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Voorwoord

Dankzĳ  medische doorbraken leven steeds meer mensen langer 
door met kanker. Een mooie ontwikk eling, die tegelĳ kertĳ d gro-
te uitdagingen met zich meebrengt voor deze ‘doorlevers’ en hun 
omgeving.

Steeds vaker zĳ n er doorbraken in de behandeling van kan-
ker waardoor patiënten langer blĳ ven leven. Vaak gaat het 
om experimentele behandelingen die vanuit wetenschap-
pelĳ k onderzoek hun weg vinden naar de praktĳ k, zoals 
immunotherapie. Dat is goed nieuws; mensen die te horen 
kregen dat ze op korte termĳ n aan hun ziekte zouden over-
lĳ den, krĳ gen hierdoor meer tĳ d van leven. Hoeveel tĳ d? 
Dat is onbekend. Het gaat tenslott e om nieuwe, vaak expe-
rimentele behandelingen. Gevolg hiervan is dat deze groep 
doorlevers in voortdurende onzekerheid verkeert.

Vanuit de psychologie is bekend dat leven met dergelĳ -
ke onzekerheid vaak lastiger is dan leven met een slechte 
prognose. Ongeveer de helft  van de mensen die doorleeft  
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met een ongeneeslĳ ke ziekte heeft  last van angst- en som-
berheidsklachten, blĳ kt uit onderzoek. Voor hun omgeving 
is die worsteling vaak moeilĳ k te begrĳ pen. Je leeft  nog, dat 
is toch geweldig? En ja, er is veel om dankbaar voor te zĳ n, 
maar doorleven met een onbetrouwbaar lichaam en een 
zwaard van Damocles boven je hoofd is ook moeilĳ k. Het 
vraagt enorm veel veerkracht.

Bĳ  het Helen Dowling Instituut (hdi) horen we veel over 
de worstelingen van deze groeiende groep patiënten. Zĳ  zit-
ten met vragen als: Durf ik weer te gaan werken? Wat vertel 
ik anderen over mĳ n ziekte? Hoe kan ik mĳ n kinderen hel-
pen hiermee om te gaan? Kan ik door met mĳ n leven en zo 
ja, hoe? Het is al met al erg ingewikk eld om het ‘normale’ 
leven weer op te pakk en. Het zal nooit meer normaal zĳ n.

Mĳ n coll ega-therapeuten en ik merken dat veel mensen 
in deze situatie behoeft e hebben aan ervaringen van lot-
genoten. Ze will en weten hoe anderen dat doen; een waar-
devol leven leiden, ondanks all e verdriet, onzekerheid en 
angst. Met de soms verlammende vermoeidheid, lichame-
lĳ ke achteruitgang en andere bĳ werkingen van de medica-
tie. Daarom hebben we bĳ  het Helen Dowling Instituut een 
groepstherapie ontwikk eld: Tĳ d van Leven. Deze therapie 
is gebaseerd op de zogenaamde acceptance and commitment 
therapy, een therapie waarbĳ  je leert hoe je een waardevol le-
ven kunt leiden, ondanks (blĳ vende) lichamelĳ ke en men-
tale klachten. Deelnemers leren van elkaar en voelen dat ze 
niet all een zĳ n in hun worstelingen. 

De groep doorlevers groeit snel. Daarom is het waardevol 
hun verhalen te delen met mensen die zelf doorleven met 
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kanker, maar ook met hun partners, familieleden, vrien-
den, werkgevers, coll ega’s, artsen en hulpverleners. Voor dit 
boek interviewden we, tussen september en december 2019, 
vĳ ft ien doorlevers. Zĳ  vertelden vanuit uiteenlopende ach-
tergronden en situaties hun verhalen en dragen zo bĳ  aan 
meer (h)erkenning en begrip.

Marĳ e van der Lee
Hoofd wetenschappelĳ k onderzoek en gz-psycholoog

Helen Dowling Instituut voor psychologische zorg bĳ  kanker
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Ik ben er nog

In 2014 kreeg ik longkanker. In een paar minuten verander-
de mĳ n leven van een kabbelend, onbezorgd bestaan in dat 
van een kankerpatiënt. Ik heb nooit gevraagd naar mĳ n le-
vensverwachting, maar zag in de ogen van de oncoloog dat 
het mis was en ik niet veel tĳ d meer had. Dat was vĳ f jaar 
geleden. Na verschill ende operaties, chemo’s en een immu-
notherapie ben ik er nog steeds. Dat is fĳ  n, maar ook ont-
zett end ingewikk eld. Het is een roll ercoaster, waarin steeds 
meer kankerpatiënten terechtkomen. Dit boek gaat over 
ons, de doorlevers.

Een groeiend aantal mensen met kanker leeft  langer dan 
verwacht, vaak met – op het fysieke vlak – een redelĳ k goe-
de kwaliteit van leven. Hun mentale kwaliteit van leven is 
meestal een totaal ander verhaal. Want als je weet dat je 
binnen een aantal maanden of jaren doodgaat, heb je – hoe 
vreemd het ook klinkt – iets om naartoe te leven, ook al is 
dat de dood. Leven met ‘weten’ is makk elĳ ker dan leven met 
‘niet weten’. Je bent je er continu van bewust dat je je leven 
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niet meer zeker bent. Je voelt je stuurloos, want hoe pak je 
de draad weer op bĳ  zoveel onzekerheid over je toekomst-
perspectief? Hoe leef je in een twilight zone? Dúrf je nog wel 
te leven?

Dat ik niet de enige ben die doorleven met kanker be-
hoorlĳ k ingewikk eld vindt, merkte ik toen ik bĳ  het Helen 
Dowling Instituut in de lotgenotengroep Tĳ d van Leven te-
rechtkwam. In de groep spraken we vrĳ uit over wat ons be-
zighield. We vertelden elkaar over de omgang met vrienden 
en familie, kinderen en kleinkinderen, over ons werk, onze 
verwachtingen van het leven en of we het leven nog zinvol 
konden noemen. Door deze gedeelde ervaringen groeide bĳ  
mĳ  het besef dat ik niet all een stond in mĳ n de worsteling. 
Dat deed mĳ  goed. Ik voelde me gesterkt door de ervaringen 
van anderen. De onbegrĳ pelĳ ke situatie waarin ik was be-
land, werd niet all een langzaam begrĳ pelĳ k, het werd ook 
leefb aar.

Toen ik nog dacht dat ik snel dood zou gaan, vond ik 
steun bĳ  de ervaringen van anderen in boeken, (televisie)
interviews en documentaires. Maar voor mensen die door-
leven met kanker is er, buiten een paar persoonlĳ ke rela-
zen, niets te vinden. Niets om steun uit te halen tĳ dens het 
grote ‘Wachten op Godot’. Niets waarin the tricks of the tra-
de staan beschreven. We hebben zelfs geen naam. Vandaar 
‘doorlevers’. Vandaar dit boek met ervaringsverhalen, waar 
zoveel mensen met liefde aan hebben gewerkt. Zĳ  deden dat 
all emaal om onze problematiek breed voor het voetlicht te 
brengen. Om partners, kinderen, ouders, vrienden, werk-
gevers en medische professionals te laten zien – en beter te 
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laten begrĳ pen – hoe lastig het is om door te leven met kan-
ker. En om steun te geven aan andere doorlevers. Want je 
bent niet all een.

Daniëll e Hermans





Een leven met kanker is nog steeds

heel waardevol.





17

Annemiek (42)

Ik was net veertig, de wereld lag aan mĳ n voeten. Een lie-
ve man, drie prachtige kinderen, een hechte familie, lieve 
vrienden, een groot sociaal netwerk, een mooi huis en een 
baan waarin ik mĳ n ambities kon waarmaken. In de bloei 
van mĳ n leven kreeg ik een zeldzame vorm van leukemie. 
Ongeneeslĳ k, bleek al snel. Chemo was geen optie bĳ  deze 
leukemievariant maar ik kwam wel in aanmerking voor een 
nieuw medicĳ n. Het was een behandeling die gestoeld was 
op gevoel, niet op kennis. Het sloeg gelukk ig aan en de bĳ -
werkingen zĳ n beperkt, ik voel me fi t.

Sinds die diagnose anderhalf jaar geleden sta ik elke dag 
voor een uitdaging: leren leven met deze ziekte. Het is zwaar 
en verdrietig, maar het ziek-zĳ n heeft  me ook veel moois ge-
bracht. Ik ben een dankbaar mens. Na een intensieve eerste 
periode van verdriet, vertwĳ feling en onmacht proberen we 
als gezin ons leven weer vorm te geven. Stap voor stap gaan 
we van óverleven naar leven, van vérdragen naar dragen. 
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Onze oudste zoon stelde net na de diagnose voor om mee te 
doen aan Alpe d’HuZes. Hĳ  was toen twaalf jaar. Ik kan jou 
niet beter maken, maar die berg op fi etsen kan ik wel, was 
zĳ n motivatie. Het bleek dé manier om ons als gezin te her-
pakk en, in beweging te komen, onze weg te vinden in wat 
ons overkomt en dat te combineren met onze passie voor 
sport. En omdat ik weer fi t genoeg was, fi etste ik zelf ook 
mee. En hoe! Het lukte me de berg vĳ f keer te beklimmen. 
Met twee teams uit ons dorp Noordeloos zĳ n we de uitda-
ging aangegaan. Mĳ n eeneiige tweelingzus reed ook mee. 
Wĳ  samen, nog nooit was ons toekomstperspectief zo ver-
schill end, maar onze verbondenheid blĳ ft  onverminderd 
groot. Het was geweldig om als team met elkaar het gevoel 
van machteloosheid om te zett en in kracht en een steentje 
bĳ  te dragen aan nieuwe ontwikk elingen en medische door-
braken. Een tocht van liefde, warmte en hoop; een onverge-
telĳ ke ervaring. Even kon ik de wereld weer aan.

Wĳ  samen, nog nooit was
ons toekomstperspectief zo verschill end,

maar onze verbondenheid blĳ ft 
onverminderd groot.

Nu, een halfj aar verder, realiseer ik me dat ik deze ziekte niet 
een-twee-drie een plek kan geven, dat chronisch ziek zĳ n 
een levenslang proces is van loslaten en accepteren. Het gaat 
met vall en en opstaan. Steeds weer je grenzen verleggen en 
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verwachtingen bĳ stell en. De fases die ik door moet in de 
verwerking zĳ n niet zichtbaar voor anderen en ik voel ze 
zelf ook niet altĳ d aankomen. De realiteit komt soms hard 
binnen en zo zal het blĳ ven gaan. Toch zal ik nooit zeggen 
dat kanker een ‘gevecht’ is. Kanker zien als gevecht of strĳ d 
doet geen recht aan all e mensen die het uiteindelĳ k niet 
halen. Voor mĳ  zĳ n dat geen verliezers. Kanker is geen ge-
vecht, maar een worsteling – op meerdere niveaus. All er-
eerst is er de worsteling met de ziekte zelf: het ondergaan 
van de behandeling en het onduidelĳ ke perspectief dat con-
stant onrust en verwarring geeft . Niemand kan mĳ  vertel-
len hoe het verder gaat, artsen zĳ n er niet eenduidig over. 
Ik hou me vast aan mĳ n eigen arts, die is positief en opti-
mistisch. Hoewel de ziekte sluimerend aanwezig blĳ ft  en 
de toekomst dus onzeker is, spreekt mĳ n arts voorzichtig 
over een vooruitzicht van stabiele jaren met een goede kwa-
liteit van leven. Dat houdt mĳ n vlammetje van hoop bran-
dend. Tegelĳ kertĳ d is daar dat stemmetje in mĳ n hoofd: 
Wat als het niet zo is? Wat als resistentie en bĳ werkingen 
verdere behandeling onmogelĳ k maken en er niet op tĳ d 
een nieuw medicĳ n voor mĳ  is? Het is een spagaat tussen 
hoop en angst die me 24/7 bezighoudt.

Dan is er de worsteling in de verhouding met de men-
sen om mĳ  heen. De relatie met mĳ n man is gelukk ig waar-
devoll er en hechter geworden. Het is een cliché maar wel 
waar: pas als je bang bent iemand te verliezen, weet je wat 
de ander voor je betekent. Mĳ n man kan gelukk ig goed uit-
spreken wat hĳ  voelt en zĳ n onvoorwaardelĳ ke liefde en 
verbondenheid zĳ n voor mĳ  altĳ d aanwezig. Hĳ  denkt in 
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mogelĳ kheden en oplossingen. Zĳ n mott o is: geluk is niet 
de afwezigheid van problemen, maar het vermogen ermee 
om te gaan. Toch zorgt mĳ n ziekte ook voor eenzaamheid 
bĳ  ons all ebei. We gaan er op verschill ende manieren mee 
om en hĳ  heeft  de kanker snell er een plek in ons leven kun-
nen geven dan ik. Ons verdriet is ook verschill end: ik ben 
verdrietig omdat ik het leven moet loslaten, hĳ  heeft  vooral 
angst en verdriet om zonder mĳ  verder te gaan met drie op-
groeiende kinderen. De leukemie is een extra factor gewor-
den in onze relatie. Het kost ongevraagd en op onverwachte 
momenten energie en trekt de aandacht naar zich toe. 

De afgelopen jaren zorgde mĳ n ziekte soms voor onbe-
grip, omdat ik me minder druk maakte om dingen waar 
wĳ  ons vroeger samen wel druk om maakten. Wat eerst 
belangrĳ k was, is nu soms relatief. Ik ben ook makk elĳ ker 
geworden in de opvoeding van de kinderen. Hoewel we er 
verschill end mee dealen, voel ik dat we in evenwicht zĳ n. 
We zĳ n een team. Ons toekomstperspectief is onzeker en 
dromen over later als we oud zĳ n, durven we niet. Morgen 
komt later, gisteren is voorbĳ , dus genieten we bewust van 
vandaag.

De leukemie is een extra factor geworden
in onze relatie. Het kost ongevraagd en

op onverwachte momenten energie
en trekt de aandacht naar zich toe.


