijne 1992; Fagerhaugh en
Strauss 1977; Francke 1992b; Clements en Cum-
mings 1991; Wagenaar 1993), bleek er toch wei-
nig systematisch onderzoek te zijn gedaan waar-
in onmachtsgevoelens van (wijk)verpleegkundi-
gen inrelatie tot pijn het centrale onderwerp was.
Dit was aanleiding voor het in dit artikel gepre-
senteerde onderzoek, waarin we beoogden on-
machtsgevoelens van wijkverpleegkundigen in
de zorg voor kankerpatiénten met pijn verder in
kaart te brengen.

Keuze voor kwalitatief onderzoek

Bij een dergelijk emotioneel beladen onderwerp
is het van belang inzicht te krijgen in de bele-
vingswereld van de onderzochten. Dit gegeven
€n het feit dat er nog weinig onderzoek gedaan
was naar onmachtsgevoelens van (wijk)ver-
pleegkundigen, leidde tot de keuze voor een kwa-
litatieve onderzoeksmethode, geént op de
Grounded-Theorybenadering (Glaser & Strauss
1967; Strauss en Corbin 1990). Deze methode is
bij vitstek geschikt om, vanuit het perspectief van
de onderzochten, relatief onbekende fenomenen
te bestuderen (De Lange 1990; Philipsen 1990).

Onderzoeksvragen
Zoals gebruikelijk in kwalitatief onderzoek had-

den we in de eerste fasen van de gegevensverza-
meling nog geen duidelijk afgebakende onder-
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zoeksvragen. Wel zijn v66r de eerste interviews
als belangrijke gespreksonderwerpen gekozen:
ervaringen, beleving en visie van de wijkver-
pleegkundige met betrekking tot de zorg voor
kankerpati€nten met pijn.

In de eerste drie interviews vertelden de wijkver-
pleegkundigen vaak over onmachtsgevoelens
die te maken hadden met het niet kunnen verlich-
ten van pijn. Ook gaven wijkverpleegkundigen
veel blijk van pogingen om deze gevoelens te
beheersen. Op grond hiervan zijn de volgende
onderzoeksvragen geformuleerd:

1. Waaruit blijken onmachtsgevoelens van wijk-
verpleegkundigen in de zorgverlening aan kan-
kerpatiénten met pijn?

2. Welke oorzaken hebben die onmachtsgevoe-
lens?

3. Hoe gaan wijkverpleegkundigen met on-
machtsgevoelens om teneinde deze te verminde-
ren?

Definitie

Op grond van een omschrijving van onmacht
door Duistermaat (1989) is in het kader van dit
onderzoek de volgende definitie ontwikkeld:
‘Onmachtsgevoelens zijn negatieve stemmin-
gen, die samenhangen met het idee geen controle
te hebben over een bepaalde situatie, in casu de
pijn of de pijnbestrijding van kankerpatiénten.’
Zoals ook blijkt uit deze definitie gaat het om het
idee, de subjectieve beleving geen controle te
hebben. In dit onderzoek wordt dan ook geen
onderscheid gemaakt tussen onmachtsgevoelens
in situaties waarin feitelijk nog wel (enige) con-
trole mogelijk is en die situaties, waarin dit niet
het geval is.

Werving en onderzoekspersonen

Aan de hoofden van drie instellingen in de re-
gio’s Amsterdam, Rotterdam en Den Haag is
schriftelijk toestemming gevraagd voor het be-
naderen van wijkverpleegkundigen. De keuze
voor de genoemde regio’s is gemaakt op basis
van bereikbaarheid. Daarna is een wervingsbrief
aan 24 wijkverpleegkundigen gestuurd, met de
vraag of zij geinterviewd wilden worden over
problemen in de zorgverlening aan kankerpatién-
ten met pijn. In de wervingsbrief is ook gevraagd
om zich voor te bereiden op het interview door
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nate denken over twee casussen: ¢en casus waar-
in de pijn te bestrijden was en een casus waarin
de pijn niet te bestrijden was. Van de aangeschre-
ven wijkverpleegkundigen zijn uiteindelijk drie
wijkverpleegkundigen niet geinterviewd (door
privé-omstandigheden en/of moeilijke bereik-
baarheid). In totaal zijn dus 21 wijkverpleegkun-
digen (twintig vrouwen en één man) geinter-
viewd. Dit aantal bleek voldoende groot om de
onderzoeksvragen te kunnen beantwoorden.

Onderzoeksmethode

Methode en structuur van de interviews

In de eerste drie interviews konden de wijkver-
pleegkundigen ongestructureerd en zonder veel
interventies van de onderzoekster (tevens eerste
auteur) hun verhaal doen. De latere interviews
hadden een halfgestructureerd karakter: met be-
hulp van een topiclijst stelde de onderzoekster
vragen die de wijkverpleegkundigen in eigen
bewoordingen konden beantwoorden. Naast de
topiclijst waren de door de wijkverpleegkundi-
gen gekozen eigen casussen uitgangspunt van het
gesprek.

In totaal zijn dertien individuele interviews en
drie groepsinterviews (met twee of drie wijkver-
pleegkundigen tegelijk) gehouden (voor de re-
den van de combinatie individuele en groepsin-
terviews, zie paragraaf ‘Betrouwbaarheid en va-
liditeit”).

Alle interviews zijn in het wijkgebouw van de
geinterviewde wijkverpleegkundige(n) afgeno-
men en duurden gemiddeld ruim een uur. De
interviews zijn op een cassetteband opgenomen.

Analyse van de interviewgegevens

Direct naieder interview zijn de eerste indrukken
opgeschreven en is het interview letterlijk vitge-
typt. Daarna zijn de interviews meerdere malen
doorgenomen. Alles wat relevant leek voor de
beantwoording van de onderzoeksvragen is in de
tekst gemarkeerd. Aan relevante fragmenten zijn
vervolgens codes gegeven die betrekking hadden
op de inhoud van de fragmenten. Deze eerste
analytische activiteiten worden door Strauss en
Corbin (1990) ook wel ‘open coding’ genoemd.
Belangrijke codes die betrekking hadden op oor-
zaken van onmachtsgevoelens waren bijvoor-
beeld: ‘Een andere golflengte’, ‘Niet durven pra-
ten’ en ‘Geslotenheid’. Deze codes zijn samen-
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gevoegd tot de categorie: Communicatieproble-
men. Andere codes als: “Wel/geen morfine’ en
‘Wel/niet verzorgen’, vormden de basis van een
tweede categorie: Dilemma’s. Ook waren er co-
des als: “Wel willen maar niet kunnen’ en ‘Impli-
ciete en expliciete doelstelling’. Deze codes
hoorden bij een derde categorie: Discrepantie.
Codes die betrekking hadden op strategieén van
wijkverpleegkundigen om met onmachtsgevoe-
lens om te gaan waren bijvoorbeeld: ‘Samen
doen’, ‘Openheid’, ‘Leren’ en ‘Terugkijken’.
Fragmenten die voorzien waren van deze codes
zijn ondergebracht in één van de volgende cate-
gorieén: Delen met anderen, Vermeerderen van
kennis en vaardigheden en Afstand nemen. Hoe
de genoemde categorieén zich verhouden tot on-
machtsgevoelens is in figuur 1 in een model
weergegeven en wordt in het hoofdstuk ‘Resul-
taten’ verder beschreven.

In de laatste onderzoeksfase is relevante litera-
tuur bestudeerd, ter vergelijking van en integratie
met de eigen onderzoeksresultaten.

Betrouwbaarheid en validiteit

De betrouwbaarheid, in de zin van de controleer-

baarheid van gegevens (Smaling 1987), is bevor-

derd door:

— het op cassettetape opnemen en letterlijk uitty-
pen van de interviews;

— hetin de verslaglegging zoveel mogelijk bij de
woorden en bedoelingen van de wijkverpleeg-
kundigen blijven. Dit impliceert onder meer
dat in het volgende hoofdstuk letterlijke inter-
viewpassages worden gepresenteerd;

— hetvermelden van de interviewnummers bij de
letterlijke interviewpassages.

De betrouwbaarheid, in de zin van de overeen-
stemming tussen verschillende onderzoekers
(Smaling 1987), is nagegaan door de analyses

van de onderzoekster te vergelijken met de ana-
lyses van twee onafhankelijke onderzoekers.
Laatstgenoemden moesten in dit kader zes ase-
lect gekozen interviews analyseren en daarvan
een samenvatting maken. Men diende zich hier-
bij te laten leiden door de reeds geformuleerde
onderzoeksvragen en de codelijst van de onder-
zoekster. Daarna dienden de twee onafhankelijke
onderzoekers de analytische samenvattingen van
de onderzoekster te lezen en deze te vergelijken
met de eigen samenvattingen. Over onderdelen
van de samenvattingen van de onderzoekster
moest men vervolgens een oordeel ‘eens’,
‘oneens’ of ‘aanvulling’ uitspreken en daarbij een
scluiftelijke toelichting geven. Van de zes gese-
lecteerde interviews waren er vier waar de onaf-
hankelijke onderzoekers het op alle onderdelen
eens waren met de onderzoekster. Bij de twee
andere geselecteerde interviews zijn belangrijke
aanvullingen gegeven die door de onderzoekster
zijn meegenomen in de laatste analyses. De ana-
lyses van vier van de zes geselecteerde inter-
views kwamen dus geheel met elkaar overeen en
de analyses van de andere twee geselecteerde
interviews behoefden slechts aanvullingen. Op
grond hiervan kan men verwachten dat de analy-
ses van de niet-geselecteerde interviews ook re-
delijk betrouwbaar zijn.

Onder validiteit verstaan we in dit kader de mate

waarin gegevens en conclusies betrekking heb-

ben op het bestudeerde verschijnsel (Smaling

1987). Belangrijke gebruikte strategieén om de

interne validiteit te bevorderen waren:

— methodische triangulatie (het gebruiken van
meerdere onderzoeksmethoden), in dit geval
door groepsinterviews met individuele inter-
views te combineren;

~ feedback op de uitgetypte interviews door de
geinterviewde verpleegkundigen (‘member
check’, zie Lincoln & Guba 1985);

~ feedback op de analyses van de onderzoekster

Figuur I. Oorzaken van onmachtsgevoelens en effectieve strategieén om deze gevoelens te vermin-

deren.

Communicatieproblemen _______,

——— Delen met anderen

Dilemma’s

Onmachtsgevoelens

t————— Vermeerderen kennis
en vaardigheden

Discrepantie —.-_J

————  Afstand nemen
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door de twee supervisoren (tweede en derde
auteurs) en door de leden van een werkgroep van
kwalitatieve onderzoekers (‘peer debriefing’, zie
Lincoln & Guba 1985 en Smaling 1987).

Resultaten

In het nu volgende zullen de resultaten uit het
onderzoek worden weergegeven. Achtereenvol-
gens zullen besproken worden: de indicatoren en
vitingen van onmachtsgevoelens, de oorzaken
van onmachtsgevoelens en de strategieén voor
het verminderen van onmachtsgevoelens.

Indicatoren en uitingen van
onmachtsgevoelens

Wijkverpleegkundigen geven aan dat wanneer
de pijn van kankerpatiénten moeilijk te bestrij-
den is, zij vaak een gevoel van onmacht ervaren.
Zij nemen dit bij zichzelf waar doordat zij zich
dan boos, geirriteerd of verdrietig voelen. Deze
gevoelens worden in de literatuur (bijvoorbeeld
Duistermaat 1989; Blockmans 1989/1990; Cle-
ments & Cummings 1991) als indicatoren van
onmachtsgevoelens genoemd.
Onmachtsgevoelens komen in het interview zelf
tot uiting door middel van uitdrukkingen en me-
taforen als: ‘Met de mond vol tanden staan’, ‘Met
lege handen staan’, ‘Ik kan dat niet meer opbren-
gen’, ‘Zo iemand waar je met moeie benen naar
toe gaat’, ‘Ik ging er met lood in mijn schoenen
naar toe’ en ‘Telkens weer met die pijn gecon-
fronteerd worden’.

Daarnaast noemen wijkverpleegkundigen on-
machtsgevoelens vaak rechtstreeks. Vooral bij
het beschrijven van hun casus waar de pijn moei-
lijk te bestrijden was:

‘In deze casus heb ik mij zo onmachtig gevoeld’
(int8)1.

Dergelijke verbale uitingen van onmachtsgevoe-
lens tijdens het interview, gaan vaak gepaard met
nonverbale uitdrukkingen als wanhoopgebaren,
zuchten en stiltes. Soms zijn ook fysiologische
reacties als blozen en transpireren te zien.

QOorzaken van onmachtsgevoelens

Communicatieproblemen met patiénten
De persoon met pijn is de enige autoriteit die iets

over het bestaan en de hevigheid van de pijnkan
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zeggen (McCaffery 1989). Voor wijkverpleeg-
kundigen is het dan ook belangrijk dat de patiént
kan spreken over zijn ziekte en pijn. Helaas
verloopt de communicatie tussen wijkverpleeg-
kundige en patiént soms moeizaam. Zo kan een
patiént bijvoorbeeld bang zijn voor sufheid of
obstipatie en daarom het advies van de wijkver-
pleegkundige om bepaalde pijnmedicatie te ge-
bruikén afwijzen. Wanneer deze zaken over en
weer moeilijk bespreekbaar zijn, kunnen bij de
wijkverpleegkundige onmachtsgevoelens ont-
staan. Zij heeft het gevoel dat er in principe van
alles te doen is aan de pijnlijke situatie, maar dat
de patiént dit zelf tegenhoudt:

‘Zo lemand die echt niets wil, dat machteloze gevoel’
(gr2).

‘ledere keer word ik weer geconfronteerd met die
patient die ligt te verrekken van de pijn, maar hij
heeft een keuze gemaakt er op zijn manier iets aan
te doen (...) Die pijn is niet nodig, daar word ik zo
boos over’ (int3).

Daarnaast kunnen patiénten het moeilijk vinden
over hun pijn te praten of er (nog) niet aan toe
zijn om erover te praten. Bepaalde fasen in het
ziekteproces kunnen gekenmerkt worden door
ontkenning of verdringing. Een patiént wil of kan
dan niet over zijn ziekte of pijn praten (zie ook
Blockmans 1989/1990). Deze geslotenheid van
de patiént kan tot onmachtsgevoelens bij de wijk-
verpleegkundige leiden:

‘Hij was een moeilijke man en zo gesloten, dat vind
ik zo moeilijk (...) die patiént was niet te bereiken en
Jje weet de reden niet. Daar word ik zo onzeker van,
dan ga ik aan mijzelf twijfelen’ (g12).

Wanneer de pijn met de patiént zelf niet be-
spreekbaar is, proberen de wijkverpleegkundi-
gen soms informatie te krijgen via de partner of
andere familieleden; er ontstaan dan soms ‘keu-
ken- en voordeurgesprekken’. De wijkverpleeg-
kundige krijgt dan wel de informatie die ze nodig
heeft, maar voelt zich daarbij toch niet prettig
omdat ze het gevoel heeft achter de rug van de
patiént bezig te zijn:

‘Je gaat dan zo om iemand heen praten’

gr2).

‘Dat was een heel stiekem en benauwd gevoel’
(int8).
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De communicatieproblemen kunnen versterkt
worden, doordat wijkverpleegkundigen het
moeilijk vinden het initiatief te nemen tot een
gesprek over pijn. De angst om de privacy van
een patiént te schaden kan daaraan ten grondslag
liggen.

‘Ik vind het moeilijk om erover te beginnen, ik weet
niet of datwel of niet mag {(...) je dringt dan zo binnen
in het leven van die ander’ (int10).

Ook de vrees een proces op gang te brengen waar
men niet mee om kan gaan, werkt belemmerend:

‘Praten over pijn vind ik moeilijk. Het is angst denk
ik om iets los te maken, dat durf ik niet, dat vind ik
eng (...) wanneer je echt over pijn gaat praten, dan
moet je het wel op kunnen vangen’ (gr2).

Een gedeelte van de communicatieproblemen
heeft dus zeker te maken met de eigen schroom
en beperkingen van de wijkverpleegkundige, een
ander deel met de geslotenheid van de patiént of
het ‘op een andere golflengte’ zitten.

Communicatieproblemen met huisartsen

Communicatie tussen wijkverpleegkundige en
huisarts is noodzakelijk voor het ontwikkelen en
aanpassen van het farmacologische pijnbeleid.
Toch geeft het merendeel van de geinterviewde
wijkverpleegkundigen één of andere vorm van
communicatieproblemen met bepaalde huisart-
sen aan. Zo zijn wijkverpleegkundigen het niet

altijd eens met het beleid van een huisarts, het-

geen soms moeilijk bespreekbaar is:

‘Het is niet goed om op een ‘zo-nodig’ basis voor te
_ schrijven. Bij die mevrouw merkte ik ook, dat twijfe-
len, van mag het nu wel of niet en wanneer moet ik

die medicijnen nu innemen. Waarom dat zo gedaan

wordt, weet ik niet. Misschien een stuk onzekerheid
bij de artsen om de dosering te bepalen’ (intl3).

De idee&n van de wijkverpleegkundigen over de
juiste pijnmedicatie en dosering monden lang
niet altijd uit in een dialoog met de betrokken
huisarts, omdat men bang is zich op het vakge-
bied van de huisarts te begeven. De verpleegkun-
dige houdt haar mond tegenover de huisarts,
maar heeft wel het gevoel dat aan het farmacolo-
gische pijnbeleid van alles mankeert en dat zij
daar zelf geen invloed op heeft; een gevoel van
onmacht speelt op.

Onmachtsgevoelens die samenhangen met com-

municatieproblemen met de huisarts worden
vaak wel met collega’s besproken. Hoewel dit
kan helpen bij het omgaan met deze gevoelens
worden de communicatieproblemen met de arts
- de oorzaak van de onmachtsgevoelens — daar-
door uiteraard niet opgeheven:

‘We staan open voor elkaar en proberen de on-
machtsgevoelens te delen maar dat maakt de com-
municatie met de huisarts of ziekenhuis niet beter’
(int2).

Dilemma’s in de verzorging

Hulpverleners kunnen bij patiénten die lichame-
lijk totaal ‘verzorgingsafhankelijk’ zijn en waar-
bij de pijn een hoofdrol speelt, voor moeilijke
keuzes komen te staan. Er zijn vaak ernstige
dilemma’s, dat wil zeggen situaties waarin men
moet kiezen tussen meerdere mogelijkheden die
men alle als bezwaarlijk of onaangenaam ervaart
(Borgesius e.a. 1989). Zo kan de wijkverpleeg-
kundige zich afvragen of de wasbeurt, de wond-
verzorging, de wisselligging wel (volledig) moe-
ten worden uitgevoerd:

‘In het laatste stadium kom je voor het dilemma te
staan van wel of niet verzorgen. Je vraagt je af wat
heeft het nog voor zin? Maar aan de andere kant
weten dat, wanneer ik niet verzorg, dit gigantische
pijnen kan veroorzaken, of zich een decubitus kan
ontwikkelen. Die keuze heb ik altijd het moeilijkste
gevonden’ (int2).

De wijkverpleegkundige moet, als dit nog kan,
samen met de patiént kiezen tussen meerdere
mogelijkheden die alle duidelijke voor- en nade-
len hebben. Wél verzorgen impliceert dat de
patiént schoon en verzorgd in bed ligt, maar ook
dat dit tijdelijk extra pijn geeft bij draaien in bed
of bij kleren uittrekken:

‘Tk wil het zo goed mogelijk doen, zodat iemand zo
min mogelijk pijn heeft, maar dat gaat niet, daar voel
ik mij heel onmachtig bij en ook weten dat ik dat niet
kan veranderen’ (grl).

Niet verzorgen heeft als voordeel dat een patiént
deze tijdelijke, extra pijn niet heeft, maar heeft als
duidelijk nadeel dat de decubitus (en daardoor ook
de pijn) er veelal erger door wordt. Zo’n dilemma
tussen wel of niet verzorgen, geeft een gevoel van-
onmacht, omdat men beseft dat wat men ook kiest
het altijd gepaard zal gaan met pijn.
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Bij het maken van een keuze wordt uiteraard
rekening gehouden met de wensen van de pa-
tient. Deze wensen krijgen meestal voorrang.
Toch impliceert dit niet dat de wijkverpleegkun-
dige dan geen enkele bedenking meer heeft.
Wanneer een patiént bijvoorbeeld zegt: ‘L.aat mij
maar liggen’, of juist het tegenovergestelde: ‘Tk
wil me wassen’, beseft de wijkverpleegkundige
terdege wat daarvan de risico’s en nadelen zijn.

Dilemma’s bij het gebruik van opiaten

Fen taak van de wijkverpleegkundige is toezien
of de pijnbestrijding effectief is en de informatie
hierover doorgeven aan de huisarts. Helaas
brengt deze rol ook dilemma’s met zich mee.
Wanneer bijvoorbeeld een patiént regelmatig ho-
ge doses van een morfinepreparaat krijgt, is het
een groot voordeel dat de pijn meestal wordt
verlicht. Maar, vragen wijkverpleegkundigen
zich af, weegt dit wel op tegen de nadelen? Angst
voor verslaving of snelle gewenning, die men
(meestal onterecht, zie Francke 1992a; NVBP
1990) nogal eens heeft bij andere pati€énten, staat
in de zorg voor kankerpatiénten met een zeer kort
levensperspectief niet centraal. Veel meer speelt
mee dat wijkverpleegkundigen moeite hebben
met het ‘suffig’ worden van de patiént en met de
daarmee gepaard gaande communicatieproble-
men:

‘Als er maar genoeg morfine wordt gespoten dan is
voor een tijdje de pijn verlicht, maar echt aanspreek-
baar waren ze dan niet meer. Dan weet ik niet of dat
wel goed is. De pijn is wel weg, maar je kan niet meer
met ze praten’ (int 10).

Dat een wijkverpleegkundige zelf niet meer alles
kan bespreken met een ‘suffe patiént’ is verve-
lend, maar dat een patiént met zijn naaststaanden
in die laatste, zo belangrijke dagen moeilijker
kan commuriceren is een groter nadeel:

‘Op een gegeven moment zijn ze met morfine-injec-
ties gestart. Die mevrouw raakie direct na de eerste
injectie subcomateus, zodat er geen contact meer
mogelijk was. Dat laatste vond de echigenoot heel
moeilijk. Die had zo iets van, ik had dat liever niet
gehad. Hij had spijt dat hij niet meer met haar heeft
kunnen spreken’ (int 13).

Ook zo’'n dilemma kan een gevoel van onmacht
geven; men heeft immers het idee dat waar men
ook voor kiest de patiént niet in alle opzichten
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optimaal geholpen kan worden. Daarnaast vin-
den veel wijkverpleegkundigen het ook moeilijk
om te zien dat een duidelijk beleid rondom mor-
fineverstrekking soms achterwege blijft. Hiaten
in de kennis van huisartsen over de juiste dose-
ringen van opiaten, lijken er mede debet aan te
zijn dat men vaak pas in een zeer laat stadium
voor een morfinepreparaat durft te kiezen, als de
pijn echt niet meer uit te houden is:

‘Ik heb het idee dat morfine zo'n laatste redmiddel
is, we geven het maar een uur eerder of zo, wat
moeten we anders dus geef maar wat meer. Ik vind
dat onmacht’ (int 11).

De wijkverpleegkundigen — van wie sommigen
aangeven ook niet goed op de hoogte te zijn van
de werking en bijwerkingen van opiaten — erva-
ren weliswaar de dilemma’s, maar de viteindelij-
ke beslissingen rondom toediening van opiaten
worden genomen door de (huis)arts en patiént.
De meeste wijkverpleegkundigen geven hierbij
een gevoel van onmacht aan; men heeft het ge-
voel weinig invloed te hebben op de keuzes die
worden gemaakt.

Dilemma’s bij epidurale of spinale
pijnbestrijding

In de thuiszorg blijkt epidurale of spinale toedie-
ning van opiaten nogal wat consequenties te
hebben. Zo vraagt deze vorm van pijnbestrijding
van de wijkverpleegkundige extra tijd. Soms is
het inschakelen van familie een mogelijkheid.
Hier kleven echter nogal wat bezwaren aan. Niet
alleen missen de meeste familieleden hiervoor de
professionele deskundigheid, bet betekent ook
nog meer (emotionele) belasting.

Een andere mogelijkheid is dat de wijkverpleeg-
kundige, ondanks haar beperkte tijd, zelf mee-
helpt aan de epidurale of spinale toediening van
opiaten. Hoewel wijkverpleegkundigen sinds
kort wettelijk bevoegd zijn om dergelijke me-
disch-technische handelingen uit te voeren, zijn
7ij vaak nog niet bekwaam op dat gebied. Wei-
geren actief mee te werken aan epidurale en
spinale pijnbestrijding is voor wijkverpleegkun-
digen zelf de meest veilige weg, maar ze voelen
zich bij deze keuze veelal niet prettig. Het kan
voor de patiént betekenen dat hem een effectieve
vorm van pijnbestrijding wordt onthouden of dat
hij er speciaal voor naar het ziekenhuis moet:
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‘Die meneer moest toen naar het ziekenhuis om een
pleister te vernieuwen. Het was wel erg vervelend en
dan voel je je daar weer schuldig over’ (int 11).

Discrepantie tussen doelen, wenselijkheid en
werkelijkheid

In de verpleegplannen worden lang niet altijd de
doelen die wijkverpleegkundigen zich stellen
geéxpliciteerd, maar in de opmerkingen van
wijkverpleegkundigen klinken de doelen wel
door. Veel wijkverpleegkundigen vinden dat een
stervende patiént eigenlijk helemaal pijnvrij
moet zijn. Anderen vinden dat wanneer het niet
mogelijk is om een patiént pijnvrij te maken, het
belangrijk is om de patiént met de pijn om te leren

'gaan, zodat het toch is ‘uit te houden’. Toch

wordt de gewenste pijnverlichting niet altijd be-
reikt. Zo’n discrepantie tussen willen en kunnen
leidt nogal eens tot gevoelens van onmacht bij
wijkverpleegkundigen:

‘Wanneer het niet lukt die pijn draaglijk te maken
dan is dat zo frustrerend, daar voel ik mij zo onmach-
tig bij’ (grl).

‘Je rent je rot en je probeert goed te doen en ze
blijven maar pijn houden en je komt er niet door-
heen, daar word ik zo machteloos van’ (gr2).

Het besef dat het gewenste doel niet wordt be-
reikt, confronteert de wijkverpleegkundige met
haar eigen begrensde mogelijkheden. Dat is
soms moeilijk:

‘Dat je iets niet kan doen, kan ik niet accepteren’
(grl).

‘Je loopt tegen je grenzen aan en die zie ik liever
niet’ (int11).

Wanneer het ondanks alle inzet niet lukt om de
pijn weg te nemen, worden doelen niet altijd
bijgesteld. ‘Pijnvrij zijn’ wordt bijvoorbeeld niet
vervangen door ‘op een aanvaardbaar niveau
brengen van de pijn’. Hierdoor blijft de wijkver-
pleegkundige er steeds pijnlijk op gewezen dat
wat ze zo graag wil, niet binnen haar mogelijk-
heden valt:

‘Elke keer word je er weer op gewezen dat je niet in
staat bent dat te veranderen. Die pijn kan je niet
wegnemen. Elke keer wordt er weer een beroep op
Jje gedaan en je kunt het niet oplossen’ (int3).

In de vakliteratuur (o.a. McCaffery & Beebe

1989) wordt erop gewezen dat interventies zoals
massage en het gebruik van ontspannings- en
afleidingstechnieken, het effect van pijnmedica-
tie kunnen versterken. Wensen en doelen van
wijkverpleegkundigen (pijnvrij maken of tot een
aanvaardbaar niveau brengen) zouden daardoor
dichterbij kunnen komen en onmachtsgevoelens
minder kunnen worden. De benodigde kennis en
vaardigheden ontbreken echter soms:

‘Ik weet helemaal niet hoe dat moet (...) ik heb dat
niet geleerd (...) ik weet helemaal niet wat er alle-
maal aan pijnbestrijding is’ (int2).

Wanneer er wel enige kennis met betrekking tot
aanvullende, niet-farmacologische interventies
aanwezig is, wordt deze toch niet altijd gebruikt.
Sommige wijkverpleegkundigen geven aan dat
in de praktijk genoemde interventies toch wat
buiten het ‘blikveld’ vallen.

‘Ik denk er nooit aan om ontspannings- of massage-
technieken toe te passen. Het helpt wel, weet ik’
(int11).

Zelfs als wijkverpleegkundigen wel verder gaan
dan het geven van een goede lichamelijke ver-
zorging en pijnmedicatie, blijkt dit - bijvoor-
beeld bij botmetastasen —~ soms nog niet voldoen-
de effectief. De discrepantie tussen wensen, doe-
len en werkelijkheid blijft en ook de wijkver-
pleegkundige die weet dat ze alles in het werk
heeft gesteld, blijft soms zitten met een gevoel
weinig controle te hebben over de pijnlijke situa-
tie, een gevoel van onmacht:

‘We hebben veel gedaan, het is denk ik wat we
hebben kunnen doen en toch heb ik bij haar een heel
machteloos gevoel over hoe het allemaal verlopen is
(...) ik vond het zo moeilijk om aan te zien hoe ze
uitmergelde en zoveel pijn had’ (int13).

Men kan dan tegen de zorgverlening gaan opzien
en de gang naar de patiént wordt haast ‘lood-
zZwaar’,

“Voordat ik aanbelde moest ik altijd eerst diep zuch-
ten’ (int8).

‘Je gaat weg, net zo naar enleeg, als dat je gekomen
bent’ (gr2).

Strategieén voor het verminderen van
onmachtsgevoelens
In het algemeen willen de geinterviewde wijk-
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verpleegkundigen graag voor kankerpatiénten
blijven werken. De zorgverlening wordt welis-
waar als intensief en zwaar getypeerd, maar ook als
boeiend en bevredigend. Om het werk vol te hou-
den, moet men met de onmachtsgevoelens om
kunnen gaan. De strategieén die de wijkverpleeg-
kundige bewust of onbewust ontwikkelt teneinde
onmachtsgevoelens te verminderen noemen we in
dit kader onmachtsstrategieén. Uit de interviews
zijn twee soorten onmachtsstrategieén te distill-
eren. Ten eerste ‘effectieve’ strategieén; strategieén
die inderdaad de onmachtsgevoelens reduceren en
waarvan men mag verwachten dat zij direct of
indirect ten goede komen aan de patiént. Ten twee-
de “niet-effectieve’ strategieén; strategie&n die op
korte termijn misschien wel de verpleegkundige
helpen, maar die de patiént hoogstwaarschijnlijk
niet ten goede komen. Voorbeelden van laatstge-
noemde strategieén zijn het zich psychologisch
afsluiten en het fysiek mijden van een patiént (zie
ook Blockmans 1989/1990; Fagerhaugh &
Strauss 1977; Weekers e.a. 1990):

‘Elke keer word je er weer op gewezen dat jij niet in
staat bent de pijn van de patiént weg te nemen (...)
Jje gaat voor jezelf iets bedenken om ermee om fe
blijven gaan. Dat houdt weleens in dat je je afsluit’
(int2).

‘Ik ga er niet meer naar toe, dat breng ik niet op’
(int5).

In het nu volgende zullen we wat langer stilstaan
bij de andere onmachtsstrategieén; de effectieve
strategieén.

Delen met patiént

Het delen van onmachtsgevoelens met de patiént
is een belangrijke effectieve strategie. Door deze
gevoelens aan elkaar te vertellen blijkt vaak dat
beide partijen hetzelfde ervaren en krijgt men het
gevoel niet alleen te staan (zie ook Blockmans
1990; De Jonge 1991). Het kan de relatie verster-
ken en het kan tevens een vermindering van
onmachtsgevoelens geven:

‘Je kan daar gewoon je emoties aan elkaar laten
zien, je kan je dan heel ontspannen voelen op dat
moment (...) ik had dit bij haar ook. Ik zou je zo graag
willen helpen, maar ik kan het gewoon niet. Dan zei
ze nee. Dat kan je ook niet. Dat is iets van mijzelf.
Dan is het goed dan ben je het kwijt (...) het is dan
zoveel opener en eerlijker’ (int6).
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‘Ik heb haar gezegd dat het heel moeilijk is en dat ik
het ook niet meer weet (...) ik kan daar heel goede
gevoelens van over houden’ (int9).

Om te kunnen delen wordt het aanwezig zijn van
een goede relatie met de patiént als een belang-
rijke conditie aangegeven:

‘Om te kunnen delen moet je een stuk gezamenlijk-
heid hebben en dat voelde ik bij die mevrouw heel
duidelijk’ (int6).

Ook moet het delen met de patiént door de wijk-
verpleegkundige zinvol gevonden worden:

‘Ik weet dat als ik het (onmachtsgevoel) tegen haar
zou zeggen, dat dit dan geen effect heeft. Deze pa-
tiént heeft er niets aan en zou er ook niets mee doen’

(int9).

Het idee dat een patiént er te veel door belast zou
worden, of zich er opgelaten bij zou voelen, kan
het delen van onmachtsgevoelens eveneens in de
weg staan:

Ik denk dat de patiént het het moeilijkste heeft en
om nu te zeggen dat ik het ook moeilijk vind, dat doe
ik niet gauw. Hij heeft aandacht nodig en niet ik’
(int11).

‘Ik denk dat ze zich heel opgelaten zou hebben
gevoeld, wanneer ik zou zeggen dat ik het ook niet
meer wist’ (int8).

Delen met collega’s

Het delen met de naaste collega’s is waarschijn-
lijk de meest gebruikte strategie om met de on-
machtsgevoelens om te gaan. Bij de collega’s
kunnen de wijkverpleegkundigen zich ‘ontla-

k)

den’:
‘Tk kan uitrazen, ik kan mijn ei kwijt’ (int7,8).

Ik heb een goede ondersteuning van het team hier,
je krijgt je feedback en ik kan uitgallen’ (int9).

Het vertellen alleen is niet altijd voldoende, men
wil een weerwoord. Daarvoor moeten anderen de
situatie wel kennen:

‘Je kan het wel zeggen maar ze komen er zelf niet,
ze kennen die mevrouw niet en dat mis je dan wel.
Dat vond ik het zware eraan, het kost je toch veel
energie’ (intl2).

Om er minder alleen voor te staan wordt de
zorgverlening van een patiént soms over twee
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wijkverpleegkundigen verdeeld. Door het be-
spreken van de gegeven zorg voelt men zich
sterker:

‘Het is wel altijd zo dat er een eerste en een tweede
verantwoordelijke is. Zodat je makkelijker kan over-
dragen en makkelijk kan bespreken van, waar loop
Jjij nu tegen aan, wat vind je moeilijk en heb je ideeén
of zou jij het anders doen’ (int6).

Door het vinden van herkenning bij een naaste
collega worden gevoelens van onmacht soms
voorkomen of verminderd.

Onmachtsgevoelens worden daarentegen niet
veel besproken in werkvergaderingen. Wel wordt
aangegeven dat ook dat belangrijk kan zijn.

‘Ik denk dat je onmacht kan verminderen door er een
gezamenlijk iets van te maken. Hetzij met je team,
hetzij met de huisarts. Je zou er iedere week over
moeten praten en proberen er aandacht voor te
krijgen’ (int9).

Ook themadagen voor wijkverpleegkundigen
waarin onmacht, emoties en eigen grenzen wor-
den besproken lijken vrij uitzonderlijk. Toch
geeft één wijkverpleegkundige aan dat zij zelf
ooit het initiatief heeft genomen tot zo’n thema-
dag en daardoor meer haar eigen beperkingen is
gaan accepteren. Haar onmachtsgevoelens zijn
meer hanteerbaar geworden, doordat zij door
middel van het delen met anderen, een beter
inzicht in eigen gevoelens en mogelijkheden
heeft verkregen:

‘Je kan niet alles en dat hoeft ook niet {...) je moet
accepteren en leven met dat wat niet veranderd kan
worden (...) je moet je verwachtingen bijstellen en
niet van die hoge eisen stellen {...) Wanneer ik nu
naar een patiént ga, ga ik eerst zitten en ik ga kijken
wat haalbaar is, ik kan niet alles (...) ik durf het ook
makkelijker tegen een patiént te zeggen’ (int6).

Vermeerderen van kennis en vaardigheden
Door themadagen, bijscholingen en dergelijke
kunnen niet alleen onmachtsgevoelens worden
besproken maar ook kennis en vaardigheden
worden uitgebreid. Men kan daardoor meer mo-
gelijkheden in eigen handen krijgen om pijn te
verlichten, wat onmachtsgevoelens kan voorko-
men of verminderen. Dit kan een uitstralend
effect hebben naar collega’s:

‘TIk kan als verpleegkundige nit veel meer dingen
doen als ontspanningsoefeningen en afleidingsme-
thoden en zo, maar daar heb je echt tijd voor nodig,
ook om het de mensen aan te leren. Ik ben nu zelf met
bijscholingen bezig. Ik merk dat die machteloosheid
die ik zelf heb ervaren ook bij anderen aanwezig is.
Niemand vindt het leuk om iemand te zien pijn lijden
en je wilt dat er iets aan gedaan wordt. ledereen is
erg geinteresseerd’ (intl).

Afstand nemen _

Onder afstand nemen wordt in dit geval verstaan
‘stilstaan bij de gevoelens en ervaringen die op-
geroepen zijn teneinde deze te kunnen loslaten’
(zie ook Bosch 1990). Afstand en betrokkenheid
zijn twee begrippen die bij elkaar horen (zie ook
Borgesius e.a. 1989). Ook de wijkverpleegkun-
digen geven aan dat afstand nemen belangrijk is
om daarna weer betrokken te kunnen zijn. Door
het afstand nemen kan men de situatie die zo
verweven is geraakt met eigen gevoelens weer
overzien:

‘De pijn nam steeds meer toe en was moeilijk te
onderdrukken (...). Ik denk hier achteraf meer over
na. Wanneer ik weer weg ben is het makkelijker om
over alle klachten na te denken en ze uit elkaar te
halen dan wanneer ik bij de patiént ben. Je kunt het
dan los van elkaar zetten. Wanneer je daar bent dan
ben je 70 betrokken’ (int12).

Om afstand te kunnen nemen moet men de tijd
krijgen. Deze tijd kan de wijkverpleegkundige
door haar collega’s worden gegund, door haar
even geen kankerpatiénten meer in zorg te laten
nemen:

‘Evenvandaag er niet naar toe (...) even die confron-
tatie vandaag niet’ (int5,6).

‘Je moet niet te veel van deze mensen in zorg hebben
en daarom proberen we tot een eerlijke verdeling te
komen. We zeggen dan, we kunnen het nu niet, dan
neemt een ander dit over. Dit is prima geregeld’
(int12).

Wanneer men grote moeite heeft met het zelf
afstand nemen, komt het soms zover dat men min
of meer wordt gedwongen (doordat men over-
spannen wordt) om structureel afstand te nemen.
In sommige thuiszorginstellingen kan de wijk-
verpleegkundige dan voor een ander aandachts-
gebied dan de oncologie kiezen.
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Integratie met de literatuur en
conclusies

Uit de interviews komt naar voren dat veel wijk-
verpleegkundigen in de zorgverlening aan kan-
kerpatiénten met pijn onmachtsgevoelens erva-
ren.

Communicatieproblemen met de patiént en met
de huisarts blijken hier vaak aan ten grondslag te
liggen. Dergelijke problemen worden ook door
Ferrell e.a. (1991 en 1993), Weekers e.a. (1990),
Ullrich en Fitzgerald (1990), Seale (1992) en
Sparks (1988/1989) beschreven. Een duidelijke
aanvulling van ons onderzoek is dat er meer
inzicht is verkregen in het verband tussen deze
communicatieproblemen en onmachtsgevoe-
lens.

Een andere belangrijke oorzaak van onmachts-
gevoelens blijken dilemma’s te zijn. Fagerhaugh
en Strauss (1977) hebben beschreven hoe de
verpleegkundige, de patiént en de arts ieder de
voor- en nadelen van een interventie vanuit hun
eigen achtergrond beoordelen. Het door ons ge-
schetste dilemma rondom wel/geen morfine is
een voorbeeld hiervan. Ook diverse andere au-
teurs hebben gerefereerd aan de moeilijke keu-
zen die men moet maken met betrekking tot
morfinepreparaten (bijvoorbeeld McCaffery &
Beebe 1989; Seale 1992; Ferrell e.a. 1993).

Als derde oorzaak van onmachtsgevoelens komt
in de interviews de discrepantie tussen pijnbe-
strijdingsdoelen enerzijds en de werkelijkheid
anderzijds naar voren. We hebben laten zien dat
een gebrek aan kennis en vaardigheden en een
min of meer negatieve attitude met betrekking tot
farmacologische en niet-farmacologische pijn-
bestrijding vaak mede debet zijn aan het niet
bereiken van pijnbestrijdingsdoelen. In zeer veel
andere studies wordt eveneens gerefereerd aan
hiaten in de kemnis en vaardigheden van ver-
pleegkundigen op het gebied van pijnbestrijding
(bijvoorbeeld Dalton 1989; Ferrell e.a. 1991;
McCaffery e.a. 19902, 1990b en 1992; Paice e.a.
1991; Schuurmans e.a. 1993). Een aanvulling
van onze studie is dat deze hiaten niet alleen
‘pijnlijke’ gevolgen kunnen hebben voor de pa-
tiént, maar ook voor diens wijkverpleegkundige.
Ditlaatste komt tot uiting in onmachtsgevoelens.
In de literatuur (Blockmans 1989/1990; Sparks
1988) hebben we ook ondersteuning gevonden
voor onze bevinding dat het delen van onmachts-
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gevoelens met de patiént of met collega’s een
effectieve onmachtsstrategie is. Blockmans
(1989/1990) noemt hierbij een ‘luisterende aan-
wezigheid’ en ‘tonen van eigen verdriet en emo-
ties’. Het delen met collega’s in de vorm van

~ ‘zich ontladen” wordt door Chavasse (1992)

‘blowing off steam’ genoemd.

Het vermeerderen van kennis en vaardigheden
als strategie om onmachtsgevoelens te vermin-
deren wordt in de literatuur niet expliciet be-
schreven. Uit ons onderzoek blijkt echter dat dit
voor sommige wijkverpleegkundigen toch een
effectieve manier is om meer vat op de pijn en
daardoor ook op hun eigen gevoelens te krijgen.
Afstand nemen (in samenhang met betrokken-
heid) komt naar voren als een andere manier om
met de onmachtsgevoelens om te gaan. Block-
mans (1989/1990) spreékt in dit kader van ‘par-
keertijd’, ‘op adem komen’. De wijkverpleeg-
kundige moet zich soms even kunnen distantié-
ren, om zich daarna weer betrokken te kunnen
voelen. )

Praktijkaanbevelingen

Onmachtsgevoelens van wijkverpleegkundigen
bij het verzorgen van kankerpatiénten met pijn
kunnen ons inziens verminderd worden door:

1. de oorzaken van onmachtsgevoelens (i.c. com-
municatieproblemen, dilemma’s en discrepantie
tussen doel en werkelijkheid) weg te nemen of te
reduceren;

2. door op individueel of collegiaal niveau op een
adequate manier met onmachtsgevoelens om te
gaan (met andere woorden: door gebruik te ma-
ken van de effectieve strategieén).

Het eerste aspect vraagt naast intermenselijke en
individuele oplossingen en strategie¢n, veelal
ook structureel-organisatorische veranderingen
binnen de organisatie. In enkele eerdere artikelen
(De Schepper & Francke 1993aen 1993b, 1994)
hebben we hier aandacht aan besteed. Op het
tweede aspect, het op individueel of collegiaal
niveau omgaan met onmachtsgevoelens, zullen
we ter afsluiting van dit artikel nog wat dieper
ingaan.

Wijkverpleegkundigen die aangeven zich be-
wust te zijn van hun eigen onmachtsgevoelens en
ook naar manieren zoeken om daar mee om te
gaan, lijken in het algemeen goed in staat de
zware zorgverlening vol te houden. Met name de
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effectieve strategieén ‘delen’ en ‘vermeerderen
van kennis en vaardigheden’ lijken gebruikt te
worden door die wijkverpleegkundigen die hun
onmachtsgevoelens duidelijk onder ogen durven
te zien. Duistermaat (1989) noemt dit het ‘intern
ervaren van onmacht’. Daarna kunnen er pas
oplossingen gevonden worden. Dit wordt geil-
lustreerd door het interview met de wijkver-
pleegkundige die zelf haar gevoel als onmacht
herkende en een themadag had georganiseerd
over onmachtsgevoelens.

Hoewel het delen van onmachtsgevoelens een
effectieve strategie lijkt te zijn is het, zo blijkt
ook uit de interviews, niet altijd eenvoudig deze
strategie tot uiting te brengen. Zo zal de angst
voor het tonen van emoties eerst overwonnen
moeten worden (Sontag 1980). Ook het idee dat
men met te delen de ander automatisch belast en
de opvatting dat men als wijkverpleegkundige
alles maar moet kunnen, dienen opgegeven te
worden (Blockmans 1989). Verder lijkt het ons
belangrijk dat onmachtsgevoelens meer gezien
gaan worden als een gevoel dat in. zekere zin
inherent is aan de confrontatie met ernstig 1ij-
den. Daarom is het belangrijk dat wijkverpleeg-
kundigen onmachtsgevoelens bespreekbaar dur-
ven maken en dat daarvoor in de organisatie door
de leidinggevenden mogelijkheden worden ge-
cregerd. Daarnaast zouden wijkverpleegkundi-
gen zelf bijvoorbeeld werkgroepen op kunnen
zetten om elkaar te adviseren en te ondersteunen.
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