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Snelle ontwikkelingen in de behandeling van kanker

* Nieuwe behandelingsmogelijkheden kunnen jarenlang effectief zijn
* Onzekere levensverwachting en ziekteverloop

 Gevolgen voor de kwaliteit van leven



patienten met

Jie langdurig,
andeld worden

RIKWF



Controle zoeken op Rondom prognose & :
andere gebieden behandelopties
Verlies van gevoel van ,‘
controle Onzekerheid Voordelen of bijwerkingen

Moeilijkheid van keuzes
: Scans of controles
op medisch en

persoonlijk vlak




Spirituele benadering Angst voor progressie
van ziekte
Voorbereiden op het ’—

Angst rondom
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i behandeling
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Angst om te sterven of
de dood
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Op zoek naar (nieuwe)
betekenis in het leven

Accepteren van het
‘nieuwe normaal’

Verlies van identiteit

Perspectief op het leven

Veranderingen in het
arbeidsvermogen
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Worsteling tussen hoop Aanpassingsmechanisme om
en realisme situatie te veranderen

Hopeloosheid
o ~ Behandelresultaten

Levensverlenging,
chronische aandoening,
genezing

Nieuwe behandelopties,
voordeel, betere KvL



Geliefden beschermen
tegen emotionele spanning

Motivatie om door te

gaan met behandeling

Familie, vrienden,
lotgenoten en support
groepen

Maatschappelijke misvatting
over hun toestand




PERSPECTIVES Il

Doel: Beter begrijpen hoe mensen zich
voelen en hoe ze omgaan met het leven
en de behandeling bij uitgezaaide kanker

Methode: Semi-gestructureerde interviews

* 15 patiénten, 7 partners

4 oncologen, 2 verpleegkundig specialisten, 2 huisartsen
* 2 psychologen, 1 maatschappelijk werker
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Voortdurende cyclische onzekerheid Zichzelf wegcijferen

voor een langdurige periode

Opnieuw betekenis geven

partner
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[ Voortdurende cyclische onzekerheid Onvoldoende Zichzelf wegcijferen
psychosociale begeleiding voor een langdurige periode
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Mismatch met sociale omgeving ]r i Voorbereiden op verlies pﬂrtner]
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Zorg niet optimaal ingericht op Te weinig tijd en vaardigheden voor goede
psychosociaal welbevinden patiént en partner psychosociale begeleiding

Communicatie en afstemming rolverdeling Verpleegkundig specialist: meer tijd voor
fessi |
behoeft verbetering proE— srd'lmol:lale begeleiding en centrale rol

[ Huisarts: coachende rol en hegelmdlng bij levenseinde ] [ SP'E'E'“"St en oncoloog: langdurige begeleiding patient ]




Samenvatting

* Belangrijke thema’s zijn onzekerheid, angst, verlies, sociale omgeving maar
ook hoop en veerkracht

e Zorgprofessionals kunnen een rol spelen bij:

Ondersteuning bieden bij het omgaan met onzekerheid (controle, hoop)
Begeleiding van patiénten bij hulp vinden van nieuwe betekenis in het
leven

Partners actief betrekken en ook naar hun psychosociaal welzijn vragen
Ondersteuning bij communicatie over de ziekte en situatie met anderen

* Verzoek vanuit patiénten om onderzoek te doen naar scanangst




Recente ontwikkelingen in geneeskunde

* |n deze tijd van gepersonaliseerde zorg worden vaker scans gemaakt
« Meestal gebeurt dat elke 12-16 weken, zolang de ziekte stabiel blijft

 De uitslagen van deze scans geven artsen en onderzoekers belangrijke informatie
over hoe de ziekte zich ontwikkelt en hoe de behandeling werkt

Maar...

Custers et al., 2021.



"de angst en/of de zorgen die gepaard gaan met een medisch onderzoek in
kanker, zowel voor het eigenlijke onderzoek als tot de bekendmaking va

Feiler B. Scanxiety. Fear of a postcancer ritual. Time. 2011 Jun 13;177(24):56.




Soms kan ik de resultaten ook in mijn
dossier zien, maar dan is alles in het
Latijn, dus begrijp ik er niets van. Dat
is ook het enige moment waarop ik
sommige van die woorden op Google
opzoek. Om het tenminste te
begrijpen, maar vooral om de juiste
vragen te kunnen stellen.

et is spannend en soms eng om
te weten dat de arts kijkt of de
ziekte is verergerd. Het is ook
moeilijk om niet te gaan nadenken
over wat de laboranten of
radiologen misschien hebben
gezien op de scan, en of hun
gedrag iets betekent.

Terwijl ik op de uitslag wacht, voel
ik me zo zenuwachtig dat ik bijna
niet meer kan praten. Ik word
bleek en denk aan allerlei enge
dingen die zouden kunnen
gebeuren.

_._fa_,

Als de uitslag goed is, voel ik me
wel opgelucht, maar dat gevoel is
snel weer weg. Het lijkt alsof het te
moeilijk is om echt blij te zijn. Ik
denk dan: deze keer is het goed
gegaan, maar hoe zal het de
volgende keer zijn?

In de weken vdor de scan begin ik me steeds meer
zorgen te maken. Elk pijntje of ongemak voelt
alsof het iets ernstigs kan betekenen. |k maak me
dan veel zorgen, ook over dingen die misschien
niet echt logisch zijn. De spanning voor de scan is
groot. En als de dag van de scan dichterbij komt,
voel ik pas echt de angst opkomen.

“..een gevoel van frustratie en boosheid dat mijn leven nu letterlijk afhangt van de scanresultaten”
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Watis het? Hoe kunnen

we het
meten?

Scan-angst

Wat is het
beloop?

Hoe kunnen we
het verlichten?
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Wie is meer
kwetsbaar?



enten met




