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Samenvatting

In deze ‘standaard voor CIA’ is informatie over chemotherapie-geïnduceerde haaruitval (CIA) en hoofdhuidkoeling gebundeld. De standaard beschrijft onder meer de incidentie, oorzaak, verloop, preventie en camouflage van CIA. Ook worden de resultaten, veiligheid, (contra-)indicaties en praktische uitvoering van hoofdhuidkoeling beschreven. Verder wordt uitgebreid aandacht besteed aan patiënteninformatie over CIA en hoofdhuidkoeling.
De informatie is waar mogelijk evidence-based, maar ook gedeeltelijk practice-based. De standaard werd geschreven door een werkgroep van verpleegkundigen, oncologen, patiëntvertegenwoordigers en onderzoekers.
Introductie

Aanleiding voor ontwikkeling van de standaard

De incidentie van kanker neemt toe en er wordt steeds meer chemotherapie gegeven. In de periode van 2000 tot 2008 nam in Nederland bijvoorbeeld het aantal borstkankerpatiënten dat initieel behandeld werd met chemotherapie toe met 40%.4
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 Meer dan 80 Nederlandse ziekenhuizen bieden patiënten hoofdhuidkoeling aan (2014). Zorgprofessionals in Nederland geven aan behoefte te hebben aan een overzicht van de stand van zaken omtrent hoofdhuidkoeling, zoals kennis over de effectiviteit en veiligheid van hoofdhuidkoeling, uniformiteit in de praktische uitvoering en een overzicht van aspecten voor de voorlichting aan patiënten.2

 Een stijging in de toediening van chemotherapie leidt eveneens tot een stijging in de incidentie van haaruitval oftewel chemotherapie-geïnduceerde alopecia (CIA). CIA is een belastende bijwerking voor veel patiënten met kanker. Hoofdhuidkoeling is tot op heden de enige methode om CIA te voorkomen.
Houderschap standaard 

Het Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) is houder van de landelijke standaard CIA en draagt zorg voor beheer en actualisatie.

Algemeen

CIA is een veelvoorkomende bijwerking van de behandeling met chemotherapie tegen kanker. Het is een bijwerking die door het merendeel van de patiënten als belastend wordt ervaren en waarvan de impact door zorgprofessionals (zowel medische als verpleegkundige disciplines) vaak wordt onderschat.5

 


Doelstelling 

Het doel van deze standaard is enerzijds bundeling van informatie met betrekking tot CIA en –daar waar van toepassing- bundeling van informatie met betrekking tot hoofdhuidkoeling. Anderzijds heeft het tot doel om te zorgen voor meer uniformiteit in de praktische uitvoering van hoofdhuidkoeling (zowel binnen een ziekenhuis als tussen verschillende ziekenhuizen). 


Centrale uitgangsvraag

De centrale vraag bij de ontwikkeling van deze standaard was ‘Welke kennis en vaardigheden dienen zorgprofessionals te hebben met betrekking tot CIA?’

Doelgroep

Deze standaard is bedoeld voor professionals die zorgdragen voor patiënten die behandeld (gaan) worden met intraveneuze chemotherapie die CIA kan veroorzaken.


Patiëntenpopulatie

Deze standaard is van toepassing op alle patiënten met kanker die behandeld (gaan) worden met intraveneuze chemotherapie die CIA kan veroorzaken. 

Afbakening van het onderwerp

De standaard richt zich op alle aspecten van CIA: van voorlichting aan de patiënt over het risico op CIA, het verloop van haarverlies, coping, mogelijkheden ter camouflage (haarwerken en andere hoofdbedekkingen), hoofdhuidkoeling ter voorkoming of vermindering van CIA en (na)zorg en begeleiding. 

Methodiek

Bij de ontwikkeling van de standaard is zoveel mogelijk het proces van Evidence Based Richtlijn Ontwikkeling (EBRO) gevolgd.6

 

Samenstelling werkgroep

De werkgroep die is samengesteld voor de ontwikkeling van de standaard bestaat uit de volgende personen:

	Naam 
	Ziekenhuis / Instelling
	Functie

	L. Beers 
	Medisch Centrum Alkmaar
	afgevaardigde V&VN Oncologie / oncologieverpleegkundige 

	S. Beijer
	IKZ
	senior-onderzoeker

	R. Booltink 
	Rijnstate Ziekenhuis Zevenaar
	oncologieverpleegkundige

	E. Boot 
	Havenziekenhuis
	verpleegkundig specialist longgeneeskunde

	W. Breed
	Stichting Geef Haar een Kans
	internist-oncoloog, haematoloog / voorzitter Stichting Geef Haar een Kans

	W. Dercksen 
	Máxima Medisch Centrum
	internist-oncoloog

	M. Dorst 
	st. Antoniusziekenhuis
	oncologieverpleegkundige

	C. Drijvers 
	st. Elisabeth Ziekenhuis
	oncologieverpleegkundige

	J. van den Eijnden-van Raaij 
	Stichting Geef Haar een Kans
	Secretaris

	G. van der Heide 
	
	afgevaardigde NFK / ervaringsdeskundige

	J.J.M. van der Hoeven
	LUMC
	internist-oncoloog

	C. van den Hurk
	IKZ
	onderzoeker hoofdhuidkoeling

	P. Hendriks
	Jeroen Bosch Ziekenhuis
	Verpleegkundig specialist oncologie

	P. Keizer-Heldens 
	Rijnstate Ziekenhuis Zevenaar
	verpleegkundig specialist oncologie

	M. Komen 
	Medisch Centrum Alkmaar
	researchcoördinator oncologie

	K. van der Knaap
	IKZ 
	hoofd sector Zorg en Scholing IKZ / procesbegeleider richtlijnontwikkeling 

	E. Maassen 
	TweeSteden Ziekenhuis
	Coördinator Research Oncologie

	J. van de Meijden 
	
	afgevaardigde BVN / ervaringsdeskundige

	M. Moerenhout-Verhoeven 
	Catharina Ziekenhuis
	oncologieverpleegkundige

	F. Mols
	Tilburg University / IKZ
	psycholoog / senior-onderzoeker

	J.W.R. Nortier
	LUMC
	internist-oncoloog

	P. Offerman 
	Albert Schweitzer Ziekenhuis
	oncologieverpleegkundige

	M. Peerbooms 
	MUMC
	Casemanager

	W. Peters 
	Catharina Ziekenhuis
	hematoloog
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	CZ Zorgverzekering
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	C. Verschuren 
	Catharina Ziekenhuis
	oncologieverpleegkundige 

	G. Ypenga 
	Ziekenhuis Bethesda
	verpleegkundig specialist oncologie, voorzitter werkgroep standaard CIA 


Revisies

	Versie
	dd
	door
	inhoud
	Akkoord

	1.1
	Augustus 2014
	Corina
	· Bundeling patiënteninformatie in bijlage B5
	Gea

	
	
	
	- Samenvatting toegevoegd
	

	
	
	
	- Aangepast: nakoeltijd docetaxel naar 20 minuten
	

	
	
	
	- Update referenties
	

	
	
	
	- Informatie over verdraagbaarheid toegevoegd
	


1 Incidentie en verloop van CIA

1.1 Incidentie chemotherapie-geïnduceerde alopecia

Begripsbepaling

Chemotherapie-geïnduceerde alopecia (CIA) is volledig of gedeeltelijk haarverlies als bijwerking van de toediening van chemotherapie. De standaard richt zich op CIA van de hoofdhuid.

Literatuurbespreking
De incidentie van CIA is onbekend, maar frequent gerapporteerd. Er bestaan grote verschillen in de gerapporteerde mate van CIA, zelfs binnen patiëntengroepen met dezelfde behandelcombinatie.
 ADDIN EN.CITE 
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 Typen chemotherapie die vaak haarverlies veroorzaken zijn anthracyclines, taxanen, cyclofosfamide, irinotecan en etoposide. Chemotherapie zoals gemcitabine, carboplatine, cisplatine, fluorouracil, methotrexaat, mitoxantrone en vinorelbine veroorzaken minder CIA. Echter, aangezien deze middelen vaak in combinatie met de voorgaande typen chemotherapie toegediend worden blijft CIA frequent voorkomen.9

 
Een overzicht van het risico op CIA bij diverse middelen is opgenomen in bijlage B2 en B3. Andere middelen en behandelingen die haarverlies kunnen veroorzaken worden besproken in paragraaf 1.3.

Aanbeveling

· Informeer de patiënt over het risico op CIA bij het betreffende type chemotherapie met behulp van bijlage B2 en B3.

1.2 Incidentie chemotherapie-geïnduceerde permanente alopecia

Begripsbepaling
Van chemotherapie-geïnduceerde permanente alopecia (CIPA) is sprake wanneer het haar 6 maanden na het afronden van de behandeling met chemotherapie nog niet, of niet volledig, is teruggegroeid.  

Literatuurbespreking
CIPA komt niet frequent voor. CIPA is gerapporteerd bij patiënten met hematologische maligniteiten, bij borstkankerpatiënten die behandeld werden met hoge dosis chemotherapie en beenmergtransplantatie en na hoge dosis busulfan, cyclofosfamide, thiotepa, melfalan, etoposide, carboplatine, docetaxel, paxlitaxel of FEC gevolgd door docetaxel.11

 


Aanbeveling

· Informeer de patiënt dat CIA in enkele zeer uitzonderlijke gevallen permanent kan zijn.

1.3 Overige oorzaken haarverlies

Praktische informatie

Behalve chemotherapie zijn er nog andere middelen en behandelingen die worden ingezet tegen kanker die haarverlies kunnen veroorzaken:

- 
Dexrazoxaan
Bij extravasatie van anthracycline-bevattende chemotherapie wordt dexrazoxaan (Savene/Cardioxane) toegediend. Dexrazoxaan kan alopecia veroorzaken.
- 
Hormonale therapie

Voorafgaand aan, gelijktijdig met, of na afloop van de behandeling met chemotherapie worden patiënten soms behandeld met hormonale therapie, met name bij prostaat- en borstkanker. Deze hormonale middelen kunnen tijdelijk extra haarverlies veroorzaken of het haar dunner maken.
- 
(Doelgerichte) immunotherapie
Ook behandeling met immunotherapie kan haarverlies veroorzaken.12


-
Radiotherapie
Radiotherapie op (delen van) het behaarde hoofd kan haarverlies veroorzaken. De mate van haarverlies is afhankelijk van de dosis en de grootte van het bestralingsgebied. Gewoonlijk begint het haarverlies ongeveer 10 dagen na de eerste bestralingsbehandeling.



Aanbevelingen

· Informeer de patiënt (indien van toepassing) over mogelijk haarverlies door hormonale, immuno- of radiotherapie. 

1.4 Haargroei

Literatuurbespreking

Haar begint meestal weer in toenemende mate te groeien enkele weken tot enkele maanden na de laatste chemotherapie.

Haar dat (nieuw) gevormd wordt gedurende of na afloop van de periode met chemotherapiebehandelingen kan qua kleur of structuur afwijken van het haar dat men voorheen had. Deze veranderingen komen voor bij ongeveer 65% van de patiënten13

 en ze zijn meestal van tijdelijke aard. 

Aanbeveling

· Informeer de patiënt dat door de chemotherapiebehandelingen het nieuw gevormde haar (tijdelijk) anders van kleur of structuur kan zijn. 

2 Preventie van CIA 


2.1 Methoden ter preventie van CIA

Literatuurbespreking
Er zijn diverse methoden en middelen toegepast ter preventie van CIA:
- 
Farmacologische middelen

Farmacologische middelen tegen CIA kunnen ingedeeld worden in drie groepen11

: 
1) middelen ter preventie van haarverlies door het beschermen van het haarzakje of door het lokaal inactiveren van chemotherapie 
2) middelen ter stimulatie van de haargroei 
3) middelen die het haar ‘ontgiften’ (en daarmee de werking van hoofdhuidkoeling bevorderen)

Er is geen enkel farmacologisch middel waarvan bewezen is dat het effectief en veilig is voor de preventie van CIA bij mensen.14

 Ook middelen die de haargroei stimuleren zijn onvoldoende onderzocht voor CIA.
-
Electrotrichogenese

Bij electrotrichogenese wordt de hoofdhuid blootgesteld aan elektrische velden. In een pilotstudie met 13 vrouwen die CMF-chemotherapie ondergingen zijn veelbelovende resultaten gevonden voor de preventie van CIA.15

 Het werkingsmechanisme van electrotrichogenese is nooit verklaard en er zijn sinds 2002 geen andere studies met betrekking tot deze techniek gepubliceerd.

- 
Tourniquets
Een tourniquet is een band die op de haarlijn om het hoofd wordt geplaatst en vervolgens wordt opgepompt tot een druk die hoger is dan de systolische bloeddruk. Door het gebruik van tourniquets wordt de bloedtoevoer naar de haarfollikels tijdens piekconcentraties van intraveneus toegediende chemotherapie verminderd.17

16

 Het gebruik van tourniquets resulteerde in een reductie van CIA. Er is geen recente toepassing van tourniquets bekend.
- 
Hoofdhuidkoeling

Hoofdhuidkoeling is de enige klinisch effectieve methode die momenteel ter preventie van CIA wordt toegepast.3

 Zie hoofdstuk 2.2
Conclusies

· De werking van diverse farmacologische en cosmetische middelen ter preventie van CIA bij mensen is nooit wetenschappelijk aangetoond. 

· Er is eveneens geen recente klinische toepassing van electrotrichogenese en tourniquets bekend ter preventie van CIA.

· Hoofdhuidkoeling is momenteel de enige klinisch effectieve methode ter preventie van CIA.

2.2 Hoofdhuidkoeling

Begripsbepaling

Hoofdhuidkoeling wordt toegepast om haarverlies, dat veroorzaakt wordt door intraveneus toegediende chemotherapie, te voorkomen of te verminderen.

Literatuurbespreking
Hoofdhuidkoeling bestaat sinds de jaren ‘70 en werd oorspronkelijk toegepast door middel van ijs- of cryogelzakken uit de diepvries en later ook met koude lucht. Tegenwoordig wordt gebruik gemaakt van koelsystemen die de hoofdhuid continu koelen: er circuleert koelvloeistof door een koelkap die met een slang verbonden is aan een koelapparaat.18

 


Werkingsmechanisme
Aangenomen wordt dat de werking van hoofdhuidkoeling berust op: 1) het veroorzaken van vasoconstrictie in de hoofdhuid en 2) het verlagen van het metabolisme van de haarwortelcellen. Vasoconstrictie zorgt voor verminderde bloedtoevoer naar de haarfollikelcellen waardoor minder chemotherapie deze cellen bereikt. Het verlaagde metabolisme zorgt ervoor dat minder chemotherapie in de haarfollikelcellen opgenomen wordt, waardoor de cellen minder schade toegebracht worden.11

  


Effectiviteit
Uit onderzoek is gebleken dat hoofdhuidkoeling een effectieve methode is om CIA te reduceren. In 6 van de 7 gerandomiseerde studies naar het effect van hoofdhuidkoeling werd een significant verschil in CIA gevonden in het voordeel van patiënten met hoofdhuidkoeling.9

 In het algemeen heeft 50% van de patiënten met hoge kans op ernstige haaruitval geen haarwerk of hoofdbedekking nodig na afloop van chemotherapie met hoofdhuidkoeling.
Eerste onderzoeksresultaten lijken te laten zien dat het vochtig maken van het haar vlak voorafgaand aan hoofdhuidkoeling leidt tot betere resultaten. Door het nat maken neemt de temperatuur van de hoofdhuid verder af dan wanneer het haar niet nat gemaakt wordt. 
Deze factoren zijn echter nog maar in één studie bestudeerd en dienen nader onderzocht te worden. 
Een overzicht van de beschikbare informatie m.b.t. het resultaat van hoofdhuidkoeling per type en dosering chemotherapie in Nederland is opgenomen in bijlage B3. De frequentie van CIA is meestal sterk afhankelijk van de dosering en toedieningswijze. In de tabellen van bijlage B3 is de rubricering van de incidenties ‘zeer vaak’, ‘vaak’, enzovoort gebaseerd op de meest gebruikte doseringen en toedieningswijze. Bij gebruik van de genoemde middelen in zeer hoge dosis of in combinatie met andere middelen kan de incidentie van CIA veel hoger liggen dan vermeld in de huidige tabellen.
Verdraagbaarheid

Hoofdhuidkoeling wordt in het algemeen goed verdragen. Patiënten vinden met name de eerste 10 tot 15 minuten onaangenaam, maar met het stabiliseren van de temperatuur van de hoofdhuid, treedt gewenning op. In de literatuur stopt zelden meer dan 5% van de patiënten vroegtijdig omdat ze het te zwaar vinden.7

 Ook rapporteren patiënten dat tijdens 80% van de hoofdhuidkoelingssessies geen hoofdpijn optreedt, bij 13% minimale hoofdpijn en bij 7% wordt matige of ernstige hoofdpijn gemeld. Wanneer hoofdpijn optreedt kan een reguliere pijnstiller -zoals paracetamol- gegeven worden en bij een volgende chemotherapie kan deze profylactisch gebruikt worden.18

 Als patiënten gevraagd worden naar hoe ze het verdragen, scoren ze een gemiddelde van 7,9 op een visueel analoge schaal (VAS)  (0=niet te verdragen en 10= zeer goed te verdragen).
Andere bijwerkingen werden nauwelijks gerapporteerd en waren nooit ernstig.

Voor het comfort van de patiënt kan een deken, kruik of warme drank aangeboden worden. Het is echter niet wenselijk dat de algemene lichaamstemperatuur van de patiënt stijgt, aangezien deze gerelateerd lijkt te zijn aan de temperatuur van de hoofdhuid.20


Koeltijden

De standaard voorkoeltijd is 30 minuten voor aanvang van het infuus en de standaard nakoeltijd is 90 minuten na het inlopen van het infuus. Gerandomiseerd onderzoek bij 3-wekelijkse docetaxel chemotherapie laat zien dat voor deze indicatie de nakoeltijd verkort kan worden tot 20 minuten.7 21

Koeltemperatuur

De optimale temperatuur voor hoofdhuidkoeling is niet bekend.

Conclusies

· Hoofdhuidkoeling is een effectieve manier om CIA te voorkomen of te verminderen, maar niet voor alle chemotherapieschema’s (zie bijlage B3). Gemiddeld is 50% van de patiënten die anders ernstig haarverlies of kaalheid ontwikkeld zouden hebben tevreden met het resultaat.

Praktische informatie

Praktische uitvoering 

Bijlage B4 geeft een instructie van de praktische uitvoering hoofdhuidkoeling.

Patiënteninformatie

Zie hoofdstuk 4 en bijlage B5 voor patiënteninformatie m.b.t. hoofdhuidkoeling.
Kosten van hoofdhuidkoeling

De kosten voor een ziekenhuis per patiënt met hoofdhuidkoeling bedragen gemiddeld 183 euro (Zie tabel 1).1

 In dit bedrag zijn de kosten opgenomen voor de extra tijdsinvestering van de verpleegkundige (informeren van de patiënt en uitvoering hoofdhuidkoeling) en de kosten voor de aanschaf en het onderhoud van de koelmachine. Een zorgverzekeraar bespaart per patiënt met hoofdhuidkoeling gemiddeld €393,- (standaardvergoeding in basispakket in 2013), er worden 25% minder haarwerken vergoed aan de groep chemotherapiepatiënten met kans op ernstige CIA.

Een patiënt met hoofdhuidkoeling bespaart gemiddeld €452 euro (haarwerk/hoofdbedekking en kapperskosten inbegrepen) ten opzichte van een patiënt die geen hoofdhuidkoeling had.
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Kosteneffectiviteit

Onderzoek heeft aangetoond dat hoofdhuidkoeling kosteneffectief is, dat wil zeggen dat de kosten in verhouding staan tot de effecten.1

 De kwaliteit van leven (effect) bleek gelijk voor patiënten mét en zonder hoofdhuidkoeling, maar de totale kosten waren lager wanneer hoofdhuidkoeling werd toegepast. Echter zijn de kosten niet dermate laag of de effecten dermate hoog dat hoofdhuidkoeling meer kosteneffectief is dan de ‘standaard zorg’, namelijk de aanschaf van een haarwerk of hoofdbedekking. Het lijkt hiermee gerechtvaardigd om beide opties (hoofdhuidkoeling of een haarwerk) aan te bieden aan de patiënt. De kosteneffectiviteit van hoofdhuidkoeling kan verbeterd worden door 1) onnodige aanschaf van een haarwerk door patiënten (met succesvolle) hoofdhuidkoeling te voorkomen, 2) de resultaten van hoofdhuidkoeling door middel van onderzoek te verbeteren (zodat minder patiënten kosten maken voor hoofdhuidkoeling én voor een haarwerk), en 3) het gebruik van koelmachines te intensiveren zodat de kosten per sessie met hoofdhuidkoeling lager worden.

Tijdsinvestering ziekenhuis 

Een belangrijke belemmering voor een ziekenhuis om te starten met het aanbieden van hoofdhuidkoeling is de benodigde tijdsinvestering van verpleegkundigen. Eén hoofdhuidkoelingsessie kost een verpleegkundige gemiddeld 36 minuten (inclusief voorlichting aan de patiënt). Een andere belemmering vormt de planning van de dagbehandeling; een patiënt die hoofdhuidkoeling krijgt houdt een bed langer bezet door de voor- en nakoeltijd.

Onderzoek hoofdhuidkoeling
Het merendeel van de Nederlandse ziekenhuizen neemt deel aan de registratie van hoofdhuidkoeling waardoor inzicht wordt verkregen in de resultaten bij verschillende chemotherapieschema’s en koelmethoden (zoals koelduur en koelintensiteit) (zie www.hoofdhuidkoeling.nl). De gegevens van deze landelijke registratie worden gebruikt om patiënten voor te lichten en om de methode van hoofdhuidkoeling te optimaliseren. Een actueel overzicht van hoofdhuidkoelingstudies staat vermeld op www.hoofdhuidkoeling.nl en www.geefhaareenkans.nl. 
Aanbevelingen

· Informatie over hoofdhuidkoeling zou aangeboden moeten worden aan alle patiënten die ervoor in aanmerking komen. De volgende groepen patiënten worden nog vaak onvoldoende geïnformeerd:

· Mannen

· Niet-Westerse patiënten (zo nodig met medewerking van Stichting Mammarosa)

· Adolescenten met solide tumoren

· Patiënten met andere typen kanker dan borstkanker

· Voor scholing over CIA en hoofdhuidkoeling kan contact opgenomen worden met het IKNL. Scholing kan zowel plaatsvinden bij de start van het aanbieden van hoofdhuidkoeling in een ziekenhuis als na verloop van tijd.
· Zie bijlage B1 voor een implementatieplan voor hoofdhuidkoeling.
· Door deel te nemen aan de registratie van hoofdhuidkoeling krijgt u inzicht in de resultaten in uw ziekenhuis in vergelijking met resultaten in andere ziekenhuizen.
2.3 Indicaties en contra-indicaties van hoofdhuidkoeling

(Hoofdhuid)metastasen en lichaamstemperatuur

Doel 
Informatie voor de besluitvorming over het al dan niet aanbieden van hoofdhuidkoeling aan een patiënt.

Begripsbepaling

Metastasen zijn uitzaaiingen van een tumor elders in het lichaam dan waar de primaire tumor zich bevindt.

Achtergrond

Hoofdhuidmetastasen

Theoretisch gezien bestaat de kans dat door hoofdhuidkoeling eventuele (micro)metastasen in de hoofdhuid beschermd worden tegen het schadelijke effect van chemotherapie. Micrometastasen zouden kunnen ontwikkelen tot metastasen en daarmee een negatief beloop van de ziekte kunnen veroorzaken. 

Werkzaamheid chemotherapie in het lichaam
Theoretisch zou de werkzaamheid van chemotherapie verlaagd kunnen worden indien hoofdhuidkoeling leidt tot een lagere algemene lichaamstemperatuur. Eveneens zou temperatuurverlaging in de hersenen en de schedel kunnen leiden tot bescherming van micrometastasen aldaar.
Literatuur

Metastasen

Hoofdhuidmetastasen

- De incidentie van hoofdhuidmetastasen voor borstkankerpatiënten is minder dan 3% (zie voor literatuurbespreking bijlage A1). Voor overige tumoren is de incidentie onbekend. De gerapporteerde incidenties variëren, maar lijken over het algemeen lager dan bij borstkanker. 

-Het risico op het ontstaan van hoofdhuidmetastasen na hoofdhuidkoeling is aangetoond bij één patiënt met leukemie en één patiënt met mycosis fungoides.
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 Hoofdhuidkoeling dient niet toegepast te worden bij patiënten met hematologische maligniteiten (bespreking: zie bijlage A2).

-Hoofdhuidmetastasen zijn bij solide tumoren enkel gemeld na hoofdhuidkoeling bij borstkankerpatiënten, maar de invloed van hoofdhuidkoeling op het ontstaan ervan werd altijd uitgesloten. (literatuurbespreking: zie bijlage A1)

-Bij patiënten met solide tumoren (adjuvante of palliatieve setting) is nooit een negatief beloop van de ziekte als gevolg van hoofdhuidkoeling beschreven.24

 (literatuurbespreking: zie bijlage A1)

Aanwezigheid van hoofdhuidmetastasen vóór aanvang van chemotherapie is geen contra-indicatie voor hoofdhuidkoeling. Er is tweemaal onafhankelijk van elkaar gerapporteerd dat een dergelijke metastase in regressie ging, ondanks toepassing van hoofdhuidkoeling.
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Hersen- en schedelmetastasen

-Hoofdhuidkoeling verlaagt de temperatuur van de hersenen nauwelijks.27


-Er is geen verhoogde incidentie van hersen- of schedelmetastasen gevonden bij patiënten die hoofdhuidkoeling kregen.28

 Dit aspect is slechts bestudeerd in één studie. 

Hoogrisico patiënten

-Bij borstkankerpatiënten met 4 of meer positieve lymfeklieren bij diagnose werd zonder toepassing van hoofdhuidkoeling een lage incidentie (0,5%) van hoofdhuidmetastasen gevonden.
-Er is geen informatie bekend van een verhoogd risico op hoofdhuidmetastasen door hoofdhuidkoeling bij patiënten met meerdere positieve lymfeklieren bij diagnose.

Algemene lichaamstemperatuur

De algemene lichaamstemperatuur daalt niet significant als gevolg van hoofdhuidkoeling gedurende 4 uur. (LUMC, niet gepubliceerde resultaten)

(Contra-) Indicaties

Indicaties

Hoofdhuidkoeling kan aangeboden worden bij patiënten met solide tumoren.

In de klinische praktijk wordt de indicatie voor hoofhuidkoeling vaak vergeten voor: mannen
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, niet-Westerse etniciteiten32

, patiënten met Afro-type haar31

, adolescenten
De indicatie vervalt
· Bij typen chemotherapie waarbij hoofdhuidkoeling onvoldoende effectief is. Dit is momenteel bij het TAC schema: de combinatie van docetaxel 75 mg/m2, doxorubicine 50 mg/m2 en cyclophosphamide 500 mg/m2).7


· Indien het niet zinvol is in verband met het verdere behandeltraject: indien chemotherapie gevolgd wordt door beenmergablatieve chemotherapie of totale schedelbestraling. 

Contra-indicaties

Hoofdhuidkoeling dient niet aangeboden te worden bij patiënten met:

· Koude-gevoeligheidsaandoeningen 

· koude sensitiviteit

· koude agglutinine ziekte

· cryoglobulinemie

· cryofibrinogenemie

· koude post-traumatische dystrofie

· Hematologische maligniteiten (bespreking: zie bijlage A2)

Indicatie/ contra-indicatie onbekend

Er is geen literatuur of informatie uit de praktijk beschikbaar over al dan geen bezwaar tegen hoofdhuidkoeling bij: 

- alopecia areata

- dread locks

- hair extensions

- status na cerebro vasculair accident (CVA)

- diabetus mellitus (DM)

- migraine gevoeligheid
- claustrofobie
- trigeminus neuralgie

- psoriasis op het hoofd

Conclusies 
-Hoofdhuidkoeling kan aangeboden worden aan patiënten met solide tumoren die chemotherapie ondergaan waarbij haarverlies op kan treden.

-Bij patiënten met solide tumoren in de palliatieve setting is het risico op hoofdhuidmetastasen van ondergeschikt belang en kan hoofdhuidkoeling altijd aangeboden worden.

-Bij borstkankerpatiënten die behandeld worden in de adjuvante setting is het risico op hoofdhuidmetastasen dermate laag en gelijk aan patiënten die geen hoofdhuidkoeling kregen, waardoor het verantwoord is om hoofdhuidkoeling toe te passen.

-Bij patiënten met solide tumoren anders dan borstkanker die behandeld worden in de adjuvante setting is het risico op hoofdhuidmetastasen onbekend.

-Bij patiënten met hematologische maligniteiten dient hoofdhuidkoeling niet aangeboden te worden.

3 Camouflage van CIA

3.1 De keuze voor een haarwerk of hoofdbedekking ter camouflage van CIA
Praktische informatie

Patiënten die haarverlies belastend vinden, en bij wie hoofdhuidkoeling contrageïndiceerd is, of die geen hoofdhuidkoeling willen, of bij wie hoofdhuidkoeling onvoldoende effectief is, gebruiken vaak een haarwerk of een andere vorm van hoofdhuidbedekking.   

De keuze voor hoofdbedekking is erg persoonlijk, het zorgt voor camouflage van kaalheid en reduceert het ziekteaspect dat bij alopecia hoort. Patiënten melden daarnaast dat camouflage zorgt voor privacy ten opzichte van de buitenwereld en het gaat warmteverlies via de schedel tegen. Echter zijn er ook patiënten die kaalheid willen delen met de buitenwereld en geen gebruik maken van camouflagemiddelen.

3.2 Haarwerken
Praktische informatie

Haarwerken zijn verkrijgbaar in vele modellen en kwaliteiten. Een haarwerk kan machinaal of handgeknoopt zijn en kan gemaakt worden van kunstvezel (synthetisch), natuurlijk (echt) haar of een combinatie van beiden. Als een patiënt kiest voor een haarwerk, is het raadzaam deze aan te laten meten voordat haarverlies optreedt, zodat de haarwerkspecialist een goed beeld kan krijgen van het eigen kapsel en de kleur van het haar.

Haarwerken van echt haar moeten regelmatig geföhnd of gekruld worden, synthetisch haar is makkelijker zelf in model te houden.
Haarwerkers kunnen naar het ziekenhuis komen om producten te laten zien. Dit heeft met name de voorkeur als patiënten kinderen zijn en/of een verstandelijke beperking hebben.

Reserveren van een haarwerk 

Wanneer een patiënt voor hoofdhuidkoeling kiest is het vooraf niet duidelijk wat het resultaat ervan zal zijn. Uit kosteneffectiviteitonderzoek is gebleken dat patiënten met hoofdhuidkoeling vaak een haarwerk aanschaffen, maar dat 38% deze vervolgens niet gebruikt omdat er geen ernstige haaruitval is opgetreden.33

 Doorgaans hebben ziekenhuizen om deze redenen afspraken gemaakt met haarwerkspecialisten in de regio. Tijdens een intakegesprek bij de haarwerkspecialist wordt een haarwerk aangemeten en gereserveerd, en wordt idealiter afgesproken dat deze alleen afgenomen wordt indien hoofdhuidkoeling niet het gewenste resultaat geeft. Geadviseerd wordt voorafgaand aan de eerste chemotherapiebehandeling met de haarwerkspecialist te bespreken welke kosten berekend worden wanneer het haarwerk uiteindelijk niet wordt afgenomen. 

Prijsindicatie

Prijzen van haarwerken lopen erg uiteen. De prijs van een haarwerk is vooral afhankelijk van de kwaliteit: synthetische haarwerken zijn goedkoper dan haarwerken van echt haar, en machinaal geknoopte haarwerken zijn goedkoper dan handgeknoopte haarwerken. Patiënten rapporteerden in 2009 een gemiddelde prijs voor een haarwerk van 600 euro, variërend van 75 tot 3000 euro.1

 Over het algemeen besteedden patiënten tot 6 maanden na de laatste chemotherapie in totaal gemiddeld 900 euro aan haarwerken en/of andere hoofdbedekkingen (inclusief de eventuele vergoeding door de zorgverzekeraar). 

Vergoeding door zorgverzekeraar

Indien een patiënt als gevolg van chemotherapie (ernstig) haarverlies ondervindt, heeft hij/zij in 2014 recht op de standaardvergoeding van 409 euro voor een haarwerk uit de basisverzekering. Wanneer iemand een aanvullende zorgverzekering heeft afgesloten kan deze vergoeding hoger zijn, en soms is vergoeding van andere hoofdbedekkingen inbegrepen. Verpleegkundigen kunnen patiënten adviseren over officieel erkende haarwerkers in de regio die goede service verlenen. Een officieel erkende haarwerker is voldoende gekwalificeerd en voldoet aan bepaalde kwaliteitseisen voor bijvoorbeeld bejegening en privacy. Het is raadzaam om contact op te nemen met de zorgverzekeraar om na te gaan of een betreffende leverancier van haarwerken gecontracteerd is. De patiënt dient een machtiging van de arts of verpleegkundige te kunnen overleggen om voor vergoeding in aanmerking te komen. 

Aanbevelingen

· Informeer de patiënt over de mogelijkheden en globale kosten van een haarwerk en andere hoofdbedekkingen. 

· Informeer de patiënt over de vergoeding van (een deel van) de kosten voor een haarwerk door middel van een machtiging.

· Informeer de patiënt over officieel erkende haarwerkers in de regio.

· Haarwerken kunnen in de zaak van de haarwerker gepast en aangemeten worden, maar haarwerkers kunnen ook met producten naar het ziekenhuis komen. 

· Adviseer de patiënt die kiest voor een haarwerk de haarwerkspecialist te bezoeken voor aanvang van de chemotherapie.

· Adviseer de patiënt die voor hoofdhuidkoeling kiest een haarwerk aan te laten meten en te reserveren bij een haarwerkspecialist en afspraken te maken over de kosten indien het haarwerk niet wordt afgenomen.


3.3 Andere vormen van hoofdbedekking
Praktische informatie

Behalve haarwerken zijn er ook andere vormen van hoofdbedekking om haarverlies te camoufleren zoals sjaals, mutsjes, hoeden, petten, haarbanden of hoofddoekjes. Naast totale camouflage zijn er ook hoofdbedekkingen voor gedeeltelijke camouflage die gebruikt kunnen worden wanneer men nog (een deel van het) eigen haar heeft. Hoewel deze alternatieve vormen van hoofdbedekkingen vaak goedkoper zijn dan haarwerken, worden deze niet door zorgverzekeraars vergoed in de basisverzekering, maar soms wel via de aanvullende verzekering. Patiënten vinden het prettig de mogelijkheid te hebben enkele soorten hoofdbedekking in het ziekenhuis of in een erkende haarwerkersruimte (voldoet aan eisen voor privacy en bejegening) te kunnen bekijken, aanraken (dus niet via afbeeldingen) en uit te proberen.

Wanneer de dichtheid van het haar minder wordt tijdens chemotherapie zou de patiënt gebruik kunnen maken van poeder om de hoofdhuid enigszins te kleuren waardoor deze minder opvalt.

Aanbevelingen

· Ben bewust van verschillende mogelijkheden: niets doen, geen hoofdbedekking gebruiken is ook een optie.

· Overweeg enkele soorten hoofdbedekking aan te schaffen om patiënten vollediger te kunnen informeren over de mogelijkheden. Maak daarnaast een fotoboek met de diverse mogelijkheden
· Informeer de patiënt over het bestaan van websites met diverse soorten hoofdbedekkingen en praktische tips voor gebruik en onderhoud.

· In veel ziekenhuizen worden workshops gegeven door de stichting ‘Look Good, Feel Better’, daarin kan groepsvoorlichting gegeven worden over de vele producten, inclusief adviezen. 
4 Patiëntenvoorlichting
Om patiënten goed voor te kunnen lichten is het belangrijk dat oncologische hulpverleners:

· Weten welke chemotherapie ernstig haarverlies kan veroorzaken (bijlage B2 en B3).

· Kennis hebben van (contra-)indicaties voor het aanbieden van hoofdhuidkoeling (paragraaf 2.3)

· Patiënten kunnen voorlichten over CIA en beschikbare interventies om hiermee om te gaan (evt. camouflage door haarwerk en/of hoofdbedekking of preventie door hoofdhuidkoeling). (Vanaf 2015 uitgebreide informatie in de keuzehulp) )

· Beseffen dat (preventie van) CIA ook belangrijk kan zijn voor mannen, adolescenten en niet-Westerse patiënten.

· Weten wat de resultaten van hoofdhuidkoeling zijn bij een bepaald type chemotherapie (bijlage B3 en zakkaartje hoofdhuidkoeling (gratis aan te vragen op www.hoofdhuidkoeling.nl)

· Theoretische kennis hebben van hoofdhuidkoeling om de patiënt hierover adequaat te kunnen informeren (www.hoofdhuidkoeling.nl) en geschoold zijn om hoofdhuidkoeling toe te kunnen passen. Bijlage B1 beschrijft een implementatieplan voor hoofdhuidkoeling. Een instructie m.b.t. de praktische uitvoering van hoofdhuidkoeling is te vinden in bijlage B4.

4.1 Haaruitval en hoofdhuidkoeling
Literatuurbespreking

Het merendeel van de patiënten wil volledig geïnformeerd worden en wil informatie op maat ontvangen.
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 Eén van de vijf belangrijkste thema’s waarover informatiebehoefte bestaat bij kankerpatiënten betreft de te verwachten bijwerkingen van de behandeling.
36

 In de periode rondom de diagnose en behandeling geven patiënten sterk de voorkeur aan mondelinge informatie ondersteund met schriftelijk materiaal én fotomateriaal, uitgereikt door zorgverleners.
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 In geval hoofdhuidkoeling wordt toegepast is het wenselijk vooraf het apparaat te bekijken.


Patiënten hebben behoefte aan begeleiding bij het (mogelijk) optreden van CIA gedurende het hele proces: zowel voor, tijdens als na afronding van de behandeling met chemotherapie. Dit geldt ook voor patiënten die hoofdhuidkoeling krijgen.39

 (zie ook H 4.3: coping)


Praktische informatie

Patiënten geven aan dat het de voorkeur heeft om de volgende informatie over CIA en hoofdhuidkoeling zowel geschreven als mondeling ontvangen13

:

· Wat is haarverlies en waarom treedt het op?
· Wat is de impact van haarverlies?
· Hoe verloopt haarverlies?
· Groei van haar tijdens en na chemotherapie

· Mogelijkheid van hoofdhuidkoeling ter preventie van haarverlies

· Camouflage mogelijkheden

Indien de patiënt interesse heeft in hoofdhuidkoeling, heeft het de voorkeur om in te gaan op: 

· Wat is hoofdhuidkoeling

· Haaruitval tijdens hoofdhuidkoeling
· Camouflage wanneer het resultaat onvoldoende is

· Behandeling van het haar tijdens hoofdhuidkoeling.

· Inzicht in voor - en nadelen van hoofdhuidkoeling
De uitwerking van deze aspecten vind u in bijlage B5: patiënteninformatie.

In 2015 zal op de website www.geefhaareenkans.nl een keuzehulp gepubliceerd worden die patiënten kan bijstaan in de coping met CIA en in het maken van een keuze omtrent hoofdhuidkoeling.
Aanbevelingen
· Patiënten dienen zowel mondeling als schriftelijk (en bij voorkeur ook audio-visueel) geïnformeerd te worden over CIA en hoofdhuidkoeling.

· Het heeft de voorkeur om de volgende aspecten te bespreken: wat is CIA en waarom treedt het op, impact en verloop van haarverlies, groei van het haar tijdens en na chemotherapie, mogelijkheid van hoofdhuidkoeling ter preventie van CIA en camouflage mogelijkheden.

· Indien de patiënt interesse heeft in hoofdhuidkoeling, heeft het de voorkeur om in te gaan op: wat is hoofdhuidkoeling, voor- en nadelen, CIA tijdens hoofdhuidkoeling, camouflage wanneer het resultaat onvoldoende is en behandeling van het haar tijdens hoofdhuidkoeling.

4.2 Haarverzorging

Literatuurbespreking
Kort na een chemotherapiesessie is de celproductie van het haar verlaagd (afbeelding 1). Indien de haarvormende cellen ernstig beschadigd zijn, zal er zo weinig haar geproduceerd worden dat het haar ter plekke zo smal wordt dat het afbreekt en uitvalt. Indien er in mindere mate beschadiging heeft plaatsgevonden, bijvoorbeeld doordat het type chemotherapie minder schadelijk is voor de haarvormende cellen of omdat er hoofdhuidkoeling heeft plaatsgevonden, is het haar ter plekke wat dunner, maar groeit wel verder. Wel kan ter plaatse van deze versmalling het haar gemakkelijker breken, vooral op het moment dat het betreffende stuk uit de hoofdhuid groeit. De balans tussen de trekkracht van het haar (afhankelijk van de verminderde dikte van het haar) en externe krachten (bijvoorbeeld door kammen, of samenbinden met een elastiek, of druk of wrijving bij liggen/slapen) bepaalt of de haar afbreekt of niet. Het is daarom te adviseren om het haar zo min mogelijk bloot te stellen aan externe krachten. Tevens is het mogelijk raadzaam om uitdroging van het haar te voorkomen, omdat droog haar sneller afbreekt.18

 Om die reden wordt ook geadviseerd om het haar niet heet te föhnen en om milde shampoo en conditioner te gebruiken. Wetenschappelijk of praktijk-gebaseerd bewijs voor deze adviezen zijn echter niet voorhanden.


In slechts één studie zijn patiënten met hoofdhuidkoeling die het haar voorafgaand aan de chemotherapie gebleekt, gepermanent of gekleurd hadden vergeleken met patiënten die dat niet gedaan hadden.

Evidence-based informatie met betrekking tot verzorging van het haar tijdens chemotherapie en/of hoofdhuidkoeling is niet voorhanden. De in deze standaard beschreven adviezen met betrekking tot de verzorging van het haar voor, tijdens en na chemotherapie en/of hoofdhuidkoeling zijn gebaseerd op ervaringen uit de oncologische praktijk (experience based).
Eveneens is de werking van (vaak dure) farmacotherapeutische/ cosmetische middelen ter preventie van CIA (met of zonder hoofdhuidkoeling) nooit aangetoond in wetenschappelijke studies (zie hoofdstuk 2.1).

Conclusies

· Chemotherapie maakt het haar dunner waardoor het sneller afbreekt. Het blootstellen aan externe krachten en uitdroging van het haar dient voorkomen te worden. 

· Adviezen met betrekking tot de behandeling van het haar zijn gebaseerd op het voorkomen van afbreken. Deze adviezen zijn niet evidence-based.

· De toegevoegde waarde van farmacotherapeutische/cosmetische middelen ter preventie van CIA is nooit wetenschappelijk aangetoond.


[image: image2.emf]Afbeelding 1: Verdunning in haardiameter na chemotherapie met hoofdhuidkoeling (foto: H. Snijders).  


Praktische informatie

Adviezen met betrekking tot haarverzorging
4.3 Omgaan met haarverlies (coping)

Literatuurbespreking

Informatie met betrekking tot bijwerkingen van de behandeling tegen kanker kunnen het begrip van patiënten verhogen en emotionele stress, angst en depressie verlagen.



44-46

 Daarnaast kan voorbereiding op het (plotseling) optreden van haarverlies de impact ervan op de kwaliteit van leven en het zelfbeeld verminderen. HYPERLINK \l "_ENREF_44" \o "Williams, 1999 #187" 
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Het proces van omgaan met haarverlies betreft anticiperen op haarverlies, daarna accepteren van haarverlies en tenslotte zichzelf comfortabel maken met het uiterlijk tijdens en na de behandeling van kanker.43

 
Het is voor patiënten lastig vooraf in te schatten welke impact haarverlies op hen zal hebben. De impact die haarverlies heeft wanneer het daadwerkelijk optreedt, kan verschillen van de inschatting die vooraf gemaakt werd, of wanneer men erop terugkijkt. Ondanks dat patiënten vooraf weten dat haaruitval door chemotherapie meestal een tijdelijk karakter heeft, rapporteert de helft van hen dat het haarverlies een last en/of een probleem voor hen was.50

49

 Wanneer patiënten gevraagd wordt de impact van haaruitval te scoren ten opzichte van andere gevolgen van de behandeling tegen kanker, is haarverlies een van de belangrijkste aspecten, zowel voor, tijdens als na afloop van de chemotherapie.
Hoofdhuidkoeling draagt bij aan de kwaliteit van leven en het lichaamsbeeld van patiënten bij wie hoofdhuidkoeling succesvol is.50

 Echter blijkt het ook extra ongerief te veroorzaken indien patiënten het haar verliezen ondanks hoofdhuidkoeling. Daarom dient extra aandacht besteed te worden aan het omgaan met haarverlies bij niet-succesvol gekoelde patiënten.

De manier van omgaan met psychosociale stress verschilt van persoon tot persoon. Zorgprofessionals dienen CIA serieus te nemen en de beleving en manier van coping actief en structureel (zowel voor, tijdens als na de behandeling) met de patiënt te bespreken. Bij het omgaan (coping) met CIA kunnen zorgprofessionals patiënten zowel praktisch als emotioneel ondersteunen.

Workshops verzorgd door de stichting ‘Look Good, Feel Better’ en andere supportgroepen kunnen patiënten ondersteunen in het omgaan met haarverlies. Hier wordt bijvoorbeeld geleerd hoe het verlies van wimpers en wenkbrauwen gecamoufleerd kan worden, welke soorten hoofdbedekking er bestaan en hoe deze gedragen kunnen worden. De stichting Mammarosa kan in samenwerking met ‘Look Good, Feel Better’ een rol spelen in het organiseren van voorlichting in alle talen (op de website) en workshops speciaal voor allochtone vrouwen. Ook lotgenotencontact tijdens de bijeenkomsten kan waardevol zijn.

In 2015 zal op de website www.geefhaareenkans.nl een keuzehulp gepubliceerd worden die patiënten kan bijstaan in de coping met CIA en in het maken van een keuze omtrent hoofdhuidkoeling.

Conclusie

· De impact en het omgaan met haarverlies verschilt per persoon en het is wenselijk dat zorgprofessionals er structureel aandacht aan besteden.

· Extra aandacht dient besteed te worden aan omgaan met haarverlies bij niet-succesvol gekoelde patiënten.
Praktische informatie

Adviezen met betrekking tot coping met haarverlies zijn beschreven in bijlage B5.
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A1 Literatuur bespreking: risico op hoofdhuidmetastasen 
Hoofdhuidkoeling vermindert de beschadiging van haarwortelcellen. Het lijkt echter niet zo te zijn dat de werking van cytostatica in de hoofdhuid volledig teniet wordt gedaan. Aanwijzingen daarvoor zijn:

- In twee studies is onafhankelijk van elkaar aangetoond dat reeds bestaande hoofdhuidmetastasen in regressie gingen tijdens behandeling met chemotherapie en hoofdhuidkoeling.
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- We zien dat de haarwortelcellen ondanks hoofdhuidkoeling tijdelijk minder haar produceren: er treedt per chemotherapiesessie een versmalling op in het haar (zie afbeelding 1 op pagina 14). 

- Er treedt bij chemotherapie met hoofdhuidkoeling in de regel meer haaruitval op dan normaal gesproken in het dagelijks leven.51


A. Hoofdhuidmetastasen bij borstkanker

Zonder hoofdhuidkoeling (Tabel 1)

1. Medisch dossier onderzoek

N4+  studie
In Nederland is een onderzoek uitgevoerd bij een groep van 885 borstkankerpatiënten, die gevolgd werden tot aan het overlijden. Deze patiënten hadden een verhoogd risico op metastasen, omdat bij diagnose metastasen gevonden waren in vier of meer lymfeklieren in de oksel. 25 patiënten ontwikkelden een huidmetastase, waarvan vier patiënten (0,5%) een hoofdhuidmetastase hadden. Bij alle vier patiënten werd de hoofdhuidmetastase tegelijkertijd gevonden met metastasen elders in het lichaam. De hoofdhuidmetastasen kunnen daarom niet worden toegeschreven aan de hoofdhuidkoeling en waren niet bepalend voor het verdere verloop van de ziekte.

Ander dossier onderzoek werd uitgevoerd door Brownstein
52

, die vijf patiënten (<3%) met een hoofdhuidmetastase beschrijft in de tijd voordat chemotherapie beschikbaar was. Lookingbill vindt 2% huidmetastasen onder 992 patiënten
53 54
 en Lemieux vindt na een mediane follow-up van 5,4 jaar 1% patiënten met hoofdhuidmetastasen.
2. Kankerregistratie

Uit de kankerregistratie in München zijn 31.500 borstkankerpatiënten geselecteerd die geen metastasen hadden op het tijdstip van diagnose.
Huidmetastasen komen bij borstkanker in 65-75% van de gevallen voor op de romp, vooral rondom het litteken van de borstoperatie. De overige 25% van de huidmetastasen is verdeeld over andere lichaamsdelen. Hiervan blijft slechts een klein percentage over voor de hoofdhuid.

In de Nederlandse Kankerregistratie worden metastasen nog niet systematisch geregistreerd. 

3. Overige literatuur: 

Fisher vindt een prevalentie van hoofdhuidmetastasen van 0,03% in een steekproef van 7800 patiënten waarbij een hoofdhuidmetastase de eerste metastase was.57


Spaeth rapporteert dat minder dan 3% van de patiënten een hoofdhuidmetastase had na een mediane follow up van 3 jaar.28


Conclusie:

Uit deze onderzoeken kan geconcludeerd worden dat zonder hoofdhuidkoeling minder dan 3% van de borstkankerpatiënten een hoofdhuidmetastase ontwikkelt.

Na hoofdhuidkoeling (Tabel 2)

1. Medisch dossier onderzoek, systematisch
Van den Hurk beschreef 303 M0 borstkankerpatiënten waarbij na een mediane follow up van 26 maanden geen hoofdhuidmetastasen waren opgetreden.58

 Onder 87 patiënten bij wie reeds metastasen aanwezig waren voor aanvang van de chemotherapie met hoofdhuidkoeling werden twee hoofdhuidmetastasen (2%) gevonden in de follow up.

Lemieux beschreef een minimaal optreden (1%) van hoofdhuidmetastasen onder 553 hoofdhuidgekoelde patiënten na een follow up van bijna zes jaar.
2. Niet systematisch onderzoek

Spaeth beschreef 0,04% patiënten met hoofdhuidmetastasen uit een groep van 770 patiënten na een mediane follow up van drie jaar.28

 Eveneens werd geconcludeerd dat hoofdhuidkoeling bij borstkankerpatiënten geen verhoogd risico geeft op schedel- of hersenmetastasen. Van deze patiëntenserie is enkel een abstract gepubliceerd waardoor het onbekend is of dossieronderzoek is verricht.

In de literatuur tot 2013 werd bij het merendeel van de studies met betrekking tot hoofdhuidkoeling (52% van de patiënten) geen informatie met betrekking tot hoofdhuidmetastasen verstrekt. Er werden geen metastasen vermeld bij 875 (38%) van de patiënten. Bij negen borstkankerpatiënten (0,4%) werden hoofdhuidmetastasen gemeld, waarvan:

- Zeven in combinatie met metastasen elders in het lichaam
- Twee maal was de setting onbekend25


In Nederlandse studies zijn tot 2013 meer dan 3000 patiënten geïncludeerd die hoofdhuidkoeling hebben gehad.
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 Van deze patiënten had 87% een mammacarcinoom en 77% werd behandeld in de adjuvante setting. Er werd één patiënt met hoofdhuidmetastasen gerapporteerd, deze werd ontdekt na de eerste chemotherapiesessie.

In totaal zijn resultaten gepubliceerd van meer dan 6000 patiënten –met voornamelijk borstkanker- die hoofdhuidkoeling hebben gehad, waarbij bij 24 patiënten (0,4%) een hoofdhuidmetastase is gemeld. In de literatuur zijn geen aanwijzingen gevonden voor een ongunstiger ziekteverloop door hoofdhuidkoeling bij borstkanker.

Conclusie:

Uit deze onderzoeken kan geconcludeerd worden dat na hoofdhuidkoeling minder dan 2% van de borstkankerpatiënten een hoofdhuidmetastase ontwikkelt en dat er geen aanwijzingen zijn voor een ongunstig ziekteverloop. De incidentie is vergelijkbaar met patiënten die geen hoofdhuidkoeling kregen.
B. Overige soorten kanker

Zonder hoofdhuidkoeling

Bij andere solide tumoren lijken huidmetastasen minder frequent voor te komen dan bij borstkanker.
 ADDIN EN.CITE 
53 54 64-66
 Gezien de grote variatie in de incidentie dient dit nog nader onderzocht te worden.

Na hoofhuidkoeling

Bloed- en lymfeklierkanker

Bij hematologische maligniteiten wordt hoofdhuidkoeling ontraden, zie hoofdstuk 2.3 en bijlage A2.

In de literatuur zijn twee patiënten beschreven waarbij een gegeneraliseerde metastasering in de hoofdhuid de eerste en enige manifestatie van progressie van de ziekte waren.
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 Bij één patiënt had dit een negatieve invloed op het verloop van de ziekte. Beide patiënten hadden een vorm van kanker waarbij hoofdhuidkoeling niet toegepast had mogen worden. 

Overige solide tumoren (m.u.v. borstkanker)

Er is geen melding van hoofdhuidmetastasen na hoofdhuidkoeling uit Nederlandse onderzoeken of in de literatuur, maar er is ook geen systematisch onderzoek naar verricht.

Conclusie:

Hoofdhuidkoeling dient niet toegepast te worden bij hematologische maligniteiten. Bij andere solide tumoren dan borstkanker lijken hoofdhuidmetastasen eveneens minimaal voor te komen, zowel zonder als met hoofdhuidkoeling, maar dit dient nader onderzocht te worden. 

Beschouwing

Het risico van hoofdhuidmetastasen na hoofdhuidkoeling is moeilijk te onderzoeken, omdat deze metastasen weinig voorkomen bij solide tumoren. Om een eventueel risico aan te tonen is een grote groep patiënten nodig die –afhankelijk van het type tumor-  een behoorlijke tijd gevolgd moet worden. Bijvoorbeeld bij borstkanker zouden patiënten tot ongeveer 15 jaar na diagnose en behandeling gevolgd moeten worden, aangezien dan nog voor het eerst metastasen manifest kunnen worden. 

Er hebben inmiddels enkele duizenden patiënten hoofdhuidkoeling gehad in Nederland en in de literatuur zijn eveneens enkele duizenden patiënten beschreven. Bij solide tumoren is nooit aangetoond dat hoofdhuidkoeling een negatief effect heeft gehad op het beloop van de ziekte. Echter was de follow up in bijna alle studies erg kort. Het risico van hoofdhuidkoeling lijkt dus nihil, maar is hiermee niet geheel uit te sluiten.

De meeste Nederlandse artsen vinden het risico zo gering dat zij bij adjuvante behandeling van solide tumoren hoofdhuidkoeling aanbieden aan patiënten, mits de patiënt voor het nemen van de beslissing goed geïnformeerd is over het theoretisch risico van hoofdhuidmetastasen.

In Nederland wordt hoofdhuidkoeling in 9 van de meer dan 70 ziekenhuizen enkel aangeboden aan patiënten die palliatief behandeld worden. In alle overige ziekenhuizen wordt hoofdhuidkoeling ook toegepast bij patiënten die adjuvante chemotherapie krijgen.

De minimale incidentie van hoofdhuidmetastasen is waarschijnlijk een onderschatting. Een deel van de hoofdhuidmetastasen zal niet ontdekt worden voordat een patient overlijdt, omdat:

- Bij controles de hoofdhuid niet standaard gecontroleerd wordt. 

- Indien een patiënt een plekje opmerkt op de behaarde hoofdhuid, zal dit niet altijd gemeld worden bij een arts.

Dit betekent eveneens dat een hoofdhuidmetastase meestal geen klinisch belangrijke bevinding is.

Conclusie: 

Het is onwaarschijnlijk dat bij solide tumoren hoofdhuidkoeling het locale effect van cytostatica dermate verlaagt, dat het risico op hoofdhuidmetastasen toeneemt en/ of het ziekteverloop nadelig beïnvloed wordt.

Tabel 1 Overzicht van studies m.b.t. huid en hoofdhuid metastasen bij patiënten met borstkanker zonder hoofdhuidkoeling
	Study
	n=
	Skin mets (%)
	Scalp skin mets (%)
	Syst 
	Duration of Follow up
	Chemo (%)/ Adj(%)
	Typea
	Remarks

	Brownstein 1972
	NRb
	168 (?)c
	5 (<3)
	Yes 
	NR (included in 1948-1963)
	0
	
	b % M1a unknown

c 100% biopsy proven

	Fisher 1982
	7800
	NR
	2d (0.03)
	Yes
	NR
	?/100
	?
	d first occurrence

	Lookingbill 1990/1993
	992e,f
	71g (7)
	18 (2)
	Yes


	NR (included in 1976-1986)
	?/?
	?
	e distant (n=20) or distant combined with local (n=51) metastasis 

f % M1 unknown

g 79% biopsy proven 

	Spaeth 2008 (abstract)
	141h,i
	NR
	(<3)j
	Yes
	Median 3 yrs
	100/?
	Anthraand/or taxanes
	h 93% breast ca 

i % M1 unknown

j includes also skull and brain metastases

	Lemieux 2009
	87 M0
	NR
	1k (1)
	Yes
	Median 5.4 yrs
	100/100
	Anthra/ CMF/ taxanes
	k no scalp cooling during adjuvant treatment, developing scalp skin metastasis after 6 out of 9 systemic  treatments for metastatic disease with scalp cooling 

	Van de Sande 2010
	885 M0l 
	25 (3)
	4m (0.5)
	Yes
	Mean 9.2 yrs 
	100/100
	FEC/ FEC+CTC
	l high risk: 4+ lymph nodes

m Scalp skin concurrent with other sites



	MCR 2011
	33.771 M0
	929 (3)/ 191 (0.6) skin alone
	(<0.6)n
	No
	Mean 8.2 yrs
	29/100
	NR
	n scalp skin alone


Syst= (scalp) skin metastases systematically studied, Pt=patient, Chem= chemotherapy, Adj=adjuvant chemotherapy, Type= type of chemotherapy, NR= not reported, yrs=years, M0= without metastases at diagnosis, M1=metastasised disease at diagnosis

a Anthra= anthracyclines, CMF= Cyclophosphamide, Methotrexate, 5-Fluorouracil, FEC=5-Fluorouracil, Epirubicine, Cyclophosphamide, CTC= Cyclophosphamide, Thiotepa, Carboplatin

Tabel 2 Overzicht van studies m.b.t. hoofdhuid metastasen bij (met name) patiënten met borstkanker die hoofdhuidkoeling kregen  hoofdhuidkoeling
	Study
	n=
	Scalp skin mets (%)
	Syst
	Follow up
	Adj (%)
	Typea
	Remarks

	Van den Hurk (1997-2005)
	390
	3 (0.8)b
	Yes
	Median 2.2 y
	NR
	Anthra/ taxane/ CMF
	b 1x before start chemotherapy, 2x following metastases at other sites

	Spaeth 2008 (abstract)
	770c
	3 (0.04)d
	Yes
	Median 

3 y
	NR
	Anthra and/or taxane
	c 93% breast ca

d personal communication 

	Lemieux 2009
	553
	6 (1.1)e
	Yes
	Median 5.8 y
	100
	Anthra/ CMF/ taxane
	e not first metastatic site

	Lemieux 2011
	2
	2f
	Yes
	7+9 y
	100
	
	f first and only site, stop scalp cooling after 1 or 2 cycles

	Van den Hurk (2004-12)


	>2000g
	1 (0.04)h
	No
	n.a.
	77 
	Diverse
	g 87% breast ca 

h detected after first chemotherapy 



	Literature (1970-2013)
	2315i
	9 (0.4) 
	No
	n.a.
	>439 (37)
	Diverse
	i at least 1287 (49%) breast ca

	  No mets infon
	1204j
	NR
	No
	n.a.
	>237 (46)
	Diverse
	j at least 511 (42%) breast ca



	  No mets –FUo
	268k
	0
	No
	NR
	NR
	Diverse
	k at least 190 (71%) breast ca

	  No mets +FUp
	309l
	0
	No
	9-46 m
	133 (58)
	Diverse
	l 74% breast ca

	  Metsq
	307m
	9
	No
	2-20 m
	NR
	Diverse
	m at least 131 (43%) breast ca




Syst= scalp skin metastases systematically studied, Adj=adjuvant chemotherapy, Type= type of chemotherapy, NR= not reported, y=years, m= months, n.a. not applicable, mets=metastases, FU=follow up

a Anthra= anthracyclines, CMF= Cyclophosphamide, Methotrexate, 5-Fluorouracil

n No information about scalp skin metastases, references: Adams 1992, Anderson 1981, Auvinen 2010, Belpomme 1982, Benglia1986, Ciambellotti 1993, David 1987, Dean 1983, Dougherty1996, Goldhirsch 1982, Gregory 1982, Hunt1982, Kargar 2011, Keizer-Heldens 2009, Kennedy 1983, Kolen 2002, Nakazawa1985, Robinson1987, Samonigg 1984, Symonds 1986, Tierney 1992

o No scalp skin metastases, follow up unknown, references: Giaccone1988, Hillen 1990, Katsimbri 2000, Macduff 2003, Massey 2004, Satterwhite 1984

p No scalp skin metastases, follow up known, references: Lemenager 1997, Parker 1987, Protiere 2002, Ridderheim 2003, Ron 1997, Tollenaar 1994

q Scalp skin metastases, references: Christoudoulou 2006, Kiser 1982, Middleton1985, Peck 2000, Vendelbo-Johansen 1985

A2 Geen hoofdhuidkoeling bij hematologische maligniteiten

Hoofdhuidkoeling dient niet toegepast te worden bij hematologische maligniteiten, ook indien de chemotherapie gegeven wordt met een palliatieve intentie. 

Solide versus hematologische tumoren

Er is een duidelijk verschil in de lokalisatie van tumorcellen bij solide tumoren en bij hematologische maligniteiten. Bij solide tumoren bevindt de tumor zich op een vaste plek en kan via 3 manieren uitbreiden en verspreiden: 1. via lokale doorgroei, 2. via de lymfe, 3. via de bloedbaan. Hoofdhuidmetastasen bij solide tumoren kunnen ontstaan indien tumorcellen zich via één van deze wegen verspreiden naar de hoofdhuid, zich daar nestelen en uitgroeien. 

Indien er bij solide tumoren tumorcellen in de bloedbaan voorkomen is dat in het algemeen een zeer beperkt aantal. Bovendien nestelen tumorcellen van solide tumoren zich niet vaak in de hoofdhuid. Bij borstkanker komt dit voor bij ongeveer 0,5% van de patiënten (zie bijlage A1), voor andere tumoren is het percentage onbekend. 

Bij vele hematologische maligniteiten is er een grote kans op tumorcellen in de bloedbaan. Het aantal tumorcellen verschilt per type maligniteit, bij leukemie bevinden zich altijd veel tumorcellen in de bloedbaan en bij lymfomen minder. Deze tumorcellen komen ook zeker voor in het bloed in de hoofdhuid, waardoor de effectiviteit van de chemotherapie af kan nemen bij het gebruik van hoofdhuidkoeling. Het is onbekend of het ziektebeloop hiermee ongunstig beïnvloed kan worden.

Er is tweemaal gebleken dat bij hematologische maligniteiten tumorcellen in de hoofdhuid beschermd werden door hoofdhuidkoeling.
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 Dat betrof een leukemiepatiënt waarbij hoofdhuidkoeling het ziekteverloop zeker ongunstig beïnvloed heeft en een patiënt met mycosis fungoides, een lymfoom waarbij de tumorcellen zich in de huid bevinden en waarbij hoofdhuidkoeling zeker niet toegepast dient te worden.

Er zijn ook hematologische maligniteiten zonder gegeneraliseerde metastasen, zoals de ziekte van Hodgkin, waarbij de uitbreiding -voor zover bekend- in eerst instantie uitsluitend via de lymfbanen verloopt. Echter aangezien er zich bij deze ziekte abnormale cellen in het bloed bevinden, het onbekend is wat de invloed van deze cellen op uitbreiding van de ziekte is, en de klinische resultaten van chemotherapie erg goed zijn, wordt ook bij deze groep patiënten hoofdhuidkoeling ontraden.

Conclusie:

Hoofdhuidkoeling wordt ontraden tijdens curatieve en palliatieve chemotherapie bij hematologische maligniteiten, tenzij de levensverwachting zeer kort is.
B1 Implementatieplan hoofdhuidkoeling 

Dit implementatieplan is bedoeld om ziekenhuizen op weg te helpen bij de introductie van hoofdhuidkoeling. 

Stappen:

1 Samenstellen projectgroep 
2 Logistiek dagbehandeling


Implementatie


1 Samenstellen projectgroep 


Stel een projectgroep samen die verantwoordelijk is voor de introductie van hoofdhuidkoeling in het ziekenhuis. Idealiter bestaat deze projectgroep uit: 

- verantwoordelijke verpleegkundige(n) 

- verantwoordelijke specialist (internist-oncoloog / longarts)

- leidinggevende afdeling

- verantwoordelijke planning kuren (/ secretariaat)

- evt directie/ hoger management i.v.m. tijdsinvestering en kosten

Verantwoordelijke verpleegkundige(n)

Uitgangspunt is dat één of twee verpleegkundigen samen de centrale rol vervullen in de gehele implementatieprocedure. 

- gemotiveerd en enthousiast om hoofdhuidkoeling te introduceren in het ziekenhuis

- bij voorkeur werkzaam op dagbehandeling oncologie

- bij voorkeur (minimaal) één oncologieverpleegkundige en één verpleegkundige met achtergrond in onderzoek (bijvoorbeeld nurse practitioner of verpleegkundig specialist oncologie) 

Taken

1 verantwoordelijkheid dragen voor implementatie en voortzetting van hoofdhuidkoeling 

2 verdiepen in hoofdhuidkoeling via 1) standaard CIA 2) websites www.hoofdhuidkoeling.nl (m.n. literatuur en veelgestelde vragen) en www.geefhaareenkans.nl
3 up-to-date houden van kennis over hoofdhuidkoeling en dit delen met collega’s 

4 zorgdragen voor patiënteninformatiemateriaal, desgewenst i.s.m. IKZ

5 contact onderhouden met leverancier van de koelmachine

Verantwoordelijke medisch specialist (internist-oncoloog)

- Wie van de medisch specialisten wil bij de introductie betrokken worden? 

- De medisch specialist neemt plaats in de projectgroep en informeert het oncologisch team. 

- Bepaal welke specialisten worden betrokken: internisten, longartsen (vaak afzonderlijke afdeling m.b.t.  indicatie chemotherapie), gynaecologen, chirurgen?

Taken

- fungeert als aanspreekpunt voor de verantwoordelijke verpleegkundigen

- informeert het oncologisch team

- neemt beslissingen in overleg met collega specialisten en de verantwoordelijke verpleegkundigen ten aanzien van:

1) welke patiëntengroepen hoofdhuidkoeling aan te bieden (bij start met hoofdhuidkoeling en na verloop van tijd)

2) verdeling van informatievoorziening aan patiënten tussen artsen en verpleegkundigen


3) deelname aan onderzoek


4) keuze voor een koelsysteem


2 Logistiek dagbehandeling


Hoofdhuidkoeling dient een standaard onderdeel van het zorgaanbod te worden. Hiervoor is het nodig deze service in te bedden in de logistiek van de dagbehandeling. 

Bepaal hoe hoofdhuidkoeling ingebed kan worden:

- hoe is de structuur nu (ochtend-middag schema, doorlopend schema enz.)?

- welke stoelen en/of bedden zijn op welk tijdstip niet bezet?

- welke stoelen en/of bedden kunnen gereserveerd worden voor  hoofdhuidkoeling?

- kan de nakoeling eventueel elders plaatsvinden (bijvoorbeeld op het dagverblijf van de afdeling i.p.v. in de chemotherapiekamer)? 

- hoeveel patiënten kunnen er maximaal per dag hoofdhuidkoeling krijgen?


Het is daarnaast belangrijk te anticiperen op situaties waarin mogelijk vertraging optreedt. Bedenk oplossingen voor situaties waar de planning in gevaar komt; bijvoorbeeld wanneer de chemotherapie door de apotheek te laat geleverd wordt, of wanneer een patiënt een overgevoeligheidsreactie krijgt en de inlooptijd verlengd wordt.

Houd rekening met de tijdsinvestering van de verpleegkundige(n) en arts(en). 

Verpleegkundigen besteden gemiddeld 10 minuten om patiënten te informeren over CIA en hoofdhuidkoeling. Verpleegkundigen besteden gemiddeld 25 minuten (per hoofdhuidkoeling sessie per patiënt) aan de praktische uitvoering van hoofdhuidkoeling (opzetten koelkap, begeleiden patiënt bij toiletgang, schoonmaken koelkap). Wanneer hiermee ervaring is opgedaan gaat zal dit sneller gaan. 
Artsen investeren gemiddeld enkele minuten aan informatie over haaruitval en hoofdhuidkoeling.


3 Besluitvorming


De verantwoordelijke verpleegkundigen organiseren een overleg met de medisch specialist(en) voor besluitvorming ten aanzien van:

- al dan niet hoofdhuidkoeling aan te gaan bieden

Mogelijke barrières

· Kosten voor het ziekenhuis (gemiddeld €200 per patiënt)

· Tijdsinvestering voor verpleegkundigen

· Logistiek: bezet houden van een stoel voor de volgende patiënt en extra aandacht nodig voor het inplannen van patiënten met hoofdhuidkoeling
· Beschikbaarheid van (voldoende) koelmachine(s)

· Verschillen in de opinie van het oncologisch team over haaruitval en hoofdhuidkoeling 


Voordelen hoofdhuidkoeling

· Service naar de patiënt (bijdragen aan kwaliteit van leven)

- welke patiëntengroepen hoofdhuidkoeling aan te bieden?

- wie biedt hoofdhuidkoeling in eerste instantie aan en wie verzorgt welk deel van de informatievoorziening naar de patiënt?

- deelname aan onderzoek

- keuze voor een koelsysteem

Besluitvorming m.b.t. welke patiëntengroepen hoofdhuidkoeling te aanbieden

Indicatie voor hoofdhuidkoeling: intraveneus toegediende chemotherapie die (ernstig) haarverlies kunnen veroorzaken. 

Zie voor meer informatie m.b.t. indicatiestelling hoofdhuidkoeling: hoofdstuk 2.3.
Zie voor de incidentie van haaruitval en resultaten van hoofdhuidkoeling: bijlage B2 en B3 en www.hoofdhuidkoeling.nl

Geadviseerd wordt om te starten met een beperkte doelgroep (enkele patiëntengroepen of chemotherapieschema’s) en deze later uit te breiden om: 

- ervaring te krijgen met de praktische uitvoering en planning van hoofdhuidkoeling

- inzicht te krijgen in de tijdsinvestering voor verpleegkundigen

- inzicht te krijgen in de logistieke belasting

Beperk de indicatie in eerste instantie tot chemotherapieschema’s die veelvuldig gegeven worden en waarvan bekend is dat met hoofdhuidkoeling een redelijk tot goed resultaat bereikt wordt (actuele informatie m.b.t. effectiviteit van hoofdhuidkoeling is te raadplegen op www.hoofdhuidkoeling.nl).

Geadviseerd wordt om hierbij ook te letten op de inlooptijd van de diverse typen chemotherapie. Indien een kuur meerdere uren inloopt, moet een patiënt (incl. voor- en nakoeltijd) soms erg lang onder de koelkap zitten. Dit hoeft echter geen probleem te zijn: de tijd die een patiënt aan hoofdhuidkoeling wil besteden is erg persoonlijk. Indien de logistiek het toelaat kan de keus aan de (goed geïnformeerde) patiënt worden overgelaten.

Besluitvorming over het aanbieden van hoofdhuidkoeling aan de patiënt en informatievoorziening naar de patiënt:

- Zorg voor duidelijke afspraken tussen artsen en verpleegkundigen m.b.t. het aanbieden van hoofdhuidkoeling en de informatievoorziening naar de patiënt

- Spreek af wie bepaalt welke patiënt al dan niet in aanmerking komt voor  hoofdhuidkoeling 

- Spreek af wie welke informatie geeft aan de patiënt

Voorstel op grond van de alledaagse praktijk:

- de arts controleert medische (contra-)indicaties voor de patiënt

- de arts deelt de patiënt mede of hoofdhuidkoeling tot de mogelijkheden behoort 

- de verpleegkundige geeft nadere informatie over hoofdhuidkoeling

- de patiënt neemt beslissing om hoofdhuidkoeling al dan niet te proberen

Besluitvorming deelname aan onderzoek

Bespreek of aan de registratiestudie en/of andere onderzoeken deelgenomen wordt. Zie voor informatie over hoofdhuidkoelingonderzoek www.hoofdhuidkoeling.nl
Besluitvorming m.b.t de keuze voor een koelsysteem

Hoofdhuidkoeling wordt in Nederland toegepast met koelmachines van Paxman (PSC1, PSC2, Orbis) en Dignitana (Dignicap). Neem voor meer informatie over de koelsystemen contact op met de leveranciers. Van beide leveranciers zijn zowel 1- als 2-persoons koelmachines beschikbaar. 

In andere landen wordt hoofdhuidkoeling ook toegepast met kappen die gekoeld worden in een diepvries en regelmatig verwisseld moeten worden tijdens de chemotherapie: Penguin en Elastogel Cap. 

Enkele overwegingen:

- Tweepersoons koelmachines zijn wat duurder in aanschaf maar kunnen uitkomst bieden bij capacititeitsproblemen. 

- Bij een eenpersoons koelmachine kan de nakoeltijd gemakkelijker plaatsvinden in een andere ruimte, zodat de stoel op de dagbehandeling eerder vrijkomt voor een nieuwe patiënt. 

- Een tweepersoons koelapparaat neemt wat meer ruimte in beslag, maar minder dan twee 1-persoonskoelapparaten. 

- Een tweepersoons koelapparaat geeft beide patiënten wat minder privacy omdat men dichter bij elkaar zit.

Financiën

Mogelijkheden voor sponsoring of vergoeding van koelmachines zijn o.a.

- Stichting Roparun

- (lokale) Rotary

- Stichting Vrienden van ziekenhuizen

- eigen financiering door middel van bijvoorbeeld een sponsorloop of donaties

Technische dienst

Er dient altijd een keuring door de technische dienst (TD) van het ziekenhuis uitgevoerd te worden. Informeer de technische dienst van het ziekenhuis over het aan te schaffen koelapparaat.

De leverancier van de koelmachine maakt een afspraak voor de keuring van de machine.

Overleg over een eventueel onderhoudscontract van de koelmachine, vaak geldt in het eerste jaar een fabrieksgarantie en is er daarna de mogelijkheid om een servicecontract af te sluiten. 


4 Scholing verpleegkundigen


Maak een afspraak met de leverancier

- voor de levering van de koelmachine en bijbehorende koelkappen

- voor een instructie t.a.v. de bediening van het koelapparaat en de uitvoering van de hoofdhuidkoeling. 

Doe dit bij voorkeur in kleine groepjes verpleegkundigen. Probeer ervoor te zorgen dat elke (bij hoofdhuidkoeling betrokken) verpleegkundige bij minimaal één instructie aanwezig is.

Aanvullend kan een informatiebijeenkomst gehouden worden voor medewerkers van het ziekenhuis: zowel voor verpleegkundigen en artsen die hoofdhuidkoeling gaan aanbieden als voor andere hulpverleners die niet direct met hoofdhuidkoeling te maken krijgen, maar wel vragen van patiënten hierover zullen krijgen. 

Voorbeeld van een opzet voor een dergelijke informatiebijeenkomst:

- toelichting waarom het ziekenhuis gaat starten met hoofdhuidkoeling:  hoe ontstond het idee, wie zijn sponsoren, wie werken mee

- medische uitleg over de werking van hoofdhuidkoeling, (contra-)indicaties, informatie t.a.v. theoretisch risico op hoofdhuidmetastasen (door arts)

- onderzoek naar hoofdhuidkoeling in heden en verleden, effectiviteit (door onderzoeker hoofdhuidkoeling)

- uitleg over werking van het koelapparaat, demonstratie (door importeur)

- toepassing van hoofdhuidkoeling op de dagbehandeling oncologie en in de kliniek (door verpleegkundige)

- vragenronde


5 Verpleegkundig protocol


Breid het beschikbaar verpleegkundig protocol chemotherapie uit met ziekenhuisspecifieke informatie over hoofdhuidkoeling. De checklist (zie bijlage B4) kan als handvat dienen om dit protocol op te stellen en is tevens een hulpmiddel om lokale afspraken te maken. 


6 Patiënteninformatie


Stel een patiëntenfolder op over hoofdhuidkoeling, bij voorkeur geïllustreerd met afbeeldingen. Het IKZ heeft een standaard format voor patiënteninformatie beschikbaar op www.hoofdhuidkoeling.nl. Deze kan vervolgens door een ziekenhuis gedownload worden en voorzien van het logo worden aangevuld met ziekenhuisspecifieke situatie. 

Patiënten kunnen eveneens geïnformeerd worden door middel van de patiënteninformatiefolder  en de website van de stichting Geef Haar een Kans: www.geefhaareenkans.nl. 

Breid de folder/patiënteninformatie over chemotherapie uit met informatie over de mogelijkheid van hoofdhuidkoeling.

Voor patiënten met een niet-Westerse achtergrond kan Mammarosa ondersteuning bieden bij de voorlichting.

Start


7 Bepalen streefdatum start hoofdhuidkoeling


Bepaal een streefdatum om te starten met hoofdhuidkoeling en maak deze bekend aan alle betrokken artsen en verpleegkundigen, de afdeling PR & Communicatie en het IKZ.

Licht de (regionale) pers in over de start van hoofdhuidkoeling in het ziekenhuis om (toekomstige) patiënten op de hoogte te stellen van de nieuwe ‘service’ die verleend wordt.

Plaats ook een nieuwsbericht op de website van het ziekenhuis. 

Evaluatie en continuering


8 Evaluatie implementatie


Evalueer met de projectgroep hoe de implementatie van hoofdhuidkoeling verlopen is. Welke problemen zijn er ervaren en hoe zijn deze opgelost? 

Herzien indicatiestelling

Breid de indicatiestelling uit: bij welke patiënten(groepen) en/of chemotherapieschema’s kan hoofdhuidkoeling nog meer aangeboden worden?

Maak opnieuw een inschatting van het aantal benodigde koelsystemen (vraag en aanbod) en onderneem zo nodig direct actie om financiering hiervan rond te krijgen.

Herhaling scholing

Maak een afspraak met de leverancier van het koelapparaat voor een herhalingsinstructie over de uitvoering van de hoofdhuidkoeling. Denk ook aan het (tussentijds) inwerken van nieuwe collega-verpleegkundigen. 

B2 Overzicht middelen en incidentie van alopecia, gesorteerd per wijze van toediening (intraveneus of oraal) (zie schema in Excel op www.hoofdhuidkoeling.nl)

B3 Incidentie van alopecia en effectiviteit hoofdhuidkoeling per (combinatie van) middel(en)  (zie schema in Excel op www.hoofdhuidkoeling.nl)

B4 Instructie praktische uitvoering hoofdhuidkoeling

Uitgebreide  informatie over praktische uitvoering van hoofdhuidkoeling is te vinden op www.hoofdhuidkoeling.nl: 
-tips en tricks

-vraag en antwoord

Doel: Adequate en zorgvuldige uitvoering van hoofdhuidkoeling in Nederlandse ziekenhuizen 

Reikwijdte

· Dagbehandeling oncologie

· Verpleegafdeling oncologie

Functionaris

· Oncologieverpleegkundige

· Internist-oncoloog

Definities

Uit onderzoek is gebleken dat hoofdhuidkoeling effectief is in het verminderen van chemotherapie-geïnduceerde alopecia. Door hoofdhuidkoeling wordt de doorbloeding van de haarwortels in de hoofdhuid minder en wordt de celstofwisseling verlaagd. Hierdoor wordt beschadiging van de haarwortels door chemotherapie verminderd.

Benodigde materialen

· koelmachine

· siliconen koelkap (onderkap)

· overkap

· 10x10 gazen

· deken/kruik

Voorbereidende werkzaamheden

· Zet de koelmachine 30 minuten voor de start van de hoofdhuidkoeling aan zodat deze bij aanvang de juiste temperatuur heeft.

Uitvoering

· Het is van groot belang de koelkap optimaal op het hoofd van de patiënt past. Het opzetten van de koelkap dient daarom steeds met grote aandacht te gebeuren. 

· Volg zoveel mogelijk de haarlijn.

· Om een lagere temperatuur van de hoofdhuid te bereiken wordt geadviseerd om het haar van patiënten vochtig te maken met een plantenspuit. Hierdoor wordt de luchtlaag tussen de hoofdhuid en de koelkap kleiner. 
· De koelkap kan gekoeld en ongekoeld opgezet worden. Wanneer de koelkap ongekoeld opgezet wordt dient de voorkoeltijd met 15 minuten verlengd te worden. Hierdoor wordt de voorkoeltijd 45 minuten. 

Voor en nadelen bij het opzetten van een gekoelde of ongekoelde kap:

- een ongekoelde kap is ietwat flexibeler dan een gekoelde kap, waardoor het gemakkelijker is deze zo goed mogelijk passend op het hoofd te plaatsen

- wanneer de kap gekoeld wordt opgezet voelt de patiënt echter beter op welke plekken de kap niet goed aansluit

- voor patiënten die moeite hebben met de plotselinge koude kan het een oplossing zijn de kap ongekoeld op te zetten, zodat de afkoeling van de hoofdhuid geleidelijker plaatsvindt. Echter kan het opzetten van een ongekoelde kap leiden tot een langere tijd totdat gewenning aan de kou optreedt. Het is dus afhankelijk van de voorkeur van de patiënt.
Let op: Koelkappen van het type Orbis (Paxman) kunnen alleen ongekoeld opgezet worden. Bij koelkappen van dit type is het echter niet nodig om de voorkoeltijd met 15 minuten te verlengen.

· Bepaal de juiste maat koelkap. De verschillende kleuren van de koelkappen geven de maat aan. Indien er (enig) haarverlies optreedt, kan het nodig zijn om bij een volgende kuur een kleinere maat koelkap te gebruiken. Het advies is om bij elke patiënt minstens 2 koelkappen te passen, te vergelijken en daarna te besluiten welke kap het meest geschikt is.
Paxman


Dignitana

Geel: Small


Rood: Extra small

Rood: Medium

Blauw: Small

Paars: Extra medium
Groen: Medium

Blauw: Large

Kleurloos: Large

Groen: Extra large

· Als het onduidelijk is welke maat kap optimaal is, is het beter om de iets te grote maat kap te nemen. Indien de kap iets te klein is schuift deze omhoog tijdens eten en/of praten en is er kans dat op de kruin een luchtbel en dus mogelijk kaalheid optreedt. Het kan helpen om een kleinere maat overkap te gebruiken om de koelkap beter aan te laten sluiten op het hoofd.

· Noteer de maat van de koelkap en overkap.

· Vraag de patiënt deel te nemen aan de registratiestudie: zie www.hoofdhuidkoeling.nl
· Kies niet voor een grotere maat koelkap wanneer een gedeelte van het behaarde hoofd onder de achterkant van de kap uitkomt. Dit levert het risico op dat de koelkap elders te groot wordt, en daardoor minder goed aansluit op de hoofdhuid en leidt tot minder effectieve hoofdhuidkoeling. 

· Na toediening van (alopecia-inducerende) chemotherapie dient steeds 90 minuten te worden nagekoeld. Indien na de alopecia-inducerende chemotherapie nog andere (ook minderalopecia inducerende) middelen worden toegediend, gaat de nakoeltijd van 90 minuten pas in na het inlopen van deze middelen. Uitzondering hierop is de nakoeltijd bij 3-wekelijks docetaxel, daarvoor is de nakoeltijd 20 minuten.
Aandachtspunten

· Zorg dat –bijvoorbeeld bij toiletgang- de koelkap zo kort mogelijk (liefst minder dan 10 minuten) losgekoppeld is van de koelmachine zodat het effect van de hoofdhuidkoeling niet nadelig beïnvloed wordt.  

· Voordat de koelkap losgekoppeld mag worden van de koelmachine dient de pomp, afhankelijk van de apparaatinstructie, uitgeschakeld te worden. Vergeet bij het opnieuw vastkoppelen niet om de pomp weer aan te zetten. 

· Let op alarmsignalen: controleer of de koppelstukken (koelkap – machine) goed verbonden zijn. Een onderbroken circulatie leidt tot minder effectieve hoofdhuidkoeling.

· Let op dat er geen knik (= onderbroken circulatie) in de slang (koellijn) van de koelkap naar de koelmachine zit. De koellijn dient over de schouder van de patiënt naar voren te lopen. 

Onderhoud

· Reinig koelkappen met water en zeep

· Reinig overkappen in de wasmachine

· Controleer wekelijks het niveau van de koelvloeistof en vul indien nodig aan

Koeltijden

· Standaard voorkoeltijd: 
30 minuten (bij gekoelde kap, zie Uitvoering)

· Standaard nakoeltijd: 90 minuten

· Uitzondering: docetaxel-chemotherapie (mono- en combinatie; 75-100 mg/m2): 20 minuten nakoelen i.p.v. 90 minuten.7 21

B5 Patiënteninformatie
Uitgebreide informatie over CIA en hoofdhuidkoeling voor patiënten is te vinden op www.geefhaareenkans.nl:

-patiënteninformatiefilm

-patiëntenfolder
-vraag&antwoord
Hieronder zijn de volgende onderwerpen uitgebreid beantwoord. (Meer onderwerpen zijn te vinden op www.geefhaareenkans.nl)

CIA
· Wat is haarverlies en waarom treedt het op?

· Hoe is de impact van haarverlies?

· Hoe verloopt haarverlies?

· Groei van haar tijdens en na chemotherapie

· Middelen ter bescherming of bevordering van de groei van het haar tijdens chemotherapie (al dan niet met hoofdhuidkoeling)
Hoofdhuidkoeling

· Waarom hoofdhuidkoeling?

· Hoe werkt hoofdhuidkoeling?
· Hoe wordt hoofdhuidkoeling toegepast?
· Hoe lang duurt hoofdhuidkoeling?

· Hoe zijn de resultaten?

· Hoe wordt hoofdhuidkoeling verdragen?

· Wie komt voor hoofdhuidkoeling in aanmerking?
· Haarverzorging bij chemotherapie en hoofdhuidkoeling

· Hoe groot is mijn kans op succesvolle hoofdhuidkoeling?
· Kan ik naar het toilet tijdens hoofdhuidkoeling?
· Hoe veilig is de behandeling?

· Kan er bevriezing optreden door hoofdhuidkoeling?
· Hoe kan ik het gevoel van koude verminderen?

· Wanneer stop ik met hoofdhuidkoeling?
· Is het aan te raden mijn haar uit te dunnen voor de start van de hoofdhuidkoeling?

· Is het aan te raden mijn haar kort knippen voor de start van de hoofdhuidkoeling?
· Uitval van wimpers en wenkbrauwen tijdens hoofdhuidkoeling
· Wordt hoofdhuidkoeling vergoed?

Camouflage en coping

· Wanneer breng ik een bezoek aan de kapper?

· Kan het me helpen om voor de chemotherapie mijn haar kort te knippen?
· Mogelijkheden tot camouflage van haaruitval op het hoofd
· Camouflage van uitval van wimpers en wenkbrauwen

· Als het haar weer begint te groeien

CIA

Wat is haarverlies en waarom treedt het op?
Kanker is ongecontroleerde groei van cellen. Chemotherapie heeft de eigenschap sneldelende cellen te doden, zonder hierbij de normale cellen die in rustfase zijn aan te tasten. Kankercellen zijn meer vatbaar voor schade door chemotherapie dan gezonde cellen, omdat deze vaker in de delende fase zijn dan gezonde cellen. Sommige gezonde cellen, waaronder haarvormende cellen, zijn ook sneldelend en worden daardoor ook beschadigd door chemotherapie.11

 
11

 Haarvormende cellen bevinden zich in een omgeving met een sterke doorbloeding, waardoor er in verhouding veel chemotherapeuticum aangevoerd wordt.68

 Door chemotherapie wordt de haarproductie tijdelijk afgeremd, waardoor een inkeping in de haren ontstaat. Waarschijnlijk breken haren ter plaatse van deze inkeping af waardoor CIA ontstaat.
Door hoofdhuidkoeling worden de haarvormende cellen minder beschadigd, waardoor de inkeping in de haren minimaal wordt en haarverlies daardoor verminderd kan worden.

Hoe is de impact van haarverlies?
De impact die CIA op iemand heeft verschilt per persoon en kan mede bepaald worden door geslacht, individuele kenmerken, iemands sociale omgeving en cultuur.
 ADDIN EN.CITE 
13 44 69-74
 Het haar is een belangrijk onderdeel van het lichaamsbeeld en speelt een rol in sociale interactie.
 ADDIN EN.CITE 
13 75
 Het merendeel van de patiënten en hun naasten rapporteert dat CIA grote impact heeft. Het moment dat haarverlies begint is vaak confronterend voor patiënten, ondanks dat ze dachten er goed op voorbereid te zijn.  Patiënten rapporteerden dat ze door CIA continu herinnerd werden aan de ziekte kanker en zich niet zichzelf voelden. Voor patiënten die hoofdhuidkoeling krijgen is de onzekerheid ten aanzien van het resultaat vaak een belasting.75

 

Hoe verloopt haarverlies?
Over het verloop van haarverlies bestaat veel variatie in de literatuur. Over het algemeen treedt ernstig haarverlies op één tot drie weken na de eerste chemotherapiebehandeling. Wanneer de chemotherapie echter in een lagere dosering gegeven wordt, kan haarverlies geleidelijk toenemen en pas na enkele behandelingen zichtbaar worden.
 ADDIN EN.CITE 
13 68 76
 Voor de buitenwereld is haarverlies zichtbaar nadat ongeveer 50% van het haar is uitgevallen.11

, die aan kan houden tijdens de periode van haarverlies. Ook indien hoofdhuidkoeling wordt toegepast (en succesvol is) treedt er meestal wat meer haarverlies op dan normaal gesproken. Patiënten rapporteerden dat dit haarverlies met name optreedt na de eerste twee keer chemotherapie. Voorlopige onderzoeksresultaten met een objectieve meetmethode laten echter zien dat de dichtheid van het haar mogelijk tot aan het einde van de chemotherapie met hoofdhuidkoeling enigszins blijft afnemen (MCA, niet gepubliceerde resultaten).
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 Enkele dagen voordat het haarverlies begint kan haarpijn optreden
Groei van haar tijdens en na chemotherapie

Tijdens chemotherapie: 
Haar dat gevormd wordt tijdens de periode van chemotherapie, is door de onderdrukking van de celproductie dunner en brozer.13
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 Tijdens de periode van chemotherapie groeit het haar langzamer. De groeisnelheid neemt af van ongeveer 0.35 mm naar 0.1 mm per dag.
Indien een patiënt hoofdhuidkoeling krijgt, blijft het haar groeien tijdens de behandeling, echter ook wat langzamer dan normaal gesproken. Tijdens de periode van chemotherapie –al dan niet met hoofdhuidkoeling- kan het haar futlozer worden en moeilijker in model te brengen zijn.
Na chemotherapie: 
Meestal is de haargroei door chemotherapie slechts tijdelijk geremd. De normale groeisnelheid keert gewoonlijk binnen enkele weken tot maanden na de laatste chemotherapiebehandeling terug.79

 Het nieuw gevormde haar na chemotherapie kan bovendien in zijn geheel dunner zijn. Wanneer het haar weer begint te groeien kan een tijdelijke groei van licht (wit of zilverkleurig) donshaar in het gezicht voorkomen. 
79

 Het ontstaan van krullen is mogelijk een gevolg van niet continue aanmaak van het haar: dunnere en dikkere stukjes volgen elkaar snel op.13

 Deze verandering duurt vaak enkele maanden, maar kan soms ook enkele jaren duren. Een verandering van kleur komt het meest voor, mogelijk omdat de cellen die zorgen voor de kleuring nog ontregeld zijn.
De meeste patiënten (71%) dragen hun haarwerk tot minder dan 6 maanden na afloop van de chemotherapie.1

 Slechts 5% van de patiënten draagt een haarwerk langer dan 12 maanden na afloop. Wanneer de periode van chemotherapie wordt meegeteld, worden haarwerken en/of hoofdbedekkingen gemiddeld ongeveer een jaar gebruikt. 

Middelen ter bescherming of bevordering van de groei van het haar tijdens chemotherapie (al dan niet met hoofdhuidkoeling)

Er zijn diverse middelen op de markt die stellen een positieve bijdrage te leveren aan het verminderen van haarverlies door chemotherapie, of het ondersteunen van de werking van hoofdhuidkoeling. Deze middelen (shampoos, lotions etc) zijn vaak erg duur en er is geen enkel wetenschappelijk onderzoek dat de werking aantoont. Ook zijn er middelen die haargroei bevorderen, maar ook daarvan is de werkzaamheid bij haarverlies door chemotherapie onvoldoende aangetoond.
HOOFDHUIDKOELING
Uit de folder ‘Haarbehoud bij chemotherapie’ van de stichting Geef Haar een Kans (voor gebruik in ziekenhuizen gratis aan te vragen via www.hoofdhuidkoeling.nl):

Waarom hoofdhuidkoeling? 

Chemotherapie leidt vaak tot haaruitval. Hoewel dit bijna altijd tijdelijk is, is het voor veel patiënten, zowel voor vrouwen als voor mannen, zeer belastend, en ook voor hun naasten. De verandering van het uiterlijk is erg heftig en kan de kwaliteit van leven negatief beïnvloeden. 
Haarverlies maakt het ook voor de buitenwereld zichtbaar dat iemand ziek is. Door hoofdhuidkoeling tijdens chemotherapie kan haaruitval voorkomen of verminderd worden en daardoor positief bijdragen aan de kwaliteit van leven.9
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 Hoofdhuidkoeling wordt al sinds 1970 toegepast.
Hoe werkt hoofdhuidkoeling? 

Haaruitval bij chemotherapie wordt veroorzaakt doordat de haarvormende cellen door de medicijnen (cytostatica) worden beschadigd.11

 Hoofdhuidkoeling zorgt ervoor dat de doorbloeding van de haarwortels minder wordt, waardoor de haarvormende cellen minder cytostatica opnemen en deze daardoor minder beschadigd worden. Bovendien wordt door de lagere temperatuur de schadelijke werking van de cytostatica in de haarvormende cellen verminderd. 
9

 De haarproductie neemt hierdoor af waardoor een versmalling van het haar ontstaat en op die plek het haar kan afbreken.
Hoe wordt hoofdhuidkoeling toegepast? 

Hoofdhuidkoeling wordt toegepast door vóór, tijdens en enige tijd na het chemotherapie-infuus de hoofdhuid te koelen met een koelkap die op het hoofd wordt geplaatst. Deze kap is met slangen verbonden aan het koelapparaat en wordt gekoeld door middel van koelvloeistof. De temperatuur van de hoofdhuid neemt hierdoor af tot ongeveer 15-25°C. Voor de effectiviteit van hoofdhuidkoeling is het van groot belang dat de kap goed aansluit op het hoofd. Er bestaan daarom verschillende maten kappen.

Hoe lang duurt hoofdhuidkoeling? 

Men is ongeveer 3 kwartier tot 2 uur langer in het ziekenhuis aanwezig dan wanneer geen hoofdhuidkoeling wordt toegepast. De hoofdhuidkoeling wordt een half uur vóór aanvang van het chemotherapie-infuus gestart en wordt voortgezet tot 20 à 90 minuten na het einde van het chemotherapie-infuus (dit wordt de nakoeltijd genoemd). Hoe lang de nakoeltijd precies is, is afhankelijk van het type chemotherapie dat gegeven wordt.7 21
 

Hoe zijn de resultaten? 

Bewezen is dat haaruitval als gevolg van chemotherapie door hoofdhuidkoeling voorkomen of in ieder geval verminderd kan worden.9

 Ondanks hoofdhuidkoeling treedt in de regel toch enige haaruitval op. De resultaten variëren zeer sterk en zijn vooral afhankelijk van het soort chemotherapie en de dosis. Hoofdhuidkoeling wordt als succesvol beschouwd wanneer de patiënt dusdanig tevreden is met het haarbehoud dat er geen behoefte is aan het dragen van een haarwerk of andere hoofdbedekking. Uit recente Nederlandse onderzoeksresultaten blijkt dat het succespercentage van hoofdhuidkoeling gemiddeld ongeveer 50% is.
Op de website www.geefhaareenkans.info vindt u de recente resultaten bij de verschillende, steeds veranderende, soorten chemotherapie onder het kopje ‘effectiviteit’. 

Hoe wordt hoofdhuidkoeling verdragen? 

In het algemeen wordt hoofdhuidkoeling goed verdragen.7

 Het is wel sterk persoonsafhankelijk. Vooral de eerste 10 tot 15 minuten worden vaak als koud en onaangenaam ervaren (zorg dan voor afleiding), maar daarna treedt gewenning op en wordt hoofdhuidkoeling door de meeste patiënten goed verdragen. Sommige patiënten hebben last van hoofdpijn. Met paracetamol kan dit meestal verholpen worden. Andere bijwerkingen treden nauwelijks op en zijn niet ernstig. 

Wie komt voor hoofdhuidkoeling in aanmerking? 

Aanvankelijk werd het vooral bij vrouwen met borstkanker toegepast, tegenwoordig ook steeds meer bij andere soorten kanker en bij mannen.7 21
 Bij enkele zeldzame aandoeningen waarbij koude vermeden moet worden mag het niet toegepast worden. Verder zijn sommige artsen en verpleegkundigen van mening dat hoofdhuidkoeling niet toegepast zou moeten worden bij aanvullende (adjuvante) chemotherapie. Omdat er een theoretisch risico is dat door hoofdhuidkoeling, indien er in de hoofdhuid kwaadaardige cellen aanwezig zijn, deze niet optimaal behandeld worden. Daarom wordt hoofdhuidkoeling ontraden bij de meeste patiënten met kwaadaardige bloed- en lymfklierziekten. Uitzaaiingen in de hoofdhuid zijn echter bij bijna alle andere soorten kanker zeldzaam. En hoewel hoofdhuidkoeling sinds tientallen jaren bij meerdere duizenden patiënten met deze andere soorten kanker bij aanvullende chemotherapie is toegepast, is er daarbij nog nooit een nadelige invloed op het ziekteverloop beschreven.
Haarverzorging bij chemotherapie en hoofdhuidkoeling 

Door de chemotherapie kan het haar breekbaarder worden. Behandel het haar daarom voorzichtig; niet ruw droog wrijven, niet heet föhnen en zacht borstelen. Deze adviezen over haarverzorging bij chemotherapie en hoofdhuidkoeling zijn niet gebaseerd op onderzoek, maar slechts op indrukken uit de praktijk. Indien u uw haar wilt kleuren of permanenten leg de kapper uw situatie uit en vraag zo min mogelijk schadelijke stoffen zoals waterstofperoxide te gebruiken.

Aanvullend op de informatie uit de folder ‘Haarbehoud bij chemotherapie’:

Hoe groot is mijn kans op succesvolle hoofdhuidkoeling?

Het resultaat van hoofdhuidkoeling is met name afhankelijk van het type en de dosering chemotherapie.
Kan ik naar het toilet tijdens hoofdhuidkoeling?
Wanneer u naar het toilet moet, kan de koelkap losgekoppeld worden van de koelmachine. Sommige patiënten worden door de kou duizelig als ze opstaan, daarom wordt geadviseerd om iemand (verpleegkundige, partner) mee te laten lopen naar het toilet. Tijdens de toiletgang zal de koelkap iets opwarmen, maar als dit korter dan 10 minuten duurt, zal dat geen effect hebben op haaruitval. Direct na het aansluiten van de kap en de machine zal de koelkap weer kouder worden, u zult dit duidelijk voelen.

Hoe veilig is de behandeling?

Er was twijfel over de veiligheid van hoofdhuidkoeling omdat de chemotherapie dan misschien niet goed zou werken tegen eventuele kwaadaardige cellen (uitzaaiingen) in de hoofdhuid. Er is onderzoek gedaan bij een grote groep patiënten met borstkanker
We nemen aan dat hoofdhuidkoeling veilig is voor patiënten met borstkanker. Ook voor andere soorten kanker lijkt het risico erg laag, omdat dan nog minder dan 1 van de 200 patiënten uitzaaiingen naar de hoofdhuid krijgen. 

Hoe kan ik het gevoel van koude verminderen?

Soms worden patiënten die lang onder de koelkap zitten wat rillerig, afhankelijk van het jaargetijde kan het gevoel van koude variëren. Voor het comfort kan een handdoek in de nek gelegd worden en kan een deken, kruik of een warme drank gebruikt worden. Bij warm weer (wanneer veel mensen geen sokken dragen) is het raadzaam om sokken mee te nemen naar het ziekenhuis.
Onbehaarde stukjes huid (bijvoorbeeld het voorhoofd of de toppen van de oren) die in aanraking komen met de koelkap kunnen afgedekt worden met gaasjes.
Kan er bevriezing optreden door hoofdhuidkoeling? 

Bevriezing van de huid tijdens hoofdhuidkoeling is nooit gemeld. De temperatuur van de hoofdhuid blijft boven het vriespunt. Gemiddeld neemt de temperatuur van de hoofdhuid door hoofdhuidkoeling af van ongeveer 32°C tot ongeveer 15-25°C. Hoe koud de hoofdhuid door hoofdhuidkoeling wordt, kan per persoon sterk verschillen en is onder andere afhankelijk van de dikte en de hoeveelheid haar.
Wanneer stop ik met hoofdhuidkoeling?

Het uiteindelijke resultaat van hoofdhuidkoeling is meestal na de tweede keer chemotherapie wel in te schatten. Indien na de eerste keer chemotherapie het haar met grote plukken uitvalt, heeft hoofdhuidkoeling zeer waarschijnlijk geen toegevoegde waarde meer. Als het na de eerste keer maar matig is uitgevallen, dan is het zeker de moeite waard om het ook tijdens de tweede chemotherapie te proberen. Na de eerste twee keer hoofdhuidkoeling valt het meeste haar uit, daarna neemt de haaruitval meestal af.
U bepaalt zelf of u tevreden bent met het resultaat dat hoofdhuidkoeling bij u heeft. Indien u niet tevreden bent kunt u stoppen wanneer u dat wilt.
Is het aan te raden mijn haar uit te dunnen voor de start van de hoofdhuidkoeling?
Het is niet bewezen dat het resultaat van hoofdhuidkoeling beter wordt als het haar vooraf uitgedund is. Indien er ondanks hoofdhuidkoeling toch haarverlies optreedt, valt dit minder snel als de haren niet uitgedund zijn.

Is het aan te raden mijn haar kort knippen voor de start van de hoofdhuidkoeling?
Er is geen aanwijzing dat het resultaat van hoofdhuidkoeling beter is als het haar kort (geknipt) is.
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Kort haar heeft de neiging voller te lijken dan lang haar. Als het haar kort is valt het minder op wanneer het uitvalt. Korter knippen van het haar kan de overgang naar haarverlies kleiner maken. 
Wanneer het haar niet volledig uitvalt kunnen langere haren gebruikt worden ter camouflage van eventuele kale plekken. Wanneer het haar niet wordt afgeschoren is er eerder een voller kapsel te krijgen als het haar weer gaat groeien. 

Uitval van wimpers en wenkbrauwen tijdens hoofdhuidkoeling

Hoofdhuidkoeling kan alleen uw hoofdhaar beschermen tegen haaruitval. De wimpers en wenkbrauwen worden niet bedekt door de koelkap en dus niet beschermd tegen de chemotherapie. Gewoonlijk vallen wimpers en wenkbrauwen enige tijd later uit dan hoofdhaar.

Wordt hoofdhuidkoeling vergoed?

Er zijn voor patiënten geen kosten verbonden aan hoofdhuidkoeling. Deze kosten worden betaald door het ziekenhuis, de zorg wordt als service aangeboden.
CAMOUFLAGE EN COPING

Wanneer breng ik een bezoek aan de kapper?
Het wordt zeker aangeraden om voor de start van uw chemotherapiebehandelingen na te denken over een eventuele pruik of andere hoofdbedekking. Indien u kiest voor een pruik dan kan de kapper voor de haaruitval begint het beste uw pruik afstemmen op uw eigen kapsel. 

Indien u kiest voor hoofdhuidkoeling om haaruitval te voorkomen, is het vantevoren niet te zeggen of dit voor u het gewenste resultaat zal hebben. Patiënten die voor hoofdhuidkoeling hadden gekozen rapporteerden dat ze onnodig een pruik hadden aangeschaft en daardoor onnodige kosten hadden gemaakt. Om dit te voorkomen hebben veel ziekenhuizen afspraken gemaakt met kappers: de pruik wordt uitgekozen voor de chemotherapiebehandeling begint en indien hoofdhuidkoeling succesvol is, hoeft de pruik niet gekocht te worden. Het kan zijn dat er wel enige kosten verbonden zijn aan het reserveren van de pruik, vraag dit vooraf na bij de kapper.
Kan het me helpen om voor de chemotherapie mijn haar kort te knippen of af te scheren?

Kort haar heeft de neiging voller te lijken dan lang haar. Als het haar kort is valt het minder op wanneer het uitvalt. Korter knippen van het haar kan de overgang naar haarverlies kleiner maken. 

Afscheren van het haar zorgt dat de confrontatie met haarverlies door de dag heen stopt (op het kussen, in het doucheputje, op kleding). Ook kan het het bevestigen van een pruik vergemakkelijken. 
Wanneer het haar niet volledig uitvalt kunnen langere haren gebruikt worden ter camouflage van eventuele kale plekken. Wanneer het haar niet wordt afgeschoren is het eerder mogelijk een voller kapsel te krijgen als het haar weer gaat groeien.
Mogelijkheden tot camouflage van haaruitval op het hoofd
Sommige patiënten kiezen er voor om haaruitval niet te camoufleren. Indien patienten kiezen voor camouflage zijn er de volgende mogelijkheden:
-compleet haarwerk

-gedeeltelijk haarwerk

-hoofdbedekking zoals een pet, sjaal, hoed, muts

-hoofdbedekking waar (het eigen) haar aan vast is geknoopt

-camouflage poeder

Nadere uitleg en tips over haarwerken en hoofdbedekkingen worden gegeven in de keuzehulp die in 2015 beschikbaar komt via www.geefhaareenkans.nl.
Camouflage van uitval van wimpers en wenkbrauwen

Wimpers en wenkbrauwen kunnen ook uitvallen door chemotherapie, hoewel dit vaak wat later gebeurt dan het uitvallen van het hoofdhaar. Camouflage van wimpers of wenkbrauwen kan door middel van make-up, kunstwimpers en -wenkbrauwen en tatoeage/permanente make-up. 

In veel ziekenhuizen worden workshops gegeven van ‘Goed Verzorgd, Beter Gevoel’. Hierin wordt aandacht besteed aan uiterlijke verzorging en worden praktische tips en technieken aangeleerd.

Als het haar weer begint te groeien
Het kort knippen van de pruik zorgt ervoor dat de overgang van de pruik naar het eigen haar kleiner wordt.
C1 Knelpuntenanalyse en uitgangsvragen


Om ervoor te zorgen dat de standaard zo goed mogelijk aansluit bij de behoeften van de praktijk, is een knelpuntenanalyse gehouden onder alle werkgroepleden. Deze heeft geresulteerd in de volgende lijst met knelpunten en uitgangsvragen:


Indicatiestelling
Knelpunten: 

- veiligheid van hoofdhuidkoeling

- effectiviteit bij diverse chemotherapieschema’s 

Praktische uitvoering

Knelpunten

- koeltijden
-‘’bijwerkingen’’ hoofdhuidkoeling: tijdsinvestering, koude, geen garantie voor goed resultaat

- logistiek en planning

Patiëntenvoorlichting

- Welke informatie dienen patiënten met chemotherapie te krijgen over CIA en hoofdhuidkoeling?

- Welke kennis en vaardigheden dienen verpleegkundigen te hebben m.b.t. CIA en hoofdhuidkoeling?

- Welke manieren zijn er om met CIA om te gaan (coping)?

- Wat is er bekend over teruggroei van het haar tijdens / na chemotherapie (al dan niet met hoofdhuidkoeling)?  

- Welke informatie dienen patiënten te krijgen over de behandeling van het haar?  

- Welke kennis dienen zorgprofessionals te hebben over de veiligheid van hoofdhuidkoeling?

- Welke kennis dienen zorgprofessionals te hebben over de effectiviteit van hoofdhuidkoeling?
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