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3 Pijlers

• Hoog specialistische Patiëntenzorg

• Wetenschap – Wat werkt voor wie?
 Patiëntgebonden onderzoek

• Helen Dowling Academie
 Kennisverspreiding



Vandaag – ‘Doorlevers’

• Patiëntperspectief

• Onzekerheid

• Hoop en vrees

• Ziekte en gezondheid

• Omgaan met gevoelens van angst en machteloosheid

• Perspectief van naasten

• Ruimte voor vragen / discussie



• Betere medische behandelingen leiden tot meer tijd van leven

• Long term responders (LTRs)

• Hoe aanpassen aan een leven waarin de dood continu op de 
achtergrond is?

• Veerkracht wordt voortdurend op de proef gesteld

• Moeite maken toekomstplannen

 

Doorlevers



‘De vrije val’

Universiteit van Tilburg 



‘Tussen licht en donker’

Universiteit van Tilburg 



Verschillen ‘overlevers’ en ‘doorlevers’

(Langbaum & Smith, 2019)



Hoe lang zal deze behandeling helpen? 

Hoe ga ik om met de onzekerheid? 

Hoe pak ik de draad van mijn leven weer op? 
Hebben we het over maanden of over jaren? 

Hoe ver vooruit durf ik te plannen? 

Ga ik mijn werk weer oppakken? 

Wil ik mijn kostbare tijd anders besteden? 
Wat vertel ik mijn kinderen? 

Zitten mijn partner en ik nog op dezelfde lijn? 

Hoe ga ik met mijn sociale omgeving om? 

Iedereen haalt opgelucht adem: 

“Het gaat weer goed”… maar zo simpel ligt het voor mij niet… 

Perspectief en vragen cliënten



Luisteren, Ruimte maken

‘Verder leven, maar voor even…?’ 

‘Zien wat er in de kamer staat, maar iedereen 
doet alsof het er niet is’ 

‘Hoe praten over hetgeen ik zo bang voor ben?’ 

‘Geen vaste grond meer onder mijn voeten’

‘Tussen hoop en vrees’

‘Het zwaard van Damocles, wanneer 
zal het neervallen?’

‘Ik voel me een wild dier dat tegen de koplampen inkijkt’

‘Niets maakt zo eenzaam’

‘Ik zou nog moeten genieten… 
maar ik weet niet hoe’

‘Het voelt als 
Niemandsland’

‘Ik voel me angstig, gespannen’

‘Beklemmend gevoel dat 
maar niet weggaat’

‘Ik voel me verdrietig, boos, alleen’

‘Hoe moet ik nu verder…?’

‘Het leven voelt leeg’

‘Ik ben steeds maar op mijn lichaam aan het letten’



Gevoelens van machteloosheid

Zowel bij Patiёnt:

• Overspoeld voelen door situatie / emoties

• Niet meer geloven zelf iets te kunnen veranderen

• Vertrouwen kwijt in lichaam en/of jezelf

• Waar te beginnen, waar hulp, hoe kan ik dit aan?

Maar gevoelens van machteloosheid spelen juist ook bij
ons als Hulpverleners



Machteloosheid kan ook verbinden
 .

• (H)erken machteloosheid bij de ander maar ook bij jezelf

• Ruimte voor het verlies zonder op te willen lossen, niet wegmaken

• Luisteren, stilstaan, emoties normaliseren

• Soft, Slow, Simple, Safe

• Medemenselijkheid:  in contact treden met mensen op een manier 
waarop je verbinding maakt met wat er in de ander leeft

Manu Keirse

“Professionaliteit van de machteloosheid”



Hoe doe je dat nu ‘doorleven’? 
. Waar lopen patiënten tegenaan…

‘Het leven betekenisvol invullen met nog steeds de dreiging van de ziekte op 

de achtergrond…’



Luister naar mijn verhaal
Luister naar mijn verhaal

Want als je luistert
Maak je woorden in mij wakker

Waarmee ik kan vertellen 
Nu weet ik nog niet wat

Pas als het verhaal verteld is 
Krijg ik vorm en samenhang

Samen ben ik iemand
Door jou en mij herkend

    
Als het verteld is

Durf ik mijzelf weer te worden
Dan is mijn huis weer ingericht

De spullen op hun plaats

Marina San Giorgi, 1992

Gedicht



‘Met de dood in de schoenen’



Therapiegroep Tijd van Leven



Acceptance and Commitment Therapy
Steven C. Hayes

Acceptance and Commitment Therapy
Steven C. Hayes



1. Kennismaking, uitleg en verhaal delen

2. Waarden – hoe je stappen kunt zetten richting wat voor jou betekenisvol is

3. Aandacht en voelen – Toestaan wat er is

4. Ruimte maken in je hoofd

5. Acceptatie – Loslaten van oude zelfbeeld en aanvaarden nieuwe jij

6. Sociale omgeving: ziekte en mijn omgeving

7. Toegewijd handelen en veerkracht

8. Hoe ga je verder?  Blijven investeren in je waarden

Thema’s bijeenkomsten



Lotgenoten groep HDI 

https://nieuws.talpamedialab.tv/share/watch/Aa4oe/08283eed7a65f2718b86d16b8953c687ca1c561c08de2e1e09c7417caa6444ce/


Voorbeeld
Van slecht nieuws naar goed nieuws



Op zoek naar een nieuw evenwicht



Interviewstudie patiënten

“Living in the twilight zone: a qualitative study…” (Zwanenburg et al., 2022)

• Waardevol kwalitatief onderzoek

• Interviews met Doorlevers

• Stadium IV longkanker en melanoom

     Zwanenburg et al. (ter perse)

accepted by Journal of Cancer Survivorship



Interview Doorlevers

• 3 Thema’s:

(1) Twilight zone: neither feeling a patient, nor feeling healthy

(2) Living with an uncertain life perspective

(3) Less is more: focusing on the important things in life

Zwanenburg et al. (ter perse)



Thema 1 -  

Twilight zone

• Noch het gevoel van patiënt, noch je gezond voelen 

• Bemoeilijkt het proces van het zoeken naar een hernieuwde 

identiteit

• Verandering, verlies, aanpassen 

      

Zwanenburg et al. (ter perse)



“Ik zou graag terug willen naar mijn oude zelf, 
maar dat lukt natuurlijk niet. Ik moet terug 
naar een nieuwe ik, een nieuwe ik die lijkt op 
de oude ik. Dat zou het mooiste zijn, dat ik 
weer kan doen wat ik voorheen kon.” 
(vrouw, 55 jaar, melanoom, IT)

“In het eerste jaar had ik het gevoel dat ik meer bij de doden 
dan bij de levenden hoorde. En toen ging het steeds beter. 
En ik had het gevoel er een beetje tussenin te zitten, weet 
je.”  (vrouw, 68 jaar, longkanker, TT)

‘Op zoek naar een nieuwe ik’

Zwanenburg et al. (ter perse)



Twilight zone ook voor de omgeving:  
ben je gezond of niet…?

“Als iemand zegt dat het heel goed met me gaat en de 
kanker nu zeker voorbij is, denk ik: “nou nee, het is 
helemaal niet voorbij...” 

Maar als iemand begint 'over hoe erg kanker is, dan denk 
ik: 'stop ermee, zo is het helemaal niet, kijk naar mij, ik 
ben hier’. 

Het zit er dus altijd tussenin... Het ene moment kan ik het 
zo voelen en het volgende moment het tegenovergestelde. 

Dus anderen zeggen het nooit echt goed. Ik denk dat het 
heel moeilijk is voor mensen die me willen steunen.” 

(vrouw, 47 jaar, melanoom, IT)

Zwanenburg et al. (ter perse)



Thema 2 

Living with an uncertain life perspective

• Er is een behandeling om het leven te verlengen, maar het is niet bekend of 
en wanneer therapieresistentie zal optreden…

• Patiënten omschrijven deze onzekerheid in de meest extremen als: 

 

"leven in een wachtkamer van de dood" 

of  "leven in de dodencel zonder einddatum”

Zwanenburg et al. (ter perse)



Certainty within uncertainty 

“Het ging goed met me totdat het allemaal 
weer opdook ... Immuuntherapie, je hoort er 
veel goede verhalen over, maar dan hoor je 
ook verhalen waar mensen ineens een recidief 
krijgen. Momenteel, zit ik in die onzekere fase 
over alles ... Wat gaat er gebeuren?”  
(Vrouw 42 jaar, 3 kinderen)

    
  Levy et al. (2019)

“In het begin kreeg ik de scans om de maand, 
daarna om de drie maanden en daarna om de 
zes maanden. In het begin, toen het om de 
maand was, was dat mijn levensvenster, mijn 
kijk op het leven. Dat was voor mij te overzien.”  
(man, 56 jaar, longkanker, IT)

    
 Zwanenburg et al. (ter perse)



“Toen het zeker leek dat ik dood zou gaan, was 
dat superintensief. Toen bleek dat er therapie is 
waardoor ik nog twee of drie jaar kan leven. 
Dat was heel fijn en ook lastig, want het is ook 
heel onzeker”. 

Mijn zoon zei: “Ik durf het bijna niet te zeggen, 
maar ik vind dit ook heel moeilijk”. 

En toen dacht ik ja, dat snap ik. Het is hetzelfde 
voor mij. Je wilt echt zekerheid. Je weet niet 
wat er boven je hoofd hangt en wanneer er 
weerstand optreedt. Het is als een dodencel 
zonder datum.” 

(vrouw, 55 jaar, longkanker, TT)

Zwanenburg et al. (ter perse)



De onzekerheid

• Dreiging van de dood
• Onbeheersbaarheid van de ziekte

• Angst en onzekerheid over de toekomst
 soms traumatische ervaring (EMDR flash forward)

• Breuk in levensperspectief
• Zingevingsvragen

Kortom: ruimte innemend proces

…………………………..DISTRESS



Thema 3 –

Focusing on the important things in life 

Leven met een onzeker levensperspectief kan de kijk op het leven veranderen 

• Meer leven naar je waarden 

• Vaker doen wat belangrijk voor je is

• Herevaluatie van hechte relaties 

• Meer genieten van het leven 

• Sterkere band met religie 

• Concentreren op het doorbrengen van tijd met de voor jou belangrijke anderen 

 i.p.v. uitvoer van alle dagelijkse taken

• Vriendelijker en minder bezorgd over kleine dingen in het leven

• Meestal geen bucketlist

Shutterstock.com

Zwanenburg et al. (ter perse)



Waarden in het hier-en-nu
Gerelateerde afbeelding

https://www.youtube.com/watch?v=7HnJTNYPqzs


Relaties: intiem, vrienden, familie, overig (kennis/collega/etc.)

Werk / Opleiding: studeren, werk & loopbaan, onbetaald werk, 
vrijwilligerswerk, mantelzorg, huishoudelijk werk

Gezondheid: lichamelijk, mentaal, gezonde leefgewoonte, welzijn en 
veerkracht

Persoonlijke groei: zelfontwikkeling, religie, godsdienst, spiritualiteit

Vrije tijd: hobby’s, dingen die je graag doet

Investeren in de voor mij 
 belangrijke levensgebieden



• Ook naasten hun eigen proces, zal vaak niet synchroon te lopen

• Iedereen raakt uit zijn eigen ‘window of tolerance’

• Teleurstelling ligt op de loer

• Terwijl de steun van anderen juist zo belangrijk is

Onzeker perspectief ook voor naasten



‘Het leven is niet meer hetzelfde, al is zij 
degene die ermee omgaat. 

Het is een deel van mij waarvan ik voel dat het 
verloren is gegaan. 

Ik denk dat we als mensen altijd naar een 
betere versie van onszelf in de toekomst kijken.
 
Wanneer dan zoiets je overkomt, dan zie je 
jouw eigen toekomst niet meer voor een tijdje. 
Het haalt de wind uit je zeilen.” 

Interview met een partner
Petrillo et al. (2021)

Omgeving beweegt mee: partner, kinderen, 
familie, vrienden, collega’s…



Tijd van leven en relaties
Verschillen op tijd herkennen; cliënt en naasten

‘Love’ (2015) Oekraïense kunstenaar Alexander Milov



Onderzoek MRI, hechting en pijn…
Fysiek contact dempt emotionele pijn, zorgen, angst, verdriet en stress

J Pain. Goldstein, 2016 Oct;17(10):1049-1057

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27363627/




Tijdig aandacht ook voor kinderen!



Tips voor klinische praktijk

• Behoefte aan patiëntinformatie op maat en bredere ondersteuning  

 (Kamminga et al., 2022)

• Behoefte aan ondersteuning ook voor familieleden   (Kamminga et al., 2022)

 ‘Mijn man heeft geen hulp of uitleg. Elke keer vroegen mensen hem: "Hoe gaat het 
met je vrouw?" En niet één keer: “Hoe gaat het met jou?’

• Behoefte aan lotgenotencontact! (Petrillo et al., 2021)

‘Zelfs wanneer mensen dit uiteindelijk hebben, dan wensten ze dat ze dit eerder in 
hun traject al hadden gehad’

• Geef ruimte en personaliseer controles (Zwanenburg et al., 2022)

Wees je bewust van de verschillen in emoties en blijvende uitdagingen voor LTR’s:  
bied ruimte voor emoties en ieders verhaal, geef uitleg en normaliseer waar kan. 



Take homeLater is nu

Waar wil je op wachten?
Tot je wat zeker weet?
Alsof dat bestaat en
Zekerheid geeft
Is niet elke seconde
Een mogelijk uur?
Waarom nog wachten?
Waarom niet nu?

Wat houdt je tegen?
Wat maakt je bang?
Dat wikken en wegen
Je blijft aan de gang
Je aarzelt nog even en
Wat heb je dan?
Dan is alles weer anders
En het komt er niet van

Later bestaat niet
Je weet hoe dat gaat
Later, dat gaat niet
Later is te laat

Dus doe hoe je zelf wilt
En neem je besluit
Denk je het te weten
Kom ervoor uit
Laat ze niet raden
Naar wat je bedoelt

Laat ze het weten
Hoe jij het voelt

De Dijk (2005)



www.hdi.nl 
www.mindermoebijkanker.nl
www.minderangstbijkanker.nl

Bedankt voor uw aandacht!

Tips?

Bilthoven
A Professor Bronkhorstlaan 20

3723 MB Bilthoven
T 030 252 40 20

Arnhem
A Zijpendaalseweg 14

6814 CK Arnhem
T 026 303 34 80

I www.hdi.nl

mvandekerkhof@hdi.nl

Vragen?

http://www.hdi.nl/
mailto:mvandekerkhof@hdi.nl
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