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Ongeneeslijke kankerpatiénten
ervaren niet altijd voldoende hulp
van hun ziekenhuis

Als je niet meer beter wordt, wat heb je dan nodig? En krijg je die ondersteuning
ook van je ziekenhuis? Die vragen legde de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) voor aan ongeneeslijk zieke kankerpatiénten via
www.doneerjeervaring.nl.

Ruim 650 mensen vulden de vragenlijstin. Uit de resultaten
blijkt dat patiénten zich nu nog te vaak aan hun lot overge-
laten voelen door het ziekenhuis. Ruim een kwart van de
patiénten wordt zelfs helemaal niet verder geholpen nadat
een zorgverlener hen verteld heeft dat ze niet meer beter wor-
den. De infographic geeft de belangrijkste resultaten weer,

Tijd nemen voor ‘slechtnieuwsgesprek’

Jaarlijks krijgen duizenden mensen met kanker te horen dat
ze niet meer beter worden. Patiénten vinden het belang-

rijk dat ze tijdens het slechtnieuwsgesprek emotionele steun
ontvangen van hun zorgverlener, maar ze waarderen de ont-
vangen (emotionele) steun gemiddeld slechts met een 6,4
(schaal 1-10). Belangrijk is ook de tijd die zorgverleners ne-
men: hoe tevredener mensen Zijn over de genomen tijd, hoe
tevredener zij ook zijn over de emotionele steun. Voldoende
tijd is niet vanzelfsprekend. Een patiént merkt hierover op: ‘lk
mis in mijn ziekenhuis een variabele consultduur. Dat je meer
tijd kunt nemen dan de reguliere 10 minuten voor het gesprek
als er een vervelende boodschap moet worden verteld.

Hulp vooral gericht op lichamelijke klachten

NFK vindt het belangrijk dat ziekenhuizen niet alleen ge-
richt zijn op curatieve zorg, maar patiénten ook verder helpen
als ze niet meer beter kunnen worden. Bijna twee derde van
de ondervraagden geeft aan verder geholpen te zijn door
het ziekenhuis. Dan gaat het vooral om behandeling gericht
op het remmen van de kanker (81%), contact met een vast
aanspreekpunt (57%) en advies over of behandeling van li-
chamelijke klachten (46% respectievelijk 409%). Veel minder
vaak krijgen patiénten informatie over psychische klach-

ten (27%), een verwijzing naar een psychiater, psycholoog of
maatschappelijk werker (20%), of steun voor naasten (19%).
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Een patiént schrijft hierover: ‘Het ziekenhuis is erg gericht op
behandeling. De psychische kant voor mij en mijn naasten
komt niet of nauwelijks ter sprake. Dat vind ik jammer, met
name omdat we nog jonge kinderen hebben.

Een op de vier wordt niet verder geholpen
Kankerpatiénten vinden het belangrijk dat het ziekenhuis hen
hulp blijft bieden nadat ze te horen hebben gekregen dat ze
niet meer beter kunnen worden. Toch geeft 28 procent aan
niet verder te zijn geholpen door het ziekenhuis. Ruim de helft
van hen had hier wel behoefte aan gehad.

‘De psychische kant komt nauwelijks ter sprake’

Patiénten hebben vooral behoefte aan contact met een vast
aanspreekpunt in het ziekenhuis (55%), steun voor hun naas-
ten (43%) en informatie over psychische en lichamelijke
klachten (43% resp. 41%).

Twee derde wil praten over levenseinde

In het onderzoek werd de mensen met ongeneeslijke kanker
ook gevraagd hoe zij aankijken tegen praten over het levens-
einde. Ruim zes op de tien patiénten hebben op enig moment
behoefte om hierover te praten, Zij willen dit gesprek voor-

al voeren met hun partner (80%) en kinderen (65%), maar
ook met hun huisarts (76%) of behandelend arts (63%). Een
kwart van de ondervraagden wil graag met een psycholoog
of maatschappelijk werker spreken over hun levenseinde. Pa-
tiénten jonger dan 60 jaar hebben vaker behoefte aan een
gesprek met een psycholoog dan oudere patiénten. Praten
over het levenseinde is vaak lastig. Niet jedere patiént heeft er
(op ieder moment) behoefte aan. Het is prettig als zorgverle-
ners een opening bieden zodat patiénten zelf kunnen kiezen
of ze het gesprek aan willen gaan.

NOOT

Dorien Tange is belangenbehartiger Laatste Levensfase bij NFK. Vivian Enge-
lenis projectleider Doneer Je Ervaring bij NFK,
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