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Inleiding

Opmerking vooraf bij deze editie’

Dit is de vierde editie van het handboek binnen een
tijdsbestek van twintig jaar. Het gedachtegoed, zoals
beschreven in de inleidingen van de vorige drie ver-
sies, is nog steeds relevant voor de lezer. Om die
reden beschrijven we eerst de historie van het veld
en gaan we daarna in op het doel van dit boek.

In historisch perspectief

In de oncologie zijn psychosociale aspecten te on-
derscheiden geweest zo lang als mensen kanker
hebben. Ziekte gaat nu eenmaal gepaard met emo-
ties en verlies en heeft altijd psychosociale gevol-
gen. De psychosociale oncologie als vakgebied be-
staat echter pas sinds de jaren 70. Theo Wagener
geeft daarvoor als reden dat pas in de afgelopen
decennia de ziekte kanker bespreekbaar werd (Wa-
gener, 2008). Hij vertelt dat hij in 1967 als assistent
interne geneeskunde van zijn chef de clinique de
opdracht kreeg aan een patiénte bij wie maagkanker
was vastgesteld, te vertellen dat de onderzoeken wa-
ren meegevallen en dat er sprake was van een
maagzweer. Die was goed te behandelen door de
huisarts, werd er gezegd, waardoor ze niet meer op
het spreekuur hoefde terug te komen. De patiénte
werd dus in het ongewisse gelaten en de kanker
werd niet behandeld. Kanker was toentertijd nog
taboe en vaak vertelden kankerpatiénten ook zelf
niet aan hun omgeving dat zij aan deze ziekte le-
den.

Het geven van informatie aan patiénten nam in de
tweede helft van de twintigste eeuw echter wel toe.
Na de Tweede Wereldoorlog werden vormen van

1 Deze inleiding is gebaseerd op de inleiding bij de derde edi-
tie van dit boek, destijds geschreven door Hanneke de Haes,
Leo Gualthérie van Weezel en Robbert Sanderman. De tekst
daarvan is aangepast en valt onder de verantwoordelijk-
heid van de redactie van deze vierde editie, te weten Saskia
Duijts, Robbert Sanderman, Maya Schroevers en Tineke Vos.

chemotherapie ontwikkeld waardoor de prognose
van patiénten verbeterde, maar die behandelingen
hadden ook ernstige bijwerkingen. Daarom moest
worden afgewogen of een behandeling wel zinvol
was. Bovendien moesten patiénten worden voorbe-
reid op wat hen te wachten stond. Daarmee ging het
niet inlichten van de patiént over de diagnose steeds
meer wringen. Ook kwam de roep om geinformeer-
de toestemming steeds helderder naar voren in het
kader van experimenteel klinisch kankeronderzoek.
In 1995 is in de Wet op de geneeskundige behande-
lovereenkomst (WGBO) het recht op informatie
voor patiénten uiteindelijk ook wettelijk verankerd.

Met de verbeterde overleving nam het met kanker
verbonden stigma af. Die toegenomen openheid gaf
de mogelijkheid om uit te diepen wat de psycholo-
gische en sociale gevolgen van kanker inhouden.
De psychiaters Peter Maguire in het Verenigd Ko-
ninkrijk 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 verhalen 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, 19776). Hij doorbrak daarmee in Nederland
het taboe op kanker in het openbaar. Bovendien ver-
minderde de negatieve attitude ten opzichte van
psychologische problemen.

Langzaam maar zeker ontstond in de jaren 7o en
80 ook in Nederland professionele aandacht voor
het psychosociale aspect van de kankerzorg. Aller-
eerst werden in de twee oncologische klinieken in
het land (Antoni van Leeuwenhoek en Daniel den
Hoed) psychologen en sociaal verpleegkundigen
aangesteld om de kankerzorg te ondersteunen.
Deze hadden nog lang niet de beschikking over on-
derbouwde kennis van interventies. Voor hen was
ook geen heldere taakomschrijving voorhanden. De
vraag wat psychosociaal-oncologische hulpverleners
deden en waaruit hun contact met patiénten be-
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kennis, weten dat je waarschijnlijk kanker zult krij-
gen, 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 inhoud van de vierde editie

Deze vierde, geheel herziene editie van het boek

Psychologische patiéntenzorg in de oncologie is in de

opzet in delen aangepast ten opzichte van de vorige

versie. We hebben de hoofdstukken een plaats ge-

geven in een van de vijf delen van dit boek. Elk deel

wordt voorafgegaan door een korte toelichting op

dat deel; reden waarom we in deze inleiding niet

verder op de verschillende onderdelen zullen in-

gaan. Het boek bevat de volgende delen:

o Deel I Medische en psychosociale context

o Deel II Korte- en langetermijngevolgen en adap-
tatie

o Deel III Psychologische diagnostiek en behande-
ling

o Deel IV Generaties en cultuur

o Deel V Capita selecta

Dankwoord

We willen beginnen met Hanneke de Haes en Leo
Gualthérie van Weezel te noemen. Hanneke nam
ooit het initiatief om dit handboek te schrijven. Ze
ontving in 1998 de Muntendamprijs voor haar
baanbrekende werk op het gebied van de psychoso-
ciale oncologie. Met deze prijs (50.000 gulden)
heeft ze het project weten op te zetten en in 2001
verscheen de eerste editie. Leo was er vanaf het eer-
ste uur bij betrokken en beiden hebben zeer veel
invloed gehad op het ‘DNA’ van dit boek. Ongeveer
twee jaar voordat gestart werd met het werken aan
deze vierde editie, gaven ze aan — vanwege hun pen-
sionering — niet meer te zullen meewerken als re-
dactieleden aan een volgende editie. Wel gaf Leo
toen aan nog een bijdrage als auteur te willen leve-
ren, waarvoor we hem zeer erkentelijk zijn. Beiden
hebben vervolgens meegedacht over het vinden van
nieuwe redactieleden. Kort voordat Hanneke plotse-
ling kwam te overlijden in het najaar van 2020
heeft de ‘oude redactie’ het werk aan de huidige re-
dactie in een (vanwege COVID-19) gezamenlijke
Zoom-bijeenkomst overgedragen. Er werden voor-
keuren meegegeven die we ons zeker ter harte heb-
ben genomen, maar we kregen ook mee vooral de
keuzes te maken die ons goed leken. Het betekende

INLEIDING

veel voor ons dat we konden beginnen aan het pro-
ject met het vertrouwen dat ze ons gaven. Maar de
start was niet eenvoudig, zo kort volgend op het
overlijden van Hanneke. De lezer die de vorige edi-
tie naast deze legt, zal zien dat we trouw zijn geble-
ven aan de uitgangspunten, maar dat we ook andere
accenten hebben aangebracht.

Dit boek kon tot stand komen, omdat het een ste-
vige plaats heeft weten te veroveren binnen het
werkveld van de psychosociale oncologie in Neder-
land. Het feit dat er binnen de beroepsgroep gespro-
ken wordt van ‘het handboek’ zegt mogelijk genoeg.
Hele generaties van studenten en professionals
hebben het al ter hand genomen en het wordt veel-
vuldig ingezet in cursussen. Dat dit handboek blijk-
baar in een duidelijke behoefte voorziet, maakt dat
er ook weer vraag is naar een update. We zijn daar-
om ook erg content met de ondersteuning van de
uitgeverij Van Gorcum en hun actieve rol in het
werken aan een nieuwe druk.

We willen natuurlijk de auteurs bedanken voor
hun bijdrage aan deze editie. Soms betrof het een
update, maar er is ook veel herschreven en een deel
van de hoofdstukken is geheel nieuw, soms ook
door nieuwe auteurs ter hand genomen. De inhoud
van dit handboek zou niet tot stand zijn gekomen
zonder de kennis en ervaring van deze grote groep
betrokkenen.

Tot slot willen we Maleah Knevel en Truus van
Ittersum bedanken voor hun ondersteuning. Ze
hielpen ons bij de logistiek en bij het checken van
de teksten en de gebruikte bronnen. Ze hebben
daarmee het werk van de redactie lichter en plezie-
riger gemaakt.
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Communicatie tussen patiént

en zorgverlener

Ellen Smets, Marij Hillen & Julia van Weert
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4. Inleiding

Voor iedere patiént is goede communicatie essenti-
eel. Immers, goede communicatie draagt bij aan
vertrouwen, begrip van en voor een advies en daar-
mee therapietrouw, minder onzekerheid en angst,
participatie in besluitvorming, gezondere leefge-
woonten en een betere kwaliteit van leven. Het be-
lang van communicatie is extra groot bij een levens-
bedreigende aandoening als kanker, aangezien de
informatie over de aard van de ziekte en behande-
ling vaak ingewikkeld is, en de beslissingen die
daarover genomen moeten worden complex zijn.
Bovendien zijn de consequenties van behandeling
meestal ingrijpend, omdat die zowel de duur als de
kwaliteit van leven kunnen beinvloeden. Emoties
spelen in het hele ziekteproces een rol en kunnen
de communicatie op hun beurt weer bemoeilijken.

Naast de behandelend arts leveren andere zorg-
verleners als verpleegkundigen, fysiotherapeuten,
diétisten, maatschappelijk werkers, psychologen en
psychiaters een steeds belangrijkere bijdrage aan de
zorg voor en begeleiding van patiénten met kanker.
Hoe zij communiceren met patiénten is dus ook
van belang voor de kwaliteit van zorg.

Er is steeds meer belangstelling en erkenning
voor de rol die communicatie speelt in de zorg voor
patiénten met kanker. Deels komt dit doordat pati-
enten steeds meer mogen, willen en kunnen mee-
beslissen over hun zorg. Ook is er toenemend be-
wijs voor de invloed van communicatie op
belangrijke patiéntuitkomsten, zoals het onthouden
van informatie (e.g., Lie et al., 2021).

In dit hoofdstuk lichten we de rol van communi-
catie tussen zorgverleners en patiénten met kanker
toe. Daarmee belichten we mechanismen die ver-
klaren waarom die communicatie niet altijd gemak-
kelijk verloopt en manieren om communicatie te
verbeteren. Inzicht in de dynamiek van de commu-
nicatie tussen behandelaar en patiént helpt klinisch
en gezondheidszorgpsychologen te begrijpen welke
psychologische problemen er door suboptimale
communicatie kunnen ontstaan. Ook biedt het hun
aanknopingspunten om patiénten, (para)medici en
verpleegkundigen waar nodig te ondersteunen in
het verbeteren van de onderlinge communicatie.

Professioneel communiceren in de oncologische
zorg is doelgericht, met andere woorden het heeft
een functie. Wij onderscheiden zes verschillende
functies: (1) een relatie opbouwen en onderhouden,
(2) informatie verzamelen, (3) informatie geven,
(4) tot een beslissing komen, (5) voor ziekte en be-

handeling relevant gedrag bevorderen en (6) emo-
ties hanteren. Deze functies komen in dit hoofdstuk
achtereenvolgens aan bod.

4.2 Functies van medische communicatie
4.2.1 Een relatie opbouwen en onderhouden

Mensen zenden altijd tegelijkertijd boodschappen
uit op inhouds- en op betrekkingsniveau; het gaat
niet alleen om wat er wordt gezegd, maar ook om
hoe mensen zich daarbij tot elkaar verhouden (Wat-
zlawick et al., 1972). Alles wat mensen tegen elkaar
zeggen, en de manier waarop ze dat doen, impli-
ceert daarom ook een boodschap over hun relatie.
Een goede relatie tussen zorgverlener en patiént is
een voorwaarde voor optimale zorg, aangezien een
arts of verpleegkundige erop moet kunnen vertrou-
wen dat de patiént eerlijk vertelt met welke proble-
men zij' kampt en hoe zij daarmee omgaat. Alleen
op basis van zo volledig mogelijke, relevante infor-
matie kan een zorgverlener immers tot een goede
diagnose komen en optimale zorg bieden. De drem-
pel om persoonlijke informatie te delen zal voor de
patiént lager zijn wanneer zij erop vertrouwt dat de
zorgverlener daar respectvol mee omgaat en haar
belangen zal behartigen. Patiénten met kanker heb-
ben over het algemeen groot vertrouwen in hun
zorgverleners. Met name extra kwetsbare patiénten
hebben zelfs het gevoel deze wel te moeten vertrou-
wen, omdat hun leven gevoelsmatig in de handen
ligt van deze persoon en het desbetreffende zieken-
huis. Die noodzaak onderstreept de kwetsbare en
afhankelijke positie van patiénten met kanker ten
opzichte van hun zorgverleners in het algemeen, en
hun arts in het bijzonder. Die noodzaak kan ook
resulteren in blind vertrouwen: een positieve verte-
kening in de perceptie van de zorg, die patiénten
ervan weerhoudt kritisch en autonoom te zijn. Het
is belangrijk dat de zorgverlener zich van dit me-
chanisme bewust is en de patiént, ondanks diens
‘blinde’ vertrouwen, blijft betrekken bij belangrijke
beslissingen.

Uit onderzoek blijkt dat zowel verbale als non-
verbale communicatie door de zorgverlener bij-
draagt aan vertrouwen van patiénten met kanker.
Technische vaardigheden en openheid blijken van

1 Overal waar in dit hoofdstuk ‘zij’ of ‘haar’ wordt gebruikt
om naar de patiént te verwijzen, wordt nadrukkelijk ook ‘hij’,
‘zijn’ of ‘hem’ bedoeld.
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29.1 Inleiding

In Nederland krijgen jaarlijks rond de 3.900 jonge
mensen tussen de 18 en 39 jaar voor het eerst de
diagnose kanker. Zij worden Adolescents & Young
Adults (AYA’s") genoemd. AYA’s vertegenwoordigen
rond de 4% van de totale kankerincidentie (zie web-
site IKNL, cijfers op maat). Zij worden behandeld
op ziekenhuisafdelingen voor volwassenen. De tu-
moren die bij AYA’s voorkomen, kunnen grofweg in
drie groepen verdeeld worden: de staart van de kin-
dertumoren, typische AYA-tumoren en de volwas-
senentumoren. De gemiddelde vijfjaarsoverleving
bedraagt 80% (van der Meer et al., 2020).

AYA is geen diagnose. AYA’'s vormen een afzon-
derlijke patiéntengroep naast kinderen, volwasse-
nen en ouderen, vanwege onderscheidende medi-
sche en psychosociale, leeftijdsspecifieke
kenmerken en zorgbehoeften (Janssen et al., 2021).
Tumoren die zich presenteren op de AYA-leeftijd
zijn biologisch gezien vaak niet te vergelijken met
soortgelijke tumortypes van andere leeftijdsgroe-
pen. Het risico op het krijgen van kanker en de aard
en het effect van behandelingen is anders dan bij
ouderen. Klachten die kunnen duiden op kanker
worden vaak niet tijdig herkend en erkend door de
AYA zelf, maar ook niet door de huisarts of medisch
specialist. Daardoor is diagnostiek vaak vertraagd of
wordt de AYA niet tijdig doorverwezen naar een ex-
pertisecentrum met de laatste kennis en expertise
op het gebied van een tumor. Deze vertraging bein-
vloedt de mate van overleving en kwaliteit van le-
ven. Gemiddeld overleeft 20% van alle AYA’s niet.
In veel gevallen duurt de palliatieve fase van de AYA
langer dan bij ouderen en verloopt deze fase anders.

Naast de medische karakteristieken van de AYA-
patiéntgroep kenmerkt deze levensfase zich door
het behalen van unieke ontwikkelingsmijlpalen.
Door het krijgen van kanker kunnen leeftijdsspe-
cifieke taken niet vervuld worden en kenmerkende
ontwikkelingsmijlpalen gefrustreerd of niet be-
haald worden (Bleyer et al., 2017). De AYA heeft
nog niet de tijd gehad om een stabiele basis op te
bouwen. Toch moet hij of zij, op weg naar volwas-
senheid, handelen en denken als een volwassene
in een fase waarin de AYA een nieuwe sociale con-
text aan het opbouwen is. AYA’s behoeven daarom
vanaf diagnose integrale, leeftijdsspecifieke AYA-
zorg die tegemoetkomt aan hun zorgbehoeften op

1 AYA staat voor Adolescents and Young Adults: 18-39-jari-
gen die op die leeftijd voor de eerste keer kanker krijgen.

alle domeinen. Zorg die mét de AYA vorm gegeven
wordt.

In Nederland wordt de SONCOS-genormeerde
AYA-zorg verleend door medisch specialisten, ver-
pleegkundigen en paramedici van samenwerkende
ziekenhuizen: het nationaal AYA Zorgnetwerk (van
der Graaf et al., 2019; SONCOS, 2022). De eerste
lijn sluit vanaf 2022 bij dit zorgnetwerk aan: ‘Dicht
bij huis als dat kan en in een centrum als dat moet’.
Binnen de integrale, leeftijdsspecifieke AYA-zorg-
verlening is een centrale rol weggelegd voor de AYA-
verpleegkundige, die anticipeert op de ‘normale
vragen van de AYA in een abnormale situatie’. De
verpleegkundige werkt samen met een multidisci-
plinair team van AYA-deskundige paramedici. De
behandelend specialist is nauw betrokken. Indien
de zorgbehoefte vraagt om specifieke expertise die
niet in het ziekenhuis voorhanden is, wordt dit in
het (regionaal) AYA-MDO (multidisciplinair over-
leg) besproken en wordt doorverwezen naar de AYA-
poli bij de UMC’s/AVL (zie website ayazorgnet-
werk).

In dit hoofdstuk maken wij de psychosociale
zorgprofessional bewust van unieke leeftijdsspeci-
fieke zorgbehoeften van de AYA-patiéntengroep.
Ook gaan wij in op aandachtspunten voor de zorg-
professional zelf.

29.2 Verstoring van ontwikkelingsmijlpalen

“Ik had net mijn ‘volwassen’ leven een paar jaar
op de rit. Hoewel ik een hele fijne band heb met
mijn ouders en close met hen ben, zette de diag-
nose die verhouding ook op zijn kop. Mijn ouders
schoten beiden op hun manier in de verzorgende
ouderrol, en waren letterlijk vaak dichtbij. Ik had
dit nodig en vond het fijn, maar ik vond het tege-
lijkertijd benauwend en ingewikkeld, want ik was
zo gesteld en trots op mijn zelfstandigheid.” (AYA,
22 jaar)

De fasen van adolescentie (gemiddeld 12 tot 22 jaar)
en de jongvolwassenheid (gemiddeld 23-39 jaar)
kenmerken zich door de vele ontwikkelingsmijlpa-
len in een relatief korte tijdsspanne.

In de adolescentie leert een jongere zich los te
maken van zijn ouders en richt hij zich steeds meer
op zijn leeftijdsgenoten. Zelfstandigheid en autono-
mie worden ontwikkeld. Adolescenten hebben het
nodig om in deze fase hun grenzen op te zoeken en
te experimenteren, ook op seksueel gebied. Ouders
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