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Inleiding

Hanneke de Haes, Leo Gualthérie van Weezel, Robbert Sanderman

In historisch perspectief

Aan de oncologie zijn psychosociale aspecten te onderscheiden geweest zolang als men-
sen kanker hebben. Ziekte gaat nu eenmaal altijd gepaard met emoties en verlies en
heeft altijd sociale gevolgen. De psychosociale oncologie bestaat als vakgebied echter pas
sinds de 7o’er jaren. Theo Wagener geeft daarvoor als reden dat pas in de afgelopen
decennia de ziekte kanker bespreekbaar werd (Wagener, 2008). Hij vertelt dat hij in
1967 als assistent interne geneeskunde van zijn chef de clinique de opdracht kreeg bij
een patiénte bij wie maagkanker was vastgesteld, te vertellen dat de onderzoeken waren
meegevallen en dat er sprake was van een maagzweer. Die was goed te behandelen door
de huisarts waardoor ze niet meer op het spreekuur hoefde terug te komen. Kanker was
inderdaad nog taboe en vaak vertelden kankerpatiénten ook zelf niet dat zij aan deze
ziekte leden.

Informatie geven aan patiénten nam in de tweede helft van de 20ste eeuw echter wel
toe. Na de Tweede Wereldoorlog werden vormen van chemotherapie ontwikkeld waar-
door de prognose van patiénten verbeterde maar die behandeling had en heeft ook
belangrijke bijwerkingen. Daarom moest worden afgewogen of die behandeling ook
zinvol was. Bovendien moesten patiénten ook worden voorbereid op wat hen te wachten
stond. Daarmee werd niet inlichten van de patiént lastiger. Ook kwam de roep om gein-
formeerde toestemming steeds helderder naar voren in het kader van experimenteel
klinisch kankeronderzoek. In 1995 is in de Wet op de geneeskundige behandelovereen-
komst (WGBO) het recht op informatie voor patiénten uiteindelijk ook wettelijk veran-
kerd. Met de verbeterde overleving nam ook het ermee verbonden stigma af.

Die toegenomen openheid gaf de mogelijkheid om uit te diepen wat de psychologi-
sche en sociale gevolgen van kanker inhouden. De psychiaters Peter Maguire in het
Verenigd Koninkrijk en Jimmie Holland in de Verenigde Staten publiceerden als eersten
in de vakliteratuur over de psychologische problematiek van kankerpatiénten en de
noodzaak daaraan aandacht te besteden. In Nederland verschenen in die tijd eerst ver-
halen van patiénten zelf. Louis Sinner schreef als journalist tussen 1974 en 1976 in het
Algemeen Dagblad het verhaal van Leendert Vriel, die Hodgkinpatiént was (Sinner, 1970).
Hij doorbrak daarmee in Nederland het taboe op kanker in het openbaar. Langzaam
maar zeker ontstond in de jaren 70 en 8o ook hier professionele aandacht voor het
psychosociale aspect van de kankerzorg. Allereerst werden in de twee oncologische kli-
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nieken in het land psychologen en sociaal verpleegkundigen aangesteld om de kanker-
zorg te ondersteunen. Deze hadden nog lang niet de beschikking over onderbouwde
kennis van interventies. Voor hen was ook geen heldere taakomschrijving voorhanden.
De vraag wat psychosociaal-oncologisch hulpverleners deden en waaruit hun contact
met patiénten bestond, kon nog niet goed worden beantwoord. Zij moesten het vooral
van hun idealisme hebben. In de 80o’er jaren werd een begin gemaakt met sociaal-
oncologisch onderzoek. Die eerste onderzoeken hadden betrekking op de kwaliteit van
leven van patiénten op lange en korte termijn, het omgaan met de ziekte, en voorlichting
aan publiek en patiénten. Daarvoor moest echter ook de methodologie in veel gevallen
nog worden ontwikkeld.

In retrospect lijkt de weg naar professionalisering een lange. Inmiddels is echter
duidelijk dat de psychosociale oncologie de kinderschoenen is ontgroeid. In 1993 al is de
Nederlandse Vereniging voor Psychosociale Oncologie (NVPO) opgericht, die meer dan
400 leden heeft. Er is dan ook sprake van een volwassen beroepsgroep. De integrale
kankercentra (IKNL) hebben met hun psychosociale afdelingen een belangrijke steun
gegeven aan de ontwikkeling van deze zorg. In 2001 kwam voor het eerst voor het Neder-
landse taalgebied dit handboek uit. Er is een opleiding voor hulpverleners in de psycho-
sociaal-oncologische zorg en er zijn inmiddels tientallen proefschriften op het gebied van
de psychosociale oncologie verdedigd. De Nederlandse Federatie voor Kankerpatiénten
(NFK) zet zich in om de psychosociale zorg voor patiénten te bevorderen. Ook wordt
vanuit de eerste lijn, ziekenhuizen en vele Instellingen voor Psychosociale Zorg (IPSO),
dan wel professionele hulp dan wel veelvormige laagdrempelige zorg geboden.

Stand van zaken en recente ontwikkelingen

Alles overziende is de vraag: waar staan we? Sinds de tweede editie van dit boek hebben
we niet stilgestaan. Er zijn interessante recente ontwikkelingen.

Evidentie

De vigerende aanpak van psychologische patiéntenzorg voor kankerpatiénten wordt in
dit boek beschreven. Al in eerdere edities bleek dat de achtergrond van die problematiek
(deel 1) en de kennis over de capita selecta (deel 3) grotendeels gebaseerd zijn op weten-
schappelijke literatuur. Daarnaast is gelukkig ook steeds meer evidentie voor de effecti-
viteit van de voorgestelde psychologische interventies voorhanden. In de opleiding van
psychotherapeuten neemt het verwerven van ‘expert-based’ kennis en vaardigheden in
een ‘leermeester-gezel’-situatie nog steeds een belangrijke plaats in. Tegelijk zijn recent
gezaghebbende Cochrane reviews over de effecten van psychosociale interventies bij
patiénten met al dan niet curatief te behandelen kanker, specifieke soorten kanker zoals
borst-, prostaat- en longkanker, en specifieke psychosociale problemen zoals seksueel
disfunctioneren, moeheid en werkhervatting gepubliceerd (http://www.cochranelibrary.
com/). Ook over specifieke behandelmodaliteiten zijn steeds meer reviews gepubliceerd.



Inleding

De conclusies van meta-analyses lijken aan te tonen dat angst en depressie en soms
andere klachten effectief kunnen worden behandeld. Wel wordt vaak benadrukt dat de
gedane studies deels heterogeen zijn en deels van matige kwaliteit. Langzaam maar
zeker wordt de kwaliteit van die studies echter meer gedegen en kunnen op basis daar-
van steviger conclusies worden getrokken over doelmatige behandeling van specifieke
problematiek met verschillende psychologische interventies.

Ruimte voor zorg

Elke patiént in Nederland die psychosociale zorg behoeft, zou die ook moeten ontvan-
gen. In dat licht is sinds het uitkomen van de tweede editie van dit boek niet alleen op
veel plaatsen gelukkig de screening op psychosociale problematiek ingevoerd. Ook is
veel aandacht besteed aan de beschikbaarheid en toegankelijkheid van de zorg. Dit was
niet voor niets een van de speerpunten in het kader van het Nationaal Programma Kan-
kerbestrijding (NPK, 2005-2010; www.npknet.nl). Daarmee was het pleit echter niet
beslecht. In het programma is ook gesteld dat voor het systematisch invoeren van zorg
goede richtlijnen onontbeerlijk zijn. Immers, de zorgfinanciers zouden anders niet
weten waarop zij zich baseren. In 2015 hebben de samenwerkende kankerorganisaties
hun ‘visie psychosociale oncologische zorg op maat’ opgesteld. Daarbij wordt aan de
overheid en de zorgverzekeraars gevraagd om tijdige, (kosten-)effectieve en toekomst-
bestendige psychologische zorg binnen de oncologische keten mogelijk te maken en te
blijven verwezenlijken. Inmiddels verscheen ook met steun van het KWF recent de
eerste richtlijn Aanpassingsstoornissen. Deze gaf de aanzet tot de inmiddels vanuit het
Ministerie van Volksgezondheid toegezegde pilot aanpassingsstoornis kanker (2017-
2019). Die maakt het mogelijk dat patiénten aanspraak maken op zorg. Verdere richt-
lijnvorming kan, dankzij toenemende kennis over effectiviteit van psychosociale inter-
venties bij bepaalde klachten, de kwaliteit van de psychologische zorg verhogen en een
opstap vormen naar toekomstige structurele financiering ervan.

De derde, herziene editie van Psychologische Patiéntenzorg in de
Oncologie

Doel van het boek

De ontwikkelingen in de psychosociale oncologie en toenemende ervaring en weten-
schappelijk onderzoek op dit gebied, hebben ons gestimuleerd een nieuwe editie van
ons handboek uit te brengen.

Dit boek was en is geschreven met verschillende doelstellingen voor ogen. In de
eerste plaats willen we voor diegenen die actief zijn binnen de psychologisch-oncologi-
sche patiéntenzorg expliciteren wat het vakgebied inhoudt. Dat nodigt uit, zoals is geble-
ken bij de vorige edities, tot reflectie over de precieze invulling van de psychologisch-
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oncologische zorg en is op zichzelf daarmee stimulerend voor dat vak. De beschrijving
kan als uitgangspunt dienen voor discussie en daarmee kan de psychologisch-oncologi-
sche patiéntenzorg zich verder ontwikkelen. Daarbij wordt ook gedacht aan de rol van
onderzoekers binnen dit veld. Zorg en onderzoek staan niet los van elkaar: de ‘interne
discussie’ kan door de op de praktijk betrokken professionals in samenspraak met
onderzoekers worden gevoerd. Onderzoekers beantwoorden meer fundamenteel gerich-
te maar ook toegepaste vragen. We pleiten dan ook sterk voor een model waarin funda-
mentele kennis zijn toepassing vindt in het werkveld en tegelijk vanuit de praktijk vra-
gen worden opgeworpen die door onderzoekers kunnen worden opgepakt. Uitwisseling
tussen professionals werkzaam in de zorg en onderzoekers is dus onontbeerlijk. Met
input vanuit verschillende perspectieven verwachten we dat in het komende decennium
belangrijke innovaties zullen worden doorgevoerd en het vak zich nog steviger kan
positioneren als essentieel element in de oncologische zorg. Deze innovaties kunnen
vervolgens een kans krijgen als ze worden geschraagd door adequate financieringsmo-
dellen voor de psychosociale hulp.

In de tweede plaats richten we ons op die psychologische hulpverleners die in hun
dagelijks werk niet uitsluitend op de oncologie gericht zijn. We denken aan psycholo-
gen, psychiaters en maatschappelijk werkers werkzaam in de eerste lijn, in ggz-instel-
lingen en/of in algemene ziekenhuizen. Zij hebben meer incidenteel te maken met
patiénten bij wie oncologische problematiek op de voorgrond of de achtergrond mee-
speelt. We hopen dat dit boek hen als naslagwerk helpt om die problematiek te begrij-
pen. Zo dienden eerdere edities van dit boek als basis voor de opleiding psychosociaal-
oncologische zorg voor psychologen en maatschappelijk werkers. Daarnaast is een
aantal hoofdstukken uit het boek gebruikt in opleidingen binnen de medische basisdis-
ciplines. Tevens worden onderdelen gebruikt in de opleiding voor oncologisch gespeci-
aliseerde verpleegkundigen.

Het uiteindelijke doel van het uitbrengen van dit boek is vanzelfsprekend vooral het
verbeteren van de kwaliteit van de zorg aan patiénten door de professionalisering van
de eigen beroepsgroep te bevorderen. Kanker hebben of dankzij genetische kennis
weten dat je waarschijnlijk kanker zult krijgen, is ingrijpend voor bijna iedereen die het
treft. Dat daaraan psychologische aspecten verbonden zijn, is dus niet verwonderlijk.
Wij hopen met dit boek dan ook eenieder die dit overkomt uiteindelijk in psychologische
zin verder te kunnen helpen.

De (vernieuwde) inhoud van de derde editie

In het licht van het bovenstaande is de derde, geheel herziene editie van het boek Psy-
chologische patiéntenzorg in de oncologie wederom als volgt opgezet. In het eerste deel
komt die kennis aan de orde die als achtergrond voor de psychologische behandeling
van kankerpatiénten relevant is. Het ontstaan en het voorkomen van kanker, de ziekte
en de behandeling ervan zijn van belang om de medische context die voor de patiént
speelt te kunnen plaatsen. Daarnaast worden de gevolgen van kanker voor de kwaliteit
van leven van patiénten en hun naasten en de manier waarop mensen daarmee — al dan
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niet effectief — omgaan, beschreven. Speciale aandacht wordt gegeven aan terminale
ziekte, achtergronden van kinderoncologie en aan mogelijke genetische aspecten. Aan
de psychologische factoren die de ziekte kanker en het beloop ervan zouden beinvloe-
den, wordt een apart hoofdstuk gewijd. Nieuwe hoofdstukken zijn toegevoegd over rele-
vante maatschappelijke aspecten van de zorg: het onderwerp communicatie met patién-
ten en hulpverleners wordt uitgewerkt. Ook wordt in deze editie uitvoerig behandeld
hoe diversiteit in de zorg te begrijpen is en daarmee om te gaan. Tot slot is in deel 1 nu
speciale aandacht besteed aan ouderen met kanker. Ouderen vormen nog steeds de
grootste groep kankerpatiénten en hebben door de aard van hun gevorderde leeftijd vaak
specifieke vragen en problemen. Vanwege de momenteel snel veranderende organisatie
van de oncologische zorg is het hoofdstuk hierover komen te vervallen.

Het tweede deel gaat over de patiéntenzorg. Allereerst komt het signaleren van pati-
enten die extra psychosociale hulp nodig hebben aan de orde. Daarna wordt een model
voor de diagnostiek en het behandelplan voor het benaderen van psychologische proble-
men van mensen met kanker gepresenteerd. Vervolgens wordt de benadering van een
zelfde casus — het verhaal van de familie Boot — vanuit verschillende psychotherapeuti-
sche stromingen behandeld. De theoretische achtergronden komen daarbij aan de orde
evenals hoe ze een uitwerking krijgen in de praktijk. We denken dat de hoofdstukken
de clinicus op deze wijze houvast geven. We hebben ervoor gekozen veranderingen aan
te brengen ten opzichte van de vorige editie. Afgezien van de verzorgde update in elk
van de hoofdstukken, is het relevant een aantal zaken te weten. Het hoofdstuk over
cognitieve gedragstherapie (CBT) gaat nu nadrukkelijker dan in de vorige versie over
CBT en de derdegeneratievormen — met nu meer aandacht voor mindfulness en ook
‘Acceptance and Commitment Therapy’ (ACT). Het hoofdstuk over experiéntiéle thera-
pie is geheel vernieuwd. Voorts hebben we, gegeven de ontwikkelingen op het gebied
van e-health, ervoor gekozen daarover in dit deel ook een hoofdstuk op te nemen. Het
zorgmodel van revalidatie is in deel 3 ondergebracht (zie hieronder). Het hoofdstuk over
psychoanalyse is vervallen.

In het derde deel worden capita selecta gepresenteerd. Belangrijke specifieke proble-
men worden daarin afzonderlijk behandeld. Het gaat in de eerste plaats om speciale
klachten als vermoeidheid en seksuele problemen. Vervolgens komen psychologisch-
psychiatrische klachten en symptomen aan de orde: depressie en angst, ontkenning,
boosheid en agressie, en persoonlijkheidsstoornissen. In deze editie is het hoofdstuk
aanpassingsstoornissen nieuw toegevoegd, nu daarvoor een heldere Richtlijn is versche-
nen (NVPO, 2016). In het hoofdstuk ‘Organische psychiatrische factoren’ wordt aan-
dacht besteed aan de invloed van kanker, kankerbehandeling en lichamelijke ontrege-
lingen op het ontstaan van psychiatrische symptomen zoals het delier. Vervolgens komt
in een tweetal hoofdstukken aan bod hoe zorgmodellen in de praktijk kunnen worden
uitgewerkt. In een nieuw hoofdstuk wordt het in het VUMC ontwikkelde ‘stepped-care-
model’ beschreven. Het behelst geintegreerd georganiseerde psychosociale zorg, waarbij
eerst laagintensieve behandelingen worden aangeboden die zo nodig in tweede instan-
tie worden gevolgd door meer intensieve behandelingen, waardoor de doeltreffendheid
van zorg in de oncologische setting verbetert. In het daarop volgende hoofdstuk
‘Medisch-specialistische oncologische revalidatie’ wordt een zorgmodel beschreven voor
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optimale kwaliteit van leven en participatie voor patiénten met meervoudige complexe
problemen waarbij de revalidatiegeneeskundige een centrale rol speelt. Het is een her-
ziening van het eerdere hoofdstuk, waarin de hele breedte van de revalidatie en re-
integratie werd beschreven. Ten slotte komt een overzicht van omvang en achtergrond
van het gebruik van complementaire en alternatieve zorg aan bod. Het probleem pijn is
uitgebreider aan de orde gesteld in deel 1 en is hier komen te vervallen.

Wij hopen dat de lezers ook in deze derde editie weer veel kunnen lezen om hun
professionele expertise en bijdrage bij het werken met kankerpatiénten te verdiepen.
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