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Toxische epidermale necrolyse (TEN) is een zeldzame aandoening met een incidentie
van een tot twee gevallen per 1 miljoen inwoners (2). De oorzaak van het ontstaan
van TEN is een reactie op medicatie, bijvoorbeeld paracetamol, bepaalde antibiotica
of anti-epileptica. De ziekte begint met algehele malaise, waaronder koorts, spier-
pijn en gewrichtspijn, zoals bij griep. Na een tot twee dagen ontstaat epidermolyse.
De patiént voelt zich ziek en ervaart pijn (3). Er zijn drie verschillende typen te
onderscheiden: Stevens-Johnson syndroom (S)S), SJS/TEN overlap en TEN.

Bij SJS zien we epidermale huidloslating van minder dan 10% van de totale
lichaamsoppervlakte (TLO), 10 - 30% huidloslating TLO valt onder de overlap
SJS/TEN en als > 30% TLO is aangedaan spreken we van TEN (4).

Gebaseerd op origineel artikel

Nursing problems in patients with toxic epidermal necroly-
sis and Stevens-Johnson syndrome in a Dutch burn centre:
A 30-year retrospective study (1).

Patiénten met TEN ontwikkelen meestal slijmvliesbescha-
digingen van mond, oog, genitaal of een combinatie
hiervan. Daarnaast kunnen patiénten respiratoire, urethrale
en gastro-intestinale slijmvlieslaesies ontwikkelen. Door de
huidproblemen en de gelijkenissen in de behandeling van
oppervlakkig dermale brandwonden wordt een opname in
een brandwondencentrum aanbevolen, waar specifieke
verpleegkundige zorg aanwezig is (5,6).

Verschillende studies hebben het belang van vroege
verwijzing van TEN-patiénten naar een brandwondencen-
trum beschreven. Een snel transport naar een brandwon-
dencentrum, binnen een week na de eerste symptomen,
vergroot de overlevingskans. Brandwondencentra verschil-
len van niet-brandwondencentra in de behandeling van
TEN-patiénten (3,7). In een brandwondencentrum zijn
strikte procedures voor barriéreverpleging, zijn bouwkun-
dige faciliteiten voor infectiegecontroleerde behandeling,
wordt de omgevingstemperatuur gereguleerd en er is een
multidisciplinair behandelteam beschikbaar, met gespecia-
liseerde brandwondenverpleegkundigen die getraind zijn
voor verpleging van zeer ernstig zieke patiénten met
uitgebreide wonden en andere ziektegerelateerde proble-
men (8).

Er zijn diverse studies over S)S/TEN gepubliceerd, waarin
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een breed scala aan problemen wordt beschreven. Proble-
men bij de verschillende vormen van SJS/TEN zijn vaak
vergelijkbaar en hebben betrekking op loslating van de
epidermis, wondzorg, slijmvliesproblemen, oogproblemen
en nazorgproblemen (9). In een recente review beschrijven
Lee et al. een breed scala aan vaak voorkomende lange-
termijncomplicaties en restverschijnselen. Dit zijn niet
alleen uitgebreide huid- en mucosaproblemen, maar ook
psychologische problemen en andere restverschijnselen.
Daarnaast beschrijven zij participatieproblemen, zoals



ontslag voor de helft van de patiénten en aanpassingen in
het werk bij patiénten die weer aan het werk gingen (10).
De verpleegkundige zorg vormt een belangrijk deel van de
behandeling van TEN-patiénten. De literatuur op dit gebied
is beperkt en ervaringen zijn alleen beschreven in case
studies (11-14). Verpleegkundig onderzoek is nodig om de
complexe verpleegkundige zorg te verbeteren. De verpleeg-
kundige zorg wordt uitgevoerd volgens de vijf fasen van
het verpleegkundig proces: anamnese, diagnose, plannen
van verpleegkundige interventies, implementeren en
evalueren. In dit artikel richten we ons op de eerste twee
fasen: anamnese en diagnose (15,16).

De drie Nederlandse brandwondencentra zijn expertise-
centra voor het ziektebeeld TEN in Nederland. Als TEN-
zorgverleners is het onze verantwoordelijkheid om ver-
pleegkundig onderzoek voor deze patiénten te realiseren.
Een eerste stap hierin is het beschrijven van het verpleeg-
kundig proces. Het belangrijkste doel van deze studie is
het beschrijven van de verpleegproblemen bij TEN-patién-
ten in een brandwondencentrum. Een tweede doel is het
identificeren van de aanvang en de duur van verpleegpro-
blemen in de ziekteperiode.

Patiénten en methode

In deze retrospectieve cohortstudie zijn alle patiénten
opgenomen met een opname met de diagnose S|S, SJS/
TEN overlap en TEN in het brandwondencentrum van het
Maasstad Ziekenhuis Rotterdam in een periode van dertig
jaar (tussen januari 1987 en december 2016). Aanvankelijk
was de diagnose vooral gebaseerd op klinische bevindin-
gen. In de loop van de tijd werd de diagnose gebaseerd op
klinische bevindingen in combinatie met de histologische
bevestiging uit een biopsie.

Gegevens van patiénten en behandelingskenmerken
werden verzameld, inclusief leeftijd, geslacht, co-morbidi-
teit, opnameduur in het brandwondencentrum, SCORe van
TEN (SCORTEN) en de hoeveelheid aangedane huid
(totale lichaamsoppervlakte (TLO). De SCORTEN-score is
een prognostisch scoringssysteem voor S|S/TEN op basis
van zeven klinische parameters die de kans van zieken-
huismortaliteit voorspelt (17). Data werd verkregen uit een
database met alle opgenomen patiénten uit het Brandwon-
dencentrum Rotterdam, aangevuld met informatie uit de
patiéntendossiers over het aantal ziektedagen bij doorver-
wijzing naar het brandwondencentrum en TLO maximale
huidloslating.

Gegevens over verpleegproblemen werden verzameld uit
de verpleegkundige rapportages. Verpleegproblemen
werden geclassificeerd in vier domeinen van menselijk
functioneren, te weten op lichamelijk, psychisch, functio-
neel en sociaal gebied. Er werd gebruik gemaakt van de
kernset patiéntenproblemen uit het beroepsprofiel ver-
pleegkundige van de Verpleegkundigen & Verzorgenden
Nederland (V&VN). Deze kernset is gebaseerd op de
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North American Nursing Diagnosis Association (NANDA)
(figuur 1) (18). Zowel de verpleegproblemen als de datum
van documentatie in het dossier werden verzameld door
twee onderzoekers. Verpleegproblemen werden geregis-
treerd vanaf de dag van opname in het brandwondencen-
trum Rotterdam. Als patiénten overleden gedurende hun
ziekenhuisopname werd de data tot overlijden gebruikt.

Resultaten

Deelnemers

Brandwondencentrum Rotterdam heeft 69 patiénten
opgenomen met SJS/TEN in de dertigjarige studieperiode.
Van tien patiénten was geen verpleegdossier meer beschik-
baar, waardoor deze patiénten van deelname werden
uitgesloten (figuur 2). Om verschillen tussen patiénten
met en zonder verpleegdossier te onderzoeken werden de
karakteristieken uit de verschillende groepen vergeleken.
Patiénten zonder verpleegdossier verschilden op een van
de zestien kenmerken van de deelnemers; zij waren
meestal opgenomen in de begintijd van de studie

(tabel 1,2). Van elf andere patiénten was de intensive care
(IC) data verloren gegaan, alleen de beschikbare data werd
gebruikt. Alle incomplete dossiers waren van patiénten uit
de begintijd van de studie (tabel 1,2). De meeste verpleeg-
problemen kwamen voor in de periode tussen dag 3 en dag
20 na het uitbreken van de ziekte en varieert per verpleeg-
probleem (figuur 3).

Patiént- en behandelingkarakteristieken

De meeste patiénten werden gediagnostiseerd met TEN,
slechts enkele met S)S. De patiénten in onze studie waren
gemiddeld 52,5 jaar oud (range 7 - 89 jaar) en 54,2% was
vrouw. Een groot deel van de patiénten (69,5%) had
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Figuur 1. Patientenproblemen NL.
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n=48 n=11

Figuur 2. Flowchart patiént inclusie.

uitgebreide comorbiditeit bij opname, zoals epilepsie,
kanker of HIV. Nagenoeg alle patiénten (89,8%) werden
initieel opgenomen op de IC. Vanaf het ontstaan van de
ziekte tot opname in het brandwondencentrum zaten
gemiddeld 4,4 dagen.

Bij opname was een gemiddelde van 32,6% TLO losgela-
ten. De gemiddelde maximale uitbreiding was 45,2% van
het TLO in de meest actieve fase van de ziekte. Bij 69,5%

van de patiénten waren de slijmvliezen aangedaan. De
gemiddelde SCORTEN-score was 3,0. De gemiddelde
opnameduur was 14,2 dagen. De helft van de patiénten
(52,2%) ontwikkelde een sepsis. Een totaal van 22 patién-
ten (37,3%) overleed in de kliniek (tabel 1,2).

Generieke verpleegproblemen

Analyses van de 59 dossiers lieten zien dat slechts 16 van
de 41 generieke patiéntenproblemen werden beschreven
bij meer dan 20% van de patiénten (tabel 3). Tien bekende
patiéntenproblemen werden helemaal niet beschreven.
De meest frequent gedocumenteerde problemen waren
wonden, problemen in de vitale functies, uitdroging of
verstoorde vochtbalans, pijn, uitscheidingsproblemen en
koorts.

Bovendien werden patiéntenproblemen intermitterend
gerapporteerd door verpleegkundigen, ook als problemen
meerdere dagen bestonden. Een voorbeeld hiervan is
slijmvliesloslating, wat afwisselend wel en niet werd
beschreven op verschillende dagen in de verpleegkundige
rapportage.

Problemen op de intensive care

Op de intensive care (IC) werden de meeste problemen
beschreven in het lichamelijke gebied. Naast wonden
(100%) werden problemen in de vitale functie (84,3%)
vaak gerapporteerd, gevolgd door uitdroging en verstoorde
vochtbalans (74,5%), pijn (70,6%) en koorts (70,6%).
Uitscheidingsproblemen (60,8%) en vermoeidheid (43,1%)
werden eveneens gedocumenteerd. In het psychische

Tabel 1: Baseline patiéntenkaraktaristieken

Deelnemers Alleen IC en Alleen  Geéxcludeerde
afdelingsdata afdelingsdata patiénten
=59 n=438 n=1 n=10
Leeftijd, gemiddelde (SD) 52.3 (23.8) 53.7 (23.1) 47.1 (27.6) 45.2 (30.6)
geslacht, n (%) man 27 (45.8) 24 (50.0) 3 (27.3) 2 (20.0)
vrouw 54.2) 24 (50.0) 8 (72.7) 8 (80.0)
Diagnose, n (%) SJS 15.3) 8 (16.7) 1(9.1) o (0)
overlap 30.5) 14 (29.2) 4 (36.4) 2 (20.0)
TEN 54.2) 26 (54.2) 6 (54.5) 8 (80.0)
Co-morbiditeit, n (%) 41 (69.5) 33 (68.8) 8 (72.7) 5 (50.0)
Slijmvliezen aangedaan, n (%) (69.5) 33 (68.8) 8 (72.7) 2 (20.0)
Ziektedag (7.8) 2.5 (2.1) 4.5 (3.5)
bij opname, gemiddelde (SD) (3-5)
TLO huidloslating 32.6 (22.3) 32.6 (22.8) 32.7 (21.1) 36.2 (31.2)
bij opname, gemiddelde (SD)
Max. TLO huidloslating
gemiddelde (SD) 45.2 (30.2) 45.9 (31.3) 42.5 (26.1) 53.6 (29.5)
SCORTEN, gemiddelde (SD) 3.0 (1.2) 3.0 (1.2) 2.3 (1.2) 3.0 (1.0)

TLO= Totale Lichaams Oppervlakte

Missende waarden: slijmvliezen(n=12, IC en afdeling n=8, alleen afdeling n=2, geéxcludeerd n=2), TLO bij opname (n=6, IC
en afdeling n=1, geéxcludeerd n=5), SCORTEN (n=23, IC en afdeling n=8, alleen afdeling n=8, geéxcludeerd n=7)
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Tabel 2: Behandelingskarakteristieken, bij beschikbaarheid data (IC en afdelingsdata versus afdelingsdata alleen)

Deelnemers ICen Alleen Geéxcludeerde

afdelingsdata  afdelingsdata patiénten

n=59 n=48 n=m n=10

Opnamejaar, n (%) 1988 - 1999 12 (20.7) 2 (4.2) 11 (100.0) 10 (100.0)

2000 - 2009 23 (39.7) 23 (47.9) 0 () o (0)

2010 - 2016 23 (39.7) 23 (47.9) 0 (o) o (o)

Sepsis, n (%) 31 (52.5) 26 (54.2) 5 (45.5) 4 (40.0)

Patiént overleden gedurende ziekenhuidopname, n (%) 22 (37.3) 19 (39.6) 3 (27.3) 5 (50.0)

Opnameduur, gemiddelde (SD) 14.2 (11,6) 14.3 (12.6) 13.6 (6.0) 23.7 (16.6)

IC opnameduur, n (%) 53 (89.8) 42(87.5) 11 (100) 10 (100)

Brandwondenafdeling, n (%) 40 (58.0) 26(54.2) 8 (72.7) 6 (60)
Nazorg, poliklinisch, n (%)

Ja 21 17 4 o

Nee, overleden 22 19 3 5

Nee 12 12 (o) (o)

Onbekend 9 o 4 5

|C=intensive care

gebied werden bewustzijnsstoornissen (51,0%) en angst of
paniek (27,5%) beschreven. De overige veertien patiénten-
problemen op dit gebied werden nauwelijks gerapporteerd.
In het functionele gebied werden slaap- en waakproblemen
(33,3%) vermeld. Ook werden een gebrek aan zelfredzaam-
heid (27,5%) en een verstoorde mobiliteit (25,5%) geno-
teerd. In het sociale gebied werd geen van de zeven
generieke problemen, zoals participatieproblemen of
eenzaamheid, beschreven. TEN-specifieke problemen zijn
mucosalaesies in de mond (54,9%) en oogproblemen
(47.1%) (tabel 3).

Problemen op de brandwondenverpleegafdeling
Ook op de afdeling werden problemen in dezelfde drie
gebieden beschreven. In het lichamelijke gebied werden
identieke problemen als op de IC gerapporteerd. Daarnaast
waren bijkomende problemen verlies van eetlust (59,4%),
jeuk (46,9%) en misselijkheid of braken (43,8%). In het
psychische gebied was angst of paniek (28,1%) beschre-

ven. De overige veertien problemen, zoals stemmings-
stoornissen, stress, verlies, onzekerheid of kennisgebrek
werden niet regelmatig beschreven. In het functionele
gebied werden dezelfde problemen als op de IC beschre-
ven en daarnaast ook een gebrek aan zelfmanagement
(34,4%). Evenals in de IC-periode werden er geen proble-
men in het sociale gebied van het menselijk functioneren
beschreven. TEN-specifieke problemen werden gerappor-
teerd, zoals orale mucosalaesies (62,5%) en oogproblemen
(40,6%) alsook een schilferhuid (25,0%).

Problemen na ontslag en psychosociale nazorg
Slechts iets meer dan de helft van de overlevende patién-
ten (21/33 patiénten, 63,6%) ontving nazorg na ontslag
vanuit het brandwondencentrum. Wel ontvingen de meeste
TEN-patiénten deze nazorg (80,0%). De frequentie van
nazorg lijkt te variéren over de tijd, maar significante
verschillen werden niet gezien. In de eerste periode van de
studie (1988 - 1999) had een groot deel van de patiénten
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Figuur 3. Duur verpleegproblemen.
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Tabel 3: Frequentie van verpleegproblemen, per type behandeling*
Afdeling

IC  n=53

Wonden (100%)

Vitale functies (84,3%)

Uitdroging, verstoorde vochtbalans (74,5%)
Pijn (70,6)

Koorts (70,6%)

Uitscheiding problemen (60,8%)
Vermoeidheid (43,1)

n=32

Lichamelijk:

Wonden (90,6%)

Pijn (75%)
Uitschijdingsproblemen (71,9%)
Gebrek aan eetlust (59,4%)
Vermoeidheid (59,4)

Jeuk (46,9%)

Misselijkheid, braken (43,8%)
Uitdroging, verstoorde vochtbalans (34,4%)
Koorts (31,1%)

Vitale functies (28,1%)
Psychisch:

Na ontslag, nazorg n=15

Wonden (46,7)
Jeuk (20%)

Bewustzijnsstoornissen (51.0%)
Angst, paniek (27,5)

Slaap-waakproblemen (33,3%)
Tekort zelfredzaamheid (27,5%)
Verstoorde mobiliteit (25,5%)

Orale mucosalaesies (54,9%)
Oogproblemen (47,1)

Angst, paniek (28,1%)

Functioneel:

Gebrek aan zelfredzaamheid (68,8%)
Slaap-waakproblemen (68,8%)
Verstoorde mobiliteit (62,5%)
Gebrek aan zelfmanagement (34,4%)

SJS/TEN specifiek:
Oral mucosalaesies (62,5%)
Oogproblemen (40,6%)
Schilferhuid (25%)

Pigmentatie verschil (46,7%)
Oogproblemen (40%)
Schilferhuid (26,7)

*Selectie van problemen geregistreerd in = 20% van de patiénten

geen verpleegkundig dossier. Echter de patiénten met een
verpleegkundig dossier ontvingen allen nazorg (n = 5).

In de daaropvolgende periode (2000 - 2009) ontvingen
slechts drie van de negen patiénten (33,3%) nazorg. In de
laatste periode (2010 - 2016) gold dit voor dertien van de
negentien patiénten (68,4%) (figuur 4).

In de periode na ontslag werden slechts enkele problemen
gedocumenteerd, vooral in het lichamelijke gebied. De
meest frequent gedocumenteerde problemen waren kleine
wonden (46,7%), jeuk (20,0%), hypo- en hyperpigmentatie
(46,7%), oogproblemen (40,0%) en een schilferhuid
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Figuur 4. Nazorg.
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(26,7%). Er werden geen problemen beschreven in het
psychische, functionele en sociale gebied (tabel 3).

Ziektespecifieke patiéntenproblemen

Bij het beoordelen van de ziektespecifieke problemen
stonden oogproblemen op de voorgrond in iedere fase van
de ziekte. Gedurende de klinische periode waren orale
mucosalaesies tevens een probleem dat beschreven werd
in tweederde van de patiénten (69,5%) (tabel 3). Oogpro-
blemen (52,5%) werden gerapporteerd bij meer dan de
helft van de patiénten. Oedeem (16,9%) en maagretentie
(16,9%) werden regelmatig beschreven in de periode voor
stabilisatie. Deze studie liet zien dat hypothermie (11,9%)
ook een probleem was. Na re-epithelialisatie werden een
schilferhuid (18,6%), huiduitslag (5,1%) en hypo- en
hyperpigmentatie (11,9%) regelmatig beschreven. Tevens
werden nagelloslating (8,5%), genitale problemen (5,1%),
zoals vernauwingen, en slikproblemen (6,8%) gerappor-
teerd (tabel 4).

Discussie

Het doel van deze studie was het vaststellen van verpleeg-
problemen bij TEN-patiénten in Brandwondencentrum
Rotterdam gedurende de dertigjarige studieperiode. De
overgrote meerderheid van de verpleegproblemen bevindt
zich in het lichamelijke gebied van het menselijk functione-




ren. Enkele problemen zijn beschreven in het psychische
gebied en ook werden enige problemen in het functionele
gebied gerapporteerd. Er werden nauwelijks problemen in
het sociale gebied gerapporteerd. De tweede doelstelling
van dit onderzoek was de aanvang en duur van de ver-
pleegproblemen te identificeren. Het merendeel van de
verpleegproblemen werd gerapporteerd tussen dag 3 en
dag 20 na het ontstaan van de ziekte. Slechts een selectie
van de generieke verpleegproblemen zoals beschreven
door Schuurmans et al. was gedocumenteerd in algemene
verpleegkundige literatuur bij S)S/TEN-patiénten (18).
TEN-specifieke problemen kwamen overeen met de
medische literatuur (8).

Informatie over verpleegproblemen in de zorg voor SJS/
TEN-patiénten is beperkt, wat vergelijking met relevante
verpleegkundige literatuur bemoeilijkt. Echter, de medische
literatuur beschrijft vergelijkbare generieke problemen en
complicaties, vooral bij patiénten met uitgebreide epider-
male huidloslating. Deze problemen betreffen ernstige
pijn, hypothermie, slikproblemen, overmatige speeksel-
vloed, ondervoeding, diarree, oligurie, hematurie, dehydra-
tie, invasieve infecties, sepsis en multiorgaanfalen, alsook
problemen met vitale functies en TEN-specifieke complica-
ties, zoals orale, oculaire, genitale problemen en op het
gebied van interne mucosa (5,8,9). Dit is de eerste studie
die een overzicht geeft van verpleegproblemen bij SJS/
TEN-patiénten. Met deze kennis kunnen betere interven-
ties ontwikkeld worden waarbij verpleegproblemen
aangepakt kunnen worden. Dit artikel geeft een waarde-
volle toevoeging aan de verpleegkundige kennis in de zorg
voor TEN-patiénten.

De gegeven nazorg is systematisch onderzocht en proble-
men zijn gedocumenteerd. Alhoewel de hoeveelheid
nazorg varieerde over de tijd, werd in het laatste deel van
de studieperiode, tweederde van de patiénten na ontslag
gezien in onze polikliniek. Een mogelijke reden waarom
niet alle patiénten werden gezien na ontslag is doordat

Tabel 4: Ziekte specifieke patiénten problemen

Ziekte specifieke patientenproblemen* n=59

%
Orale mucosalaesies 69.5
Oogproblemen 52.5
Schilferhuid 18.6
Oedeem 16.9
Maagretentie 16.9
Hypothermie 11.9
Pigmentation verschil 11.9
Onycholysis (nagelloslating) 8.5
Slikproblemen 6.8
Genitale problemen 5.1
Huiduitslag 5.1

*Gezien bij tenminste tien patiénten
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Casus

Een jongvolwassene, tot dan gezond, krijgt een
blaasontsteking, waarvoor antibiotica voorgeschreven
wordt. Korte tijd later wordt ze erg ziek en ontwikkelt
zich een beeld van een snel progressieve TEN (foto
1,2). Bij opname heeft ze uitgebreide bulleuze afwijkin-
gen, is haar epidermis voor 45% losgelaten en zijn de
slijmvliezen van ogen en luchtwegen aangedaan (foto
3-6). Ze heeft maximale ondersteuning nodig van haar
vitale functies op de intensive care. De ziekte breidt
zich verder uit tot nagenoeg 100% van het lichaamsop-
pervlak met ook forse slijmvlieslaesies van mond/
keelholte en tractus urogenitalis. Pulmonaal gaat ze
snel achteruit en wordt haar de maximaal mogelijke
ondersteuning geboden.

Na verloop van tijd treedt herstel op van de huid met
een vlotte re-epithelialisatie en worden de beademing
en andere ondersteuning van vitale functies afgebouwd
(foto 7). Ze wordt overgeplaatst van de IC naar de
verpleegafdeling van het brandwondencentrum. De
herstelperiode is lang, met veel pijnlijke wondbehande-
lingen. Ze is angstig, heeft problemen met mobiliteit,
zelfmanagement en verlies van eetlust, daarnaast is
haar visus erg slecht.

Na ontslag uit het brandwondencentrum en revalidatie
in een revalidatiecentrum knapt ze langzaam wat op,
maar de oude wordt ze niet meer. Ze is deels blind,
heeft krachtsverlies, is vermoeid, heeft hyperpigmenta-
tie, heeft verklevingen, heeft kale plekken in het haar
(foto 8) en psychosociale problemen.

Er is schriftelijke toestemming van de patiént voor
publicatie van de casus met de foto’s.

sommige patiénten terugkeren naar het verwijzende
ziekenhuis nadat de wonden genezen zijn, om behandeld
te worden voor hun aanvankelijke aandoening. Echter,
evalueren van ervaringen na de behandeling van patiénten
is essentieel om relevante informatie te verkrijgen, patién-
ten goed voor te kunnen lichten en beter te kunnen
begeleiden.

Lee et al. ontwikkelden recent een beoordelingsinstrument
voor chronische restverschijnselen na TEN voor gebruik in
de nazorg na een TEN-episode (10). Deze lijst met 30
items beoordeelt acht gebieden, inclusief algemene,
psychiatrische, huid-, oog-, mond-, respiratoire, urogeni-
tale en gastro-intestinale problemen (10). Naar onze
mening kan systematische poliklinische monitoring met
een dergelijk instrument onze patiénten ondersteunen en
zal het daarnaast een bijdrage leveren aan de expertise van
gespecialiseerde centra voor TEN-patiénten. Lee et al.
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Foto 1. Huidbeeld bij opname.

opperden het uitvoeren van een grote prospectieve studie
met als doel onze inzichten in de uitgebreidheid van
complicaties en restverschijnselen na het overleven van
TEN te verbreden (10). Dergelijke informatie kan ons
helpen de zorg in de acute fase en na ontslag te optimali-
seren. Recent zijn de Nederlandse brandwondencentra een
project gestart waarin uitkomsten gemeten worden bij
brandwondenpatiénten, inclusief TEN-patiénten; deze
uitkomstdata worden gebruikt om nazorgstrategieén te
ontwikkelen met als doel patiéntgerichte zorg te geven en
‘shared decision-making’ te ondersteunen.

Na anamnese en diagnose bij TEN-patiénten zal de
volgende stap het richten op verpleegkundige interventies
zijn. Van oudsher spelen brandwondencentra een centrale
rol in de zorg voor deze patiénten. Zelfs in de brandwon-
dencentra, die als expertisecentra zijn benoemd, is TEN
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een zeldzaam ziektebeeld. Recent hebben Lerma en
collegae een enquéte uitgevoerd naar verpleegkundige zorg
bij TEN-patiénten in een gespecialiseerde brandwondenaf-
deling in Spanje en daarbuiten. Ze lieten een variéteit in de
verpleegkundige zorg voor TEN-patiénten zien in de
negentien participerende brandwondencentra. Gebaseerd
op hun bevindingen hebben ze verbeteringen in de oog- en
genitale zorg voorgesteld. Ze concludeerden dat er
consensus in de richtlijnen voor de verpleegkundige zorg
voor TEN-patiénten nodig is om de mortaliteit en de
morbiditeit te verbeteren (19). Daarvoor is het verkrijgen
en delen van kennis nog belangrijker met als doel de
optimale interventiestrategie te bepalen.

Deze studie heeft een aantal klinische implicaties geidenti-
ficeerd. Expertisecentra hebben als doel de kwaliteit van
zorg te verbeteren. Echter, meer verpleegkundig onderzoek
en onderwijs is nodig om de optimale kennis onder alle
verpleegkundigen in brandwondencentra te bereiken. Als
eerste, gebaseerd op onze bevindingen, kan een checklist
met de meest voorkomende verpleegproblemen ontwik-
keld worden. Deze checklist kan gebruikt worden om de
zorg en de kwaliteit van de verslaglegging te verbeteren in
de acute fase. De lijst die is ontwikkeld door Lee et al. is
beschikbaar voor het documenteren gedurende de nazorg.
Als tweede, scholing met betrekking tot de specifieke
behoeften van deze patiénten moet op regelmatige basis
worden verzorgd. Een voorbeeld van dergelijke scholing is
een paragraaf toevoegen met de te verwachten problemen
na S)S/TEN in de ontslagbrief naar de huisarts/ verwij-
zende arts, zoals Creamer et al. suggereerde in zijn richtlijn
(5)- Ten derde, elk brandwondencentrum zou idealiter een
aandachtsverpleegkundige voor SJS/TEN moeten hebben,
die het team ondersteunt met het up-to-date blijven over
het ziektebeeld. Ten vierde, elke patiént met S)S/TEN zou
tenminste één poliafspraak na ontslag moeten krijgen met
een nazorgverpleegkundige of brandwondenarts om indien
nodig gestructureerde nazorg te krijgen.

Beperkingen

Deze studie heeft een aantal beperkingen. De patiénten
vertegenwoordigen slechts een selectie van alle TEN-
patiénten, omdat dit juist de patiénten zijn die zijn
overgeplaatst naar een brandwondencentrum voor
gespecialiseerde zorg. Daarnaast was een deel van de data
incompleet, vooral in de eerste jaren van de studie voor de
introductie van elektronische patiéntendossiers. Echter, de
aard en het tijdstip van het ontstaan van de problemen zijn
gelijk aan de problemen die geregistreerd werden in de
meer recente jaren. Deze factoren beinvloeden de validiteit
van deze studie dus niet wat betreft de vergeleken
opnameduur en percentage huidloslating bij patiénten met
en zonder ontbrekende gegevens. Vervolgens is de
SCORTEN-score op de eerste dag van opname, wat
doorgaans ongeveer dag 4 na de eerste symptomen van



Foto 2. Huidbeeld kort na opname in het brandwondencentrum.

de ziekte is, berekend. Verschillende aanbevelingen om de
SCORTEN-score te bepalen variéren tussen dag 1 en dag 5
na opname (9). Aangeraden wordt om de SCORTEN-score
op dag 3 en dag 5 te meten en de hoogste score te gebruik-
ten (20-22). We hebben de kernset van verpleegproblemen
van de V&VN gebruikt, welke gebaseerd is op de NANDA.
Deze classificatie verschaft een goed kader voor de
classificatie van problemen in de gebieden van het mense-
lijk functioneren. Sommige problemen hebben tot discus-

D
[

e

sie geleid, bijvoorbeeld de classificatie van problemen
gerelateerd aan angst en paniek versus onzekerheid; al
deze problemen werden opgelost.

Onze datacollectie van verpleegproblemen was gebaseerd
op verpleegdossiers. Regelmatig werden verpleegproble-
men intermitterend gerapporteerd. Daarnaast werden
maar 16 van de 41 generieke verpleegproblemen beschre-
ven in meer dan 20% van de patiénten; 11 items, inclusief
gewichtsverlies, stemmingsstoornissen en stoornissen in

Foto 3. Huidbeeld nadat blaren losgelaten hebben en wondbehandeling gestart is.
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Foto 4. Huidloslating, orale mucosalaesies en oogproble-
men.

Foto 5. Huidloslating en oogproblemen.

het geheugen werden in het geheel niet gerapporteerd.
Hoewel we moeten inzien dat het realistisch is dat niet alle
patiénten alle verpleegproblemen doormaken, moeten we
ons ook realiseren dat er geen focus op pijn en nazorg was
in de tijd van de eerste studiepatiénten dertig jaar geleden.
Het bewustzijn van deze problemen is vergroot in de
recentere jaren (10). We verwachtten meer verpleegproble-
men te zien bij ernstig zieke patiénten, zoals psychische
problemen, waaronder stemmingsstoornissen, stress,
verlies, onzekerheid, kennisgebrek en ineffectieve coping.
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Foto 6. Wonden, maximale ondersteuning van vitale func-
ties.

o L o LT
Foto 7. Re-épithelialisatie van de huid, hypo- en hyperpig-

mentatie.

Een opmerkelijke bevinding is dat sociale problemen, zoals
participatieproblemen of eenzaamheid, incidenteel zijn
gedocumenteerd, zeker gezien de te verwachten reactie

van patiénten op hun nieuwe, minder fraaie uiterlijk. Het
blijft onduidelijk of patiénten deze problemen niet ervaren,
of dat verpleegkundigen deze problemen niet opmerken, of
dat verpleegkundigen ze niet belangrijk genoeg vinden om



Foto 8. Haaruitval en kale plek.

te rapporteren. We kunnen deze vraag in deze studie niet
beantwoorden. Een toekomstige prospectieve studie met
systematische screening van elke patiént op mogelijke
problemen kan dit verduidelijken.

Conclusie

Dit is de eerste studie die een overzicht geeft van verpleeg-
problemen in de zorg voor S)S/TEN-patiénten. De meest
voorkomende gerapporteerde verpleegproblemen waren in
het lichamelijke gebied, in het bijzonder op dag 3 tot dag
20 na de eerste symptomen. Met deze kennis kunnen we
verpleegkundige interventies vroeg in de behandeling
starten, ons richten op problemen vanaf de eerste signalen
en patiénten en hun familie of naasten vroeg in het proces
informeren. Een volgende stap in het verbeteren van de
verpleegkundige zorg voor TEN-patiénten is het verkrijgen
van kennis over de optimale verpleegkundige interventies
bij verpleegproblemen.
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