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Nota voor de lezer

Dit rapport is samengesteld uit drie verschillende volumes die overeenkomen met drie specifieke
doelstellingen. Iedere volume houdt een algemene inleiding en drie hoofdstukken in. Iedere
hoofdstuk is een samenhangend geheel en kan dus onafhankelijk gelezen worden in functie van de
individuele interesses van iedereen. Een laatste deel dat besteed wordt aan de aanbevelingen voor
het ontwikkelen van de psycho-oncologie in België werd in het laatste deel toegevoegd.
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Voorwoord
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De psycho-sociale behoeften van een bevolking geconfronteerd met een kankeraandoening
evalueren! De oproep voor dit project aangekondigd in december 2002 door de Federale
Overheidsdienst Volksgezondheid, Veiligheid van de Voedselketen en Leefmilieu, deed zich
onmiddellijk opdringen als een zeer grote aan te nemen uitdaging bij een team sinds 20 jaar
werkzaam in het Instituut Julet Bordet – Centre des Tumeurs – ULB. Het is zonder enige
twijfel dat zich eveneens aan dit ambitieus project de meerderheid van de universitaire
ziekenhuisinstellingen van het land hebben aangesloten alsook meerdere verenigingen
actief in de zorgverstrekkingen aan kankerpatiënten en aan hun naasten.

Het project dat wij voorleggen berust op drie fundamentele bedoelingen : het gaat enerzijds
om een precieze, uitvoerige en globale inventaris op te stellen die kwalitatief en kwantitatief
de verscheidenheid van de behoeften van allen weergeeft – zieken, naasten en
psychologen – die te kampen hebben met de huidige kankertherapieën. Het past anderzijds
om betreffende deze verscheidene behoeften, de in dit context geuite wensen nauwkeurig
aan te geven. Tenslotte, is de derde bedoeling omtrent het voorgelegd project, het opstellen
van aanbevelingen aan de Federale Overheidsdienst Volksgezondheid, Veiligheid van de
Voedselketen en Leefmilieu om een gesteldheid op te richten die aan de
volksgezondheidsdeskundigen zou toelaten voor de geïdentificeerde uitgedrukte wensen en
psycho-sociale behoeften optimaal te kunnen instaan.

De ingezamelde en geanalyseerde gegevens vervullen deze drie doelstellingen. Dit zouden
woorden van fatsoen kunnen blijken wanneer het om het weergeven van resultaten van een
onderzoekswerk gaat. De lezing van het uitgevoerd werk zal – wij zijn ervan overtuigd – alle
leden van de politieke en van de sociale wereld, alsook aan de zorgverstrekkers toelaten
om kostbare informaties in te winnen om efficiënter ten gunste van de zieken en hun
naasten te handelen.

Het is de type van de ingezamelde gegevens en de gebruikte methode die het verkrijgen
van dergelijke resultaten mogelijk hebben gemaakt. Men zal eveneens in de studie een
inventaris vinden van de moeilijkheden, de bezorgdheden en de behoeften van de zieken,
hun naasten alsook van de psychologen die ertoe gebracht zijn om aan dezen zorgen te
verstrekken.

De articulatie van de onderlinge gegevens en de inzamelingsmethode van de gegevens
laten toe een nauwkeurige evaluatie in twee sequenties uit te voeren. De eerste sequentie
overweegt voor elk ervaren moeilijkheid of bezorgdheid, de type van gewenste hulp, de type
van daadwerkelijk gekregen hulp en de voldoening ten opzichte van de verkregen hulp. De
tweede sequentie overweegt voor elke moeilijkheid of bezorgdheid enerzijds, welke de
geschikte antwoorden zijn die de psychologen zich indenken en anderzijds, de hindernissen
om deze adequaat aan te wenden.

De gebruikte methodiek biedt eveneens het voordeel om bepaalde antwoorden
perspectivisch aan te kunnen nemen door middel van vergelijkingen qua frequentie en
intensiteit. Alzo is het bijvoorbeeld mogelijk om de behoeften van de zieken te vergelijken
met deze van hun naasten, om de gewenste professionele hulp te vergelijken t.o.v. de  hulp
die zekere naasten zouden kunnen verschaffen,…enz.

Tenslotte, zal men later gebruik kunnen maken van de evaluatiemiddel die voor dit werk
werd ontwikkeld om de evolutie van de behoeften met regelmatige tussenpozen opnieuw te
bezien.

Een teamgeest waar de motivatie voor het onderwerp van het werk en de wilskracht om de
gegevens in te zamelen verenigd waren, heeft het eindresultaat van dit voornaam werk
mogelijk gemaakt.
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De personen die een kankeraandoening vertonen of vertoonden en hun naasten hebben
zeer compleet aan uiterst intieme vragen geantwoord met de wilsuiting dat de
overheidsdiensten deze zwaar uit te drukken moeilijkheden en bezorgdheden, met attentie
overwegen. Eenzelfde geest deed zich eveneens gelden bij de psychologen die dagelijks
voor deze moeilijkheden instaan, hetgeen een evaluatie heeft toegelaten van hun praktijk en
van de formulering van hun behoeften met als doel deze laatste te optimaliseren, niet enkel
in verband met de zorgverstrekkingen aan de patiënten en hun naasten maar eveneens met
betrekking tot het werkcomfort.

Darius Razavi, Isabelle Merckaert, Yves Libert



Doelstelling 1

Studie over de psychosociale behoeften van patiënten met kanker
en hun naasten
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Algemene inleiding

Meer dan 40.000 nieuwe gevallen van kanker worden elk jaar in België gediagnosticeerd.
Vijfentwintig percent van de mannelijke kankers zijn prostaatkankers en 36% van de
vrouwelijke kankers zijn borstkankers. De gemiddelde leeftijd voor invasive tumors is van 67
jaar bij de man (standaard-afwijking=13) en 64 jaar bij de vrouw (standaard-afwijking= 16)
(Hael terman  et al., 1998). Desalniettemin blijven kankeraandoeningen en hun
behandelingen de oorzaak van een reeks cognitieve, emotionele en gedragsmatige reacties
die zowel de patiënten aangaan als hun verwanten en naasten (Northouse, L., 1994; Kazak
et al., 1997; Lederberg, 1998; Northouse et al., 2001; Giammona et al., 2002). Deze
reacties groeperen zich rondom verschillende fasen in de kankerziekte : de eerste
symptomen (Smith et al., 1985; Arndt et al., 2002), de behandelingen (McCorkle, 1998;
Pascoe et al., 2000), het herval, de preterminale fase en terminale fase (Valente et al.,
1994; Pereira et al., 1997; McCorkle et al., 1998; Lin et al., 2003), de remissie (Lesko, 1989;
Ganz et al., 2002; Joly et al., 2002) en de genezing (Arai et al., 1996; Loge et al., 1997).

Zo leiden de kankerziekte en haar behandelingen tot psychosociale stoornissen die
verschillende gebieden van het leven van de patiënt beïnvloeden (Maguire, 1985;
Northouse et al., 1987; Omne-Ponten et al., 1992; Omne-Ponten et al., 1993). De patiënten
worden geconfronteerd met belangrijke fysieke moeilijkheden die een directe invloed
hebben op hun leven alsook op deze van hun omgeving (Schumacher et al., 1993; Kurtz et
al., 1995). Zij moeten omgaan met soms agressieve symptomen die verbonden zijn aan de
ziekte of zijn behandelingen zoals misselijkheid, braken, diarree, pijn, moeheid en gebrek
aan energie die zowel bij hen een belangrijke emotionele nood kunnen veroorzaken
(Nerenz et al., 1982; Knobf, 1986; Love et al., 1989; Sabbioni et al., 1992; Irvine et al.,
1998; Barnes et al., 2002; Kallich et al., 2002; Tchekmedyian et al., 2003; Carlson et al.,
2004) als bij hun naasten (Weitzner et al., 1999; Northouse, L. L. et al., 2000; Iconomou et
al., 2001; Iconomou et al., 2001; Petrie et al., 2001; Cameron et al., 2002; Northouse, L. L.
et al., 2002; Langer, 2003; Pitceathly et al., 2003).  Deze fysieke moeilijkheden wijzigen
aanzienlijk de activiteiten van het dagelijks leven van de patiënt (Northouse et al., 1999;
Fang et al., 2001) maar ook zijn sociale activiteiten alsook zijn vrijetijdsactiviteiten  (Kurtz et
al., 1995). Bovendien geven de patiënten en hun partners vaak relationele en seksuele
problemen aan tegenover een chronische ziekte (Rice, 2000; Rabinowitz, 2002; Carter et
al., 2003; Juraskova et al., 2003; Navon et al., 2003; Jonker-Pool et al., 2004).

Als de kanker, zijn behandelingen of zijn evolutie normale en snel omkeerbare reacties met
zich meebrengen, deze kunnen op lang termijn voortduren of zich ontwikkelen in
aanpassingsstoornissen (Razavi et al., 1994) en zelf in psychiatrische stoornissen zoals
angst (Nordin et al., 2001; Stark et al., 2002; Smith et al., 2003) of belangrijke depressieve
stoornissen (Massie et al., 1994) . Het is dus essentieel om deze te onderscheiden om een
optimale begeleiding te kunnen bieden aan de patiënten. Veel studies hebben aangetoond
dat 10 tot 50% van de patiënten met kanker hoge niveaus van nood aantonen (Derogatis et
al., 1983; Chochinov, 2001). Deze nood is zelden een voorbijgaand fenomeen. Veel studies
hebben eveneens aangetoond dat het niveau van nood op een bepaald ogenblik een
voorspellende factor is voor toekomstige nood (Cooley et al., 2003).

Onbehandeld kan de nood bij de patiënt op lange termijn gevolgen hebben op de
therapietrouw (Massie et al., 1989), op de duur van de hospitalisatie (Prieto et al., 2002), op
de kansen tot overleven (Loberiza et al., 2002; Hjerl et al., 2003), op het verlangen naar een
voortijdige dood (Breitbart et al., 2000) en zowel op zijn eigen levenskwaliteit als op deze
van zijn naasten (Kurtz et al., 1995; Pelletier et al., 2002; Valdimarsdottir et al., 2002).

Bovendien, door het verlengen van de levenduur van de patiënten met kanker en het
verminderen van de duur van de hospitalisaties, moeten de naasten steeds meer tijd en
energie besteden aan de dagelijkse begeleiding van de patiënt (Glajchen, 2004). Om om te
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gaan met de ziekte wordt de partner  beschouwd als de persoon die de meeste zorg
verleent, en als de meest aangepaste en bevredigende bron van ondersteuning (Neuling et
al., 1988; Pistrang et al., 1995). Zelfs al geeft deze ondersteuning een gevoel van
verwezenlijking, deze kan eveneens belangrijke psychologische, sociale, economische en
fysieke moeilijkheden met zich meebrengen.

De naasten moeten eveneens omgaan met hun eigen psychosociale moeilijkheden. Zo zijn
zij inderdaad geconfronteerd met belangrijke ingrijpende veranderingen in hun activiteiten
van het dagelijkse leven daar zij belangrijke ondersteuning bieden aan de patiënt om hem te
ondersteunen en begeleiden tegenover zijn mobiliteitmoeilijkheden en fysieke invaliderende
symptomen (Cameron et al., 2002). Daar zij veel tijd besteden aan hun naasten, zijn zij
eveneens geconfronteerd met familiale en relationele moeilijkheden.

De begeleiding van een patiënt met kanker kan bij zijn naasten een toestand van
emotionele angst opmaken (Blanchard et al., 1997; Cameron et al., 2002). De hedendaagse
wetenschappelijke litteratuur schat in dat 10 tot 30% van de naasten van patiënten met
kanker een emotionele nood van psychiatrisch niveau aantonen. Dit percentage stijgt tot 30
à 50% als de patiënt zich in een gevorderde of terminale bevindt (Pitceathly et al., 2003).
Deze toestand is beïnvloedt door verschillende factoren : de kwantiteit hulp dat wordt
aangeboden, de fysieke toestand van de patiënt, en het impact van de gegeven hulp in het
dagelijkse leven (Nijboer et al., 1999; Weitzner et al., 1999; Cameron et al., 2002; Pitceathly
et al., 2003). De hedendaagse toestand van het onderzoek toont aan dat de naasten van de
patiënten grote noden aan ondersteuning en informatie ervaren en dat deze behoeften vaak
onbevredigd blijven (Soothill et al., 2003).

Wij kennen tot nu toe geen enkele studie die in België op een exhaustive manier een
kwalitatieve en kwantitatieve « etat des lieux » heeft gedaan van de psychosociale
moeilijkheden en sociale ondersteuning waarvan de patiënten en hun naasten, die zorgen
voor hun zorgverlening, kunnen genieten. Het doel van onze studie is het focaliseren op
deze specifieke domein met als doelstelling te bepalen welke optimale psychosociale
ondersteuning te bieden.
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Algemene doelzichten

Het project heeft als algemene doelstelling een kwantitatieve en kwalitatieve evaluatie te
doen van de psychosociale behoeften van de patiënten met kanker en hun naasten in
termen van psychosociale ondersteuning, psychosociale interventies die worden
voorgesteld en de behoeften van de psychosociale interveniënten die deze interventies
verzekeren.

− Het eerste operationele doel tracht kwantitatief en kwalitatief de emotionele toestand en
de psychosociale behoeften van patiënten met kanker en hun naasten, als eveneens
hun vraag naar psychosociale ondersteuning, te evalueren. Gelijktijdig tracht het een
evaluatie te doen van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze
psychosociale behoeften en emotionele toestand van de patiënten aan wie zij zorg
verlenen,waar te nemen.

− 

− Het eerste operationele doel kan in drie doelzichten opgesplitst worden die het
onderwerp worden van de drie volgende hoofdstukken:

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van patiënten met
kanker;

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale
behoeften en emotionele nood van de patiënten aan wie zij zorg verlenen te
identificeren.

Het eerste hoofdstuk zal gewijd zijn aan de kwantitatieve alsook kwalitatieve evaluatie van
de emotionele toestand en psychosociale behoeften van patiënten met kanker en zal zich
toespitsen op:

− Evaluatie van de emotionele toestand van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de sociale ondersteuning waarvan de patiënten kunnen genieten;

− Evaluatie van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de patiënten met kanker door hun
naasten (partner en kind(eren)) en professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen,
verple( e)g(st)ers, sociale assistenten, psychologen, psychiaters).

Het tweede hoofdstuk heeft als doel een kwantitatieve alsook kwalitatief evaluatie te doen
van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van de belangrijkste begeleiders
van patiënten met kanker (dit wil zeggen de persoon die door de patiënt wordt aangewezen
als zijnde de persoon die in de loop van de voorbije maand de meeste tijd heeft besteedt
aan zijn zorgverlening) en zal zich toespitsen op:
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− Evaluatie van de emotionele toestand van de belangrijkste begeleiders van patiënten
met kanker;

− Evaluatie van de moeilijkheden die de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker tegenkomen om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt;

− Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt.
Deze gewenste en gekregen hulp, zowel van de naasten (echtgenoot/partner en
kind(eren) als van professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verple(e)g(st)er,
sociale assistente, psychologen, psychiaters) ;

− Evaluatie van de psychosociale behoeften van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker ;

− Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker om om te gaan met hun eigen moeilijkheden. Deze gewenste en
gekregen hulp, zowel van de naasten (echtgenoot/partner en kind(eren) als van
professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verple( e)g(st)er, sociale assistente,
psychologen, psychiaters) .

Het derde hoofdstuk heeft als doel de capciteiten vande gespecialiseerde artsen om de
emotionele nood en psychosociale van de patiëntne aan wie zij zorg verlen, te identificeren
en zal zich toespitsen op :

− Evaluatie van de emotionele toestand van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze emotionele
toestand van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale
behoeften van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen.
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Algemene methodologie

Aanwerving van de proefpersonen

Verschillende diensten voor specifieke oncologische zorgen van zeven ziekenhuizen die
zowel Nederlandstalig als Franstalige patiënten begeleiden werden aangeworven: de
diensten hematologie, het dagziekenhuis en dienst voor borstchirurgie van het Instituut
Jules Bordet (ULB), de dienst radiotherapie van de Cliniques Universitaires Saint- Luc
(UCL), de diensten hematologie, medische oncologie en dagziekenhuis van de Cliniques
Universitaires Mont-Godinne (UCL), de dienst voor borstchirurgie van het Centre Hospitalier
Universitaire « Sart-Tilman » (Ulg), het dagziekenhuis van het Algemeen ziekenhuis
Middelheim, de dienst hematologie van het Universitair ziekenhuis van Leuven (K.U.L), de
dienst radiotherapie van het Virga Jesse Ziekenhuis Hasselt, en de diensten borstchirurgie
en medische oncologie van het Academische Ziekenhuis VUB van Brussel (AZ-VUB). Twee
ziekenhuisinstellingen die geen specifieke dienst voor oncologie hebben werden eveneens
aangeworven ( Le Centre Hospitalier Inter-régional Edith Cavel (CHIREC) van Braine-
l’Alleud en het Universitaire Ziekenhuis Jan Palfijn in Merksem).

Het geheel van de kankerpatiënten met kanker ouder dan 18 jaar die in deze diensten
gehospitaliseerd waren tijdens de periode van het verzamelen van de gegevens, alsook hun
belangrijkste begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hen in de
voorbije maand de meeste hulp heeft verleend) en eveneens de gespecialiseerde artsen die
de hulpverlening verzekeren, werden uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Na randomisatie werd één patiënt met kanker ouder dan 18 jaar op twee, die tijdens deze
periode van het verzamelen van de gegevens op consultatie is gekomen, alsook zijn
belangrijkste begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hen in de
voorbije maand het meeste hulp heeft verleent) en eveneens de gespecialiseerde arts die
deze hulpverlening verzekerd uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Keuze van de proefpersonen

Inclusiecriteria voor de patiënten:

− tenminste 18 jaar oud zijn;

− weten dat zij leiden aan kanker en zich niet in een eerste fase van diagnose bevinden;

− niet in een palliatieve dienst of palliatieve instelling gehospitaliseerd zijn;

− hun kennis van het Frans of Nederlands is voldoende om deel te nemen aan de studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed consent.

Inclusiecriteria voor de belangrijkste begeleiders :

− zij werden door de patiënt geïdentificeerd als zijnde de persoon die in de voorbije maand
het meeste tijd heeft besteed aan de begeleiding van de patiënt ;

− tenminste 18 jaar oud zijn;

− weten dat de patiënt kanker heeft;
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− hun kennis van het Frans of Nederlands is voldoende om deel te nemen aan de studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− zij moeten hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed
consent.

Inclusiecriteria voor de gespecialiseerde artsen:

− de personen moeten de belangrijkste begeleidende dokter van de patiënt zijn in het
kader van zijn ambulante consultaties of in het kader van zijn hospitalisatie.

− de personen moeten gespecialiseerde artsen zijn of kandidaten tot specialisatie en
moeten verbonden zijn aan de instelling die meewerkt;

− een mondelinge instemming geven voor hun deelname aan de studie.

Type studie

De studie is descriptief, multi-centrisch en nationaal.

Duur van de studie

De inzameling van de gegevens werd verspreid over een periode van 6 maanden gaande
van april 2004 tot en met september 2004.

Inzameling van de gegevens

De evaluatie van de proefpersonen gebeurde individueel. De inzameling van de gegevens
werd verwezenlijkt door een team universitaire onderzoekers die onafhankelijk zijn van de
ziekenhuizen waar de rekrutering heeft plaatsgevonden. Alle patiënten werden
aangeworven via de ziekenhuisinstellingen. Zowel in de hospitalisatie- als in de
consultatieafdelingen kregen de patiënten een door de diensthoofd gehandtekende brief. In
het begin van de week werd telefonisch contact opgelegd met de verzorgende teams van
de deelnemende ziekenhuisinstellingen om de aanwezigheid van patiënten die voldeden
aan de inclusiecriteria - zowel in hospitalisatie als in de consultatie - vast te stellen.

In het kader van de hospitalisaties heeft de onderzoeker de lijst van de patiënten van de
deelnemende arts gekregen en samen hun verkiesbaarheid vastgesteld. De onderzoeker
wendt zich daarna tot de kamer van de verkiesbare patiënt om hem te informeren van de
doelzichten van de studie en hem uit te nodigen om deel te nemen. Tijdens deze afspraak
wordt de informed consent aan de patiënt voorgesteld om zijn eventuele deelname aan de
studie te bevestigen. De belangrijkste begeleider werd bepaald aan een specifieke
vragenlijst dat door de patiënt werd ingevuld. Met het akkoord van de patiënt, werd daarna
contact opgenomen met de naaste. Telefonisch werd informatie overgegeven aan de
naasten die niet aanwezig waren tijdens de ontmoeting. Toen zij hun akkoord hadden
gegeven om deel te nemen aan de studie, werd via post een informed consent opgestuurd
en alle vragenlijsten die dienden ingevuld te worden. De redenen tot weigering van de
patiënt werden eveneens bijgehouden.

In het ambulante kader hebben de artsen of één van hun medewerkers aan de
onderzoekers de lijst doorgegeven van de verkiesbare patiënten uit hun consultatie. Deze
laatste werden dan gerandomiseerd zodat één patiënt op twee uitgenodigd werd om deel te
nemen aan de studie. De verkiesbare personen werden telefonisch gecontacteerd of juist
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voor de consultatie aangesproken. Tijdens de eerste ontmoeting informeert de onderzoeker
over de doelzichten van het project en nodigt hij de patiënt uit om deel te nemen aan de
studie. De patiënten die via telefoon hun toestemming hebben gegeven werden verzocht
om 15 minuten voor hun consultatie te komen en 1 uur na hun consultatie te blijven om zo
de verschillende zelfevaluatie schalen in te vullen. De personen die voldeden aan de
inclusiecriteria en die hadden toegestemd om deel te nemen aan de studie hebben de
informed consent ingevuld en krijgen een envelop met de verschillende zelfevaluatie
schalen. De eventuele redenen tot weigering werden eveneens bijgehouden. De
belangrijkste begeleider werd bepaald aan een specifieke vragenlijst dat door de patiënt
werd ingevuld. Met het akkoord van de patiënt, werd daarna contact opgenomen met hem.
Telefonisch werd informatie overgegeven aan de naasten die niet aanwezig waren tijdens
de ontmoeting met de patiënt of gedurende zijn consultatie. Toen zij hun akkoord hebben
gegeven om deel te nemen aan de studie, werd via post een informed consent opgestuurd
en alle vragenlijsten die dienen ingevuld te worden.

Gedurende de hospitalisatie werden de verschillende zelfevaluatie schalen
(gestandaardiseerd en gevalideerd) ingevuld met behulp van een psycholoog. Een
telefoonnummer werd eveneens ter beschikking gesteld voor de naasten die verkozen om
de vragenlijst thuis in te vullen, om toe te laten alle vragen te kunnen stellen over de inhoud
van de vragenlijsten of betreffende de studie zelf. Een voorgezegelde briefomslag liet toe de
vragenlijsten ingevuld terug op te sturen. Er werd aan de deelnemende gespecialiseerde
artsen gevraagd om verschillende schalen in te vullen betreffende de patiënten die op
diezelfde dag begrepen waren in de studie,.

In een ambulant kader werden de verschillende zelfevaluatie schalen (gestandaardiseerd
en gevalideerd) met behulp van een psycholoog door de belangrijkste begeleider, voor en
na de consultatie ingevuld. Een telefoonnummer werd eveneens ter beschikking gesteld
voor de personen die verkozen om de vragenlijst thuis in te vullen. Deze liet toe alle vragen
te kunnen stellen over de inhoud van de vragenlijsten of betreffende de studie zelf. Een
voorgezegelde briefomslag liet toe de vragenlijsten ingevuld terug op te sturen. Er werd aan
de deelnemende artsen gevraagd om de verschillende vragenlijsten op de dag zelf van de
consultatie in te vullen.

Met elk persoon die zijn vragenlijst na een maand niet had teruggestuurd werd telefonisch
contact genomen. De ontbrekende gegevens van de verschillende zelfevaluatie schalen
werden vervolledigd tijdens een laatste telefonisch contact dat werd opgesteld in de loop va
de 15 dagen na het terugverstuur van de zelfevaluatie schalen.

Evaluatie instrumenten

− De patiënten hebben de volgende zelf-evaluatieschalen ingevuld:

− Sociodemografische gegevens van de patiënten over zichzelf en hun familie (leeftijd,
geslacht, nationaliteit, moedertaal, meest gesproken taal, culturele oorsprong, religie,
opleiding, aantal en leeftijd van de verschillende leden van de familie, schooljaren en
beroep van de partner/echtgenoot) ingevuld door middel van een specifieke vragenlijst;

− Franstalige en Nederlandstalige vertaling van de Hospital Anxiety and Depression Scale
(Zigmond 1983; Razavi, Delvaux et al. 1990) die toelaat descriptieve gegevens te
bekomen aangaande het niveau van angst, depressie en emotionele nood. De scores
op de subschalen van angst en depressie laten toe; lage (score gaande van 0 tot 7),
gemiddelde (score gaande van 8 tot 10) en hoge (score hoger of gelijk aan 11) niveaus
van angst en depressie te identificeren (Zigmond 1983). De algemene schaal laat toe
lage(score gaande van 0 tot 12), gemiddelde (score gaande van 13 tot 18) en hoge
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(score boven of gelijk aan 19)  niveaus van emotionele nood te identificeren  (Razavi,
Delvaux et al. 1990);

− Specifieke vragenlijst die toelaat een evaluatie te doen van de in de loop van de voorbije
maand wel of niet gekregen hulp vanwege de niet-professionele (vrijwilligers,
ondersteuningsgroepen, partner/echtgenoot, vader moeder, kind(eren), vriend(in)en of
andere) of van professionele (psycholoog, psychiater, huisarts, gespecialiseerde arts,
verple(e)g(st)er, sociaal assistent), alsook de tevredenheid tegenover deze hulp
bestudeert.

− Specifieke vragenlijst die toelaat de psychosociale ondersteuning die wordt geboden
aan de patiënt door zijn naasten op gebied van informatie, emotioneel en praktisch (
echtgenoot/partner, vader, schoonvader, schoonmoeder, grootmoeder aan
moederskant, grootvader aan moederskant, grootmoeder aan vaderskant, grootvader
aan vaderskant, broer(s), zus(sen), kind(eren), vriend(en) of andere), te bestuderen.

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst laat toe de
moeilijkheden onder te verdelen in 6 categorieën; fysieke moeilijkheden, psychosociale
moeilijkheden, seksuele moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie, moeilijkheden
in de interacties met het verzorgende personeel moeilijkheden en andere moeilijkheden
(pijn gedurende de diagnostische procedures, gewichtstoename, diarree, enuresis,
moeilijkheden rond de chemotherapie, radiotherapie, stomie, prothese, therapietrouw,
verplaatsing, ontmoeten van potentiële partners, economische moeilijkheden en
aanwervingsmoeilijkheden). De patiënten werden uitgenodigd aan te duiden in welke
mate zij deze moeilijkheden hebben ervaren in de loop van de voorbije maand (van « 0=
helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »). Voor elke type moeilijkheid die zij tenminste
“een beetje” hebben ervaren in de loop van de voorbije maand, werden de patiënten
eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hebben gewenst van hun naasten
(partner/echtgenoot en kinderen) en van de professionele (huisartsen, gespecialiseerde
artsen, verplegers, sociaal assistenten, psychologen, psychiaters ). Voor elke type
moeilijkheid die zij tenminste “een beetje” hebben ervaren in de loop van de voorbije
maand, werden de patiënten eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hebben
gekregen van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van de professionele
(huisartsen, gespecialiseerde artsen, verplegers, sociaal assistenten, psychologen,
psychiaters ).

De belangrijkste begeleiders hebben de volgende zelf-evaluatieschalen ingevuld:

− Specifieke vragenlijst die toelaat de socio-demographische kenmerken van de
belangrijkste begeleiders te bestuderen (leeftijd, burgerlijke stand, moedertaal, meest
gesproken taal, religie, aantal en leeftijd van de kinderen, samenwonend /of niet,
belangrijkste bron van inkomen, familieband met de patiënt, samenwonend /of niet met
de patiënt);

− Specifieke vragenlijst die de eigenschappen van de band met de patiënt evalueert (tijd
besteedt aan de patiënt om om te gaan met zijn ziekte, aantal contacten met de patiënt,
aantal gesprekken met de patiënt over zijn ziekte, zelfevaluatie van hun eigen perceptie
van de moeilijkheden van de patiënten, type en frequentie hulp dat wordt geboden aan
de patiënt);

− Franstalige en Nederlandstalige vertaling van de Hospital Anxiety and Depression Scale
(Zigmond 1983; Razavi, Delvaux et al. 1990) die toelaat descriptieve gegevens te
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bekomen aangaande het niveau van angst, depressie en emotionele nood. De scores
op de subschalen van angst en depressie laten toe; lage (score gaande van 0 tot 7),
gemiddelde (score gaande van 8 tot 10) en hoge (score hoger of gelijk aan 11) niveaus
van angst en depressie te identificeren (Zigmond 1983). De algemene schaal laat toe
lage (score gaande van 0 tot 12), gemiddelde (score gaande van 13 tot 18) en hoge
(score boven of gelijk aan 19) niveaus van emotionele nood te identificeren (Razavi,
Delvaux et al. 1990);

− Specifieke vragenlijst die in de loop van de voorbije maand de wel of niet gekregen hulp
van de belangrijkste begeleiders vanwege de niet professionele bestudeert (vrijwillige,
ondersteuningsgroepen, partner, vader moeder, broers en zussen, kind(eren),
vriend(en) en/of andere) of van andere professionele (gespecialiseerde artsen,
huisartsen, verple(e)g(st)ers, sociale assistenten, psychologen, psychiaters of andere)
als eveneens hun tevredenheid tegenover deze hulp;

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst laat toe de
moeilijkheden onder te verdelen in 6 categorieën; fysieke moeilijkheden, psychosociale
moeilijkheden, seksuele moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie, moeilijkheden
in de interacties met het verzorgend personeel moeilijkheden en andere moeilijkheden
(pijn gedurende de diagnostische procedures, gewichtstoename, diarree, enuresis,
moeilijkheden rond de chemotherapie, radiotherapie, stomie, prothese, therapietrouw,
verplaatsing, ontmoeten van potentiële partners, economische moeilijkheden en
aanwervingsmoeilijkheden). De belangrijkste begeleiders werden uitgenodigd aan te
duiden in welke mate zij deze moeilijkheden bij de patiënt hebben waargenomen in de
loop van de voorbije maand (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).De
belangrijkste begeleiders werden eveneens uitgenodigd aan te duiden of ze
moeilijkheden hebben gehad om om te gaan met de moeilijkheden die zij tenminste “een
beetje” hebben waargenomen bij de patiënt, in de loop van de voorbije maand (van « 0=
helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).  Voor elke type moeilijkheid waarvoor zij
tenminste “een beetje” moeilijkheden hebben ervaren in de loop van de voorbije maand,
werden de belangrijkste begeleiders eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hebben
gewenst van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van de professionele
(psycholo(o)g(en), psychiater(s), huisarts(en), gespecialiseerde arts(en), verpleger(s),
sociaal assistent(en)). Voor elke type moeilijkheid waarvoor zij tenminste “een beetje”
moeilijkheden hebben ervaren in de loop van de voorbije maand, werden de
belangrijkste begeleiders eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hebben gekregen
van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van de professionele
(psycholo(o)g(en), psychiater(s), huisarts(en), gespecialiseerde arts(en), verpleger(s),
sociaal assistent(en) ).

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst werd aangepast
door het weglaten van categorieën die niet geschikt waren voor de naasten van
patiënten met kanker. De vragenlijst laat toe de moeilijkheden te onderverdelen in 6
categorieën: fysieke moeilijkheden, psychosociale moeilijkheden, seksuele
moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie, moeilijkheden in de interacties met het
verzorgend personeel moeilijkheden en andere moeilijkheden (zorgen op het werk,
aanwervingsmoeilijkheden, moeilijkheden in het onmoeten van potentiële partners en
economische moeilijkheden). De belangrijkste begeleiders werden uitgenodigd aan te
duiden in welke mate zij zelf deze moeilijkheden hadden ervaren in de loop van de
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voorbije maand (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).Voor elk type
moeilijkheid die zij tenminste “een beetje” hadden ervaren in de loop van de voorbije
maand, werden de belangrijkste begeleiders eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp
hadden gewenst van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van
professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verpleger(s), sociaal assistent(es),
psychologen, psychiaters) . Voor elk type moeilijkheid die zij tenminste “een beetje”
hadden ervaren in de loop van de voorbije maand, werden de belangrijkste begeleiders
eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hadden gekregen van hun naasten
(partner/echtgenoot en kinderen) en van professionele (huisartsen, gespecialiseerde
artsen, verpleger(s), sociaal assistent(es), psychologen, psychiaters.

De deelnemende artsen hebben de volgende zelfevaluatie schalen ingevuld:

− Specifieke vragenlijst die de socio-professionele kenmerken evalueert (leeftijd, geslacht,
moedertaal, meest gesproken taal, familiale toestand, gespecialiseerd of kandidaat tot
specialisatie, specialiteit, type dienst, aantal jaren praktijk in de oncologie, aantal jaren
praktijk in dezelfde dienst, belang van de huidige oncologische praktijk, huidige
opleidingen voor de relatie in de oncologie):

− Specifieke vragenlijst die de perceptie van de arts in het waarnemen van de angst,
depressie en nood van de patiënt (Visual Analogic Scale) evalueert, alsook een indicatie
tot het begeleiden van de patiënt betreffende deze moeilijkheden;

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst werd aangepast
door het weglaten en opsplitsen van categorieën om de artsen toe te laten een betere
evaluatie te doen van enkele dimensies. Na deze aanpassingen werden de
moeilijkheden onderverdeeld in 9 categorieën; fysieke moeilijkheden, moeilijkheden
verbonden aan de behandelingen, moeilijkheden in de interacties met het verzorgende
personeel, psychosociale en professionele moeilijkheden, moeilijkheden in de
partnerrelatie, moeilijkheden in de relaties met vrienden en familie, moeilijkheden in het
ontmoeten van potentiële partners en seksuele moeilijkheden. Voor elke type
moeilijkheden werden de artsen uitgenodigd aan te duiden of zij in staat waren te
evalueren of de patiënt die zij ontmoet hebben deze moeilijkheden is tegengekomen in
de loop van de voorbije maand. De patiënten werden uitgenodigd aan te duiden in welke
mate zij deze moeilijkheden hebben ervaren in de loop van de voorbije maand (van « 0=
helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).

− Specifieke vragenlijst die de medische kenmerken van de patiënt (actuele oncologische
diagnose, afgelopen maand sinds diagnose, huidige en vorige antikanker
behandelingen, actuele toestand van de tumor, capaciteit om alledaagse activiteiten uit
te voeren (Schaal van Karnowsky) prognose, huidige psychotropen-medicatie)
bestudeert;

− Specifieke vragenlijst die toelaat de kenmerken van het gesprek dat werd gehouden met
de patiënt (aanwerving van de patiënt, eerste ontmoeting met de patiënt, duur van de
zorgverlening, inhoud van het gesprek, type informatie die wordt uitgewisseld, door wie
werd de patiënt begeleid, duur van het gesprek) te evalueren.

Statistische onderzoeken

Om het eerste doelstelling te verwezenlijken, werden de onderzoeken van de frequenties of
gemiddelden verwezenlijkt om de emotionele toestand patiënten met kanker te beschrijven.
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De onderzoeken trachten eveneens na te gaan van welke sociale ondersteuning de
patiënten reeds kunnen genieten, hun psychosociale behoeften en welke hulp zij hebben
gewenst en gekregen van hun naasten (partner/echtgenoot en kind(eren)) en van de
professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verplegers, sociaal assistenten
psychologen, psychiaters ). Om een evaluatie te doen van de psychologische hulp dat door
de patiënten gewenst wordt, werd de frequentie van het wens tot krijgen van hulp vanwege
een psycholoog om om te gaan met tenminste een moeilijkheid, berekend.

Om het tweede operationele doel te verwezenlijken werden de onderzoeken van de
frequenties en gemiddelden verwezenlijkt om de emotionele toestand van de belangrijkste
begeleiders, alsook de sociale ondersteuning waarvan zij kunnen genieten, hun
moeilijkheden om om te gaan met de moeilijkheden van de patiënt die zij ervaren, hun
psychosociale behoeften en hulp die zij hebben gewenst en gekregen van hun naasten
(partner/ kind(eren)) en van de professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen,
verple(e)g(st)er(s), sociale assistent(en) psychologen, psychiaters) te bestuderen. Om een
evaluatie te doen van de psychologische hulp dat door de belangrijkste begeleiders van
patiënten gewenst wordt, werd de frequentie van het wens tot krijgen van hulp vanwege een
psycholoog om om te gaan met tenminste een moeilijkheid dat werd waargenomen bij de
patiënt, of één eigen moeilijkheid, berekend.

Om het derde operationele doel te verwezenlijken, werden de categorieën van de CARES
van de patiënt werden gegroepeerd om die evenwijdig te stellen met de vragen die aan de
artsen werden gesteld. Een score van gemiddelde intensiteit werd gebruikt. Deze score
houdt in de intensiteit van elke item begrepen in een categorie op te tellen en die daarna te
delen door het aantal moeilijkheden die de patiënt is tegengekomen in de loop van de
voorbije maand. Zo behaald men een score van 0 tot 4 die evenwijdig kan gesteld worden
met de score van de arts. De descriptieve analyses (frequenties of gemiddelden) werden
verwezenlijkt om het niveau van angst, depressie en emotionele nood van de patiënten te
evalueren alsook de door de artsen geëvalueerde behoefte om deze te begeleiden. Deze
zelfde onderzoeken werden verwezenlijkt om de door de artsen niet geëvalueerd types
moeilijkheden en moeilijkheden die de patiënten tegenkomen en die geëvalueerd worden
door de artsen in het daglicht te stellen. Deze correlaties werden nadien verwezenlijkt om
een band te kunnen leggen tussen de moeilijkheden die werden gerapporteerd door de
patiënten en hun evaluatie door de artsen (coëfficiënt van Pearson).
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Hoofdstuk 1

Evaluatie van de emotionele toestand en van de psychosociale
behoeften van patiënten met kanker
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Inleiding

Meer dan 40.000 nieuwe gevallen van kanker worden elk jaar in België gediagnosticeerd.
Vijfentwintig percent van de mannelijke kankers zijn prostaatkankers en 36% van de
vrouwelijke kankers zijn borstkankers. De gemiddelde leeftijd voor invasieve tumors is 67
jaar bij de man (standaard-afwijking=13) en 64 jaar bij de vrouw (standaard-afwijking=16)
(Haelterman et al., 1998).

De behandeling van kankeraandoeningen is in de laatste dertig jaar erg vooruitgegaan
waardoor de levensduur van de patiënten kan verlengd worden (Brenner, 2002). Bovendien
is genezing vandaag steeds meer een mogelijkheid. Ondanks het feit dat de kans tot
overleven tussen 1950 en 1954 35% bedroeg, is zij tussen 1995 en 2000 overgegaan naar
65% (Ries, 2003). Desalniettemin blijven kankeraandoeningen en hun behandelingen de
oorzaak van een reeks cognitieve, emotionele en gedragsmatige reacties die zowel de
patiënten aangaan als hun verwanten en naasten (Northouse, L. L., 1994; Kazak et al.,
1997; Lederberg, 1998; Northouse, L. et al., 2001; Giammona et al., 2002). Deze reacties
groeperen zich rondom verschillende fasen in de kanker : de eerste symptomen (Smith et
al., 1985; Arndt et al., 2002), de behandelingen (McCorkle, 1998; Pascoe et al., 2000), de
herval, de preterminale fase en terminale fase (Valente et al., 1994; Pereira et al., 1997;
McCorkle et al., 1998; Lin et al., 2003), de remissie (Lesko, 1989; Ganz et al., 2002; Joly et
al., 2002) en de genezing (Arai et al., 1996; Loge et al., 1997).

De kanker en zijn behandelingen leiden tot psychosociale stoornissen die verschillende
gebieden in het leven van de patiënt beïnvloeden (Maguire, 1985; Northouse, L. L. et al.,
1987; Omne-Ponten et al., 1992; Omne-Ponten et al., 1993). De patiënten worden
geconfronteerd met belangrijke fysieke moeilijkheden die een directe invloed hebben op hun
leven alsook op deze van hun omgeving (Schumacher et al., 1993; Kurtz et al., 1995). Zij
moeten omgaan met soms agressieve symptomen die verbonden zijn aan de ziekte of zijn
behandelingen zoals misselijkheid, braken, diarree, pijn, moeheid, gebrek aan energie, die
een belangrijke emotionele nood kunnen veroorzaken zowel bij kankerpatiënten (Nerenz et
al., 1982; Knobf, 1986; Love et al., 1989; Sabbioni et al., 1992; Irvine et al., 1998; Barnes et
al., 2002; Kallich et al., 2002; Tchekmedyian et al., 2003; Carlson et al., 2004) als bij hun
naasten (Weitzner et al., 1999; Northouse, L. L. et al., 2000; Iconomou et al., 2001;
Iconomou et al., 2001; Petrie et al., 2001; Cameron et al., 2002; Northouse, L. L. et al.,
2002; Langer, 2003; Pitceathly et al., 2003). Deze fysieke moeilijkheden wijzigen aanzienlijk
de activiteiten van het dagelijks leven van de patiënt (Northouse, L. L. et al., 1999; Fang et
al., 2001) maar ook zijn sociale activiteiten alsook zijn vrijetijdsactiviteiten (Kurtz et al.,
1995). Bovendien geven de patiënten en hun partners vaak relationele en seksuele
problemen aan bij een chronische ziekte (Rice, 2000; Rabinowitz, 2002; Carter et al., 2003;
Juraskova et al., 2003; Navon et al., 2003; Jonker-Pool et al., 2004). Betreffende de
gekregen hulp om om te gaan met de ziekte blijkt dat het de partner is  die de meeste hulp
vergaard en die beschouwd wordt als belangrijkste en meest aangepaste bron van
ondersteuning (Neuling et al., 1988; Pistrang et al., 1995).

Als de diagnose van kanker, zijn behandelingen of evolutie normale en snel omkeerbare
reacties bij de patiënt met kanker met zich meebrengt, deze kunnen op lange termijn
voortduren of zich ontwikkelen in aanpassingsstoornissen (Razavi et al., 1994) en zelfs in
psychiatrische stoornissen zoals angst (Nordin et al., 2001; Stark et al., 2002; Smith et al.,
2003) of belangrijke depressieve stoornissen (Massie et al., 1994) . Het is dus essentieel
om deze te onderscheiden om een optimale begeleiding te kunnen bieden aan de patiënten.
Veel studies hebben aangetoond dat 10 tot 50% van de patiënten met kanker hoge niveaus
van nood tonen (Derogatis et al., 1983; Chochinov, 2001). Deze nood is zelden  een
voorbijgaand fenomeen, daar veel studies eveneens hebben aangetoond dat het niveau van
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nood op een bepaald ogenblik een voorspellende factor is van toekomstige nood (Cooley et
al., 2003).

Onbehandeld kan de nood bij de patiënt op lange termijn gevolgen hebben op de
therapietrouw (Massie et al., 1989), op de duur van de hospitalisatie (Prieto et al., 2002), op
de kansen tot overleven (Loberiza et al., 2002; Hjerl et al., 2003), op het verlangen naar een
voortijdige dood (Breitbart et al., 2000) en zowel op zijn eigen levenskwaliteit als op deze
van zijn naasten (Kurtz et al., 1995; Pelletier et al., 2002; Valdimarsdottir et al., 2002). Het is
dus belangrijk dat de emotionele nood zo vroeg mogelijk erkend wordt in de loop van de
ziekte en dat de moeilijkheden die de patienten tegenkomen tijdig geïdentificeerd kunnen
worden om een tijdige hulpverlening te kunnen bieden. De artsen spelen een belangrijke rol
in deze context.

In België werd nog geen enkele studie op nationaal vlak uitgevoerd om een kwantitatieve en
kwalitatieve evaluatie te maken van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker,
in termen van psychosociale ondersteuningsinterventies en psychosociale interventies die
worden voorgesteld.
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Doelstellingen

Het project heeft als algemene doelstelling een kwantitatieve en kwalitatieve evaluatie te
bieden van de psychosociale behoeften van de patiënten met kanker en hun naasten in
termen van psychosociale ondersteuning, psychosociale interventies die worden
voorgesteld en de behoeften van de psychosociale interveniënten die deze interventies
verzekeren.

De eerste operationele doelstelling tracht kwantitatief en kwalitatief de emotionele toestand
en de psychosociale behoeften van patiënten met kanker en hun naasten, alsook hun vraag
om psychosociale ondersteuning, te evalueren. Gelijktijdig tracht het een evaluatie te maken
van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale behoeften en
emotionele toestand van de patiënten met kanker aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen.
De eerste operationele doelstelling kan in drie delen opgesplitst worden:

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van patiënten met
kanker;

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale
behoeften en emotionele toestand van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te
nemen.

− 

Het eerste hoofdstuk zal gewijd zijn aan het eerste daarvan en zal zich toespitsen op de:

− Evaluatie van de emotionele toestand van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de sociale ondersteuning waarvan de patiënten kunnen genieten;

− Evaluatie van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de patiënten met kanker vanwege hun
naasten (partner en kind(eren), professionele (gespecialiseerde artsen,
verple(e)g(st)er(s), sociaal assistent(en), psychologen, psychiaters).
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Methodologie

Aanwerving van de proefpersonen

Verschillende diensten voor specifieke oncologische zorgen in zeven ziekenhuizen die
zowel Nederlandstalige als Franstalige patiënten begeleiden, werden aangeworven : de
diensten hematologie, het dagziekenhuis en de dienst voor borstchirurgie van het Institut
Jules Bordet (ULB), de dienst radiotherapie van de Cliniques Universitaires Saint- Luc
(UCL), de diensten hematologie, medische oncologie en het dagziekenhuis van de
Cliniques Universitaires Mont-Godinne (UCL), de dienst voor borstchirurgie van het Centre
Hospitalier Universitaire « Sart-Tilman » (Ulg), het dagziekenhuis van het Algemeen
Ziekenhuis Middelheim, de dienst hematologie van het Universitair Ziekenhuis van Leuven
(K.U.L), de dienst radiotherapie van het Virga Jesse Ziekenhuis te Hasselt, de diensten
borstchirurgie en medische oncologie van het Academisch Ziekenhuis VUB van Brussel
(AZ-VUB). Twee ziekenhuisinstellingen die geen specifieke dienst voor oncologie hebben
werden eveneens gerekruteerd ( Le Centre Hospitalier Interrégional Edith Cavell (CHIREC)
van Braine-l’Alleud en het Universitair Ziekenhuis Jan Palfijn in Merksem).

Het geheel van de kankerpatiënten ouder dan 18 jaar die in deze diensten gehospitaliseerd
waren tijdens de periode van inzameling van de gegevens, alsook hun belangrijkste
begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hen in de voorbije maand de
meeste hulp had verleend),  en eveneens de gespecialiseerde artsen die de zorgverlening
verzekerden, werden uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Na randomisatie werd één patiënt op twee met kanker ouder dan 18 jaar, die tijdens de
periode van inzameling van de gegevens op consultatie  was gekomen, alsook zijn/haar
belangrijkste begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hem/haar in de
voorbije maand de meeste hulp had verleend) en eveneens de gespecialiseerde artsen die
deze zorgverlening verzekerden, uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Keuze van de proefpersonen

Inclusiecriteria voor de patiënten :

− tenminste 18 jaar oud zijn;

− weten dat zij aan kanker lijden en zich niet in een eerste fase van diagnose bevinden;

− niet in een palliatieve dienst of instelling gehospitaliseerd zijn;

− een voldoende kennis van het Frans of het Nederlands hebben om deel te nemen aan
de studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed consent
formulier.

Inclusiecriteria voor de gespecialiseerde artsen :

− de personen moeten de belangrijkste begeleidende dokter van de patiënt zijn in het
kader van zijn ambulante consultaties of in het kader van zijn hospitalisatie.
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− de personen moeten gespecialiseerde artsen zijn of kandidaten tot specialisatie en
verbonden zijn aan de instelling die aan de studie meewerkt;

− een mondelinge instemming geven voor hun deelname aan de studie.

Type studie

De studie is descriptief, multicentrisch, nationaal.

Duur van de studie

De inzameling van de gegevens werd verspreid over een periode van 6 maanden gaande
van april 2004 tot en met september 2004.

Inzameling van de gegevens

De evaluatie van de proefpersonen gebeurde individueel. De inzameling van de gegevens
werd verwezenlijkt door een team universitaire onderzoekers die onafhankelijk waren van
de ziekenhuizen waar de rekrutering had plaatsgevonden. Alle patiënten werden
aangeworven via deze ziekenhuisinstellingen. Zowel in de hospitalisatie- als in de
consultatieafdelingen kregen de patiënten een door het diensthoofd handgetekende brief. In
het begin van de week werd telefonisch contact genomen met het verzorgend team van de
deelnemende ziekenhuisinstellingen om de aanwezigheid van patiënten die voldeden aan
de inclusiecriteria - zowel in hospitalisatie als in de consultatie -  vast te stellen.

In het kader van de hospitalisaties had de onderzoeker de lijst van de patiënten van de
deelnemende arts gekregen en samen hun verkiesbaarheid vastgesteld. De onderzoeker
wendde zich daarna tot de kamer van de verkiesbare patiënt om hem op de hoogte te
brengen van de doelstellingen van de studie en hem uit te nodigen om hieraan deel te
nemen. Tijdens deze ontmoeting werd het informed constent formulier aan de patiënt
aangeboden om zijn eventuele deelname aan de studie te bevestigen.

In het ambulant kader hebben de artsen of één van hun medewerkers aan de onderzoekers
de lijst doorgegeven van de verkiesbare patiënten uit hun consultatie. Deze werden dan
gerandomiseerd zodat één patiënt op twee uitgenodigd werd om deel te nemen aan de
studie. De verkiesbare personen werden telefonisch gecontacteerd of juist voor de
consultatie aangesproken. Tijdens de eerste ontmoeting gaf de onderzoeker informatie over
de doelstellingen van het project en nodigde de patiënt uit om hieraan deel te nemen. De
patiënten die via telefoon hun toestemming hadden gegeven werden verzocht om 15
minuten voor hun consultatie te komen en 1 uur na hun consultatie te blijven om zo de
verschillende zelfevaluatieschalen in te vullen. De personen die voldeden aan de
inclusiecriteria en die hadden toegestemd om deel te nemen aan de studie hebben het
informed consent formulier ingevuld en kregen een enveloppe met de verschillende
zelfevaluatieschalen. De eventuele redenen van weigering werden eveneens bijgehouden.

Gedurende de hospitalisatie werden de verschillende zelfevaluatieschalen
(gestandaardiseerd en gevalideerd) ingevuld met behulp van een psycholo(o)g(e). Er werd
aan de deelnemende gespecialiseerde artsen gevraagd om verschillende schalen in te
vullen betreffende de patiënten die op diezelfde dag deelnamen aan de studie.

In een ambulant kader werden de verschillende zelfevaluatieschalen (gestandaardiseerd en
gevalideerd) ingevuld met behulp van een psycholo(o)g(e), voor en na de consultatie . Een
telefoonnummer werd eveneens ter beschikking gesteld aan de personen die verkozen om
de vragenlijst thuis in te vullen. Deze liet toe alle vragen te kunnen stellen over de inhoud
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van de vragenlijsten of betreffende de studie zelf. Een voorgezegelde briefomslag liet toe de
vragenlijsten ingevuld terug op te sturen. Er werd aan de deelnemende artsen gevraagd om
de verschillende vragenlijsten op de dag zelf van de consultatie in te vullen.

Met elke persoon die zijn/haar vragenlijst na een maand niet had teruggestuurd werd
telefonisch contact genomen. De ontbrekende gegevens van de verschillende zelfevaluatie
schalen werden vervolledigd tijdens een laatste telefonisch contact in de loop van de 15
dagen na het terugsturen van de zelfevaluatieschalen.

Evaluatie instrumenten

De patiënten hebben de volgende zelfevaluatieschalen ingevuld:

− Sociodemografische gegevens van de patiënten over zichzelf en hun familie (leeftijd,
geslacht, nationaliteit, moedertaal, meest gesproken taal, culturele oorsprong, religie,
opleiding, aantal en leeftijd van de verschillende leden van de familie, schooljaren en
beroep van de partner/echtgenoot),  ingevuld door middel van een specifieke vragenlijst;

− Franstalige en Nederlandstalige vertaling van de Hospital Anxiety and Depression Scale
(Zigmond 1983; Razavi, Delvaux et al. 1990) die toelaat descriptieve gegevens te
bekomen aangaande het niveau van angst, depressie en emotionele nood. De scores
op de subschalen van angst en depressie laten toe lage (score gaande van 0 tot 7),
gemiddelde (score gaande van 8 tot 10) en hoge (score hoger of gelijk aan 11) niveaus
van angst en depressie te identificeren (Zigmond 1983). De algemene schaal laat toe
lage (score gaande van 0 tot 12), gemiddelde (score gaande van 13 tot 18) en hoge
(score boven of gelijk aan 19)  niveaus van emotionele nood te identificeren  (Razavi,
Delvaux et al. 1990);

− Specifieke vragenlijst die toelaat een evaluatie te doen van de in de loop van de voorbije
maand wel of niet gekregen hulp vanwege de niet-professionele (vrijwilligers,
ondersteuningsgroepen, partner/echtgenoot, vader moeder, kind(eren), vriend(in)en of
andere) of van professionele (psycholoog, psychiater, huisarts, gespecialiseerde arts,
verple(e)g(st)er, sociaal assistent), alsook de tevredenheid tegenover deze hulp
bestudeert ;

− Specifieke vragenlijst die toelaat de psychosociale steun die werd geboden aan de
patiënt vanwege zijn naasten op gebied van informatie, emotioneel en praktisch gebied
(echtgenoot/partner, moeder, vader, schoonvader, schoonmoeder, grootmoeder aan
moederskant, grootvader aan moederskant, grootmoeder aan vaderskant, grootvader
aan vaderskant, broer(s), zus(sen), kind(eren), vriend(en) of andere), te bestuderen;

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst laat toe de
moeilijkheden die de patiënten tegenkomen onder te verdelen in 6 categorieën; fysieke
moeilijkheden, psychosociale moeilijkheden, seksuele moeilijkheden, moeilijkheden in
de partnerrelatie, moeilijkheden in de interacties met het verzorgend personeel en
andere moeilijkheden (pijn tijdens de diagnostische procedures, gewichtstoename,
diarree, enuresis, moeilijkheden rond de chemotherapie, radiotherapie, stoma, prothese,
therapietrouw, verplaatsingen, ontmoeten van potentiële partners, economische
moeilijkheden en aanwervingsmoeilijkheden). De patiënten werden uitgenodigd aan te
duiden in welke mate zij deze moeilijkheden hadden ervaren in de loop van de voorbije
maand (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »). Voor elk type moeilijkheid
die zij tenminste “een beetje” hadden ervaren in de loop van de voorbije maand, werden
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de patiënten eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hadden gewenst van hun
naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van de professionele (huisartsen,
gespecialiseerde artsen, psychologen, psychiaters ,verple(e)g(st)ers, sociaal
assistenten). Voor elk type moeilijkheid die zij tenminste “een beetje” hadden ervaren in
de loop van de voorbije maand, werden de patiënten eveneens verzocht aan te duiden
of zij hulp hadden gekregen van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van
de professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verple(e)g(st)ers, sociaal
assistenten psychologen, psychiaters). De deelnemende artsen hebben de volgende
zelfevaluatie schalen ingevuld:

− Specifieke vragenlijst die de medische kenmerken van de patiënt (actuele oncologische
diagnose, afgelopen maand sinds diagnose, huidige en vorige anti-
kankerbehandelingen, actuele toestand van de tumor, capaciteiten om alledaagse
activiteiten uit te voeren (Schaal van Karnofsky), prognose, huidige psychotropen-
medicatie),  bestudeert;

− Specifieke vragenlijst die toelaat de kenmerken van het gesprek dat werd gevoerd met
de patiënt (aanwerving van de patiënt, eerste ontmoeting met de patiënt, duur van de
zorgverlening, inhoud van het gesprek, type informatie die werd uitgewisseld, door wie
de patiënt werd begeleid, duur van het gesprek),  te evalueren.

Statistische onderzoeken

De onderzoeken van de frequenties of gemiddelden werden verwezenlijkt om de emotionele
toestand en de psychosociale behoeften van patiënten met kanker te beschrijven. De
onderzoeken trachten eveneens na te gaan van welke sociale ondersteuning de patiënten
reeds kunnen genieten en welke zij wensen te krijgen van hun naasten (partner/echtgenoot
en kinderen) en van de professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen,
verple(e)g(st)ers, sociaal assistenten psychologen, psychiaters). Om de gewenste
psychologische hulp van deze patiënten te kunnen evalueren werd in de loop van de
voorbije maand de frequentie om hulp te krijgen van een psycholoog om om te gaan met
tenminste een moeilijkheid die zij zijn tegengekomen, berekend.
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Resultaten

Aanwerving van de proefpersonen

Negenhonderdtachtig patiënten met kanker werden benaderd: 560 Franstalige en 420
Nederlandstalige. Onder hen voldeden 278 niet aan de inclusiecriteria (Figuur 1) voor de
volgende redenen (een patiënt kon voor verschillende redenen niet verkiesbaar zijn) :

− 5 personen waren jonger dan 18 jaar;

− 38 personen waren niet op de hoogte van hun diagnose;

− 27 personen waren in een fase van eerste diagnose;

− 9 personen waren in een palliatieve dienst of palliatieve instelling;

− 30 personen hadden geen voldoende kennis van de Franse of Nederlandse taal om deel
te nemen aan de studie;

− 142 personen waren niet in staat om de vragenlijsten alleen in te vullen;

− 6 personen vertoonden cognitieve stoornissen.

Zevenhonderd en twee patiënten waren verkiesbaar. Honderdzevenendertig werden
uitgesloten door randomisatie en 131 patiënten hebben geweigerd om deel te nemen aan
de studie voor de volgende redenen (een patiënt mocht voor verschillende redenen
weigeren):

− 27 patiënten vonden dat de afname te lang duurde;

− 8 patiënten ervaarden de vragenlijst als een inbreuk op hun privé-leven;

− 38 patiënten wensten niet deel te nemen aan een studie;

− 2 patiënten waren bang dat de vragenlijst een negatieve impact zou hebben op hun
behandeling;

− 43 patiënten vonden zich fysiek niet in staat om de vragenlijsten in te vullen;

− 49 patiënten hebben voor andere redenen geweigerd.

Vierhonderd vierendertig patiënten hebben deelgenomen aan de studie. Onder hen hebben
52 patiënten besloten hun deelname te stoppen. Driehonderd tweeëntachtig werden
begrepen in de statistische onderzoeken. Onder hen zijn 219 Franstalig en 163
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* één patiënt op twee niet-begreepen bij randomisatie

Figuur 1. Aanwerving van de patiënten met kanker

Sociodemografische en medische kenmerken van volwassene patiënten met kanker

Tabel 1 herneemt de sociodemografische gegevens van patiënten met kanker begrepen in
de studie. Zoals aangeduid ligt de gemiddelde leeftijd van de patiënten op 57 jaar (s-
a=13,4). Honderdvierendertig (35%) zijn van het mannelijk geslacht en 248 (65%) van het
vrouwelijk geslacht. Vierenzeventig percent zijn getrouwd of samenwonend en hebben
gemiddeld 2 kinderen (s-a=1,4). Hun kinderen zijn gemiddeld 30 jaar oud. Tweehonderd-
negentien patiënten (57%) zijn Franstalig en 163 (43%) zijn Nederlandstalig. De
meerderheid onder hen is Belg (93.2%), waarvan 58% het Frans heeft als moedertaal, 41%
het Nederlands en 6% een andere taal. Vijfennegentig percent zijn afkomstig uit West-
Europa. Een meerderheid is katholiek (69%) en 24% heeft geen enkele godsdienst.
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Leeftijd

Gemiddelde

Standaard- afwijking

Geslacht

Mannelijk 78 35,6 56 34,4 134 35,1

Vrouwelijk 141 64,4 107 65,6 248 64,9

Burgelijke stand

Getrouwd of samenwonend 152 70,0 * 128 78,5 * 280 73,7 *

Wettelijk gescheiden, weduwe of feitelijk gescheiden 67 30,0 * 35 21,5 102 36,3

Nationaliteit

Belg 195 89,0 161 98,8 356 93,2

Andere 24 11,0 2 1,2 26 6,8

Moedertaal

Frans 181 82,6 14 8,6 195 51,0

Nederlands 17 7,8 148 90,8 165 43,2

Duits - - - - - -

Andere 21 9,6 1 0,6 22 5,8

Meest gesproken taal

Frans 204 93,2 18 11,0 222 58,1

Nederlands 11 5,0 144 88,3 155 40,6

Duits - - - - - -

Andere 4 1,8 1 0,6 5 1,3

Culturele oorsprong

West-Europa 201 91,8 159 98,1 360 94,5

Oost-Europa 7 3,2 2 1,2 9 2,4

Maghreb 2 0,9 - - 2 0,5

Afrika (buiten Maghreb) 6 2,7 - - 6 1,6

Nabije en Midden Oosten - - - - - -

Azië 1 0,5 - - 1 0,3

    Andere 2 0,9 1 0,6 3 0,8

Religie

Protestant 4 1,8 1 0,6 5 1,3

    Katholiek 144 66,4 119 73,5 263 69,4

Orthodox 3 1,4 - - 3 0,8

Islamitisch 2 0,9 - - 2 0,5

Joods 3 1,4 - - 3 0,8

Boedhistisch 1 0,5 - - 1 0,3

Geen enkele 51 23,5 41 25,3 92 24,3

Andere 9 4,1 1 0,6 10 2,6

Kinderen

Aantal kinderen

Gemiddelde

Standaard- afwijking

Leeftijd van de kinderen

Gemiddelde

Standaard- afwijking

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden 

2

1,4

30

12,9

2

%

58

13,6

56

13,2

57

n %

Tabel 1. Sociodemografische kenmerken van volwassen patiënten met kanker 

n %

Franstalige            
patiënten (n=219)

Nederlandstalige 
patiënten( n=163)

Totaal                            
(n=382)

n

13,4

1,3

30

11,4

2

1,4

30

12,3

Tabel 2 herneemt de socio-economische eigenschappen van de patiënten begrepen in de
studie. Zoals aangeduid heeft een meerderheid het secundair onderwijs gevolgd of minder.
Veertig percent is bediende of ambtenaar, 16% is arbeider en 15% zelfstandige of hulp. De
voornaamste bron van inkomen van de meerderheid van de patiënten bestaat uit een
cumulatie van hun eigen inkomen en deze van hun echtgeno(o)t(e),  of enkel uit hun eigen
inkomen. Het schoolniveau is gelijksoortig met deze van hun partner. Vijftig percent van de
echtgenoten is bediende of ambtenaar, 18% is arbeider en 16% is zelfstandige of hulp.
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Scholing van de patiënt2

Lager onderwijs of minder 21 9,6 * 13 8,0 34 8,9 *

Lager secundair onderwijs 31 14,2 * 43 26,4 74 19,4 *

Hoger secundair onderwijs 71 32,6 * 52 31,9 123 32,3 *

Universitair of hoger onderwijs gedeeltelijk 16 7,3 * 17 10,4 33 8,7 *

Universitair of hoger onderwijs 67 30,7 * 36 22,1 103 27,0 *

Post-universitair onderwijs 12 5,5 * 2 1,2 14 3,7 *

Beroep van de patiënt2

Arbeider 25 11,5 * 35 21,5 60 15,7 *

Bediende of ambtenaar 102 46,8 * 75 46,0 177 46,5 *

Zelfstandige of hulp 35 16,1 * 21 12,9 56 14,7 *

Leidinggevende of hoge functionaris 23 10,6 * 6 3,7 29 7,6 *

Vrij beroep of bedrijfsleider 10 4,6 * - 10 2,6 *

Huisman, werkloos, student 16 7,3 * 23 14,1 39 10,2 *

Andere 7 3,2 * 3 1,8 10 2,6 *

Voornaamste bron van inkomen2

Inkomen van de patiënt 76 34,7 45 27,6 121 31,7

Inkomen van de echtgenoot 18 8,2 32 19,6 50 13,1

Inkomen van de patiënt en echtgenoot 103 47,0 65 39,9 168 44,0

Overlevingspensioen van de overleden echtgenoot 7 3,2 5 3,1 12 3,1

Alimentatie - - 3 1,8 3 0,8

Inkomen van de patiënt plus alimentatie 2 0,9 4 2,5 6 1,6

Inkomen van de patiënt plus overlevingspensioen 5 2,3 3 1,8 8 2,1

Inkomen door sociale steun 8 3,7 6 3,7 14 3,7

Scholing van de echtgenoot2

Lager onderwijs of minder 14 9,2 * 13 10,0 * 27 9,5 *

Lager secundair onderwijs 26 17,0 * 26 20,0 * 52 18,4 *

Hoger secundair onderwijs 54 35,3 * 49 37,7 * 103 36,4 *

Universitair of hoger onderwijs gedeeltelijk 8 5,2 * 15 11,5 * 23 8,1 *

Universitair of hoger onderwijs 45 29,4 * 27 20,8 * 72 25,4 *

Post-universitair onderwijs 6 3,9 * - - * 6 2,1 *

Beroep van de echtgenoot 

Arbeider 20 13,1 * 30 23,1 * 50 17,7 *

Bediende of ambtenaar 77 50,3 * 62 47,7 * 139 49,1 *

Zelfstandige of hulp 24 15,7 * 21 16,2 * 45 15,9 *

Leidinggevende of hoge functionaris 11 7,2 * 1 0,8 * 12 4,2 *

Vrij beroep of bedrijfsleider 3 2,0 * 2 1,5 * 5 1,8 *

Huisman, werkloos, student 15 9,8 * 10 7,7 * 25 8,8 *

Andere 3 2,0 * 4 3,1 * 7 2,5 *

2 Significant verschil tussen de franstalige en nederlandstalige patiënten (p<0,05)

Tabel 2. Socio-economoische kenmerken van patiënten met kanker  

Franstalige            
patiënten (n=219)

Nederlandstalige 
patiënten (n=163)

Totaal                      
(n=382)

n % n

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden en/of familiale toestand van de patiënt 

%n %

Tabel 3 herneemt de medische kenmerken van de patiënten begrepen in de studie. Zoals
aangeduid hebben 40.7% van de patiënten borstkanker, 23.2% een hematologische kanker,
12% een kanker van het spijsverteringsstelsel, 6.3% een kanker van de urinewegen, 5.5%
een longkanker, 3.7% een gynaecologische kanker en 8.6% een ander type kanker. De
kankeraandoening werd gemiddeld 39 maanden voordien gediagnosticeerd (s-a=59,5).
Vijfenveertig percent van de patiënten volgt een chemotherapie, 19% ondergaat een
chirurgische behandeling, 18% krijgt bestralingen, 13% een hormonale therapie en 8% een
behandeling via immunotherapie. Tijdens de evaluaties was het voor 35% van de patiënten
nog te vroeg om de huidige omvang van de ziekte te kennen, 28% waren in volledige
remissie, 14% in partiële remissie, 2% waren in geringe remissie en bij 17% was de ziekte
in progressie. Voor 4% onder hen was er geen verandering. Een meerderheid van de
patiënten had een prognose van 1 jaar of meer.
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Actuele oncologische diagnose2

Hematologische kanker 55 25,2 * 34 20,6 89 23,2 *

Longkanker 10 4,6 * 11 6,7 21 5,5 *

Kanker van het spijsverteringstelsel 16 7,3 * 30 18,2 46 12,0 *

Kanker van de urinewegen 18 8,3 * 6 3,6 24 6,3 *

Gynaecologische  kanker 8 3,7 * 6 3,6 14 3,7 *

Bortskanker 95 43,6 * 61 37,0 156 40,7 *

Andere 16 7,3 * 17 10,3 33 8,6 *

Aantal maanden sinds de diagnose

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Aantal dagen hospitalisatie in de loop van de 
voorbije maand

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Huidige anti-kankerbehandelingen

Chirurgie 44 20,6 * 26 16,1 * 70 18,7 *

Chemotherapie 82 38,5 * 86 53,4 * 168 44,9 *

Radiotherapie2 42 19,6 * 24 14,9 * 66 17,6 *

Hormonale therapie 25 11,7 * 22 13,7 * 47 12,5 *

Immunotherapie 9 4,2 * 19 11,8 * 28 7,5 *

Vorige anti-kankerbehandelingen

Chirurgie 108 50,5 * 83 51,6 * 191 50,9 *

Chemotherapie 112 52,3 * 88 54,7 * 200 53,3 *

Radiotherapie2 62 29,0 * 64 39,8 * 126 33,6 *

Hormonale therapie 35 16,4 * 23 14,3 * 58 15,5 *

Immunotherapie 13 6,1 * 16 9,9 * 29 7,7 *

Patiënt doet mee aan een klinische studie

Ja 29 14,0 * 18 11,1 * 47 12,7 *

Neen 178 86,0 * 144 88,9 * 322 87,3 *

Huidige toestand van de tumor

Volledige remissie 59 28,9 * 42 26,3 * 101 27,7 *

Partiële remissie 24 11,8 * 26 16,3 * 50 13,7 *

Geringe remissie 4 2,0 * 4 2,5 * 8 2,2 *

zonder verandering 9 4,4 * 7 4,4 * 16 4,4 *

Progressieve ziekte 38 18,6 * 25 15,6 * 63 17,3 *

Te vroeg om te evalueren 70 34,3 * 56 35,0 * 126 34,6 *

Schaal van Karnowsky

niet in staat om normale activtieiten uit te voeren 49 22,6 * 39 24,8 * 88 23,5 *

In staat om normale activiteiten uit te voeren 168 77,4 * 118 75,2 * 286 76,5 *

Prognose

3 maanden 4 2,1 * 2 1,3 * 6 1,7 *

3 à 6 maanden 11 5,8 * 6 3,9 * 17 5,0 *

6 maanden tot 1 jaar 29 15,3 * 24 15,6 * 53 15,5 *

1 jaar tot 5 jaar 42 22,2 * 48 31,2 * 90 26,2 *

Meer dan 5 jaar 57 30,2 * 30 19,5 * 87 25,4 *

Genezing 46 24,3 * 44 28,6 * 90 26,2 *

Huidige behandelingen met psychotropen 
medicatie

Anxiolotica2 45 22,1 * 19 11,7 * 64 17,5 *

Anti-depressiva 19 9,3 * 13 8,0 * 32 8,7 *

Andere 10 4,9 * 4 2,5 * 14 3,8 *

2 Significant verschil tussen de nederlandstalige en de franstalige gewesten  (p<0,05)

Franstalige            
patiënten (n=219)

Totaal                      
(n=382)

Nederlandstalige 
patiënten (n=163)

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden

Tabel 3. Medische kenmerken van patiënten met  kanker

n %n % n %

35

57,6

3

5,8

39

4

6,1

44

4

6,3

59,561,6
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Evaluatie van de emotionele toestand van patiënten met kanker

Tabel 4 herneemt de psychologische nood van patiënten met kanker begrepen in onze
studie. Zoals aangeduid, tonen 26% van de patiënten een gemiddeld niveau van nood aan
en 25% een hoog niveau van nood. Vierendertig percent van de patiënten tonen een hoog
niveau van angst, tegen 25% een gemiddeld niveau. Acht percent toont een hoog niveau
van depressie, tegen 15% een gemiddeld niveau.

Angst

Lage 159 41,7

Gemiddelde 94 24,7

Hoge 128 33,6

Depressie

Lage 291 76,4

Gemiddelde 58 15,2

Hoge 32 8,4

Emotionele nood

Lage 189 49,6

Gemiddelde 98 25,7

Hoge 94 24,7

Tabel 4. Emotionele nood van patiënten met kanker geëvalueerd aan de hand van de  Hospital Anxiety and 
Depression Scale (HADS) (n=382)

*  Percentage aangepast in functie van een ontbrekende waarde

n %

De tabel 5 herneemt de emotionele nood van patiënten met kanker die begrepen zijn in de
studie in functie van de type dienst waar zij toebehoren. Zoals aangeduid hebben de type
diensten waar zij toebehoren geen invloed op hun emotionele nood.

Dienst van medische oncologie 25 41,0 36 59,0

Dienst van radiotherapie 32 46,4 37 53,6

Dienst van hémato-oncologie 31 50,8 30 49,2

Dienst van borstchirurgie 36 56,3 28 43,8

Dagziekenhuis 26 48,1 28 51,9

Ziekenhuisinstellingen die geen specifieke dienst voor oncologie hebben 39 52,0 36 48,0

n %

* Significant verschil tussen diensten niet gewest (p>0,05)

n %

Tabel 5. Emotionele nood van patiënten met kanker die begrepen zijn in de studie in functie van de type dienst waar zij toebehoren (n=384)

Lage emotionele nood Gemiddelde of hoge 
emotionele nood

Evaluatie van de sociale ondersteuning waarvan de patiënten met kanker kunnen genieten

Tabel 6 herneemt de kenmerken van de sociale omgeving van de patiënten met kanker.
Deze toont aan dat 80% onder hen kinderen heeft, 77% heeft een partner/echtgenoot, 57%
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heeft een of meerdere zussen, 54% heeft een of meerdere broers, 41% heeft een moeder,
24% heeft een vader. Wij noteren het belang van de aanwezigheid van vrienden (85%)
waarvan het gemiddeld 9 (s-a=12) bedraagd. Een grote meerderheid van de patiënten leeft
met een partner/echtgenoot (74%) en 34% met hun kinderen.
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Leden van de familie en omgeving

Echtgenoot2 162 74,0 135 82,8 * 297 77,7 *

Vader 50 22,8 41 25,3 * 91 23,9 *

Schoonvader 21 9,6 21 13,0 * 42 11,0 *

Moeder 89 40,6 66 40,7 * 155 40,7 *

Schoonmoeder 36 16,4 46 28,4 * 82 21,5 *

Grootmoeder aan moederskant 8 3,7 8 4,9 * 16 4,2 *

Grootvader aan moederskant 5 2,3 * 5 3,1 * 10 2,7 *

Grootmoeder aan vaderskant 3 1,4 5 3,1 * 8 2,1 *

Grootvader aan vaderskant 3 1,4 1 0,6 * 4 1,0 *

Broer(s)en halfbroer(s) 108 49,3 97 59,5 * 205 53,7 *

Aantal broers en halfbroers

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Zus(sen) en halfzus(sen) 119 54,3 99 61,1 * 218 57,2 *

Aantal zussen en halfzussen

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Kind(eren) 179 81,7 127 77,9 * 306 80,1 *

Aantal kinderen

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Vriend(en) 186 84,9 140 85,9 * 326 85,3 *

Aantal vriend(en)

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Huisgenoten

Echtgenoot2 152 70,0 * 128 78,5 * 280 73,7 *

Vader 7 3,2 * 5 3,1 * 12 3,2 *

Schoonvader - - - - - -

Moeder 9 4,2 * 8 4,9 * 17 4,5 *

Schoonmoeder 1 0,5 * 1 0,6 * 2 0,5 *

Grootmoeder aan moederskant - - - - - -

Grootvader aan moederskant - - - - - -

Grootmoeder aan vaderskant - - 1 0,6 * 1 0,6 *

Grootvader aan vaderskant - - - - - -

Broer(s)en halfbroer(s) 5 2,3 * 2 1,2 * 7 1,8 *

Aantal broers en halfbroers

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Zus(sen) en halfzus(sen) 4 1,9 * 3 1,9 * 7 1,9 *

Aantal zussen en halfzussen

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Kind(eren) 80 36,5 50 31,1 * 130 34,2 *

Aantal kinderen

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Vriend(en) 4 1,8 * 3 1,9 * 7 1,9 *

Aantal vrienden

Gemiddelde

Standaarddeviatie

* Percentage aangepast in functie van de ontbrekende waarden

1

1

2

1

14

21,08

1

0

6

13,9

2

1,4

1

1

1

1

2

1

1

0,6

2

0,9

1

1,3

10,3

1

1,2

2

1,4

2

1,3

1

0,4

1

0

Tabel 6. Kenmerken van de sociale omgeving van patiënten met kanker

Franstalige            
patiënten (n=219)

Nederlandstalige 
patiënten (n=163)

Totaal                             
(n= 382)

%nn % n %

9

13,1

7 9

12,0

1,1 1,3

1 1

1,2

1

1,3

1
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Tabel 7 herneemt de hulp die de patiënten met kanker hebben gekregen in de loop van de
voorbije maand. Zoals aangeduid heeft een grote meerderheid hulp gekregen. De persoon
die de meeste hulp biedt is de gespecialiseerde arts (78.4%), gevolgd door de
partner/echtgenoot (68.2%), de verpleegsters (54.6%), de vrienden (51.8%) en de kinderen
(51.3%) .

Niet- professionele

Vrijwillige2 44 20,4 13 8,0 57 15,1

Ondersteuningsgroep 17 7,8 10 6,1 27 7,1

Echtgenoot 141 65,0 118 72,4 259 68,2

Vader/moeder 53 24,4 35 21,5 88 23,2

Broer/zus 80 36,9 62 38,0 142 37,4

Kind 117 53,9 78 47,9 195 51,3
viend(in)2 129 59,4 68 41,7 197 51,8

Andere naaste 67 31,0 43 26,5 110 29,1

Professionele

Psycholoog 35 16,1 18 11,1 53 14,0

Psychiater 7 3,2 - - 7 1,8

Huisarts 112 51,6 80 49,4 192 50,7

Gespecialiseerde arts 165 76,0 132 81,5 297 78,4

Verple(e)g(st)ers 117 53,9 90 55,6 207 54,6

Sociaal assistent 24 11,1 28 17,3 52 13,8

Andere professionele2 49 22,7 11 6,8 60 15,9
1 Aantal patiënten die aangeven in de loop van de voorbije maand hulp te hebben gekregen van deze verschillende personen
2 Significant verschil tussen het franstalig gewest en het nederlandstalig gewest (p<0,05)

Tabel 7. Hulp die de patiënten met kanker in de loop van de voorbije maand hebben gekregen  (n=379)1

Franstalige            
patiënten (n=219)

Nederlandstalige 
patiënten (n=163)

Totaal                      
(n=382)

n %n % n %

Tabel 8 herneemt de tevredenheid van de patiënten met betrekking tot de gekregen hulp.
Algemeen gezien loopt de tevredenheid van de patiënt tegenover de hulp die hij heeft
gekregen van de professionele van « goed » tot « zeer goed ». Wij noteren dat in de
categorie professionele, de gespecialiseerde artsen de meeste tevredenheid leveren
betreffende de hulp die zij bieden en de psychologen de minste tevredenheid. Op gebied
van de niet-professionele is de tevredenheid in het algemeen “zeer goed”. De naasten die
de meeste tevredenheid leveren betreffende de gekregen hulp zijn de partners/echtgenoot
en de kinderen.



38

Niet- professionele

Vrijwillige2 3,9 0,9 3,6 1,2 3,9 0,9

Ondersteuningsgroep 4,0 1,3 3,9 1,2 3,9 1,2

Echtgenoot 4,3 0,9 4,4 0,8 4,3 0,9

Vader/moeder 3,8 1,1 4,0 1,1 3,9 1,1

Broer/zus 3,9 1,0 4,2 0,9 4,0 0,9

Kind 4,2 0,9 4,3 0,9 4,3 0,9
Vrijwillige2 4,1 0,9 4,0 0,9 4,1 0,9

Andere naaste 4,1 0,9 4,1 0,8 4,1 0,9

Professionele

Psycholoog 3,6 1,3 3,6 1,3 3,6 1,3

Psychiater 4,1 0,9 - - 3,9 1,1

Huisarts 4,0 1,1 4,0 1,0 4,0 1,0

Gespecialiseerde arts 4,2 0,9 4,3 0,8 4,3 0,9

Verple(e)g(st)ers 4,2 0,8 4,2 0,8 4,2 0,8

Sociale assistente 3,8 1,0 3,7 1,1 3,7 1,0

Andere professionele2 3,9 0,9 3,5 1,4 3,9 1,0

Tabel 8. Tevredenheid van de patiënten met kanker tegenover de hulp die zij in de voorbije maand hebben gekregen  (n=379)1

Franstalige            
patiënten (n=219)

Nederlandstlige     
patiënten (n=163)

Totaal                      
(n=382)

11= Slechte; 2 = Gemiddelde; 3 = Goede; 4= Heel goede; 5 = Uitstekende

SAG SA G SA G

Evaluatie van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker

Tabel 9 herneemt het belang van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker
begrepen in de studie. Zoals aangeduid is in de loop van de voorbije maand een grote
meerderheid van de patiënten tenminste één fysieke moeilijkheid tegengekomen
(hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit, aan de activiteiten van het dagelijks leven, aan
de vrijetijdsactiviteiten, aan het beroep en aan de pijn), daarnaast ook psychosociale
moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de psychologische nood, de angst voor de
medische omstandigheden, en de bezorgdheid over de evolutie van de ziekte), seksuele
moeilijkheden (hoofdzakelijk seksuele belangstelling) en andere moeilijkheden
(hoofdzakelijk verbonden aan de behandelingen). Zij zijn in mindere mate moeilijkheden
tegengekomen in verband met de medische interacties, psychosociale moeilijkheden
(hoofdzakelijk verbonden aan de relaties met vrienden en familie en met de kinderen en
eveneens verbonden aan de zorgen op het werk) en moeilijkheden in de partnerrelatie.

Zoals aangeduid in tabel 9 ligt de intensiteit van de moeilijkheden die de patiënten zijn
tegengekomen in de loop van de voorbije maand zeer laag. De intensiteit is echter hoog
betreffende de impact van de fysieke moeilijkheden op professioneel gebied, op gebied van
de seksuele moeilijkheden en op gebied van de moeilijkheden verbonden aan de
behandelingen (chemotherapie, stoma en protheses).
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Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 335 87,9 2,1 1,1
Activiteiten van het dagelijkse leven 245 64,3 1,2 1,2
Vrijetijdsactiviteiten 261 68,5 1,5 1,2
Gewichtsverlies 204 53,5 1,1 1,2

Beroep/werk 262 68,8 1,9 1,6
Pijn 237 62,2 1,3 1,2
Kledij 103 27,0 0,5 1,0

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 68 17,1 0,3 0,7
Communicatie met het medische team 127 33,3 0,5 0,9
Contrôle over de medische procedures 110 28,9 0,6 1,1

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 159 41,7 0,9 1,3
Psychologische nood 319 83,7 1,6 1,0
Cognitief functionneren 237 62,2 1,2 1,2
Communicatie met de partner 162 42,5 0,8 1,1
Relaties met de vrienden 170 44,6 0,8 1,0
Angst tegenover de medische omstandigheden 271 71,1 1,4 1,2
Bezorgdheid 271 * 71,1 1,5 1,2
Relaties met de kinderen 106 * 34,1 0,7 1,1
Zorgen op het werk 20 * 29,4 0,5 1,0

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 120 * 40,1 0,8 1,1
Fysiek contact met de partner 90 * 30,3 0,6 1,1
Het goed kunnen vinden met de partner 74 * 24,8 0,4 0,8
Overbescherming van de partner 73 * 24,4 0,4 0,8
Gebrek aan aandacht van de partner 58 * 19,5 0,4 1,0

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 190 * 50,8 1,1 1,3
Seksueel stoornissen 157 * 73,4 1,8 1,4

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 112 * 29,5 0,6 1,1
Gewichtstoename 91 23,9 0,5 1,0
Diaree/enuresis 145 38,1 0,7 1,0
Chemotherapie 162 * 94,7 2,1 0,9
Radiothrapie/Bestralingen 54 * 84,4 1,8 1,2
Stoma 4 * 28,6 0,6 1,3
Prothese 30 * 39,5 0,9 1,4
Therapietrouw 37 48,7 0,2 0,6
Verplaatsingen 76 19,9 0,5 1,0
Economische moeilijkheden 113 * 29,7 0,7 1,2
Aanwervingsmoeilijkheden 1 * 25,0 0,8 1,5
Ontmoeten van potentiële partners 27 * 32,5 0,9 1,5

1 Aantal patienten die tenminste één moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

Tabel 9. Belang van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker (n=381)

Frequentie van de 

moeilijkheden1

n %

Intensiteit van de 

moeilijkheden2

G SA

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt

2 0=Helemaal niet, 1= Een beetje, 2= Gematigd, 3= Veel, 4= Ontzettend veel
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Evaluatie van de door de patiënten gewenste en gekregen hulp vanwege de naasten

Tabel 10 herneemt de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege
hun partner/echtgenoot en kind(eren).

Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 335 87,9 157 46,9 169 50,4 112 33,5 * 114 34,1 *

Activiteiten van het dagelijkse leven 245 64,3 123 50,2 137 55,9 80 32,7 82 33,5
Vrijetijdsactiviteiten 261 68,5 87 33,6 * 100 38,6 * 50 19,3 * 63 24,3 *

Gewichtsverlies 204 53,5 41 20,2 * 48 23,8 * 18 8,9 * 20 9,9 *

Beroep/werk 262 68,8 84 32,3 * 87 33,3 * 39 14,9 * 47 18,1 *

Pijn 237 62,2 41 17,4 * 46 19,6 * 24 10,2 * 25 10,6 *

Kledij 103 27,0 18 17,5 19 18,4 10 9,7 * 10 9,8 *

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 68 17,7 11 16,9 * 10 15,4 * 4 6,3 * 4 6,2 *

Communicatie met het medische team 127 33,3 23 18,1 24 19,0 * 9 7,1 10 7,9 *

Contrôle over de medische procedures 110 28,9 13 11,8 11 10,0 5 4,5 4 3,6
Psychosociale moeilijkheden

Lichaamsbeeld 159 41,7 43 27,2 * 44 27,7 18 11,4 * 10 6,7 *

Psychologische nood 319 83,7 118 37,0 132 41,4 51 16,0 58 18,2 *

Cognitief functionneren 237 62,2 43 18,1 47 19,8 18 7,6 * 22 9,3 *

Communicatie met de partner 162 42,5 37 22,8 40 24,7 26 16,0 28 17,3
Relaties met de vrienden 170 44,6 32 18,8 31 18,3 * 18 10,6 23 13,5
Angst tegenover de medische omstandigheden 271 71,1 67 24,8 * 76 28,1 * 28 10,4 * 37 13,8 *

Bezorgdheid 271 71,1 82 30,4 * 85 31,5 * 34 12,6 * 38 14,1 *

Relaties met de kinderen 106 34,1 33 31,4 * 30 28,6 * 16 15,1 15 14,3 *

Zorgen op het werk 20 29,4 6 30,0 5 25,0 3 15,0 3 15,0
Moeilijkheden in de partnerrelatie

Communicatie met de partner 120 40,1 23 19,2 18 15,0 5 4,2 7 5,8
Fysiek contact met de partner 90 30,3 21 23,3 20 22,2 - - 1 1,1
Het goed kunnen vinden met de partner 74 24,8 14 18,9 10 13,5 3 4,1 2 2,7
Overbescherming van de partner 73 24,4 14 20,0 * 16 22,9 * 1 1,4 * 2 2,9 *

Gebrek aan aandacht van de partner 58 19,5 13 22,8 * 11 19,0 2 3,5 * 4 7,0 *

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 190 50,8 49 25,8 52 27,4 6 3,2 6 3,2
Seksueel stoornissen 157 73,4 43 27,7 * 43 27,7 * 2 1,3 * - -

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 112 29,5 18 16,4 * 20 18,2 * 7 6,4 * 7 6,4 *

Gewichtstoename 91 23,9 7 7,8 * 7 7,7 2 2,2 2 2,2
Diaree/enuresis 145 38,1 10 6,9 * 10 6,9 * 2 1,4 * 2 1,4 *

Chemotherapie 162 94,7 47 29,6 * 48 30,0 * 17 10,6 * 20 12,6 *

Radiothrapie/Bestralingen 54 84,4 11 20,4 10 18,5 6 11,1 6 11,1
Stoma 4 28,6 2 66,7 * 2 66,7 * - - - -
Prothese 30 39,5 3 10,0 2 6,7 1 3,3 - -
Therapietrouw 37 48,7 5 13,5 4 10,8 1 2,7 2 5,4
Verplaatsingen 76 19,9 30 40,0 * 30 39,5 12 16,0 * 17 22,4
Economische moeilijkheden 113 29,7 24 21,2 24 21,2 6 5,3 6 5,3
Aanwervingsmoeilijkheden 1 25,0 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 27 32,5 - - - - 2 7,7 * 2 7,7 *

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of in functie van de ontbrekende waarden 

Hulp van de echtgenoot Hulp van de kind(eren)

Tabel 10. Door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege hun partner/echtgenoot en kind(eren)

n % n %

Gewenste

n %

1 Aantal patienten die tenminste één moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste GekregenGekregen

n % n %

Zoals aangeduid hebben de patiënten hoofdzakelijk hulp gewenst van hun
partner/echtgenoot om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan
de mobiliteit en activiteiten van het dagelijks leven), met psychosociale moeilijkheden
(hoofdzakelijk verbonden aan de psychologische nood, bezorgdheid verbonden aan de
ziekte, aan de relaties met de kinderen en zorgen op het werk) en om om te gaan met
andere moeilijkheden verbonden aan de gevolgen van de behandelingen (hoofdzakelijk
verbonden aan de chemotherapie en verplaatsingen). De categorieën waarvoor zij de het
vaakste hulp hebben gekregen van hun partner/echtgenoot komen overeen met deze
waarvoor zij het vaakst hulp hebben gewenst.
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Wat betreft de gekregen en gewenste hulp van patiënten vanwege hun kind(eren), duidt
tabel 11 aan dat de patiënten minder vaak hulp hebben gewenst van hun kinderen dan van
hun echtgenoot/partner. De patiënten hebben hoofdzakelijk hulp gewenst van hun kinderen
om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit,
activiteiten van het dagelijks leven en vrijetijdsactiviteiten), met psychosociale moeilijkheden
(hoofdzakelijk verbonden aan de emotionele nood, bezorgdheid rond de ziekte, verbonden
aan de relaties met vrienden en hun andere kinderen en zorgen op het werk), en om om te
gaan met moeilijkheden verbonden aan de gevolgen van de behandelingen (verbonden aan
de chemotherapie, aan de radiotherapie en verplaatsingen). De categorieën waarvoor zij
het vaakste hulp hebben gekregen van hun kind(eren) komen overeen met deze waarvoor
zij het vaakst hulp hebben gewenst.

Evaluatie van de door de patiënten gewenste en gekregen hulp vanwege de professionele

Tabel 11 herneemt de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp van de
gespecialiseerde arts(en) en huisarts(en).

Zoal aangeduid hebben de patiënten hoofdzakelijk hulp gewenst van huisartsen om om te
gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit en pijn), met de
moeilijkheden in de medische interacties (hoofdzakelijk verbonden aan de moeilijkheden in
het communiceren met het medisch team), met psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk
verbonden aan de psychologische nood en bezorgdheid verbonden aan de ziekte), en om
om te gaan met de gevolgen van de behandelingen (verbonden aan diarree, enuresis, en
moeilijkheden verbonden aan de chemotherapie). De categorieën waarvoor zij het vaakst
hulp hebben gekregen van huisartsen zijn dezelfde als deze waarvoor zij het vaakst hulp
hebben gewenst.

Wat betreft de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp van de
gespecialiseerde artsen, duidt tabel 11 eerst en vooral aan dat de patiënten vaker hulp
hebben gewenst van de gespecialiseerde artsen dan van de huisartsen. De patiënten
hebben hoofdzakelijk hulp gewenst van de gespecialiseerde artsen om om te gaan met
fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de pijn, aan de mobiliteit, aan het
gewichtsverlies en aan de invloed van de ziekte op hun werk), moeilijkheden in de
medische interacties (hoofdzakelijk rond het verkrijgen van informatie, communiceren met
het team en controle van medische procedures), psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk
verbonden aan de bezorgdheid over de ziekte en psychologische nood) en om om te gaan
met andere moeilijkheden verbonden aan de gevolgen van de behandelingen (hoofdzakelijk
verbonden aan de chemotherapie, diarree, enuresis, moeilijkheden verbonden aan pijn
gedurende de diagnostische procedures en moeilijkheden betreffende de bestralingen). De
categorieën waarvoor zij de meeste hulp hebben gekregen van de gespecialiseerde artsen
zijn dezelfde dan deze waarvoor zij de meeste hulp hebben gewenst. De enige
moeilijkheden waarvoor de patiënten blijken minder hulp te hebben gekregen van de
gespecialiseerde artsen dan gewenst betreffen de moeilijkheden in het verkrijgen van
informatie rond hun ziekte.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 335 87,9 98 29,3 103 30,7 116 34,7 * 116 34,7 *
Activiteiten van het dagelijkse leven 245 64,3 24 9,8 22 9,0 25 10,2 * 28 11,4
Vrijetijdsactiviteiten 261 68,5 18 6,9 * 20 7,7 * 25 9,7 * 26 10,0 *
Gewichtsverlies 204 53,5 24 11,8 * 22 10,9 * 51 25,1 * 48 23,8 *

Beroep/werk 262 68,8 28 10,7 * 28 10,7 * 52 20,1 * 46 17,6 *
Pijn 237 62,2 77 32,9 * 76 32,2 * 107 45,5 * 105 44,5 *
Kledij 103 27,0 3 2,9 4 3,9 3 2,9 4 3,9

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 68 17,7 14 21,5 * 13 20,0 * 27 41,5 * 19 29,2 *
Communicatie met het medische team 127 33,3 30 23,6 27 21,4 * 44 34,6 45 35,7 *
Contrôle over de medische procedures 110 28,9 20 18,2 22 20,0 37 33,6 32 29,4 *

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 159 41,7 19 11,9 14 8,8 27 17,1 * 20 12,6
Psychologische nood 319 83,7 87 27,3 81 25,5 * 83 26,0 83 26,0
Cognitief functionneren 237 62,2 24 10,1 28 11,8 29 12,3 * 27 11,4
Communicatie met de partner 162 42,5 4 2,5 5 3,1 * 7 4,3 8 5,0 *
Relaties met de vrienden 170 44,6 7 4,1 7 4,1 * 7 4,1 7 4,1 *
Angst tegenover de medische omstandigheden 271 71,1 22 8,2 * 26 9,6 * 48 17,8 * 56 20,7 *
Bezorgdheid 271 71,1 56 20,7 * 53 19,7 * 99 36,7 * 98 36,4 *
Relaties met de kinderen 106 34,1 6 5,8 * 5 4,8 * 7 6,7 * 6 5,8 *
Zorgen op het werk 20 29,4 2 10,0 1 5,0 1 5,0 1 5,0

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 120 40,1 11 9,2 7 5,8 11 9,2 7 5,8
Fysiek contact met de partner 90 30,3 5 5,6 5 5,6 3 3,3 3 3,3
Het goed kunnen vinden met de partner 74 24,8 3 4,1 2 2,7 3 4,1 3 4,1 *
Overbescherming van de partner 73 24,4 - - - - - - - -
Gebrek aan aandacht van de partner 58 19,5 3 11,5 * 1 1,7 3 5,3 * 3 5,2

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 190 50,8 13 6,8 9 4,7 15 7,9 11 5,8
Seksueel stoornissen 157 73,4 20 12,9 * 16 10,3 * 23 14,8 * 19 12,3 *

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 112 29,5 9 8,9 * 8 7,3 * 32 29,1 * 31 28,2 *
Gewichtstoename 91 23,9 16 17,6 13 14,3 17 18,9 * 11 12,1
Diaree/enuresis 145 38,1 33 22,9 * 28 19,4 * 50 34,5 43 29,9 *
Chemotherapie 162 94,7 29 18,1 * 30 18,9 * 66 41,0 * 68 42,2 *
Radiothrapie/Bestralingen 54 84,4 5 9,3 5 9,3 14 25,9 12 22,2
Stoma 4 28,6 - - - - - - - -
Prothese 30 39,5 4 13,8 * 4 13,3 7 23,3 7 23,3
Therapietrouw 37 48,7 2 5,4 2 5,4 4 10,8 6 16,2
Verplaatsingen 76 19,9 2 2,6 3 3,9 5 6,6 4 5,3
Economische moeilijkheden 113 29,7 7 6,2 7 6,2 11 9,7 9 8,0 *
Aanwervingsmoeilijkheden 1 25,0 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 27 32,5 1 3,8 * 1 3,8 * 3 12,0 * 3 11,5 *

Gewenste Gekregen
Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste

Huisarts Gespecialiseerde arts

Tabel 11. Door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp van de gespecialiseerde arts(en) en huisarts(en)

Gekregen

n n %

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of in functie van de ontbrekende waarden 

1 NAantal patienten die tenminste één moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand

n n %% n %%

Tabel 12 herneemt de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege
de verple( e)g(st)ers en sociale assistenten.

Zoals aangeduid hebben de patiënten hoofdzakelijk hulp gewenst van de verple(e)g(st)ers
om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit en
pijn), moeilijkheden in de medische interacties en om om te gaan met moeilijkheden
verbonden aan de gevolgen van de behandelingen (hoofdzakelijk verbonden aan de
chemotherapie en pijn gedurende de diagnostische procedures). De categorieën waarvoor
zij het vaakst hulp hebben gekregen van de verple(e)g(st)ers zijn dezelfde als deze
waarvoor zij het vaakst hulp hebben gewenst. De enige moeilijkheden waarvoor de
patiënten blijken minder hulp te hebben gekregen van hun verple(e)g(st)ers dan gewenst
betreffen de moeilijkheden in het verkrijgen van informatie rond hun ziekte.
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Betreffende de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege de
sociale assistenten, toont tabel 12 aan dat de patiënten zelden hulp wensen van sociale
assistenten. Indien deze toch hulp wensen, is dat op het gebied van de economische
moeilijkheden. Desondanks, voor deze moeilijkheden, hebben minder patiënten hulp
gekregen van de sociale assistenten dan gewenst.

Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 335 87,9 57 17,0 69 20,7 * 19 5,7 20 6,0 *
Activiteiten van het dagelijkse leven 245 64,3 19 7,8 22 9,0 13 5,3 10 4,1
Vrijetijdsactiviteiten 261 68,5 10 3,8 * 10 3,8 * 6 2,3 * 5 1,9 *
Gewichtsverlies 204 53,5 15 7,4 * 17 8,4 * 4 2,0 * 3 1,5 *

Beroep/werk 262 68,8 10 3,8 * 10 3,8 * 10 3,8 * 8 3,1 *
Pijn 237 62,2 40 17,1 * 46 19,5 * 5 2,1 * 6 2,6 *
Kledij 103 27,0 2 2,0 * 1 1,0 2 1,9 3 2,9

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 68 17,7 18 27,7 * 12 18,5 * 4 6,2 * 4 6,2 *
Communicatie met het medische team 127 33,3 23 18,1 21 16,7 * 8 6,3 8 6,3
Contrôle over de medische procedures 110 28,9 23 20,9 21 19,3 * 2 1,8 1 0,9 *

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 159 41,7 14 8,9 * 16 10,1 4 2,5 * 2 1,3
Psychologische nood 319 83,7 43 13,5 48 15,0 7 2,2 6 1,9
Cognitief functionneren 237 62,2 11 4,7 * 12 5,1 6 2,5 5 2,1
Communicatie met de partner 162 42,5 3 1,9 3 1,9 * 4 2,5 4 2,5 *
Relaties met de vrienden 170 44,6 6 3,5 6 3,6 * 4 2,4 5 3,0 *
Angst tegenover de medische omstandigheden 271 71,1 34 12,5 39 14,4 * 6 2,2 * 5 1,9 *
Bezorgdheid 271 71,1 20 7,4 * 24 8,9 * 10 3,7 * 7 2,6 *
Relaties met de kinderen 106 34,1 7 6,7 * 7 6,7 * 3 2,9 * 3 2,9 *
Zorgen op het werk 20 29,4 - - - - 1 5,0 1 5,0

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 120 40,1 6 5,0 4 3,3 2 1,7 1 0,8
Fysiek contact met de partner 90 30,3 1 1,1 - - 2 2,2 3 3,3
Het goed kunnen vinden met de partner 74 24,8 2 2,7 2 2,7 - - - -
Overbescherming van de partner 73 24,4 - - - - - - - -
Gebrek aan aandacht van de partner 58 19,5 1 1,8 * 2 3,4 1 1,8 * - -

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 190 50,8 5 2,6 4 2,1 1 0,5 1 0,5
Seksueel stoornissen 157 73,4 2 1,3 * 1 0,6 * 1 0,6 * 1 0,6 *

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 112 29,5 19 17,3 * 20 18,2 * 4 3,7 * 3 2,7 *
Gewichtstoename 91 23,9 1 1,1 1 1,1 2 2,2 * - -
Diaree/enuresis 145 38,1 10 6,9 * 13 9,0 * - - - -
Chemotherapie 162 94,7 34 21,3 * 42 26,3 * 3 1,9 * 4 2,5 *
Radiothrapie/Bestralingen 54 84,4 7 13,0 7 13,0 - - - -
Stoma 4 28,6 1 33,3 * 1 33,3 * - - - -
Prothese 30 39,5 3 10,0 2 6,7 - - - -
Therapietrouw 37 48,7 1 2,7 2 5,4 1 2,7 - -
Verplaatsingen 76 19,9 4 5,3 3 3,9 5 6,6 2 2,6
Economische moeilijkheden 113 29,7 4 3,5 4 3,5 25 22,1 16 14,3 *
Aanwervingsmoeilijkheden 1 25,0 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 27 32,5 1 4,0 * 1 3,8 * 1 4,0 * 1 3,8 *

%%n % nn % n

1 Aantal patienten die tenminste één moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

n %

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of in functie van de ontbrekende waarden 

Tabel 12. Door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege de verple( e)g(st)ers en sociale assistenten

Hulp van de verpl(e)g(st)ers Hulp van de sociaal assistenten

Gewenste Gekregen GekregenGewenste
Frequentie van de 

moeilijkheden1

Tabel 13 herneemt de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege
de psychologen en psychiaters. Tabel 14 toont aan dat een klein aantal patiënten in de loop
van hulp heeft gewenst van een psycholoog om om te gaan met de moeilijkheiden die zij in
de loop van de voorbije maand is tegengekomen,  en nog minder onder hen heeft hulp
gewenst van psychiaters.

Zoals aangeduid, hebben de patiënten hoofdzakelijk hulp gewenst van de psychologen om
om te gaan met moeilijkheden betreffende de medische interacties (hoofdzakelijk
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verbonden aan de communicatie met het medisch team), betreffende psychosociale
moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de psychologische nood en relaties met de
kinderen), moeilijkheden in de partnerrelatie (hoofdzakelijk verbonden aan het
communiceren met de partner) en om om te gaan met de gevolgen van de behandelingen
(hoofdzakelijk verbonden aan de pijn tijdens de diagnostische procedures). Wij onderlijnen
dat systematisch minder patiënten hulp hebben gekregen van een psycholoog dan
gewenst.Desondanks komen de categorieën waarvoor zij het vaakst hulp hebben gekregen
van een psycholoog overeen met deze waarvoor een meerderheid  hulp heeft gewenst.

Betreffende de door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege de
psychiaters toont tabel 13 aan dat zeer weinig patiënten in de loop van de voorbije maand
hulp hebben gewenst van psychiaters en dat er zelfs minder deze hulp hebben gekregen.

Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 335 87,9 25 7,5 26 7,8 * 5 1,5 2 0,6
Activiteiten van het dagelijkse leven 245 64,3 9 3,7 * 6 2,4 1 0,4 - -
Vrijetijdsactiviteiten 261 68,5 9 3,5 * 7 2,7 * - - - -
Gewichtsverlies 204 53,5 6 3,0 * 6 3,0 * - - - -

Beroep/werk 262 68,8 15 5,8 * 10 3,8 * 2 0,8 * 1 0,4 *

Pijn 237 62,2 11 4,7 * 7 3,0 * 1 0,4 * 1 0,4 *

Kledij 103 27,0 5 5,0 * 5 4,9 * - - - -
Moeilijkheden in de medische interacties

Verkrijgen van informatie 68 17,7 6 9,2 * 5 7,7 * - - - -
Communicatie met het medische team 127 33,3 14 11,0 7 5,6 * 2 1,6 1 0,8 *

Contrôle over de medische procedures 110 28,9 3 2,7 4 3,6 - - - -
Psychosociale moeilijkheden

Lichaamsbeeld 159 41,7 13 8,2 * 4 2,5 2 1,3 * - -
Psychologische nood 319 83,7 38 12,0 * 24 7,5 5 1,6 3 0,9 *

Cognitief functionneren 237 62,2 13 5,5 * 10 4,2 4 1,7 * 3 1,3
Communicatie met de partner 162 42,5 8 4,9 7 4,3 * 1 0,6 * - -
Relaties met de vrienden 170 44,6 10 5,9 6 3,5 - - - -
Angst tegenover de medische omstandigheden 271 71,1 13 4,9 * 13 4,8 * 2 0,7 * 2 0,7 *

Bezorgdheid 271 71,1 20 7,4 * 14 5,2 * 4 1,5 * 1 0,4 *

Relaties met de kinderen 106 34,1 12 11,4 * 9 8,7 * 1 1,0 * - -
Zorgen op het werk 20 29,4 - - - - 1 5,0 1 5,0

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 120 40,1 12 10,1 * 7 5,8 3 2,5 1 0,8
Fysiek contact met de partner 90 30,3 7 7,9 * 5 5,6 * - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 74 24,8 6 8,2 * 6 8,1 - - - -
Overbescherming van de partner 73 24,4 1 1,4 * 1 1,4 * - - - -
Gebrek aan aandacht van de partner 58 19,5 3 5,4 * 3 5,2 1 1,8 * - -

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 190 50,8 12 6,3 5 2,6 4 2,1 1 0,5
Seksueel stoornissen 157 73,4 10 6,5 * 5 3,3 * 4 2,6 * 1 0,6 *

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 112 29,5 9 8,2 * 8 7,3 * 2 1,9 * 1 0,9 *

Gewichtstoename 91 23,9 4 4,4 1 1,1 - - - -
Diaree/enuresis 145 38,1 - - - - - - - -
Chemotherapie 162 94,7 10 6,3 * 10 6,3 * 1 0,6 * 1 0,6 *

Radiothrapie/Bestralingen 54 84,4 1 1,9 * 1 1,9 * - - - -
Stoma 4 28,6 - - - - - - - -
Prothese 30 39,5 3 10,0 2 6,7 - - - -
Therapietrouw 37 48,7 2 5,4 1 2,7 - - - -
Verplaatsingen 76 19,9 3 3,9 3 3,9 - - - -
Economische moeilijkheden 113 29,7 4 3,5 3 2,7 - - - -
Aanwervingsmoeilijkheden 1 25,0 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 27 32,5 5 20,0 * 3 11,5 * 1 4,0 * - -

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of in functie van de ontbrekende waarden 

%n % n %% n % n

1 Aantal patienten die tenminste één moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

Tabel 13. Door de patiënten met kanker gewenste en gekregen hulp vanwege de psychologen en psychiaters

Hulp van de psychologen Hulp van de psychiaters
Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste Gekregen Gewenste Gekregen

n
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Evaluatie van de door de patiënten gewenste hulp vanwege de psychologen

Tweeënzeventig patiënten (19%) hebben in de loop van de voorbije maand gewenst een
psycholoog te ontmoeten om om te gaan met hun moeilijkheden.

Tabel 14 herneemt het aantal patiënten die gewenst hebben om in de loop van de voorbije
maand hulp te krijgen van een psycholoog, in verband met hun niveau van nood. Zoals
aangeduid geven de patiënten in nood significant meer de wens aan een psycholoog te
ontmoeten, om om te gaan met de moeilijkheden die zij in de loop van de voorbije maand
zijn tegengekomen.

Lage emotionele nood 162 86,2 26 13,8

Gemiddelde of hoge emotionele nood 146 76,0 46 24,0

n %

*Significante verschil tussen de belangrijste begeleiders die een lage emotionele nood aantonen en de belangijste egleeiders die een 
gemiddelde of hoge niveau van emotionele nood aantonen  (Chi-kwadraat Test; p<0,05)

n %

Tabel 14. Aantal patiënten die gewenst hebben om in de loop van de voorbije maand hulp te krijgen van een psycholoog in verband met hun 
niveau van nood gemeten aan de hand van de Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (n=384)

Geen wens om hulp te 
krijgen van een 

psycholoog

Wens om hulp te krijgen 
van een psycholoog

Tabel 15 herneemt het aantal patiënten die gewenst hebben om in de loop van de voorbije
maand hulp te krijgen van een psycholoog, in functie van de type dienst. Zoals aangeduid is
het type dienst niet verbonden aan het wens om een psycholoog te ontmoeten om om te
gaan met de moeilijkheden die in de loop van de voorbije maand werden tegengekomen.

Dienst medische oncologie 51 86,4 8 13,6

Dienst radiotherapie 55 79,7 14 20,3

Dienst hemato-oncologie 53 86,9 8 13,1

Dienst borstchirurgie 46 73,0 17 27,0

Dagziekenhuis 45 83,3 9 16,7

Instelling zonder specifieke dienst oncologie 58 78,4 16 21,6

n %

*Significante verschil tussen de groepen (Chi-kwadraat Test; p<0,05)

n %

Tabel 15. Aantal patiënten die gewenst hebben om in de loop van de voorbije maand hulp te krijgen van een psycholoog  in functie van de type 
dienst (n=380)

Geen wenst om hulp te 
krijgen van een 

psycholoog

Wens om hulp te krijgen 
van een psycholoog
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Besluit

Om te beginnen is het belangrijk te onderlijnen dat dit de eerste studie  in België is die de
emotionele toestand van patiënten met kanker evalueert, alsook de ondersteuning waarvan
zij kunnen genieten, hun psychosociale behoeften en de hulp die zij gewenst en gekregen
hebben van de professionele en van hun naasten in België. Negenhonderttachtig patiënten
werden benaderd en 381 hebben deelgenomen aan de studie. Tweehonderd negentien
patiënten (57%) werden aangeworven in het Franstalige Gewest en 163 patiënten (43%) in
het Nederlandstalig Gewest. Het gemiddelde leeftijd van de patiënten met kanker in onze
studie, 57 jaar is en dat 35% onder hen van het mannelijk geslacht is. De meerderheid is
van Belgische nationaliteit. 58% van de patiënten hebben het Frans als moedertaal, 41%
het Nederlands en 6% een andere moedertaal. Een meerderheid is afkomstig uit West-
Europa. Het gemiddeld schoolniveau is voor de meerderheid het secundair onderwijs of
lager. Veertig percent van de patiënten zijn bedienden of ambtenaar, 16% zijn arbeiders en
15% zelfstandigen of hulp. Hun belangrijkste bron van inkomsten bestaat het vaakst uit een
cumulatie van hun inkomen en dat van hun partner/echtgenoot of hun inkomen alleen. Het
gemiddeld schoolniveau van de partners is gelijksoortig met deze van de patiënten. Vijftig
percent van de partners zijn bedienden of ambtenaar, 18% arbeiders en 16% zelfstandigen
of hulp.

Veertig percent van de patiënten heeft borstkanker, 23% een hematologische kanker en
12% een kanker van het spijsverteringsstelsel. De kankeraandoening werd gemiddeld drie
jaar en drie maanden voordien gediagnosticeerd. De helft van de patiënten volgt een
chemotherapie, een chirurgische behandeling, krijgt bestralingen, een hormonale therapie
of een behandeling via immunotherapie. Tijdens de evaluaties was het voor één derde van
de patiënten nog te vroeg om de huidige omvang van de ziekte te evalueren, 28% waren in
volledig remissie, en voor 17% onder hen was de ziekte in progressie. Een meerderheid van
de patiënten had een prognose van 1 jaar of meer.

In onze steekproef toont één patiënt op vier een gemiddeld niveau van nood aan en een
patiënt op vier een gemiddeld niveau van nood. Eén patient op drie toont een hoog niveau
en één patiënt op vier een gemiddeld niveau van angst. Eén patient op tien toont een hoog
niveau en één op zes een gemiddeld niveau van depressie. Onze studie toont het belang
aan van de psychologische moeilijkheden die patiënten met kanker in België ervaren. Onze
studie sluit zich aan bij de resultaten van andere studies die aantonen dat 10 tot 50% van
de patiënten met kanker een hoog niveau van nood aantonen (Derogatis et al., 1983;
Chochinov, 2001).

Bovendien toont onze studie aan dat de meerderheid van de patiënten een belangrijke
sociale kring heeft. Een grote meerderheid heeft inderdaad in zijn omgeving vrienden en
familie. Tachtig percent onder hen heeft een partner en kinderen. Vijftig percent heeft broers
en zussen. Veertig percent heeft nog een moeder en 25%, een vader. Wij noteren het
belang van de aanwezigheid van vrienden daar 85% van de patiënten vrienden heeft, en zij
hebben er gemiddeld 10. Een grote meerderheid leeft samen met zijn partner/echtgenoot en
één derde met zijn kinderen.

Een grote meerderheid van de patiënten in de loop van de voorbije maand hulp heeft
gekregen, hetzij van professionele of van zijn naasten. De hulp die het meest geboden
wordt komt van de gespecialiseerde artsen daar tachtig percent van de patiënten  hulp heeft
gekregen van hen. Hoe dan ook, de tevredenheid t.o.v. de gekregen hulp is goed, en deze
van de professionele loopt van goed tot zeer goed. Wij noteren dat de professionele
waarvan de tevredenheid het hoogst ligt, de gespecialiseerde artsen zijn, en het laagst de
psychologen. Op gebied van de naasten is de tevredenheid van de patiënten zeer goed. De
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naasten waarvan de hulp de meeste tevredenheid brengt zijn de partner/echtgenoot en de
kinderen.

Onze studie toont aan dat de moeilijkheden van patiënten meervoudig en gevarieerd zijn. In
de loop van de voorbije maand is een grote meerderheid van de patiënten (ongeveer twee
patiënten op drie) tenminste één fysieke moeilijkheid tegengekomen (hoofdzakelijk
verbonden aan de mobiliteit, aan de activiteiten van het dagelijks leven, aan de
vrijetijdsactiviteiten, aan het beroep en aan de pijn). Een grote meerderheid is eveneens
psychosociale moeilijkheden tegengekomen (hoofdzakelijk verbonden aan de
psychologische nood, angst tegenover de medische omstandigheden, en bezorgdheid over
de evolutie van de ziekte), seksuele moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
seksuele belangstelling) en andere moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
behandelingen). Ongeveer één patiënt op drie is moeilijkheden tegengekomen in verband
met de medische interacties, de psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan
de relaties met vrienden, familie en met de kinderen, en eveneens verbonden aan de
zorgen op het werk), alsook moeilijkheden in de partnerrelatie. De intensiteit van deze
moeilijkheden in de loop van de voorbije maand ligt hoog. Zij ligt het hoogst betreffende de
impact op professioneel gebied van de fysieke moeilijkheden, betreffende de seksuele
moeilijkheden en moeilijkheden verbonden aan de behandelingen (chemotherapie, stoma
en prothese).

Om om te gaan met deze moeilijkheden hebben de patiënten hulp gekregen zowel van hun
naasten als van professionele van de gezondheidszorg. De personen die de meeste hulp
hebben geboden zijn de partners en de gespecialiseerde artsen. Algemeen gezien noteren
wij dat de moeilijkheden waarvoor de patiënten hulp gewenst hebben overeenkomen met de
moeilijkheden waarvoor zij hulp hebben gekregen. Onze studie toont in het bjzonder aan dat
de patiënten hoofdzakelijk hulp hebben gewenst van hun partners en  kinderen om om te
gaan met fysieke moeilijkheden verbonden aan de mobiliteit en aan de activiteiten van het
dagelijks leven, met psychosociale moeilijkheden verbonden aan de emotionele nood en
met bezorgdheid rond de ziekte, verbonden aan de relaties met de vrienden en andere
kinderen, zorgen op het werk, alsook om om te gaan met moeilijkheden verbonden aan de
gevolgen van de behandelingen zoals de chemotherapie en de verplaatsingen. Wij
onderlijnen eveneens dat de gekregen hulp blijkt overeen te komen met de gewenste hulp.
De categorieën waarvoor zij de meeste hulp hebben gekregen van hun partners en
kind(eren)zijn dezelfde als deze waarvoor zij de meeste hulp hebben gewenst.

Al is de hulp vanwege de gespecialiseerde artsen de meest gewenste hulp is, ze is
eveneens de hulp waarvan zij het vaakst kunnen genieten. De professionele van wie de
patiënten de minste hulp wensen is deze van de sociale assistenten, de psychologen en de
psychiaters. Wij noteren betreffende de hulp die wordt verleend door de professionele, dat
deze niet steeds overeenkomt met deze die gewenst is.

Bovendien, is de gewenste hulp vanwege de gespecialiseerde arts(en) gevarieerd en ze
heeft niet exclusief betrekking tot de medische gebieden. Inderdaad, de patiënten hebben
hulp gewenst van de gespecialiseerde arts(en) om om te gaan met fysieke moeilijkheden,
zoals verbonden aan de pijn, aan de mobiliteit, aan het gewichtsverlies en aan de invloed
van de ziekte op hun werk, en om om te gaan met andere moeilijkheden verbonden aan de
gevolgen van de behandelingen, zoals verbonden aan de chemotherapie en radiotherapie,
diarree, enuresis als moeilijkheden verbonden aan pijn gedurende de diagnostische
procedures. Zij hebben eveneens hulp gewenst betreffende de moeilijkheden in de
medische interacties (hoofdzakelijk rond het verkrijgen van informatie, communiceren met
het team en controle van medische procedures) maar ook om om te gaan met
psychosociale moeilijkheden, zoals verbonden aan de bezorgdheid over de ziekte en
psychologische nood. De categorieën waarvoor zij het vaakst hulp hebben gekregen van de
gespecialiseerde arts(en) zijn dezelfde als deze waarvoor zij het vaakst hulp hebben
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gewenst. De enige moeilijkheden waarvoor de patiënten blijken minder vaak hulp te hebben
gekregen van de gespecialiseerde arts(en) dan gewenst betreffen de moeilijkheden in het
verkrijgen van informatie.

Onze studie toont het belang aan van de hulp die wordt gegeven door de huisartsen aan de
patiënten met kanker. De huisartsen zijn, inderdaad, de professionele waarvan de
patiënten, na de gespecialiseerde artsen de meeste hulp wensen. De patiënten hebben
hoofdzakelijk hulp gewenst van hun huisarts om om te gaan met fysieke moeilijkheden
(verbonden aan de mobiliteit en pijn), aan de moeilijkheden in de medische interacties
(verbonden aan de moeilijkheden in het communiceren met het medisch team), aan de
psychosociale moeilijkheden (verbonden aan de psychologische nood en bezorgdheid
verbonden aan de ziekte) en om om te gaan met de gevolgen van de behandelingen (aan
diarree, enuresis, en moeilijkheden verbonden aan de chemotherapie). De categorieën
waarvoor zij het vaakst  hulp hebben gekregen van de huisarts(en) komen overeen met
deze waarvoor zij het vaakst  hulp hebben gewenst.

De patiënten hebben hulp gewenst van de verple(e)g(st)ers hoofdzakelijk om om te gaan
met medische moeilijkheden,  ofwel fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
mobiliteit en pijn), moeilijkheden in de medische interacties en om om te gaan met
moeilijkheden verbonden aan de gevolgen van de behandelingen. De categorieën waarvoor
zij het vaakst hulp hebben gekregen komen overeen met deze waarvoor zij het vaakst hulp
hebben gewenst. De enige moeilijkheden waarvoor de patiënten blijken minder hulp te
hebben gekregen van hun verple(e)g(st)ers dan gewenst betreffen de moeilijkheden in het
verkrijgen van informatie. De patiënten wensen zelden hulp van sociale assistenten. Indien
ze toch hulp wensen van hen, is dat op het gebied van de economische moeilijkheden.
Desondanks, voor deze moeilijkheden schijnen de patiënten minder vaak hulp te hebben
gekregen van de sociale assistenten dan gewenst.

Een gering aantal patiënten heeft in de loop van de voorbije maand hulp gewenst van een
psycholoog en nog minder hebben hulp gewenst van een psychiater. Twee en zeventig
patiënten (19%) hebben gewenst in de loop van de voorbije maand een psycholoog te
ontmoeten om om te gaan met tenminste één moeilijkheid. Deze wens om een psycholoog
te te ontmoeten is groter bij patiënten met emotionele noden,  maar onafhankelijk van het
type dienst waar te patiënten toebehoren. De patiënten hebben hulp gewenst van de
psychologen om om te gaan met moeilijkheden betreffende de medische interacties,
hoofdzakelijk verbonden aan de communicatie met het medisch team. Zij hebben eveneens
hulp gewenst betreffende psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
psychologische nood en relaties met de kinderen), moeilijkheden in de partnerrelatie
(hoofdzakelijk verbonden aan het communiceren met de partner) en om om te gaan met de
gevolgen van de behandelingen (hoofdzakelijk verbonden aan de pijn tijdens de
diagnostische procedures). Wij onderlijnen dat systematisch minder patiënten hulp hebben
gekregen van een psycholoog dan gewenst ondanks het feit dat de categorieën waarvoor zij
het vaakst hulp hebben gekregen van een psycholoog overeenkomen met deze waarvoor
zij het vaakst hulp hebben gewenst. Betreffende de door de patiënten met kanker gewenste
en gekregen hulp vanwege de psychiaters, onderlijnen wij dat zeer weinig patiënten in de
loop van de voorbije maand hulp hebben gewenst van een psychiater en dat er nog minder
deze hulp hebben gekregen.

Het is hier belangrijk het verschil te noteren tussen het  belangrijk aantal  patiënten die
psychologische stoornissen aantonen en het aantal patiënten die hulp hebben gewenst van
een psycholoog of psychiater.
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De patiënten blijken zich vaker tot hun huisarts te wenden voor deze moeilijkheden.
Inderdaad, één patiënt op vier wendt zich tot zijn huisarts of gespecialiseerde arts om om te
gaan met deze moeilijkheden, tegenover slechts één patiënt op tien die zich in dit kader
gaat wenden tot een psycholoog. Het is eveneens belangrijk om het gebrek aan
overeenstemming  te noteren tussen de door de patiënt gewenste en gekregen hulp van de
gespecialiseerde arts betreffende het bekomen van informatie. Omwille van deze
moeilijkheid blijkt de patiënt beroep te moeten doen op andere professionele zoals hun
huisarts, verple(e)g(st)er en psychologen.

Wij noteren dat de seksuele moeilijkheden van de patiënten weinig begeleid worden.
Ondanks het feit dat veel moeilijkheden worden aangegeven op dit gebied, wensen en
krijgen de patiënten weinig hulp van professionele; de persoon die de meeste hulp biedt op
dit gebied is de partner/echtgenoot.

De resultaten van deze studie tonen de omvang aan van de emotionele en psychosociale
moeilijkheden van patiënten met kanker. Tegenwoordig komen de meerderheid van de
emotionele en psychosociale moeilijkheden terecht bij de gespecialiseerde artsen. Dit wekt
vragen op daar wij weten dat de artsen belangrijke moeilijkheden aantonen in het
herkennen van de nood van de patiënten alsook hun neiging om deze nood te
onderschatten (Davenport et al., 1987; Ford et al., 1994; Newell et al., 1998; Passik et al.,
1998; Fallowfield et al., 2001; Sollner et al., 2001) ; bovendien hebben de patiënten geen
zin om spontaan over hun psychosociale bekommeringen met hun arts te spreken en laten
zij deze laatste meestal het initiatief nemen om hen over deze onderwerpen aan te spreken
(Detmar et al., 2000).

Deze studie toont de nood aan voor het organiseren van een optimale begeleiding van de
psychosociale moeilijkheden van de patiënten en om alzo de ongewenste gevolgen die
voortvloeien uit de afwezigheid van een begeleiding bij de patiënt zelf, zijn naasten en van
het zorgbeleid  te vermijden.
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Hoofdstuk 2

Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften
van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker



56

Algemene inleiding

Meer dan 40.000 nieuwe gevallen van kanker worden elk jaar in België gediagnosticeerd.
Vijfentwintig percent van de mannelijke kankers zijn prostaatkankers en 36% van de
vrouwelijke kankers zijn borstkankers. De gemiddelde leeftijd voor invasieve tumors is 67
jaar bij de man (standaard-afwijking=13) en 64 jaar bij de vrouw (standaard-afwijking= 16)
(Haelterman et al., 1998).

De behandeling van kankeraandoeningen is in de laatste dertig jaar erg vooruitgegaan
waardoor de levensduur van de patiënten kan verlengd worden (Brenner, 2002). Bovendien
is genezing vandaag steeds meer een mogelijkheid. Ondanks het feit dat de de kans tot
overleven tussen 1950 en 1954; 35% bedroeg, is zij tussen 1995 en 2000 overgegaan naar
65% (Ries, 2003). Desalniettemin blijven kankeraandoeningen en hun behandelingen de
oorzaak van een reeks cognitieve, emotionele en gedragsmatige reacties die zowel de
patiënten aangaan als hun verwanten en naasten (Northouse, L. L., 1994; Kazak et al.,
1997; Lederberg, 1998; Northouse, L. et al., 2001; Giammona et al., 2002). Deze reacties
groeperen zich rond verschillende fasen in de kanker : de eerste symptomen (Smith et al.,
1985; Arndt et al., 2002), de behandelingen (McCorkle, 1998; Pascoe et al., 2000), de
herval, de preterminale fase en de terminale fase (Valente et al., 1994; Pereira et al., 1997;
McCorkle et al., 1998; Lin et al., 2003), de remissie (Lesko, 1989; Ganz et al., 2002; Joly et
al., 2002) en de genezing (Arai et al., 1996; Loge et al., 1997).

Bovendien moeten de naasten door het verlengen van de levensduur van de patiënten met
kanker en het verminderen van de duur van de hospitalisaties de naasten steeds meer tijd
en energie besteden aan de dagelijkse begeleiding van de patiënt (Glajchen, 2004). De
partner wordt beschouwd als de persoon die de meeste zorg verleent, en als de meest
aangepaste en bevredigende bron van ondersteuning (Neuling et al., 1988; Pistrang et al.,
1995). Al geeft deze ondersteuning een gevoel van verwezenlijking, kan deze eveneens
belangrijke psychologische, sociale, economische en fysieke moeilijkheden met zich
meebrengen.

De naasten moeten eveneens omgaan met hun eigen psychosociale moeilijkheden. Zo zijn
zij inderdaad geconfronteerd met belangrijke ingrijpende veranderingen in hun activiteiten
van het dagelijks leven daar zij belangrijke ondersteuning bieden aan de patiënt om hem te
ondersteunen en te begeleiden tegenover zijn mobiliteitmoeilijkheden en fysieke
invaliderende symptomen (Cameron et al., 2002). Daar zij veel tijd besteden aan hun
naasten, zijn zij eveneens geconfronteerd met familiale en relationele moeilijkheden.

De begeleiding van een patiënt met kanker kan bij zijn naasten een toestand van
emotionele angst opwekken (Blanchard et al., 1997; Cameron et al., 2002). De
hedendaagse wetenschappelijke litteratuur schat in dat 10 tot 30% van de naasten van
patiënten met kanker een emotionele nood van psychiatrisch niveau aantonen. Dit
percentage loopt op tot 30 à 50% als de patiënt zich in een gevorderde of terminale fase
bevindt (Pitceathly et al., 2003). Deze toestand is beïnvloed door verschillende factoren 
zoalq ondermeer de hoeveelheid van de aangeboden hulp, de fysieke toestand van de
patiënt of de impact van de gegeven hulp op het dagelijks leven (Nijboer et al., 1999;
Weitzner et al., 1999; Cameron et al., 2002; Pitceathly et al., 2003). De actuele stand van
het onderzoek toont aan dat de naasten van de patiënten grote noden aan ondersteuning
en informatie ervaren en dat deze behoeften vaak onbevredigd blijven (Soothill et al., 2003).

In België werd nog geen enkele studie op nationaal vlak uitgevoerd om een kwantitatieve en
kwalitatieve evaluatie te maken van de psychosociale behoeften van de naasten van
patiënten met kanker, in termen van psychosociale ondersteuningsinterventies en
psychosociale interventies die worden voorgesteld. Bovendien heeft nog geen enkele studie
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de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om het waarnemen van de emotionele
toestand en behoeften van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, omschreven.
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Doelstellingen

Het project heeft als algemene doelstelling een kwantitatieve en kwalitatieve evaluatie te
bieden van de psychosociale behoeften van de patiënten met kanker en hun naasten in
termen van psychosociale ondersteuning, psychosociale interventies die worden
voorgesteld en de behoeften van de psychosociale interveniënten die deze interventies
verzekeren.

Binnen dit project, tracht de  eerste operationele doelstelling een kwantitatieve en
kwalitatieve evaluatie te doen van de emotionele toestand en de psychosociale behoeften
van patiënten met kanker en hun naasten, alsook hun vraag om psychosociale
ondersteuning, te evalueren. Gelijktijdig tracht het een evaluatie te maken van de
capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale behoeften en
emotionele toestand van de patiënten met kanker aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen.
De eerste operationele doelstelling kan in drie algemene doelzichten opgesplitst worden:

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van patiënten met
kanker;

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale
behoeften en emotionele toestand van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te
nemen.

Het tweede hoofdstuk zal gewijd zijn aan het tweede daarvan en zal zich toespitsen op de:

− Evaluatie van de emotionele toestand van de belangrijkste begeleiders van patiënten
met kanker;

− Evaluatie van de moeilijkheden die de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker tegenkomen om om te gaan met de moeilijkheden die zij waarnemen bij de
patiënt;

− Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker om om te gaan met de moeilijkheden die zij waarnemen bij de
patiënt. Deze gewenste en gekregen hulp, zowel vanwege naasten (echtgenoot/partner
en kind(eren)) als van professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen,
verple(e)g(st)ers, sociaal assistenten, psycholo(o)g(en), psychiaters);

− Evaluatie van de psychosociale behoeften van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker;

− Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker om om te gaan met hun eigen moeilijkheden. Deze gewenste en
gekregen hulp, zowel vanwege naasten (echtgenoot/partner en kind(eren)) als van
professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verple( e)g(st)er(s), sociaal
assistent(en), psycholo(o)g(e), psychiater(s)) ;
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Methodologie

Aanwerving van de proefpersonen

Verschillende diensten voor specifieke oncologische zorgen van zeven ziekenhuizen die
zowel Nederlandstalige als Franstalige patiënten begeleiden, werden aangeworven: de
diensten hematologie, het dagziekenhuis en de dienst voor borstchirurgie van het Institut
Jules Bordet (ULB), de dienst radiotherapie van de Cliniques Universitaires Saint- Luc
(UCL), de diensten hematologie, medische oncologie en het dagziekenhuis van de
Cliniques Universitaires Mont-Godinne (UCL), de dienst voor borstchirurgie van het Centre
Hospitalier Universitaire « Sart-Tilman » (Ulg), het dagziekenhuis van het Algemeen
Ziekenhuis Middelheim, de dienst hematologie van het Universitair Ziekenhuis van Leuven
(K.U.L), de dienst radiotherapie van het Virga Jesse Ziekenhuis te Hasselt, de diensten
borstchirurgie en medische oncologie van het Academisch Ziekenhuis VUB van Brussel
(AZ-VUB). Twee ziekenhuisinstellingen die geen specifieke dienst voor oncologie hebben
werden eveneens aangeworven ( Le Centre Hospitalier Interrégional Edith Cavel (CHIREC)
van Braine-l’Alleud en het Universitair Ziekenhuis Jan Palfijn in Merksem).

Het geheel van kankerpatiënten ouder dan 18 jaar die in deze diensten gehospitaliseerd
waren tijdens de periode van inzameling van de gegevens, alsook hun belangrijkste
begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hen in de voorbije maand de
meeste hulp had verleend), en eveneens de gespecialiseerde artsen die de zorgverlening
verzekerden, werden uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Na randomisatie werd één patiënt op twee met kanker ouder dan 18 jaar, die tijdens de
periode van inzameling van de gegevens op consultatie was gekomen, alsook zijn
belangrijkste begeleider (dit wil zeggen de persoon uit zijn sociale omgeving die hem in de
voorbije maand de meeste hulp had verleend) en eveneens de gespecialiseerde artsen die
de zorgverlening verzekerden, uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Keuze van de proefpersonen

Inclusiecriteria voor de patiënten:

− tenminste 18 jaar oud zijn;

− weten dat zij  aan kanker lijden en zich niet in een eerste fase van diagnose bevinden;

− niet in een palliatieve dienst of palliatieve instelling gehospitaliseerd zijn;

− voldoende kennis van het Frans of het Nederlands hebben om deel te nemen aan de
studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed consent
formulier.

Inclusiecriteria voor de belangrijkste begeleiders :

− door de patiënt geïdentificeerd als zijnde de persoon die in de voorbije maand de
meeste tijd heeft besteed aan zijn begeleiding ;

−  tenminste 18 jaar oud zijn;
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− weten dat de patiënt aan kanker lijdt;

− een voldoende kennis van het Frans of het Nederlands hebben om deel te nemen aan
de studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed consent
formulier;

Inclusiecriteria voor de gespecialiseerde artsen:

− de personen moeten de belangrijkste begeleidende dokter van de patiënt zijn in het
kader van zijn ambulante consultaties of in het kader van zijn hospitalisatie;

− de personen moeten gespecialiseerde artsen zijn of kandidaten tot specialisatie en
moeten verbonden zijn aan de instelling die aan de studie meewerkt;

− een mondelinge instemming geven voor hun deelname aan de studie.

Type studie

De studie is descriptief, multi-centrisch , nationaal.

Duur van de studie

De inzameling van de gegevens werd verspreid over een periode van 6 maanden gaande
van april 2004 tot en met september 2004.

Inzameling van de gegevens

De evaluatie van de proefpersonen gebeurde individueel. De inzameling van de gegevens
werd verwezenlijkt door een team universitaire onderzoekers die onafhankelijk waren van
de ziekenhuizen waar de rekrutering had plaatsgevonden. Alle patiënten werden
aangeworven via deze ziekenhuisinstellingen. Zowel in de hospitalisatie- als in de
consultatieafdelingen kregen de patiënten een door het diensthoofd handgetekende brief. In
het begin van de week werd telefonisch contact genomen met het verzorgend team van de
deelnemende ziekenhuisinstellingen om de aanwezigheid van patiënten die voldeden aan
de inclusiecriteria - zowel in hospitalisatie als in de consultatie - vast te stellen.

In het kader van de hospitalisaties had de onderzoeker de lijst van de patiënten van de
deelnemende arts gekregen en samen hun verkiesbaarheid vastgesteld. De onderzoeker
wendde zich daarna tot de kamer van de verkiesbare patiënt om hem op de hoogte te
brengen van de doelstellingen van de studie en hem uit te nodigen om hieraan deel te
nemen. Tijdens deze ontmoeting werd het informed consent formulier aan de patiënt
aangeboden om zijn eventuele deelname aan de studie te bevestigen. De belangrijkste
begeleider werd bepaald aan de hand van een specifieke vragenlijst die door de patiënt
werd ingevuld. Met het akkoord van de patiënt, werd daarna contact opgenomen met de
naaste. Telefonisch werd informatie geleverd aan de naasten die niet aanwezig waren
tijdens de ontmoeting. Nadat zij hun  akkoord hadden gegeven om deel te nemen aan de
studie, werd via de post een informed consent formulier opgestuurd alsook alle vragenlijsten
die dienden ingevuld te worden. De redenen over eventuele weigeringen van de patiënt
werden eveneens bijgehouden.
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In het ambulant kader hadden de artsen of één van hun medewerkers aan de onderzoekers
de lijst doorgegeven van de verkiesbare patiënten in hun consultatie. Deze laatsten werden
dan gerandomiseerd zodat één patiënt op twee uitgenodigd werd om deel te nemen aan de
studie. De verkiesbare personen werden telefonisch gecontacteerd of juist voor de
consultatie aangesproken. Tijdens de eerste ontmoeting leverde de onderzoeker informatie
over de doelzichten van het project en nodigde hij de patiënt uit om hieraan deel te nemen.
De patiënten die via telefoon hun toestemming hadden gegeven werden verzocht om 15
minuten voor hun consultatie te komen en 1 uur na hun consultatie te blijven om de
verschillende zelfevaluatieschalen in te vullen. De personen die voldeden aan de
inclusiecriteria en die hadden toegestemd om deel te nemen aan de studie hadden het
informed consent formulier getekend en kregen een enveloppe met de verschillende
zelfevaluatieschalen. De eventuele redenen van weigering werden eveneens bijgehouden.
De belangrijkste begeleider werd bepaald aan de hand van een specifieke vragenlijst die
door de patiënt werd ingevuld. Met het akkoord van de patiënt, werd daarna contact
opgenomen met hem. Telefonisch werd informatie geleverd aan de naasten die niet
aanwezig waren tijdens de ontmoeting met de patiënt of gedurende zijn consultatie. Nadat
zij hun akkoord hadden gegeven om deel te nemen aan de studie, werd via de post een
informed consent formulier opgestuurd alsook de vragenlijsten die dienden ingevuld te
worden.

Gedurende de hospitalisatie werden de verschillende zelfevaluatieschalen
(gestandaardiseerd en gevalideerd) ingevuld met behulp van een psycholo(o)g(e). Een
telefoonnummer werd eveneens ter beschikking gesteld voor de naasten die verkozen om
de vragenlijst thuis in te vullen, om toe te laten alle vragen te kunnen stellen over de inhoud
van de vragenlijsten of betreffende de studie zelf. Een voorgezegelde briefomslag liet toe de
vragenlijsten ingevuld terug op te sturen. Er werd aan de deelnemende gespecialiseerde
artsen gevraagd om verschillende schalen in te vullen betreffende de patiënten die op
diezelfde dag begrepen waren in de studie.

In een ambulant kader werden de verschillende zelfevaluatieschalen (gestandaardiseerd en
gevalideerd) met behulp van een psycholoog, door de belangrijkste begeleider- voor en na
de consultatie- ingevuld. Een telefoonnummer werd eveneens ter beschikking gesteld voor
de personen die verkozen om de vragenlijst thuis in te vullen. Deze liet toe alle vragen te
kunnen stellen over de inhoud van de vragenlijsten of betreffende de studie zelf. Een
voorgezegelde briefomslag liet toe de vragenlijsten ingevuld terug op te sturen. Er werd aan
de deelnemende artsen gevraagd om de verschillende vragenlijsten op de dag zelf van de
consultatie in te vullen.

Met elk persoon die zijn vragenlijst na één maand niet had teruggestuurd werd telefonisch
contact genomen. De ontbrekende gegevens van de verschillende zelfevaluatieschalen
werden vervolledigd tijdens een laatste telefonisch contact in de loop van de vijtien dagen
na het terugsturen van de zelfevaluatieschalen.

Evaluatie instrumenten

De patiënten hebben de volgende zelf-evaluatieschalen ingevuld:

− Sociodemografische gegevens van de patiënten over zichzelf en hun familie (leeftijd,
geslacht, nationaliteit, moedertaal, meest gesproken taal, culturele oorsprong,
godsdienst, opleiding, aantal en leeftijd van de verschillende leden van de familie,
schooljaren en beroep van de partner/echtgenoot) ingevuld door middel van een
specifieke vragenlijst;
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De belangrijkste begeleiders hebben de volgende zelfevaluatieschalen ingevuld:

− Specifieke vragenlijst die toelaat de sociodemographische kenmerken van de
belangrijkste begeleiders te bestuderen (leeftijd, burgerlijke stand, moedertaal, meest
gesproken taal, godsdienst, aantal en leeftijd van de patiënten, samenwonend /of niet,
belangrijkste bron van inkomen, (familie)band met de patiënt, samenwonend /of niet met
de patiënt);

− Specifieke vragenlijst die de eigenschappen van de band met de patiënt evalueert (tijd
besteed aan de patiënt om om te gaan met zijn ziekte, aantal contacten met de patiënt,
aantal gesprekken met de patiënt over de ziekte, zelfevaluatie van hun eigen perceptie
van de moeilijkheden van de patiënt, type en frequentie van hulp die aan de patient
werd geboden);

− Franstalige en Nederlandstalige vertaling van de Hospital Anxiety and Depression Scale
(Zigmond 1983; Razavi, Delvaux et al. 1990) die toelaat descriptieve gegevens te
bekomen aangaande het niveau van angst, depressie en emotionele nood. De scores
op de subschalen van angst en depressie laten toe lage (score gaande van 0 tot 7),
gemiddelde (score gaande van 8 tot 10) en hoge (score hoger of gelijk aan 11) niveaus
van angst en depressie te identificeren (Zigmond 1983). De algemene schaal laat toe
lage (score gaande van 0 tot 12), gemiddelde (score gaande van 13 tot 18) en hoge
(score boven of gelijk aan 19) niveaus van emotionele nood te identificeren (Razavi,
Delvaux et al. 1990);

− Specifieke vragenlijst die in de loop van de voorbije maand de wel of niet gekregen hulp
van de belangrijkste begeleiders vanwege de niet professionele bestudeert (vrijwillige,
ondersteuningsgroep, partner,vader moeder, broers en zussen, kind(eren), vriend(en)
en/of andere) of van andere professionele (gespecialiseerde arts, huisarts,
verple(e)g(st)ers, sociale assistente(n), psychologe(n), psychiaters of andere), alsook
hun tevredenheid t.o.v. deze hulp;

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst laat toe de
moeilijkheden onder te verdelen in 6 categorieën; fysieke moeilijkheden, psychosociale
moeilijkheden, seksuele moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie, moeilijkheden
in de interacties met het verzorgend personeel moeilijkheden en andere moeilijkheden
(pijn gedurende de diagnostische procedures, gewichtstoename, diarree, enuresis,
moeilijkheden rond de chemotherapie, radiotherapie, stoma, prothese, therapietrouw,
verplaatsingen, ontmoeten van potentiële partners, economische moeilijkheden en
aanwervingsmoeilijkheden). De belangrijkste begeleiders werden eveneens uitgenodigd
aan te duiden in welke mate zij deze moeilijkheden hebben waargenomen in de loop
van de voorbije maand (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).Voor elk
type moeilijkheid die zij tenminste “een beetje” hadden ervaren in de loop van de
voorbije maand, werden de belangrijkste begeleiders eveneens verzocht aan te duiden
of zij hulp hadden gewenst van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van
professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verpleger(s), sociaal assistent(es),
psychologen, psychiaters). Voor elk type moeilijkheid die zij tenminste “een beetje”
hadden ervaren in de loop van de voorbije maand, werden de belangrijkste begeleiders
eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hadden gekregen van hun naasten
(partner/echtgenoot en kinderen) en van professionele (huisartsen, gespecialiseerde
artsen, verpleger(s), sociaal assistent(es), psychologen, psychiaters).
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− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst werd aangepast
door het weglaten van categorieën die niet geschikt waren voor de naasten van
patiënten met kanker. De vragenlijst laat toe de moeilijkheden onder te verdelen in 6
categorieën: fysieke moeilijkheden, psychosociale moeilijkheden, seksuele
moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie, moeilijkheden in de interacties met het
verzorgend personeel moeilijkheden en andere moeilijkheden (zorgen op het werk,
aanwervingsmoeilijkheden, moeilijkheden in het onmoeten van potentiële partners en
economische moeilijkheden). De belangrijkste begeleiders werden uitgenodigd aan te
duiden in welke mate zij zelf deze moeilijkheden zijn tegengekomen in de loop van de
voorbije maand (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).Voor elk type
moeilijkheid die zij tenminste “een beetje” zijn tegenkomen in de loop van de voorbije
maand, werden de belangrijkste begeleiders eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp
hadden gewenst van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van
professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verpleger(s), sociaal assistent(es),
psychologen, psychiaters) . Voor elk type moeilijkheid die zij tenminste “een beetje”
hadden ervaren in de loop van de voorbije maand, werden de belangrijkste begeleiders
eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hadden gekregen van hun naasten
(partner/echtgenoot en kinderen) en van professionele (huisartsen, gespecialiseerde
artsen, verplegers, sociale assistent, psychologen, psychiaters ).

De deelnemende artsen hebben de volgende zelfevaluatieschalen ingevuld:

− Specifieke vragenlijst die de socio-professionele kenmerken evalueert (leeftijd, geslacht,
moedertaal, meest gesproken taal, familiale toestand, gespecialiseerd of kandidaat tot
specialisatie, specialiteit, type dienst, aantal jaren praktijk in de oncologie, aantal jaren
praktijk in dezelfde dienst, belang van de huidige oncologische praktijk, huidige
opleidingen voor de relatie met de patiënten in de oncologie) ;

− Specifieke vragenlijst die de medische kenmerken van de patiënt (actuele oncologische
diagnose, aantal maanden sinds diagnose, huidige en vorige antikanker behandelingen,
huidige toestand van de tumor, capaciteit om alledaagse activiteiten uit te oefenen
(Schaal van Karnofsky) prognose, huidige psychotropen-medicatie) bestudeert;

− Specifieke vragenlijst die toelaat de kenmerken van het gesprek dat werd gehouden met
de patiënt (aanwerving van de patiënt, eerste ontmoeting met de patient, duur van de
zorgverlening, inhoud van het gesprek, type informatie die werd geleverd, door wie de
patiënt werd begeleid, duur van het gesprek) te evalueren.

Statistische onderzoeken

De onderzoeken van de frequenties en gemiddelden werden verwezenlijkt om de
emotionele toestand van de belangrijkste begeleiders, alsook de sociale ondersteuning
waarvan zij konden genieten, hun psychosociale behoeften, hun moeilijkheden om om te
gaan met de moeilijkheden van de patiënt, de psychosociale behoeften en hulp die zij
hadden gewenst en gekregen van hun naasten (partner/ kind(eren)) en van professionele
(huisarts(en), gespecialiseerde arts(en), verple(e)g(st)er(s), sociaal assistent(en),
psycholo(o)g(en), psychiaters) te bestuderen. Om een evaluatie te doen van de hulp die de
belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker wensen, werd de frequentie hulp om
geholpen te worden door een psycholoog in de loop van de voorbije maand, om om te gaan
met tenminste een moeilijkheid waargenomen bij de patiënt of tenminste een eigen
moeilijkheid, berekend.
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Resultaten

Aanwerving van de proefpersonen

Negenhonderdtachtig patiënten met kanker werden benaderd: 560 Franstalige en 420
Nederlandstalige. Onder hen voldeden 278 niet aan de inclusiecriteria (Figuur 1) voor de
volgende redenen (een patiënt kon voor verschillende redenen niet verkiesbaar zijn) :

− 5 personen waren jonger dan 18 jaar;

− 38 personen waren niet op de hoogte van hun diagnose;

− 27 personen waren in een fase van eerste diagnose;

− 9 personen waren in een palliatieve dienst of palliatieve instelling;

− 30 personen hadden geen voldoende kennis van de Franse of Nederlandse taal om deel
te nemen aan de studie;

− 142 personen waren niet in staat om de vragenlijsten alleen in te vullen;

− 6 personen vertoonden cognitieve stoornissen.

Zevenhonderd en twee patiënten waren verkiesbaar. Honderdzevenendertig werden
uitgesloten door randomisatie en 131 patiënten hebben geweigerd om deel te nemen aan
de studie voor de volgende redenen (een patiënt mocht voor verschillende redenen
weigeren):

− 27 patiënten vonden dat de afname te lang duurde;

− 8 patiënten ervaarden de vragenlijst als een inbreuk op hun privé-leven;

− 38 patiënten wensten niet deel te nemen aan een studie;

− 2 patiënten waren bang dat de vragenlijst een negatieve impact zou hebben op hun
behandeling;

− 43 patiënten vonden zich fysiek niet in staat om de vragenlijsten in te vullen;

− 49 patiënten hebben voor andere redenen geweigerd.

Vierhonderd vierendertig patiënten hebben deelgenomen aan de studie. Onder hen hebben
52 patiënten besloten hun deelname te stoppen. Driehonderd tweeëntachtig werden
begrepen in de statistische onderzoeken. Onder hen zijn 219 Franstalig en 163
Nederlandstalig.
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* één patiënt op twee niet-begreepen bij randomisatie

Figuur 1. Aanwerving van de patiënten met kanker

Op de 434 patiënten die voldeden aan de inclusiecriteria hebben 29 in de loop van de
voorbije maand geen hulp gekregen van hun naasten. Vierhonderd en vijf belangrijkste
begeleiders werden benaderd; 231 Franstalige en 174 Nederlandstalige (Figuur 2). Onder
deze belangrijkste begeleiders voldeden 33 niet aan de inclusiecriteria voor de volgende
redenen (een belangrijkste begeleider mocht voor verschillende redenen weigeren) :

− 2 begeleiders hadden geen voldoende kennis van het Frans of het Nederlands om deel
te nemen aan de studie;

− 1 begeleider was niet op de hoogte van de diagnose van de patiënt;

− 3 begeleiders hebben cognitieve stoornissen aangetoond;

− 4 begeleiders waren niet in staat om de vragenlijsten alleen in te vullen;

− 26 patiënten waren niet akkoord dat wij contact opnamen met hun naasten;

− 5 begeleiders konden niet gecontacteerd worden;

Driehonderd tweeënzeventig begeleiders voldeden aan de inclusiecriteria. Negenentwintig
hebben geweigerd om deel te nemen voor de volgende redenen (de belangrijkste
begeleider kon voor verschillende redenen weigeren om deel te nemen):

− 12 naasten vonden dat de afname te lang zou duren;

− 4 naasten ervaarden dit als een inbreuk op hun privé-leven;
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− 12 naasten wensten niet deel te nemen aan een studie;

− 3 naasten vreesden dat de vragenlijst een invloed zou hebben op de behandeling van
de patiënt;

− 4 naasten voelden zich fysiek niet in staat om een vragenlijst in te vullen;

− 9 naasten hebben voor een andere reden geweigerd.

Driehonderd drieënvijftig naasten waren begrepen in de studie. Onder hen hebben 69
besloten om hun deelname te stoppen. Tweehonderd vierentachtig naasten zijn
onderworpen aan de statistische onderzoeken. Onder hen waren er 159 Franstalig en 125
Nederlandstalig.

Patienten begrepen in de studie (n = 434)

Geen naasten
(n = 29)

Potentiële nasten
(n = 405)

Niet-verkiesbaarNiet-verkiesbaar
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VerkiesbaarVerkiesbaar
(n = 372)

Weergeringen
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Akkoord
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Stopzetting
(n = 69)

Évalueerbaar
(n = 284)

Figuur 2. Aanwerving van de naasten van patiënten met kanker.

Sociodemografische kenmerken van de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker

De tabellen 1 en 3 hernemen de sociodemografische kenmerken van de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker begrepen in de studie. Zoals aangeduid zijn 57%
onder hen de partner of echtgenoot van de patiënt is, 18% is een kind van de patiënt, 8.5%
zijn vrienden, 5% zijn zussen en 4% zijn andere naasten. Voor een duidelijke minderheid
zijn de moeders (4%) de belangrijkste begeleider, voor 3% de vaders, de schoonmoeders of
broers.

De gemiddelde leeftijd bedraagt 52 jaar (s-a=13,6). Een beetje meer dan 72% van de
belangrijkste begeleiders is getrouwd of samenwonend. De meerderheid is Belg (92.6%);
53% heeft als moedertaal het Frans, 44% heeft als moedertaal het Nederlands en 4% heeft
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een andere moedertaal. Bovendien is het Frans voor 57% van de belangrijkste begeleiders
de meest gesproken taal en voor 42% onder hen, het Nederlands. Zesennegentig percent
van de belangrijkste begeleiders is afkomstig uit West-Europa. Een meerderheid is katholiek
(69%) en 27% heeft geen enkele godsdienst.
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Band met de paiënt

Echtegenoot 82 51,6 80 64,0 162 57,0

Vader 3 1,9 1 0,8 4 1,4

Schoonvader - - 1 0,8 1 0,4

Moeders 5 3,1 6 4,8 11 3,9

Schoonmoeder 2 1,3 - - 2 0,7

Broer 2 1,3 - - 2 0,7

Zus 7 4,4 7 5,6 14 4,9

Kind 33 20,8 19 15,2 52 18,3

Vriend 17 10,7 7 5,6 24 8,5

Andere 8 5,0 4 3,2 12 4,2

Samenwonend met de patiënt

Ja 95 60,1 * 84 67,2 179 63,3 *

Neen 63 39,9 * 41 32,8 104 36,7 *

Leeftijd

Gemiddelde

Standaartafwijking

Actuele burgelijke stand

Gehuwd of samenwonend 112 70,4 94 75,2 206 72,5

Uit elkaar, weduw(enaar), gescheiden 47 29,6 31 24,8 78 27,5

Nationaliteit2 159 125 284

Belg 142 89,3 121 96,8 263 92,6

Andere 17 10,7 4 3,2 21 7,4

Moedertaal

Frans 137 86,2 13 10,4 150 52,8

Nederlands 14 8,8 110 88,0 124 43,7

Duits 1 0,6 - - 1 0,4

Andere 7 4,4 2 1,6 9 3,2

Meest gesproken taal

Frans 147 92,5 14 11,2 161 56,7

Nederlands 8 5,0 111 88,8 119 41,9

Duits - - - - - -

Andere 4 2,5 - - 4 1,4

Culturele orrsprong

West-europa 151 95,6 * 121 96,8 272 96,1 *

Oost-Europa 3 1,9 * - - 3 1,1 *

Maghreb - - * 1 0,8 1 0,4 *

Afrika (buiten Maghreb) 2 1,3 * - - 2 0,7 *

Nabije en Midden Oosten - - * - - - - *

Asië 2 1,3 * - - 2 0,7 *

Andere - - * 3 2,4 3 1,1 *

Religie

Protestant 5 3,1 - - 5 1,8 *

Katholiek 107 67,3 88 71,0 * 195 68,9 *

Orthodox 1 0,6 - - 1 0,4 *

Islamitische - - 1 0,8 * 1 0,4 *

joods 1 0,6 1 0,8 * 2 0,7 *

Bouddihitisch - - - - - -

Geen 43 27,0 34 27,4 * 77 27,2 *

Andere 2 1,3 - - 2 0,7 *

Tabel 1. Sociodemographische kenmerken van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284) (I)

Franstalige            
personen (n=159)

Nederlandstalige 
personen (n=125)

Totaal                            
(n=284)

n %

52 51 52

n % n %

2 Significant verschil tussen het frantalig en nederlandtalig gewest (p<0,05)

13,6 13,6 13,6

Tabel 2 toont aan dat 37% van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker hun
diploma van het hoger secundair onderwijs hebben behaald, 29% een diploma van
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universitair of hoger onderwijs en 18% het diploma van lager secundair onderwijs. Veertig
percent van de belangrijkste begeleiders werkt voltijds, 28% is op pensioen of prepensioen.
Vijftig percent is bediende en 15% , arbeider.

Scholing

Lager onderwijs of minder 7 4,4 8 6,5 * 15 5,3 *

Lager secundair onderwijs 23 14,5 27 21,8 * 50 17,7 *

Hoger secundair onderwijs 59 37,1 46 37,1 * 105 37,1 *

Universitair of hoger onderwijs gedeeltelijk 7 4,4 13 10,5 * 20 7,1 *

Universitair of hoger onderwijs 55 34,6 28 22,6 * 83 29,3 *

Post-universitair onderwijs 8 5,0 2 1,6 * 10 3,5 *

Huidige activiteit

Voltijds werk 65 40,9 50 40,0 115 40,5

Part-time werk 16 10,1 13 10,4 29 10,2

Arbeidsongeschiktheid 0,0 2 1,6 2 0,7

Invaliditeit 1 0,6 4 3,2 5 1,8

Werkloos (zonder werkloosuitkering) 3 1,9 1 0,8 4 1,4

Werkloos (met werkloosuitkering) 4 2,5 4 3,2 8 2,8

Student 3 1,9 2 1,6 5 1,8

Huisvrouw/man 21 13,2 14 11,2 35 12,3

Pré-pensioen/pensioen 45 28,3 34 27,2 79 27,8

Andere 1 0,6 1 0,8 2 0,7

Beroep

Arbeider 15 9,4 27 22,0 * 42 14,9 *

Bediende of ambtenaar 87 54,7 67 54,5 * 154 54,6 *

Zelfstandige of hulp 16 10,1 7 5,7 * 23 8,2 *

Leidinggevende of hoge functionaris 18 11,3 5 4,1 * 23 8,2 *

Vrij beroep of bedrijfsleider 11 6,9 2 1,6 * 13 4,6 *

Huisman, zonder beroep, student 8 5,0 10 8,1 * 18 6,4 *

Andere 4 2,5 5 4,1 * 9 3,2 *

Tabel 2. Sociodemographische kenmerken van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284) (II)

Franstalige            
personen (n=159)

Nederlandstalige 
personen (n=125)

Totaal                            
(n=284)

n %n % n %

Tabel 3 toont aan dat 81% van de belangrijkste begeleiders kinderen hebben. Het
gemiddeld aantal kinderen bedraagt 2 (s-a = 1,3). De huisgenoten van de belangrijkste
begeleiders zijn voor een meerderheid de partner of echtgenoot (84%). Bovendien beschikt
40% van de echtgenoten/ partners van de belangrijkste begeleiders over een diploma van
het hoger secundair onderwijs, 20% van het lager secundair onderwijs en 24% een diploma
van universitair of hoger onderwijs. Tweeënvijftig percent van de echtgenoten/ partners zijn
bediende of functionaris en 15%, arbeiders. Het familiaal inkomen is voor 50% van de
belangrijkste begeleiders een cumulatie van hun inkomen en deze van hun partner of
echtgenoot. In 32% van de gevallen bestaat het familiaal inkomen enkel uit deze van de
belangrijkste begeleider en in 13% van de gevallen, enkel uit deze van zijn
echtgenoot/partner.
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Kinderen

Kinderen

Ja 129 81,1 102 81,6 231 81,3

Nee 30 18,9 23 18,4 53 18,7

Aantal kinderen

Gemiddelde

Standaard-afwijking

Leeftijd van de kinderen

Gemiddelde

Standaard-afwijking

Samenwonende personen

Echtgenoot/partner 133 84,7 * 103 83,1 * 236 84,0 *

Vader 4 2,9 * 3,0 2,5 * 7 2,7 *

Schoonvader - - - - - -

Moeder 10 7,1 * 5,0 4,1 * 15 5,7 *

Schoonmoeder 1 0,7 * 1,0 0,8 * 2 0,8 *

Een/meerdere broer(s) 2 1,4 * 3,0 2,5 * 5 1,9 *

Een/meerdere zus(sen) 4 2,8 * 2,0 1,7 * 6 2,3 *

Een/kind(eren) 23 15,4 * 37,0 30,8 * 60 22,3 *

Vriend(en) - - - - - -

Andere 3 2,1 * 2,0 1,7 * 5 1,9 *

Scholing van de partner

Lager onderwijs of minder 10 7,5 * 6 5,8 * 16 6,7 *

Lager secundair onderwijs 20 14,9 * 27 26,0 * 47 19,7 *

Hoger secundair onderwijs 54 40,3 * 41 39,4 * 95 39,9 *

Universitair of hoger onderwijs gedeeltelijk 12 9,0 * 8 7,7 * 20 8,4 *

Universitair of hoger onderwijs gedeeltelijk 36 26,9 * 22 21,2 * 58 24,4 *

Post-universitair onderwijs 2 1,5 * - - 2 0,8 *

Beroep van de partner

Arbeider 13 9,7 * 23 22,1 * 36 15,1 *

Bediende of ambtenaar 71 53,0 * 52 50,0 * 123 51,7 *

Zelfstandige of hulp 18 13,4 * 9 8,7 * 27 11,3 *

Leidinggevende of hoge functionaris 13 9,7 * 5 4,8 * 18 7,6 *

Vrij beroep of bedrijfsleider 11 8,2 * 1 1,0 * 12 5,0 *

Huisman, werkloos, student 6 4,5 * 14 13,5 * 20 8,4 *

Andere 2 1,5 * - - 2 0,8 *

Familaal inkomen (voornaamste bron)

Inkomen van de belangrijkste begeleider 39 24,5 52 41,9 * 91 32,2 *

Het inkomen van de echtgenoot/partner 23 14,5 15 12,1 * 38 13,4 *

Inkomen van de begeleider plus inkomen van de 
echtgenoot

93 58,5 47 37,9 * 140 49,5 *

Overlevingspensioen van de overleden echtgenoot 2 1,3 4 3,2 * 6 2,1 *

Alimentatie 1 0,6 1 0,8 * 2 0,7 *

Inkomen van de begeleider plus alimentatie - - 2 1,6 * 2 0,7 *

Inkomen van de begeleider plus overlevingspensioen 1 0,6 - - 1 0,4 *

Inkomen door sociale steun - - 3 2,4 * 3 1,1 *

Tabel 3. Sociodemographische kenmerken van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284) (III)

Franstalige            
personen (n=159)

Nederlandstalige 
personen (n=125)

Totaal                            
(n=284)

n %n % n %

2 2 2

1,3 1,2 1,3

* Percentage aangepast in functie van de familiale omstandigheden van de patiënt en/of eventuele ontbrekende waarden

25 26 25

13,2 11,8 12,6

Tabel 4 herneemt de sociodemografische kenmerken van de patiënten waarvan de
belangrijkste begeleider begrepen is in de studie. Voor 2 van de 125 Nederlandstalige
belangrijkste begeleiders kon geen enkel sociodemografisch kenmerk teruggevonden
worden bij de patiënt. De gegevens van tabel 4 betreffen dus 282 patiënten. Zoals
aangeduid ligt de gemiddelde leeftijd van de patiënten waarvan de naaste deelneemt aan
de studie op 56 jaar (s-a=13,1). Vijfennegentig (34%) zijn van het mannelijk geslacht en 187
(66%) van het vrouwelijk geslacht. Zes en zestig percent is getrouwd of samenwonend en
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heeft gemiddeld 2 kinderen (s-a=1,3). De kinderen zijn gemiddeld 29 jaar oud (s-a=11,8).
Honderdnegenenvijftig patiënten (56.4%) zijn Franstalig en 123 ( 43.6%)  Nederlandstalig.
De meerderheid is Belg (94.0%) waarvan 50.7% het Frans heeft als moedertaal, 45.5% het
Nederlands en 3.9% een andere moedertaal. Zesennegentig percent zijn afkomstig uit
West-Europa. Een meerderheid is katholiek (71.8%) en 23,6% heeft geen enkele
godsdienst.

Leeftijd

Gemiddelde

Standaard- afwijking

Geslacht

Mannelijk 54 34,0 41 33,3 95 33,7

Vrouwelijk 105 66,0 82 66,7 187 66,3

Burgelijke stand

Getrouwd of samenwonend 99 62,3 88 71,5 187 66,3

Wettelijk gescheiden, weduwe of feitelijk gescheiden 60 37,7 35 28,5 95 33,7

Nationaliteit

Belg 144 90,6 121 98,4 265 94,0

Andere 15 9,4 2 1,6 17 6,0

Moedertaal

Frans 132 83,0 11 8,9 143,0 50,7

Nederlands 17 10,7 111 90,2 128,0 45,4

Duits - - - - - -

Andere 10 6,3 1 0,8 11,0 3,9

Meest gesproken taal

Frans 145 91,2 14 11,4 159 56,4

Nederlands 11 6,9 108 87,8 119 42,2

Duits - - - - - -

Andere 3 1,9 1 0,8 4 1,4

Culturele oorsprong

West-Europa 151 95,0 119 97,5 * 270 96,1 *

Oost-Europa 3 1,9 2 1,6 * 5 1,8 *

Maghreb - - - - - -

Afrika (buiten Maghreb) 3 1,9 - - 3 1,1 *

Nabije en Midden Oosten - - - - - -

Azië 1 0,6 - - 1 0,4 *

    Andere 1 0,6 1 0,8 * 2 0,7 *

Religie

Protestant 3 1,9 * 1 0,8 * 4 1,4 *

    Katholiek 110 69,6 * 91 74,6 * 201 71,8 *

Orthodox 3 1,9 * - - * 3 1,1 *

Islamitisch - - * - - * - - *

Joods 2 1,3 * - - * 2 0,7 *

Boedhistisch - - * - - * - - *

Geen enkele 37 23,4 * 29 23,8 * 66 23,6 *

Andere 3 1,9 * 1 0,8 * 4 1,4 *

Kinderen

Aantal kinderen

Gemiddelde

Standaard- afwijking

Leeftijd van de kinderen

Gemiddelde

Standaard- afwijking 12,2 11,4 11,8

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden 

1,4 1,3 1,3

30 29 29

2 2 2

13,2 12,8 13,1

n %

58 54 56

n % n %

Tabel 4. Sociodemographische kenmerken van de patiënten met kanker waarvan de belangrijkste begeleider begrepen is in de studie (n=282)

Franstalige            
patiënten (n=219)

Nederlandstalige 
patiënten( n=163)

Totaal                            
(n=382)
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Tabel 5 herneemt de medische kenmerken van patiënten waarvan de belangrijkste
begeleider deelneemt aan de studie. Zoals aangeduid heeft 39% van de patiënten
borstkanker, 25% heeft een hematologische kanker, 12% een kanker van het
spijsverteringsstelsel, 6% een kanker van de urinewegen, 6% longkanker,5% een
gynaecologische kanker en 9% een andere type kanker. De kanker van de patiënten werd
gemiddeld 37 dagen voorheen gediagnosticeerd (s-a=55.2). Iets meer dan 46% van de
patiënten volgt vandaag een chemotherapie, 16.2% een chirurgische behandeling, 18.8%
een behandeling via bestralingen, 13.7% een behandeling via hormonale therapie en 7.6%
een behandeling via immunotherapie. Tijdens de evaluaties was het nog te vroeg om bij
36% van de patiënten de huidige toestand van de ziekte te evalueren, 27% was in volledige
remissie, 12% van de patiënten was in partiële remissie, 3% was in geringe remissie en bij
18% onder hen was de ziekte progressief. Bij 5 % was er geen verandering. Een
meerderheid van de patiënten heeft een overlevingsprognose van tenminste één jaar.
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Actuele oncologische diagnose2

Hematologische kanker 43 27,0 27 21,6 70 24,6

Longkanker 9 5,7 8 6,4 17 6,0

Kanker van het spijsverteringstelsel 13 8,2 20 16,0 33 11,6

Kanker van de urinewegen 12 7,5 4 3,2 16 5,6

Gynaecologische  kanker 7 4,4 6 4,8 13 4,6

Bortskanker 62 39,0 49 39,2 111 39,1

Andere 13 8,2 11 8,8 24 8,5

Aantal maanden sinds de diagnose

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Aantal dagen hospitalisatie in de loop van de 
voorbije maand

Gemiddelde

Standaarddeviatie

Huidige anti-kankerbehandelingen

Chirurgie 21 13,5 * 24 19,7 * 45 16,2 *

Chemotherapie 62 40,0 * 66 54,1 * 128 46,2 *

Radiotherapie2 32 20,6 * 20 16,4 * 52 18,8 *

Hormonale therapie 19 12,3 * 19 15,6 * 38 13,7 *

Immunotherapie 7 4,5 * 14 11,5 * 21 7,6 *

Vorige anti-kankerbehandelingen

Chirurgie 84 54,2 * 62 50,8 * 146 52,7 *

Chemotherapie 86 55,8 * 65 53,3 * 151 54,7 *

Radiotherapie2 48 31,0 * 50 41,0 * 98 35,4 *

Hormonale therapie 23 14,8 * 21 17,2 * 44 15,9 *

Immunotherapie 10 6,5 * 9 7,4 * 19 6,9 *

Patiënt doet mee aan een klinische studie

Ja 25 16,6 * 15 12,2 * 40 14,6 *

Neen 126 83,4 * 108 87,8 * 234 85,4 *

Huidige toestand van de tumor

Volledige remissie 46 31,1 * 26 21,3 * 72 26,7 *

Partiële remissie 13 8,8 * 20 16,4 * 33 12,2 *

Geringe remissie 4 2,7 * 3 2,5 * 7 2,6 *

zonder verandering 7 4,7 * 6 4,9 * 13 4,8 *

Progressieve ziekte 30 20,3 * 18 14,8 * 48 17,8 *

Te vroeg om te evalueren 48 32,4 * 49 40,2 * 97 35,9 *

Schaal van Karnowsky

niet in staat om normale activtieiten uit te voeren 42 26,6 * 29 24,4 * 71 25,6 *

In staat om normale activiteiten uit te voeren 116 73,4 * 90 75,6 * 206 74,4 *

Prognose

3 maanden 4 2,8 * 1 0,9 * 5 1,9 *

3 à 6 maanden 8 5,6 * 5 4,3 * 13 5,0 *

6 maanden tot 1 jaar 24 16,7 * 14 12,0 * 38 14,6 *

1 jaar tot 5 jaar 29 20,1 * 39 33,3 * 68 26,1 *

Meer dan 5 jaar 40 27,8 * 25 21,4 * 65 24,9 *

Genezing 39 27,1 * 33 28,2 * 72 27,6 *

Huidige behandelingen met psychotropen 
medicatie

Anxiolotica2 35 23,8 * 16 13,0 * 51 18,9 *

Anti-depressiva 16 10,9 * 10 8,1 * 26 9,6 *

Andere 8 5,4 * 3 2,4 * 11 270 4,1 *

2 Significant verschil tussen de nederlandstalige en de franstalige gewesten  (p<0,05)

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden

34 40 37

54,0 56,9 55,2

3 5 4

6,3 6,7 6,5

n %n % n %

Tabel 5. Medische kenmerken van patiënten waarvan de belangrijkste begeleider deelneemt aan de studie

Franstalige            
patiënten (n=159)

Nederlandstalige 
patiënten (n=123)

Totaal                      
(n=282)
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Tabel 6 herneemt de perceptie van de belangrijkste begeleiders van de kwaliteit van hun
relaties met de patiënten met kanker. Zij schatten dat hun relatie met de patiënt  gemiddeld
31 jaar duurt (s-a=14.6). Een grote meerderheid geeft aan dagelijkse contacten te hebben
met de patiënt (70%) of tenminste een paar keer per week (19%). Tijdens deze contacten
geeft 21% van de begeleiders aan soms met de patiënt te spreken over de moeilijkheden
die verbonden zijn aan de ziekte, 35% spreekt vaak over deze problemen, 17% meestal en
19% altijd. Onder deze begeleiders, schat 28% een gemiddelde perceptie te hebben van de
moeilijkheden van de patiënt, 41% een goede perceptie en 29% een zeer goede perceptie.
Velen onder hen zeggen emotionele hulp te bieden ( 97%), praktische hulp (88%) en in
mindere mate informatieve hulp (70 %). Onder hen beschouwen 84 % vaak tot altijd hulp te
bieden. Slechts 4 % onder hen beschouwt zelden of nooit zulke hulp te bieden.
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Duur van de band met de patiënt (in jaren)

Gemiddelde

Standaartafwijking

Duur van de hulp geboden aan de patiënt om 
om te gaan met de iekte (in maanden) 

Gemiddelde

Standaartafwijking

Frequentie van de contacten met de patiënt

Elke dag 196 69,8 *

Meerdere keren per week 52 18,5 *

Een keer per week 15 5,3 *

Meerder keren per maand 11 3,9 *

Minstens een keer per maand 7 2,5 *

Frequentie van de gesprekken rond kanker

Nooit 6 2,1 *

Zelden 19 6,7 *

Soms 58 20,6 *

Vaak 98 34,8 *

Gewoonlijk 48 17,0 *

Altijd 53 18,8 *

Auto-evaluatie van de perceptie van de 
moeilijkheden van de patiënt  

Slechte 6 2,1 *

Gemiddelde 79 28,1 *

Goede 115 40,9 *

Zeer goede 65 23,1 *

Uitstekende 16 5,7 *

Auto-evaluatie van de type hulp geboden aan 
de patiënt om om te gaan met de ziekte 

Informationeel 199 70,1

Emotioneel 275 96,8

Praktisch 250 88,0

Auto-evaluatie van de frequentie hulp geboden 
aan de patiënt 

Nooit 3 1,1 *

Zelden 8 2,8 *

Soms 35 12,4 *

Vaak 94 33,3 *

Gewoonlijk 55 19,5 *

Altijd 87 30,9 *

30

49,8

Tabel 6. Perceptie van de belangrijkste begeleiders van de kwaliteit van hun relatie met de patiënt met kanker  
(n=284)

n %

31

14,6

* Aangepast in functie van de ontbrekende waarden
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Evaluatie van de emotionele toestand van de belangrijkste begeleiders van patiënten
met kanker

Tabel 7 herneemt de emotionele nood van de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker. Zoals aangeduid toont 25% van de belangrijkste begeleiders een gemiddeld niveau
van nood aan en 28.9% een hoog niveau. Bovendien toont 38.4% van de patiënten hoge
niveaus van angst aan en 26.1% een gemiddeld niveau. Tenslotte toont 12.3% van de
belangrijkste begeleiders hoge niveaus van depressie aan en 11.3% een gemiddeld niveau
van depressie.

Angst

Lage 101 35,6

Gemiddelde 74 26,1

Hoge 109 38,4

Depressie

Lage 217 76,4

Gemiddelde 35 12,3

Hoge 32 11,3

Psychologische nood

Lage 131 46,1

Gemiddelde 71 25,0

Hoge 82 28,9

Tabel 7. Emotionele nood van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker geëvalueerd aan de hand 
van de  Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (n=284)

n %

Tabel 8 herneemt de emotionele nood van de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker die begrepen zijn in de studie in functie de de type dienst waar zij toebehoren. Zoals
aangeduid beinvloedt de type dienst het niveau van emotionele nood niet.
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Evaluatie van de sociale ondersteuning waarvan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker kunnen genieten.

Zoals aangeduid in tabel 9, hebben in de loop van de voorbije maand 43.6% van de
belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker hulp gekregen van hun partner, 43.1%
van hun vriend(en), 33.2% van hun kind(eren), 18.1% van hun vader en/of moeder, 27%
van hun broer(s) en 18.6% van een andere naaste. Bovendien heeft 5.7% hulp gekregen
van een vrijwillige en 3.2% van een ondersteuningsgroep.

Betreffende de “professionele hulp” dat in de loop van de voorbije maand werd geboden,
hebben 37.5% van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker hulp gekregen
van hun huisarts, 31% van een gespecialiseerde arts, 19.6% van een verple(e)g(st)er, 6%
van een psycholoog, 10.3% van een sociaal assistent. Slechts 1.1% heeft hulp gekregen
van een psychiater en 7.1% van een andere deskundige.

Dienst medische oncologie 14 33,3 28 66,7

Dienst radiotherapie 34 59,6 23 40,4

Dienst hemato-oncologie 19 43,2 25 56,8

Dienst borstchirurgie 18 45,0 22 55,0

Dagziekenhuis 21 47,7 23 52,3

Instellingen zonder specifieke dienst oncologie 25 43,9 32 56,1

Tabel 8. Emotionele nood van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker in functie van de type dienst waar zij toebehoren (n=284)

Lage emotionele nood Gemiddelde tot hoge 
emotionele nood

n %

* Geen significante verschil tussen de verschillende diensten (Chi-kwadraat test; p>0,05)

n %
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Niet -professionele

Vrijwillige2 9 5,7 7 5,7 * 16 5,7 *

Ondersteuningsgroep 3 1,9 6 4,9 * 9 3,2 *

Partner 65 41,1 57 46,7 * 122 43,6 *

Vader/moeder 26 16,5 25 20,3 51 18,1

Broer/zus 37 23,4 39 31,7 76 27,0

Kind(eren) 50 31,6 43 35,2 * 93 33,2 *

Vriend(in)2 71 44,9 50 40,7 121 43,1

Andere naaste 31 19,6 21 17,2 * 52 18,6 *

Professionele

Psycholoog 9 5,7 8 6,5 17 6,0

Psychiater 1 0,6 * 2 1,6 3 1,1 *

Huisarts 55 34,8 50 41,0 * 105 37,5 *

Gespecialiseerde arts 38 24,1 49 39,8 87 31,0

Verple(e)g(st)er 24 15,2 31 25,2 55 19,6

Sociaal assistenten 14 8,9 15 12,2 29 10,3

Andere professionele2 12 7,6 8 6,5 20 7,1

1 Aantal begeleiders die aangevenin de loop van de voorbije maand  hulp te hebben gekregen van verschillende personen 
2 Significante verschil tussen de Franstalige en Nederlandstalige gewesten (p<0,05)
* Aangepast in functie van de ontbrekende waarden

n %n % n %

Tabel 9. Hulp gekregen van belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker in de loop van de voorbije maand1

Franstalige            
personen (n=159)

Nederlandstalige 
personen (n=125)

Totaal                            
(n=284)

Algemeen gezien ligt de tevredenheid van de belangrijkste begeleiders tegenover de hulp
die zij krijgen van de niet- professionele rondom en nabij “zeer goed”. Voor de professionele
hulp schommelt de tevredenheid van “goed” tot en met “zeer goed” (Tabel 10).

Niet -professionele

Vrijwillige2 3,8 0,7 3,7 1,1 3,8 0,9

Ondersteuningsgroep 3,0 2,0 4,2 0,8 3,8 1,4

Partner 4,0 1,0 3,9 1,0 3,9 1,0

Vader/moeder 3,5 1,1 3,8 1,0 3,6 1,0

Broer/zus 3,6 1,1 3,8 0,9 3,7 1,0

Kind(eren) 3,9 0,8 4,1 0,8 4,0 0,8

Vriend(in)2 3,7 0,8 3,9 0,9 3,7 0,8

Andere naaste 3,7 0,9 3,8 0,8 3,7 0,9

Professionele

Psycholoog 3,4 1,7 3,4 1,3 3,4 1,5

Psychiater 5,0 - 2,3 1,5 3,0 1,8

Huisarts 3,8 1,0 3,5 1,1 3,6 1,0

Gespecialiseerde arts 3,8 1,2 3,9 1,1 3,9 1,1

Verple(e)g(st)er 3,9 0,9 3,9 0,9 3,9 0,9

Sociaal assistenten 3,4 1,5 3,6 1,1 3,5 1,3

Andere professionele2 3,6 1,1 4,1 0,9 3,8 1,0

G SA

11= Slechte; 2 = Gemiddelde; 3 = Goede; 4= Zeer goede; 5 = Uitstekende

G SA G SA

Tabel 10. Tevredenheid van de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker tegenover de hulp die zij in de loop van de voorbije maand 

hebben gekregen1

Franstalige            
personen (n=159)

Nederlandstalige 
personen (n=125)

Totaal                            
(n=284)
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Evaluatie van de moeilijkheden van de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker om om te gaan met de problemen die zij ervaren bij de patiënt 

Tabel 11 herneemt het belang van moeilijkheden die de patiënten met kanker zijn
tegengekomen in de loop van de voorbije maand. Algemeen gezien merken wij op dat de
belangrijkste begeleiders een groot aantal moeilijkheden van de patiënt waarnemen met
uitzondering van de moeilijkheden in de partnerrelatie (vooral deze verbonden aan het
fysiek contact met de partner en overbescherming van deze laatste), en andere
moeilijkheden (hoofdzakelijk deze verbonden aan de stoma, aanwervingsmoeilijkheden, en
het ontmoeten van potentiële partners) die minder vaak worden aangegeven door de
belangrijkste begeleiders. De gemiddelde intensiteit van de moeilijkheden die de
belangrijkste begeleiders ervaren loopt voor een meerderheid van “een beetje” tot
“gemiddeld”. De gemiddelde intensiteit van de ervaren moeilijkheden op gebied van kledij,
het verkrijgen van medische informatie, relaties met de vrienden, fysiek contact en
overbescherming van de partner, relaties met de vrienden, en andere moeilijkheden
verbonden aan de gewichtstoename, aan de chemotherapie en therapietrouw loopt van
“helemaal niet “ tot en met “een beetje”.

Twintig tot 60% van de belangrijkste begeleiders geven tenminste één persoonlijke
moeilijkheid aan om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt. De
perceptie van de fysieke moeilijkheden van de patiënt (hoofdzakelijk deze verbonden aan
de mobiliteit, vrijetijdsactiviteiten en werk), zijn moeilijkheden in het verkrijgen van medische
informatie en moeilijkheden in het communiceren met het medisch team, zijn nood, zijn
bezorgdheid verbonden aan de ziekte, zijn pijn gedurende de diagnostische procedures
alsook zijn moeilijkheden verbonden aan de chemotherapie en zijn financiële moeilijkheden
blijken hoofdzakelijk moeilijker verdraagzaam te zijn voor veel belangrijkste begeleiders. De
intensiteit van deze persoonlijke moeilijkheden van de belangrijkste begeleider loopt van
“helemaal niet” tot en met «  gemiddeld ».
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 250 88,0 2,2 1,2 135 54,0 1,0 1,2
Activiteiten van het dagelijkse leven 197 69,4 1,5 1,2 80 40,8 * 0,8 1,1
Vrijetijdsactiviteiten 193 68,0 1,5 1,3 104 53,9 1,0 1,1
Gewichtsverlies 153 54,1 * 1,1 1,2 70 45,8 0,9 1,2

Beroep/werk 204 71,8 2,1 1,6 85 41,7 0,8 1,1
Pijn 202 71,4 * 1,5 1,2 104 52,0 * 1,1 1,3
Kledij 71 25,0 0,5 1,0 25 35,2 0,5 0,9

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 66 23,3 * 0,5 0,9 38 58,5 * 1,3 1,4
Communicatie met het medische team 127 44,7 0,8 1,1 64 50,4 1,0 1,2
Contrôle over de medische procedures 81 28,5 0,6 1,1 31 38,3 0,8 1,2

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 159 56,0 1,1 1,3 60 37,7 0,8 1,2
Psychologische nood 246 86,6 1,8 1,1 146 60,1 * 1,2 1,3
Cognitief functionneren 167 58,8 1,2 1,2 60 36,1 * 0,7 1,1
Communicatie met de partner 151 53,2 1,0 1,2 56 37,3 * 0,7 1,0
Relaties met de vrienden 157 55,3 1,0 1,0 55 35,3 * 0,6 1,0
Angst tegenover de medische omstandigheden 224 78,9 1,6 1,2 82 36,8 * 0,7 1,1
Bezorgdheid 221 77,8 1,7 1,3 108 48,9 1,1 1,4
Relaties met de kinderen 102 43,6 * 0,9 1,3 35 35,0 * 0,8 1,2
Zorgen op het werk * 0,8 1,2 6 28,6 0,5 1,0

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 32 29,9 * 0,8 1,3 15 51,7 * 1,0 1,3
Fysiek contact met de partner 8 7,0 * 0,1 0,6 2 25,0 0,5 1,1
Het goed kunnen vinden met de partner 29 25,0 * 0,5 1,1 10 35,7 * 0,7 1,2
Overbescherming van de partner 13 11,2 * 0,2 0,7 4 30,8 0,8 1,3
Gebrek aan aandacht van de partner 27 23,3 * 0,6 1,1 8 30,8 * 0,7 1,2

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 133 47,0 * 1,1 1,4 52 39,1 0,8 1,2
Seksueel disfunctioneren 86 78,2 * 2,0 1,5 37 43,5 * 0,9 1,2

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 136 47,9 1,1 1,3 73 54,1 * 1,2 1,3
Gewichtstoename 45 15,8 0,3 0,8 15 34,1 * 0,7 1,1
Diaree/enuresis 84 29,6 0,6 1,1 27 32,1 0,6 1,1
Chemotherapie 122 95,3 * 2,4 1,0 52 43,0 * 0,9 1,2
Radiothrapie/Bestralingen 49 81,7 * 1,9 1,2 12 25,0 * 0,5 1,1
Stoma 5 45,5 * 1,0 1,4 2 40,0 1,0 1,7
Prothese 27 55,1 * 1,2 1,4 10 37,0 0,8 1,3
Therapietrouw 22 7,7 0,1 0,4 7 31,8 0,5 0,9
Verplaatsingen 78 27,5 0,6 1,2 34 44,2 * 1,0 1,3
Economische moeilijkheden 80 28,3 * 0,7 1,2 45 57,0 * 1,4 1,5
Aanwervingsmoeilijkheden 1 25,0 * 1,0 2,0 - - 0,0 ,
Ontmoeten van potentiële partners 10 20,0 * 0,6 1,3 2 20,0 0,7 1,5

Tabel 11. Belang van de moeilijkheden van de patiënt waargenomen door zijn belangrijkste begeleider (n=284)

Moeilijkheden waargenomen bij de 
patiënt

Ervaren moeilijkheden tegenover de 
patiënt

3 Aantal belangrijkste begeleiders die aangeven tenminste een paar moeilijkheden te zijn tegengekomen om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij 
de patiënt 

4 Intensiteit van moeilijkheden van de belangrijkste begeleiders om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt  

G SA

1 Aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije maand deze moeilijkheden tenminste een beetje hebben ervaren bij de patiënt 
2 0=Helemaal niet, 1= Een beetje, 2= Gemiddeld, 3= Veel, 4= Ontzettend veel

%

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of ontbrekende waarden 

Frequentie van de 

moeilijkheden1

Intensiteit van de 

moeilijkheden2

n % G SA

Frequentie van de 

moeilijkheden3

Intensiteit van de 

moeilijkheden4

n

Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders om
om te gaan met de moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt

Tabel 12 herneemt de hulp die werd geboden aan de belangrijkste begeleiders omtrent de
moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt met kanker. Zoals aangeduid hebben de
belangrijkste begeleiders hulp gewenst van hun partner/echtgenoot om om te gaan met de
moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt en dit hoofdzakelijk om om te gaan met
fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit, activiteiten van het
dagelijkse leven), met psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
psychologische nood, communicatie met de vrienden en bezorgdheid) en met de seksuele
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moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de seksuele belangstelling). De categorieën
waarvoor zij de meeste hulp hebben gekregen van hun partner/echtgenoot met deze
waarvoor zij het vaakst hulp hebben gewenst. Wij noteren echter dat zij een beetje minder
vaak hulp hebben gekregen dan gewenst voor de moeilijkheden verbonden aan hun
seksuele belangstelling en een beetje meer dan gewenst voor deze aangaande de fysieke
moeilijkheden verbonden aan de pijn.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege hun
kind(eren) voor de moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt met kanker, toont tabel 12
aan dat de belangrijkste begeleiders evenveel hulp schijnen te krijgen van hun kinderen als
van hun partner/ echtgenoot. Zij wensen hulp van hun kind(eren) hoofdzakelijk om om te
gaan met de fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit, activiteiten
van het dagelijkse leven, vrijetijdsactiviteiten en op het werk), met de psychosociale
moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de psychologische nood en bezorgdheid) en
moeilijkheden verbonden aan de verplaatsingen. De categorieën waarvoor zij het vaakst
hulp hebben gekregen van hun kind(eren) komen overeen met deze waarvoor zij het vaakst
hulp hebben gewenst.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 135 54,0 38 28,1 37 27,4 36 26,7 37 27,4
Activiteiten van het dagelijkse leven 80 40,8 12 15,0 12 15,0 22 27,5 21 26,6 *
Vrijetijdsactiviteiten 104 53,9 17 16,7 * 14 13,5 18 17,3 18 17,3
Gewichtsverlies 70 45,8 8 11,4 10 14,3 8 11,4 7 10,0

Beroep/werk 85 41,7 9 10,8 * 10 11,9 * 12 14,3 * 13 15,5 *
Pijn 104 52,0 9 8,7 12 11,5 8 7,7 7 6,8 *
Kledij 25 35,2 4 16,0 4 16,0 3 12,0 3 12,0

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 38 58,5 3 8,1 * 5 13,5 * 4 10,8 * 5 13,5 *
Communicatie met het medische team 64 50,4 9 14,1 9 14,1 6 9,4 8 12,5
Contrôle over de medische procedures 31 38,3 2 6,9 * 2 6,9 * 2 6,9 * 2 6,9 *

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 60 37,7 4 6,8 * 4 6,7 3 5,1 * 2 3,4 *
Psychologische nood 146 60,1 29 19,9 29 20,0 * 16 11,0 * 16 11,0
Cognitief functionneren 60 36,1 8 13,3 8 13,6 * 6 10,0 6 10,2 *
Communicatie met de partner 56 37,3 10 17,9 9 16,1 8 14,3 6 10,7
Relaties met de vrienden 55 35,3 5 9,1 4 7,5 * 7 13,0 * 8 14,8 *
Angst tegenover de medische omstandigheden 82 36,8 9 11,0 7 8,5 5 6,1 5 6,1
Bezorgdheid 108 48,9 18 16,8 * 18 16,8 * 13 12,1 * 13 12,1 *
Relaties met de kinderen 35 35,0 6 17,1 6 17,1 4 11,4 3 8,6
Zorgen op het werk 6 28,6 - - - - - - - -

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 15 51,7 6 40,0 5 33,3 - - - -
Fysiek contact met de partner 2 25,0 - - - - - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 10 35,7 2 20,0 2 20,0 - - - -
Overbescherming van de partner 4 30,8 - - - - - - - -
Gebrek aan aandacht van de partner 8 30,8 2 25,0 2 25,0 - - - -

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 52 39,1 10 19,2 7 13,5 1 1,9 1 1,9
Seksueel stoornissen 37 43,5 4 10,8 4 10,8 - - - -

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 73 54,1 5 6,9 * 5 6,9 * 1 1,4 * 1 1,4 *
Gewichtstoename 15 34,1 1 7,1 * - - - - - -
Diaree/enuresis 27 32,1 2 7,4 3 11,1 - - - -
Chemotherapie 52 43,0 7 13,7 * 9 17,6 * 1 2,0 * 3 5,9 *
Radiothrapie/Bestralingen 12 25,0 1 8,3 - - - - - -
Stoma 2 40,0 1 50,0 1 50,0 - - - -
Prothese 10 37,0 3 30,0 3 30,0 - - - -
Therapietrouw 7 31,8 - - - - 2 28,6 2 28,6
Verplaatsingen 34 44,2 5 14,7 5 14,7 10 29,4 10 29,4
Economische moeilijkheden 45 57,0 8 17,8 8 17,8 1 2,2 1 2,2
Aanwervingsmoeilijkheden - - - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners - - - - - - - - - -

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of ontbrekende waarden 

Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste GekregenGekregen

%n % n %

1 Aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije maand tenminste een paar moeilijkheden zijn tegenkomen tegenover de perceptie van de 
moeilijkheden van de patiënt 

Hulp van de partner Hulp van de kind(eren)

Tabel 12. Familiale hulp aan de belangrijkste begeleiders in verband met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt met kanker (n=284)

n % n %

Gewenste

n

Tabel 13 herneemt de hulp die wordt geboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker vanwege de huisartsen en gespecialiseerde artsen om om te gaan
met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt. Zoals aangeduid, hebben de
belangrijkste begeleiders hulp gewenst van de huisartsen voor de moeilijkheden die zij
ervaren bij de patiënten met kanker en deze hoofdzakelijk om om te gaan met fysieke
moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit en pijn van de patiënt), met
moeilijkheden in de medische interacties en psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk
verbonden aan de psychologische nood en bezorgdheid verbonden aan de ziekte). De
categorieën waarvoor zij het vaakst hulp hebben gekregen van hun huisarts ) komen
overeen met deze waarvoor zij het vaakst hulp hebben gewenst.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege
gespecialiseerde artsen voor de moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt met kanker,
toont tabel 13 aan dat de belangrijkste begeleiders hoofdzakelijk deze hulp hebben gewenst
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om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de mobiliteit,
gewichtsverlies en pijn), met moeilijkheden in de medische interacties, met psychosociale
moeilijkheden (verbonden aan de bezorgdheid rond de ziekte) en met andere moeilijkheden
(hoofdzakelijk verbonden aan de pijn gedurende de diagnostische procedures en
chemotherapie). Wij noteren betreffende deze moeilijkheden dat zij minder hulp hebben
gekregen dan gewenst.

Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 135 54,0 28 20,7 25 18,5 26 19,3 19 14,1
Activiteiten van het dagelijkse leven 80 40,8 8 10,0 9 11,4 * 5 6,3 3 3,8 *
Vrijetijdsactiviteiten 104 53,9 10 9,6 7 6,7 5 4,8 2 1,9
Gewichtsverlies 70 45,8 13 18,6 11 15,7 18 25,7 11 15,7

Beroep/werk 85 41,7 6 7,1 * 5 6,0 * 12 14,3 * 9 10,7 *
Pijn 104 52,0 23 22,1 20 19,2 28 26,9 20 19,2
Kledij 25 35,2 3 12,0 2 8,0 3 12,0 2 8,0

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 38 58,5 12 32,4 * 11 29,7 * 17 45,9 * 10 27,0 *
Communicatie met het medische team 64 50,4 12 18,8 12 18,8 19 29,7 16 25,0
Contrôle over de medische procedures 31 38,3 8 27,6 * 7 24,1 * 10 34,5 * 4 13,8 *

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 60 37,7 5 8,6 * 6 10,3 * 6 10,0 4 6,8 *
Psychologische nood 146 60,1 22 15,1 20 13,7 19 13,0 9 6,2
Cognitief functionneren 60 36,1 7 11,7 7 11,7 7 11,7 5 8,3
Communicatie met de partner 56 37,3 5 8,9 4 7,3 * 3 5,4 1 1,8
Relaties met de vrienden 55 35,3 7 12,7 6 10,9 3 5,5 3 5,6 *
Angst tegenover de medische omstandigheden 82 36,8 10 12,2 11 13,4 10 12,2 10 12,2
Bezorgdheid 108 48,9 25 23,4 * 19 17,9 * 35 32,7 * 20 18,7 *
Relaties met de kinderen 35 35,0 5 14,3 3 8,6 3 8,6 1 2,9
Zorgen op het werk 6 28,6 - - - - 1 16,7 1 16,7

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 15 51,7 1 6,7 - - 2 13,3 1 6,7
Fysiek contact met de partner 2 25,0 - - - - - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 10 35,7 1 10,0 - - 1 10,0 1 11,1 *
Overbescherming van de partner 4 30,8 - - - - - - - -
Gebrek aan aandacht van de partner 8 30,8 1 12,5 - - - - - -

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 52 39,1 3 5,8 3 5,8 4 7,7 3 5,8
Seksueel stoornissen 37 43,5 3 8,1 2 5,4 6 16,2 5 13,5

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 73 54,1 9 12,7 * 9 12,5 * 16 22,2 * 9 12,5 *
Gewichtstoename 15 34,1 3 21,4 * 2 14,3 * 3 21,4 * 1 7,1 *
Diaree/enuresis 27 32,1 4 14,8 4 14,8 4 14,8 2 7,4
Chemotherapie 52 43,0 6 11,8 * 6 11,8 * 10 19,6 * 6 11,8 *
Radiothrapie/Bestralingen 12 25,0 2 16,7 2 16,7 2 16,7 1 8,3
Stoma 2 40,0 1 50,0 - - 1 50,0 - -
Prothese 10 37,0 2 20,0 2 20,0 2 20,0 2 20,0
Therapietrouw 7 31,8 1 14,3 1 14,3 1 14,3 1 14,3
Verplaatsingen 34 44,2 - - - - - - - -
Economische moeilijkheden 45 57,0 1 2,2 1 2,2 - - - -
Aanwervingsmoeilijkheden - - - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 2 20,0 - - - - - - - -

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of ontbrekende waarden 

Tabel 13. Hulp van de artsen aan de belangrijkste begeleiders om om te gaan met de moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt met kanker  (n=284)

%%

Huisarts Gespecialiseerde arts

% n n %

1 Aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije maand tenminste een paar moeilijkheden zijn tegengekomen in het waarnemen van de 
moeilijkheden bij de patiënt  

n

Frequentie van de 

moeilijkheden1

%

Gewenste Gekregen Gewenste Gekregen

n n

Tabel 14 herneemt de hulp die werd geboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker vanwege de verple(e)g(st)ers en sociaal assistenten om om te gaan
met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt. Zoals aangeduid hebben de belangrijkste
begeleiders weinig hulp gewenst van de verple(e)g(st)ers om om te gaan met de
moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt met kanker. De categorieën waarvoor zij hulp
hebben gewenst zijn hoofdzakelijk de fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan
de mobiliteit en pijn), de moeilijkheden in de medische interacties (verbonden aan de
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communicatie met het medisch team) en de psychosociale moeilijkheden (verbonden aan
de bezorgdheid rond de ziekte). De categorieën waarvoor zij het vaakst hulp hebben
gekregen van de veple(e)g(st)er komen overeen met deze waarvoor zij het vaakst hulp
hebben gewenst.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege de
sociaal assistenten om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt met
kanker, toont tabel 14 aan dat de belangrijkste begeleiders weinig hulp hebben gewenst en
weinig hulp hebben gekregen van de sociaal assistenten. Zij hebben echter hulp gewenst
en gekregen van de sociaal assistenten om om te gaan met de fysieke moeilijkheden van
de patiënt, hoofdzakelijk verbonden aan zijn mobiliteit.

Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 135 54,0 14 10,4 * 13 9,6 13 9,6 10 7,4
Activiteiten van het dagelijkse leven 80 40,8 4 5,0 4 5,0 6 7,5 3 3,8
Vrijetijdsactiviteiten 104 53,9 5 4,8 2 1,9 4 3,8 3 2,9
Gewichtsverlies 70 45,8 8 11,4 5 7,1 2 2,9 2 2,9

Beroep/werk 85 41,7 2 3,1 * 3 3,6 * 4 4,8 * 3 3,6 *
Pijn 104 52,0 12 11,5 9 8,7 2 1,9 1 1,0
Kledij 25 35,2 1 4,0 1 4,0 - - - -

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 38 58,5 6 16,2 * 5 13,5 * 2 5,4 * 2 5,4 *
Communicatie met het medische team 64 50,4 10 15,9 * 11 17,2 2 3,1 3 4,7
Contrôle over de medische procedures 31 38,3 5 17,2 * 4 13,8 * 1 3,4 * 1 3,4 *

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 60 37,7 1 1,7 3 5,0 3 5,1 * 1 1,7
Psychologische nood 146 60,1 8 5,5 6 4,1 * 4 2,7 3 2,1
Cognitief functionneren 60 36,1 1 1,7 * 2 3,3 1 1,7 1 1,7
Communicatie met de partner 56 37,3 3 5,4 2 3,6 4 7,1 1 1,8
Relaties met de vrienden 55 35,3 1 1,8 1 1,9 * 1 1,8 1 1,9 *
Angst tegenover de medische omstandigheden 82 36,8 6 7,3 5 6,1 1 1,3 * 2 2,4
Bezorgdheid 108 48,9 11 10,3 * 9 8,4 * 6 5,6 * 4 3,7 *
Relaties met de kinderen 35 35,0 - - - - 2 5,7 1 2,9
Zorgen op het werk 6 28,6 - - - - - - - -

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 15 51,7 1 6,7 1 6,7 1 6,7 - -
Fysiek contact met de partner 2 25,0 - - - - - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 10 35,7 1 10,0 1 10,0 2 20,0 1 10,0
Overbescherming van de partner 4 30,8 - - - - 1 25,0 1 25,0
Gebrek aan aandacht van de partner 8 30,8 - - - - 1 12,5 1 12,5

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 52 39,1 - - - - - - - -
Seksueel stoornissen 37 43,5 - - - - - - - -

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 73 54,1 4 5,6 * 2 2,8 * 2 2,8 * 1 1,4 *
Gewichtstoename 15 34,1 - - - - - - - -
Diaree/enuresis 27 32,1 1 3,7 1 3,7 - - - -
Chemotherapie 52 43,0 7 13,7 * 6 11,8 * 4 7,8 * 2 3,9 *
Radiothrapie/Bestralingen 12 25,0 - - - - - - - -
Stoma 2 40,0 1 50,0 - - - - - -
Prothese 10 37,0 1 10,0 1 10,0 1 10,0 1 10,0
Therapietrouw 7 31,8 - - - - 1 14,3 1 14,3
Verplaatsingen 34 44,2 - - - - 3 8,8 3 8,8
Economische moeilijkheden 45 57,0 - - - - 7 15,6 4 8,9
Aanwervingsmoeilijkheden - - - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 2 20,0 - - - - - - - -

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of ontbrekende waarden 

%

Tabel 14. Hulp dat wordt geboden door de verple(e)g(st)ers en sociaal assistenen aan de belangrijkste begeleiders om om te gaan met de moeilijkheden die zij 
waarnemen bij de patiënt met kanker (n=284)

Hulp van de verple(e)g(st)ers Hulp van de sociaal assistenten

Gewenste Gekregen Gekregen

n %

1 Aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije maand tenminste een beetje moeilijkheden zijn tegengekomen in het waarnemen van de 
moeilijkheden bij de patiënt  

Gewenste
Frequentie van de 

moeilijkheden1

n % n %n % n
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Tabel 15 herneemt de hulp die werd geboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker door psychologen en psychiaters om om te gaan met de
moeilijkheden die zij waarnemen bij de patiënt. Zoals aangeduid hebben de begeleiders
weinig hulp gewenst van de psychologen om om te gaan met de moeilijkheden die zij
waarnemen bij de patiënt met kanker. Zij hebben echter een niet te verwaarlozen
hoeveelheid hulp gewenst om om te gaan met de fysieke moeilijkheden van de patiënt
(verbonden aan de mobiliteit), en met zijn psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk
verbonden aan de psychologische nood en bezorgdheid rond de ziekte). Algemeen gezien
blijkt dat voor het geheel van de categorieën de belangrijkste begeleiders duidelijk minder
vaak hulp hebben gekregen dan gewenst van de psychologen.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege de
psychiaters om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren bij de patiënt met kanker,
toont tabel 15 aan dat de belangrijkste begeleiders zelden hulp hebben gewenst en weinig
hulp hebben gekregen van de psychiaters.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 135 54,0 15 11,1 11 8,1 6 4,4 2 1,5
Activiteiten van het dagelijkse leven 80 40,8 - - - - 1 1,3 - -
Vrijetijdsactiviteiten 104 53,9 8 7,8 * 3 2,9 3 2,9 - -
Gewichtsverlies 70 45,8 2 2,9 - - - - - -

Beroep/werk 85 41,7 3 3,6 * 2 2,4 * 1 1,2 * - -
Pijn 104 52,0 4 3,8 2 1,9 4 3,9 * 1 1,0 *
Kledij 25 35,2 - - - - - - - -

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 38 58,5 6 16,2 * 3 8,1 * 1 2,7 * 1 2,7 *
Communicatie met het medische team 64 50,4 8 12,5 4 6,3 2 3,1 1 1,6
Contrôle over de medische procedures 31 38,3 1 3,4 * 1 3,4 * - - - -

Psychosociale moeilijkheden
Lichaamsbeeld 60 37,7 4 6,8 * 1 1,7 2 3,4 * - -
Psychologische nood 146 60,1 18 12,4 * 4 2,8 * 4 2,7 - -
Cognitief functionneren 60 36,1 6 10,0 5 8,3 1 1,7 * - -
Communicatie met de partner 56 37,3 5 8,9 3 5,4 1 1,8 - -
Relaties met de vrienden 55 35,3 4 7,3 2 3,6 - - - -
Angst tegenover de medische omstandigheden 82 36,8 6 7,3 3 3,7 3 3,7 1 1,2
Bezorgdheid 108 48,9 11 10,4 * 6 5,6 * 3 2,8 * 2 1,9 *
Relaties met de kinderen 35 35,0 6 17,1 1 2,9 1 2,9 - -
Zorgen op het werk 6 28,6 1 16,7 - - - - - -

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 15 51,7 5 35,7 * 1 6,7 2 13,3 - -
Fysiek contact met de partner 2 25,0 - - - - - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 10 35,7 3 30,0 1 10,0 - - - -
Overbescherming van de partner 4 30,8 1 25,0 1 25,0 - - - -
Gebrek aan aandacht van de partner 8 30,8 1 12,5 - - - - - -

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 52 39,1 5 9,6 - - 2 3,8 - -
Seksueel stoornissen 37 43,5 5 13,5 1 2,7 1 2,7 1 2,7

Andere moeilijkheden
Pijn gedurende de diagnostische procedures 73 54,1 2 2,8 * - - 1 1,4 * - -
Gewichtstoename 15 34,1 - - - - - - - -
Diaree/enuresis 27 32,1 2 7,4 1 3,7 - - - -
Chemotherapie 52 43,0 3 5,9 * 1 2,0 * - - - -
Radiothrapie/Bestralingen 12 25,0 1 8,3 - - - - - -
Stoma 2 40,0 - - - - - - - -
Prothese 10 37,0 1 10,0 - - - - - -
Therapietrouw 7 31,8 - - - - - - - -
Verplaatsingen 34 44,2 2 5,9 1 2,9 - - - -
Economische moeilijkheden 45 57,0 - - - - - - - -
Aanwervingsmoeilijkheden - - - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 2 20,0 1 50,0 - - 1 50,0 - -

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid met de medische en familiale omstandigheden van de patiënt en/of ontbrekende waarden 

%

Tabel 15. Algemene hulp dat wordt geboden door de psychologen en psychiaters aan de belangrijkste begeleiders om om te gaan met de moeilijkheden die zij 
waarnemen bij de patiënt met kanker (n=284)

Hulp van de psychologen Hulp van de psychiaters
Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste Gekregen Gewenste Gekregen

1 Aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije maand tenminste een paar moeilijkheden zijn tegengekomen in het waarnemen van de 
moeilijkheden bij de patiënt  

n % n %n % n % n

Evaluatie van de psychosociale behoeften van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker

Tabel 16 herneemt het belang van de psychosociale moeilijkheden van de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker. Deze tabel toont aan dat de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker hoofdzakelijk fysieke moeilijkheden ervaren
(hoofdzakelijk verbonden aan hun mobiliteit en vrijetijdsactiviteiten), naast psychosociale
moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan hun psychologische nood, cognitieve
moeilijkheden en bezorgdheid betreffende de ziekte van hun naaste), seksuele
moeilijkheden, communicatiemoeilijkheden met hun partner en andere moeilijkheden zoals
deze verbonden aan het ontmoeten van potentiële partners.
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De gemiddelde intensiteit van de moeilijkheden die de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker hebben ervaren ligt voor een meerderheid tussen « helemaal niet » en
« een beetje ». De gemiddelde intensiteit van de  moeilijkheden die zij hebben ervaren op
gebied van psychologische nood, bezorgdheid tegenover de ziekte, moeilijkheden
verbonden aan de seksuele moeilijkheden ligt tussen “een beetje” en “gematigd”.

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 129 46,2 * 0,9 1,1
Activtieiten van het dagelijkse leven 58 20,8 * 0,3 0,7
Vrijetijdsactivtieiten 152 54,1 * 1,0 1,2
Beroep/werk 100 35,6 * 0,7 1,1

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 54 19,2 * 0,4 0,9
Communicatie met de team 82 29,2 * 0,5 1,0
Contrôle over de meidsche procedures 72 25,6 * 0,5 1,1

Psychosociale moeilijkheden
Psychologische nood 231 82,2 * 1,5 1,0
Cognitief functionneren 134 47,7 * 0,8 1,0
Communicatie met vrienden en famile 106 37,9 * 0,7 1,1
Relaties met de vrienden en familie 98 35,0 * 0,6 0,9
Bezorgdheid 221 78,9 * 1,8 1,3
Relaties met de kinderen 47 20,8 * 0,4 0,8

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 110 40,1 * 0,8 1,1
Seksuele disfuncties 112 59,3 * 1,1 1,2

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 116 46,2 * 0,8 1,1
Fysiek contact met de partner 58 23,4 * 0,4 0,9
Het goed kunnen vinden met de partner 63 25,2 * 0,4 0,8
Overbescherming van de partner 21 8,4 * 0,2 0,6
Gebrek aan aandacht van partner 51 20,5 * 0,4 0,9

Andere moeilijkheden
Zorgen op het werk 43 29,9 * 0,6 1,0
Aanwervingsmoeilijkheden 3 23,1 * 0,5 1,2
Ontmoeten van potentiële partners 11 42,3 * 0,8 1,2
Economische moeilijkheden 58 20,8 * 0,4 0,9

* Aangepast in functie van de toepasselijkheid aan de familiale omstandigheden en/of ontbrekende waarden 

1 Aantal belangrijkste begeleiders die tenminste één moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije 
maand 
2 0=Helemaal niet, 1= Een beetje, 2= Gematigd, 3= Veel, 4= Ontzettend veel

Tabel 16. Belang van de moeilijkheden die de belangrijkse begeleiders van patiënten met kanker zijn 
tegengekomen in de loop van de voorbije maand  (n=284)

Frequentie van de 

moeilijkheden1

Intensiteit van de 

moeilijkheden2

n % G SA
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Evaluatie van de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker om om te gaan met hun eigen moeilijkheden

Tabel 17 herneemt de hulp die wordt aangeboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker van hun partner/echtgenoot en kin(eren) om om te gaan met hun
eigen moeilijkheden. Zoals aangeduid heeft een gering aantal belangrijkste begeleiders hulp
gewenst van zijn naasten om om te gaan met de moeilijkheden die zij ervaren. Een niet te
verwaarlozen verhouding belangrijkste begeleiders heeft echter hulp gewenst van zijn
partner/echtgenoot om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan
de mobiliteit, vrijetijdsactiviteiten en werk), met psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk
verbonden aan de psychologische nood, cognitief functioneren, communicatie met vrienden
en familie, relaties met vrienden en familie, en bezorgdheid), met seksuele moeilijkheden
(hoofdzakelijk verbonden aan seksuele stoornissen) en moeilijkheden in de partnerrelatie
(hoofdzakelijk verbonden aan communicatie en verstandhouding). De categorieën waarvoor
zij de meeste hulp hebben gekregen van hun echtgenoot/partner zijn vaak dezelfde als
deze waarvoor zij hulp hebben gewenst.

Wij noteren echter dat zij vaker hulp hebben gekregen dan gewenst om om te gaan met
moeilijkheden verbonden aan seksuele stoornissen, relaties met vrienden en familie en
deze verbonden aan de communicatie en verstandhouding met de partner. Tenslotte geven
minder onder hen aan hulp te hebben gekregen dan gewenst betreffende fysieke
moeilijkheden verbonden aan activiteiten van het dagelijks leven.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege hun
kind(eren), toont tabel 17 aan dat zij minder hulp hebben gewenst van hun kind(eren) dan
van hun partner/echtgenoot. Vele onder hen blijken hulp te hebben gewenst van hun
kinderen om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
mobiliteit en vrijetijdsactiviteiten) en met psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk
verbonden aan de psychologische nood en bezorgdheid). De categorieën waarvoor zij de
meeste hulp hebben gekregen van hun kind(eren) zijn dezelfde als deze waarvoor zij hulp
hebben gewenst. Wij noteren echter dat zij vaker hulp hebben gekregen dan gewenst om
om te gaan met fysieke moeilijkheden verbonden aan de activiteiten van het dagelijks leven.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 129 46,2 22 17,5 * 21 16,7 * 18 14,3 * 18 14,3 *
Activtieiten van het dagelijkse leven 58 20,8 7 12,1 11 19,0 5 8,6 9 15,5
Vrijetijdsactivtieiten 152 54,1 18 12,2 * 17 11,4 * 14 9,4 * 16 10,8 *
Beroep/werk 100 35,6 10 10,1 * 11 11,2 * 6 6,1 * 7 7,1 *

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 54 19,2 4 7,4 4 7,5 * 1 1,9 1 1,9 *
Communicatie met de team 82 29,2 6 7,4 * 5 6,1 2 2,5 * 2 2,4
Contrôle over de medische procedures 72 25,6 4 5,7 * 5 7,1 * - - - -

Psychosociale moeilijkheden
Psychologische nood 231 82,2 50 21,9 * 47 20,6 * 17 7,5 * 19 8,4 *
Cognitief functionneren 134 47,7 12 9,0 * 12 9,0 * 5 3,8 * 6 4,5 *
Communicatie met vrienden en famile 106 37,9 14 13,3 * 11 10,5 * 7 6,7 * 5 4,8 *
Relaties met de vrienden en familie 98 35,0 11 11,5 * 8 8,3 * 4 4,2 * 3 3,1 *
Bezorgdheid 221 78,9 26 12,0 * 27 12,4 * 10 4,6 * 10 4,6 *
Relaties met de kinderen 47 20,8 7 15,6 * 7 15,6 * 3 6,7 * 2 4,4 *

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 110 40,1 7 6,4 * 3 2,8 * - - - -
Seksuele stoornissen 112 59,3 18 16,2 * 14 12,6 * 1 0,9 * 1 0,9 *

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 116 46,2 13 11,5 * 9 7,9 * 2 1,8 * 3 2,6 *
Fysiek contact met de partner 58 23,4 8 14,0 * 5 8,8 * - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 63 25,2 10 16,1 * 6 9,7 * 2 3,2 * 2 3,2 *
Overbescherming van de partner 21 8,4 1 4,8 1 4,8 2 9,5 2 9,5
Gebrek aan aandacht van partner 51 20,5 8 16,0 * 3 6,0 * 2 4,0 * 2 4,0 *

Andere moeilijkheden
Zorgen op het werk 43 29,9 1 2,6 * - - - - - -
Aanwervingsmoeilijkheden 3 23,1 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 11 42,3 - - - - - - - -
Economische moeilijkheden 58 20,8 6 10,3 6 10,3 1 1,7 1 1,7

1 Aantal belangrijkste begeleiders die tenminste een moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

Tabel 17. Hulp van de echtgenoot /partners en kinderen aan de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284)

n % n %

Gewenste

n %n %

* Aagepast in functie van de ontbrekende waarden 

Hulp van de echtgenoot Hulp van de kind(eren)

n %

Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste GekregenGekregen

Tabel 18 herneemt de hulp die werd geboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker vanwege de huisarts(en) en gespecialiseerde arts(en) om om te gaan
met hun eigen moeilijkheden. Zoals aangeduid heeft een gering aantal belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker hulp gewenst om om te gaan met de moeilijkheden
die zij hebben ervaren.

Een niet te verwaarlozen aandeel belangrijke begeleiders heeft hulp gewenst van de
huisarts(en) om om te gaan met fysieke moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
mobiliteit), en met psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
psychologische nood en bezorgdheid over de ziekte van hun naaste). De categorieën
waarvoor zij het vaakst hulp hebben gekregen van de huisartsen komen overeen met deze
waarvoor zij het vaakst  hulp hebben gewenst.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege de
gespecialiseerde artsen, toont tabel 18 aan dat zij van hen minder hulp hebben gewenst
dan van de huisartsen, uitgezonderd voor de moeilijkheden verbonden aan de medische
interacties (hoofdzakelijk verbonden aan het verkrijgen van informatie, communicatie met
het team en controle van medische procedures) en met psychosociale moeilijkheden
(bezorgdheid rond de ziekte). Wij noteren in het algemeen dat voor de categorieën
waarvoor zij hulp hebben gewenst van hun gespecialiseerde artsen, de belangrijkste
begeleiders duidelijk vaker hulp hebben gewenst dan gekregen.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 129 46,2 28 22,2 * 24 19,0 * 9 7,1 * 6 4,8 *
Activtieiten van het dagelijkse leven 58 20,8 1 1,8 * 2 3,4 1 1,7 1 1,7
Vrijetijdsactivtieiten 152 54,1 6 4,1 * 4 2,7 * 2 1,3 * 1 0,7 *
Beroep/werk 100 35,6 8 8,1 * 9 9,1 * 1 1,0 * 3 3,0 *

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 54 19,2 4 7,5 * 4 7,5 * 16 29,6 3 5,7 *
Communicatie met de team 82 29,2 18 22,0 15 18,3 20 32,8 * 9 11,0
Contrôle over de medische procedures 72 25,6 11 15,7 * 8 11,4 * 21 30,0 * 6 8,6 *

Psychosociale moeilijkheden
Psychologische nood 231 82,2 42 18,4 * 43 18,9 * 12 5,3 * 11 4,8 *
Cognitief functionneren 134 47,7 13 9,8 * 10 7,5 4 3,0 * 1 0,7
Communicatie met vrienden en famile 106 37,9 2 1,9 * 2 1,9 * - - - -
Relaties met de vrienden en familie 98 35,0 4 4,2 * 2 2,1 * 3 3,1 * 1 1,0 *
Bezorgdheid 221 78,9 24 11,1 * 22 10,1 * 48 22,2 * 29 13,4 *
Relaties met de kinderen 47 20,8 1 2,2 * 1 2,2 * 2 4,4 * 2 4,4 *

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 110 40,1 - - - - 2 1,8 * 1 0,9 *
Seksuele moeilijkheden 112 59,3 2 1,8 * 2 1,8 * 4 3,6 * 2 1,8 *

Moeilijkheden in de partnerrelatie
communicatie met de partner 116 46,2 5 4,4 * 7 6,1 * 3 2,6 * 3 2,7 *
Fysiek contact met de partner 58 23,4 2 3,5 * 1 1,8 * - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 63 25,2 1 1,6 * 1 1,6 * 1 1,6 * - -
Overbescherming van de partner 21 8,4 1 4,8 1 4,8 1 4,8 1 4,8
Gebrek aan aandacht van partner 51 20,5 - - - - - - - -

Andere moeilijkheden
Zorgen op het werk 43 29,9 1 2,5 * 2 5,0 * - - - -
Aanwervingsmoeilijkheden 3 23,1 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 11 42,3 - - - - - - - -
Economische moeilijkheden 58 20,8 - - - - - - - -

1 Aantal belangrijkste begeleiders die tenminste een moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

Tabel 18. Algemene hulp dat wordt geboden door de artsen aan de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284)

%%

Huisarts Gespecialiseerde arts

% n n %

* Aangepast in functie van de ontbrekende waarden 

n

Frequentie van de 

moeilijkheden1

%

Gewenste Gekregen Gewenste Gekregen

n n

Tabel 19 herneemt de hulp die werd geboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker vanwege de verple(e)g(st)ers en sociaal assistenten om om te gaan
met hun eigen moeilijkheden. Zoals aangeduid, wensen de belangrijkste begeleiders zeer
weinig hulp van de verple(e)g(st)ers om om te gaan met de moeilijkheden die zij zijn
tegengekomen. Een niet te verwaarlozen aandeel belangrijkste begeleiders heeft echter
hulp gewenst om om te gaan met de moeilijkheden verbonden aan de medische interacties
en in het bijzonder verbonden aan de controle van de medische procedures. Wij noteren dat
zij duidelijk minder hulp hebben gekregen dan gewenst om om te gaan met de
moeilijkheden verbonden aan de medische procedures.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege de
sociale assistenten, toont tabel 19 aan dat heel weinig onder hen hulp heeft gewenst en
gekregen van deze laatsten.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 129 46,2 - - - - 2 1,6 * 1 0,8 *
Activtieiten van het dagelijkse leven 58 20,8 - - - - 4 6,9 1 1,7
Vrijetijdsactivtieiten 152 54,1 - - - - 1 0,7 * 1 0,7 *
Beroep/werk 100 35,6 - - - - 4 4,0 * 3 3,0 *

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 54 19,2 7 13,0 4 7,5 * 2 3,7 1 1,9 *
Communicatie met de team 82 29,2 9 11,3 * 5 6,1 - - - -
Contrôle over de meidsche procedures 72 25,6 12 17,1 * 3 4,3 * 3 4,3 * - -

Psychosociale moeilijkheden
Psychologische nood 231 82,2 3 1,3 * 4 1,8 * 4 1,8 * 3 1,3 *
Cognitief functionneren 134 47,7 - - - - - - - -
Communicatie met vrienden en famile 106 37,9 - - - - 1 1,0 * 1 1,0 *
Relaties met de vrienden en familie 98 35,0 1 1,1 * 1 1,0 * 2 2,1 * 2 2,1 *
Bezorgdheid 221 78,9 13 6,0 * 9 4,1 * 5 2,3 * 2 0,9 *
Relaties met de kinderen 47 20,8 - - - - 2 4,4 * 2 4,4 *

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 110 40,1 - - - - 1 0,9 * 1 0,9 *
Seksuele stoornissen 112 59,3 - - - - - - - -

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 116 46,2 1 0,9 * 2 1,8 * 3 2,7 * 1 0,9 *
Fysiek contact met de partner 58 23,4 - - - - - - - -
Het goed kunnen vinden met de partner 63 25,2 - - - - 1 1,6 * 1 1,6 *
Overbescherming van de partner 21 8,4 - - - - 2 9,5 2 9,5
Gebrek aan aandacht van partner 51 20,5 1 2,0 * - - 1 2,0 * 1 2,0 *

Andere moeilijkheden
Zorgen op het werk 43 29,9 - - - - 2 5,0 * 2 5,0 *
Aanwervingsmoeilijkheden 3 23,1 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 11 42,3 - - - - - - - -
Economische moeilijkheden 58 20,8 - - - - 6 10,3 4 6,9

1 Aantal belangrijkste begeleiders die tenminste een moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

%

Tabel 19. Algemene hulp van de verple(e)g(st)ers en sociaal assistenten  aan de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284)

Hulp van de verpl(e)g(st)ers Hulp van de sociaal assistenten

Gewenste Gekregen Gekregen

n %

* Aangepast in functie van de ontbrekende waarden 

Gewenste
Frequentie van de 

moeilijkheden1

n % n %n % n

Tabel 20 herneemt de hulp die werd geboden aan de belangrijkste begeleiders van
patiënten met kanker vanwege de psycholo(o)g(en) en psychiater(s) om om te gaan met
hun eigen moeilijkheden. Zoals aangeduid, wensen de belangrijkste begeleiders weinig hulp
om om te gaan met hun eigen moeilijkheden. Een niet te verwaarlozen verhouding
belangrijkste begeleiders heeft echter hulp gewenst van de psycholo(o)g(e, hoofdzakelijk
om om te gaan met psychosociale moeilijkheden (hoofdzakelijk verbonden aan de
psychologische nood en bezorgdheid rond de ziekte van hun naaste) en met moeilijkheden
in de partnerrelatie (hoofdzakelijk verbonden aan de communicatie met hun partner). Heel
weinig onder hen heeft effectief psycholo(o)g(en) ontmoeten om om te gaan met de
moeilijkheden die zij hebben ervaren. Wij noteren dat op het gebied van de psychologische
nood, velen onder hen hulp hebben gewenst van de psychol(o)g(en), en heel weinigen
onder hen die effectief hebben gekregen.

Betreffende de gewenste en gekregen hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege de
psychiater(s) om om te gaan met hun eigen moeilijkheden, toont tabel 20 aan dat deze niet
in het bijzonder hulp hebben gewenst van een psychiater en dat zij er niet bepaald krijgen.
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Tegengekomen moeilijkheden

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 129 46,2 4 3,2 * - - - - - -
Activtieiten van het dagelijkse leven 58 20,8 - - - - - - - -
Vrijetijdsactivtieiten 152 54,1 3 2,0 * - - 1 0,7 * - -
Beroep/werk 100 35,6 6 6,1 * 1 1,0 * 2 2,0 * - -

Moeilijkheden in de medische interacties
Verkrijgen van informatie 54 19,2 1 1,9 - - - - - -
Communicatie met de team 82 29,2 4 4,9 1 1,2 - - - -
Contrôle over de medische procedures 72 25,6 2 2,9 * - - - - - -

Psychosociale moeilijkheden
Psychologische nood 231 82,2 28 12,3 * 6 2,6 * 6 2,6 * 2 0,9 *
Cognitief functionneren 134 47,7 3 2,2 - - 1 0,8 * - -
Communicatie met vrienden en famile 106 37,9 4 3,7 * - - - - - -
Relaties met de vrienden en familie 98 35,0 4 4,2 * - - 2 2,1 * 1 1,0 *
Bezorgdheid 221 78,9 11 5,1 * 5 2,3 * 3 1,4 * 2 0,9 *
Relaties met de kinderen 47 20,8 3 6,7 * 1 2,2 * 1 2,2 * - -

Seksuele moeilijkheden
Seksuele belangstelling 110 40,1 4 3,8 * 1 0,9 * 1 0,9 * - -
Seksuele stoornissen 112 59,3 3 2,7 * 1 0,9 * 1 0,9 * 1 0,9 *

Moeilijkheden in de partnerrelatie
Communicatie met de partner 116 46,2 11 9,6 * 2 1,8 * 2 1,8 * - -
Fysiek contact met de partner 58 23,4 5 8,8 * 1 1,8 * 2 3,5 * - -
Het goed kunnen vinden met de partner 63 25,2 6 9,7 * 2 3,2 * - - - -
Overbescherming van de partner 21 8,4 - - - - - - - -
Gebrek aan aandacht van partner 51 20,5 6 12,0 * 1 2,1 * 1 2,0 * - -

Andere moeilijkheden
Zorgen op het werk 43 29,9 2 5,0 * - - - - - -
Aanwervingsmoeilijkheden 3 23,1 - - - - - - - -
Ontmoeten van potentiële partners 11 42,3 1 9,1 - - 1 9,1 - -
Economische moeilijkheden 58 20,8 3 5,2 2 3,4 1 1,7 1 1,7

1 Aantal belangrijkste begeleiders die tenminste een moeilijkheid zijn tegengekomen in de loop van de voorbije maand 

%

Tabel 20. Algemene hulp dat wordt geboden door de psychologen en psychiaters aan de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker (n=284)

Hulp van de psychologen Hulp van de psychiaters
Frequentie van de 

moeilijkheden1 Gewenste Gekregen Gewenste Gekregen

* Aangepast in functie van de ontbrekende waarden 

n % n %n % n % n

Evaluatie van de gewenste hulp van de belangrijkste begeleiders vanwege de
psychologen

Negenendertig belangrijkste begeleiders (18.1%) hebben in de loop van de voorbije maand
gewenst een psycholoog te ontmoeten om om te gaan met tenminste één moeilijkheid die
zij bij de patiënt hebben ervaren. Veertig belangrijkste begeleiders (14.6%) hebben in de
loop van de voorbije maand gewenst een psycholoog te ontmoeten om om te gaan met hun
eigen moeilijkheden. In totaal hebben 50 belangrijkste begeleiders (18.2%) gewenst een
psycholoog te ontmoeten in de loop van de voorbije maand om om te gaan met een eigen
moeilijkheid of een moeilijkheid die zij bij de patiënt hebben ervaren.

Tabel 21 herneemt het aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije
maand hulp hebben gewenst van een psycholoog in functie van hun niveau van nood. Zoals
aangeduid geven de belangrijkste begeleiders in nood significant meer aan een psycholoog
te willen ontmoeten in de loop van de voorbij maand.
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Lage emotionele nood 108 87,8 15 12,2

Gemiddelde of hoge emotionele nood 117 77,0 35 23,0

Tabel 21. Gewenste hulp van een psycholoog door de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker in functie van hun niveau van nood 
gemeten aan de hand van de  Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (n=275)

Geen wens om hulp te 
krijgen van een 

psycholoog

Wens om hulp te krijgen 
van een psycholoog

n %

*Significante verschil tussen de belangrijste begeleiders die een lage emotionele nood aantonen en de belangijste egleeiders die een 
gemiddelde of hoge niveau van emotionele nood aantonen  (Chi-kwadraat Test; p<0,05)

n %

Tabel 22 herneemt het aantal belangrijkste begeleiders die in de loop van de voorbije
maand hulp hebben gewenst van een psycholoog in functie van de dienst waar zij
toebehoren. Zoals aangeduid is de toebehoring aan een bepaalde type dienst verbonden
aan de wens om in de loop van de voorbije maand een psycholoog te ontmoeten.

Dienst medische oncologie 30 73,2 11 26,8

Dienst radiotherapie 53 94,6 3 5,4

Dienst hemato-oncologie 34 77,3 10 22,7

Dienst borstchirurgie 28 82,4 6 17,6

Dagziekenhuis 36 83,7 7 16,3

Instelling zonder specifieke dienst oncologie 44 77,2 13 22,8

n %

*Significante verschil tussen de groepen (Chi-kwadraat Test; p<0,05)

n %

Tabel 22. Hulp gewenst van een psycholoog door de belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker, in de loop van de voorbije maand, in 
functie van de type dienst  (n=275)

Geen wenst om hulp te 
krijgen van een 

psycholoog

Wens om hulp te krijgen 
van een psycholoog
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Besluit

Wij onderlijnen eerst en vooral dat het de eerste studie is die de emotionele toestand van de
belangrijkste begeleiders van patiënten met kanker bestudeert in termen van sociale
ondersteuning waarvan zij kunnen genieten, psychosociale behoeften en de hulp die zij
gewenst en gekregen hebben van de professionele en van hun naasten in België. Onze
steekproef bestond hoofdzakelijk uit partners/echtgenoten en kinderen van de patiënten.
Deze begeleiders net zoals de  patiënten waren gemiddeld 50 jaar oud. Bijna drie kwart
onder hen leeft in een koppelrelatie. Een grote meerderheid van de patiënten en hun
belangrijkste begeleiders waren van Belgische nationaliteit en afkomstig uit West-Europa.
Ongeveer de helft onder hen heeft het Frans als moedertaal en de andere helft het
Nederlands. Twee derde onder hen beschikt over een diploma van het hoger secundairs,
van het universitair  of Hoger onderwijs. Veertig percent onder hen werkt voltijds en bijna
30% onder hen is op pensioen of prepensioen.

Deze begeleiders hebben gemiddeld 30 jaar contact met de patiënt. Een grote meerderheid
onder hen geeft aan dagelijkse contacten te hebben met de patiënt of tenminste één keer
per week. Tijdens deze contacten, spreekt één begeleider op vijf de patiënt soms, in het
algemeen of altijd over de moeilijkheden verbonden aan zijn ziekte, één begeleider op drie
spreekt hier vaak over. Onder hen, schat 30% een gemiddelde of heel goede perceptie te
hebben van de moeilijkheden van de patiënt, 40% schat een goede perceptie te hebben.
Veel onder hen denken emotionele, praktische en in mindere mate informatieve hulp te
bieden aan de patiënt. Meer dan 80% onder hen schat vaak tot altijd hulp te bieden aan de
patiënt.

Een derde van de belangrijkste begeleiders waren van het mannelijk geslacht en twee
derde waren getrouwd of samenwonend. Bijna 40% van deze patiënten hadden
borstkanker, ongeveer een kwart een hematologische kanker, een beetje meer dan 10%
een kanker van het spijsverteringsstelsel. De kankeraandoening werd ongeveer drie
maanden voorheen gediagnosticeerd. Onze steekproef toont echter een grote variabiliteit
op dit niveau met een standaard-afwijking van meer dan vier jaar. Tijdens de evaluaties
volgden bijna de helft van de patiënten een chemotherapie, ongeveer 15% een chirurgische
behandeling of een hormonale behandeling, een beetje minder dan 20% kreeg bestralingen,
en minder dan 10% een immunotherapie. Tijdens de evaluaties was het voor één derde van
de patiënten nog te vroeg om de toestand van de tumor te evalueren, een beetje meer dan
één vierde was in volledige remissie. De kankeraandoening was voor de rest van de
patiënten in progressie, in partiele remissie, zie zonder verandering. Een meerderheid van
de patiënten had een overlevingsprognose van tenminste één jaar.

Tijdens de evaluaties van de studie, hebben één vierde van de belangrijkste begeleiders
een gemiddeld niveau van nood aangetoond, en meer dan één derde een hoog niveau van
nood; deze nood is hoofdzakelijk verbonden aan angst. De huidige wetenschappelijke
literatuur schat in dat 10 tot 30% van de naasten van patiënten met kanker een emotionele
nood van psychiatrisch niveau aantonen. Dit gehalte gaat over tot 30 à 50% als de patiënt in
een gevorderde of terminale fase is (Pitceathly et al., 2003). In vergelijking met de huidige
gegevens van de literatuur, toont onze studie een bijzonder hoog niveau van emotionele
nood aan. Dit mag men toekennen aan het feit dat de begeleiders van onze studie door de
patiënten worden beschreven als « de persoon die hen de meeste hulp biedt om om te
gaan met de kanker en zijn gevolgen » ; een rol die hen waarschijnlijk confronteert met heel
wat stressfactoren.

In de loop van de voorbije maand hebben de begeleiders hoofdzakelijk hulp gekregen van
hun huisarts, van gespecialiseerde artsen en/of verple(e)g(st)ers. Minder dan 10% onder
hen heeft hulp gekregen van psychologen, van psychiaters of van andere professionele.
Betreffende de “niet professionele”, hebben vier belangrijkste begeleiders op tien hulp
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gekregen van hun echtgenoot/partner of vriend(en), één belangrijkste begeleider op drie
van zijn kind(eren) en een beetje meer dan één op vier, van zijn broers en/of zussen.
Algemeen gezien ligt de tevredenheid van de belangrijkste begeleiders tegenover de hulp
die zij krijgen van de professionele, tussen « goed » tot en met « zeer goed ». Voor de niet-
professionele ligt de tevredenheid rondom en nabij “zeer goed”.

Een meerderheid van de belangrijkste begeleiders ervaren een groot aantal moeilijkheden
bij de patiënt, behalve de moeilijkheden in de partnerrelatie, de moeilijkheden verbonden
aan de stoma, de hindernissen voor het verkrijgen van een baan en in het ontmoeten van
potentiele partners. De gemiddelde intensiteit van de moeilijkheden waargenomen bij de
patiënt door de belangrijkste begeleiders loopt van « een beetje » tot « gematigd ». Twintig
tot 60% van de belangrijkste begeleiders gaven aan tenminste “een beetje” moeilijkheden te
hebben in het ervaren van de moeilijkheden van de patiënt.

De perceptie die betrekking heeft tot de moeilijkheden verbonden aan de mobiliteit, aan zijn
vrijetijdsactiviteiten en zijn werk, moeilijkheden in het verkrijgen van informatie en het
communiceren met het medisch team, zijn nood, zijn bezorgdheid tegenover de ziekte, pijn
gedurende de diagnostische procedures als eveneens de moeilijkheden verbonden aan de
chemotherapie en economische moeilijkheden, blijken bijzonder moeilijk te zijn voor een
groot aantal begeleiders.

Om om te gaan met de moeilijkheden die zij bij de patiënt hebben ervaren, hebben veel
belangrijkste begeleiders hulp gewenst van hun partner, kind(eren), artsen
(gespecialiseerde artsen of huisartsen) en in mindere mate van de verple(e)g(st)ers en
psychologen. Zij blijken nog minder hulp te wensen van sociaal assistenten of psychiaters.
Uit de studie blijkt dat de begeleiders bijzonder gevoelig zijn voor de fysieke moeilijkheden
van de patiënten en in het bijzonder deze verbonden aan hun mobiliteit daar zij omtrent
deze moeilijkheden vaak hulp hebben gewenst van alle interveniënten (professionele of
niet-professionele) om om te gaan met deze moeilijkheden. Bovendien hebben veel onder
hen hulp gewenst van hun naasten (partner, kind(eren)) om om te gaan met de
moeilijkheden van het dagelijks leven, alsook met de moeilijkheden verbonden aan de
vrijetijdsactiviteiten en veel onder hen hebben eveneens hulp gewenst van de artsen
(huisartsen of gespecialiseerde artsen) om om te gaan met de pijn die zij waarnemen bij de
patiënten. Om om te gaan met de moeilijkheden van de patiënten in hun interacties met het
medisch personeel hebben veel begeleiders hulp gewenst van de artsen. Zij hebben in
mindere mate hulp gewenst van de verple(e)g(st)ers  om om te gaan  met de moeilijkheden
van de patiënt om te communiceren met het medisch team. Betreffende de psychosociale
moeilijkheden waargenomen bij de patiënten, hebben de belangrijkste begeleiders
hoofdzakelijk hulp gewenst in verband met de psychologische nood en bezorgdheid van
deze laatsten. Deze hulp werd verwacht van de psycholog(en) maar in dezelfde mate van
de naasten (partners en kind(eren)) als van de artsen ( gespecialiseerde arts of huisarts). Er
werd eveneens voor deze psychosociale moeilijkheden duidelijk minder hulp gewenst
vanwege psychiaters. Tenslotte hebben de belangrijkste begeleiders eveneens vaak hulp
gewenst van de gespecialiseerde artsen om om te gaan met de perceptie van de pijn van
de patiënt gedurende de diagnostische procedures alsook betreffende de moeilijkheden
verbonden aan de chemotherapie.

Algemeen gezien zijn de categorieën waarvoor de belangrijkste begeleiders hulp hebben
gekregen van hun naasten en diverse professionele om om te gaan met de moeilijkheden
die zij waarnemen bij de patiënt, dezelfde als deze waarvoor zij hulp hebben gewenst.
Desalniettemin blijken zij voor het geheel van de categorieën duidelijk minder vaak hulp te
hebben gekregen dan gewenst vanwege de psychologen en een beetje minder vaak dan
gewenst vanwege de gespecialiseerde artsen. Bovendien, hebben zij iets minder vaak hulp
gekregen van hun echtgenoot/partner dan gewenst op het gebied van de moeilijkheden
verbonden aan de seksuele belangstelling en een beetje meer op het gebied van de pijn.
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Bovendien tonen onze onderzoeken aan dat de belangrijkste begeleiders van patiënten met
kanker ook hun deel van moeilijkheden hebben. Inderdaad, vele onder hen zijn
moeilijkheden verbonden mobiliteit, aan hun vrijetijdsactiviteiten, in het uiten van hun
psychologische nood, cognitieve moeilijkheden, bezorgdheid, seksuele moeilijkheden,
moeilijkheden in de communicatie met de partner en moeilijkheden in het ontmoeten van
potentiële partners, tegengekomen. De gemiddelde intensiteit van moeilijkheden die deze
begeleiders zijn tegengekomen loopt hoofdzakelijk van « helemaal niet » tot « een beetje ».
Deze intensiteit is iets belangrijker op gebied van psychologische nood, bezorgdheid en
seksueel dysfunctioneren.

Algemeen gezien, hebben de begeleiders minder hulp gewenst van hun naasten en van de
professionele om om te gaan met hun eigen moeilijkheden dan met de moeilijkheden die zij
ervaren bij de patiënt. De gewenste hulp had hoofdzakelijk betrekking op hun
partner/echtgenoot en in mindere mate tot hun kinderen van wie vaker hulp werd gewenst
en voor een geringer aantal moeilijkheden. Zij hebben meestal vaker hulp gewenst van
(een) huisarts(en) als van (een) gespecialiseerde arts(en). Dit weerspiegelt volgens ons het
centraal belang van de huisartsen in de begeleiding  van families van patiënten met een
chronische ziekte zoals kanker. Tenslotte hebben zij in mindere mate nog hulp gewenst van
een verple(e)g(st)er(s) of psycholo(o)g(en), bijna niemand heeft hulp gewenst van een
sociaal assistent of psychiater.

Wij noteren een niet te verwaarlozen aantal begeleiders die hulp hebben gewenst van hun
partner om om te gaan met fysieke moeilijkheden, psychosociale moeilijkheden,
moeilijkheden in de partnerrelatie en seksuele moeilijkheden, en van hun kind(eren) om om
te gaan met moeilijkheden verbonden aan de mobiliteit, de vrijetijdsactiviteiten, de
psychologische nood en de bezorgdheid. Tegenover de fysieke moeilijkheden hebben veel
begeleiders hulp gewenst van hun kind(eren) en van hun huisarts. Tegenover de
moeilijkheden in de interacties met het medisch personeel verwachtten zij het vaakst hulp
van de gespecialiseerde artsen en verple(e)g(st)ers. Het is van hun partner dat de
belangrijkste begeleiders het vaakst hulp verwachtten om om te gaan met de diverse
psychosociale moeilijkheden. Zij hebben eveneens veel hulp gewenst van de artsen
(huisartsen of gespecialiseerde artsen) en in mindere mate van (een) psycholo(o)g(en) om
om te gaan met hun emotionele nood en hun bezorgdheid. Tenslotte hebben enkele
begeleiders eveneens hulp gewenst van (een) psycholo(o)g(en) om om te gaan met hun
moeilijkheden verbonden aan de communicatie met hun partner.

Tegenover hun eigen moeilijkheden hebben de begeleiders vaker hulp gewenst van de
naasten of professionele dan gekregen. De enige interveniënten waarvoor het verschil
tussen gekregen en gewenste hulp verlaagd is, zijn de huisarts(en), de sociaal assistent(en)
en de psychiater(s). Wij onderlijnen echter dat voor deze twee laatste categorieën
interveniënten de begeleiders blijkbaar geen hulp hebben gewenst noch gekregen. De twee
andere uitzonderingen betreffen ten eerste de hulp die werd verleend door de partners om
om te gaan met de seksuele moeilijkheden, de relaties met vrienden en familie, deze
verbonden aan de communicatie en verstandhouding met de partner, en ten tweede de hulp
verleend door de kind(eren) om om te gaan met de activiteiten van het dagelijks leven. Voor
deze moeilijkheden vanwege deze personen hebben de begeleiders vaker hulp gekregen
dan effectief gewenst.   Wij onderlijnen echter dat algemeen gezien, de belangrijkste
begeleiders vaker hulp hebben gewenst dan gekregen van (een) gespecialiseerde arts(en),
verple(e)g(st)er(s) en psycholo(o)ge(n).

Ongeveer één belangrijkste begeleider op vijf heeft in de loop van de voorbije maand
gewenst een psycholoog te ontmoeten om hem te helpen omgaan met tenminste één
moeilijkheid die hij had ervaren bij de patiënt en bijna één begeleider op zes om om te gaan
met tenminste één moeilijkheid die hijzelf was tegengekomen. In totaal hebben bijna één
begeleider op vijf in de loop van de voorbije maand gewenst een psycholoog te ontmoeten,
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hetzij om hem te helpen omgaan met tenminste één moeilijkheid die zij bij de patiënt
hadden waargenomen, hetzij om om te gaan met tenminste één van hun eigen
moeilijkheden.
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Hoofdstuk 3

Evaluatie van de capaciteiten van de artsen om de emotionele nood
en de psychosociale behoeften van patiënten met kanker te

evalueren
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Inleiding

Meer dan 40.000 nieuwe gevallen van kanker worden elk jaar in België gediagnosticeerd.
Vijfentwintig percent van de mannelijke kankers zijn prostaatkankers en 36% van de
vrouwelijke kankers zijn borstkankers. De gemiddelde leeftijd voor invasieve tumors is 67
jaar bij de man (standaard-afwijking=13) en 64 jaar bij de vrouw (standaard-afwijking= 16)
(Haelterman et al., 1998).

De behandeling van kankeraandoeningen is in de laatste dertig jaar erg vooruitgegaan
waardoor de levensduur van de patiënten kan verlengd worden (Brenner, 2002). Bovendien
is genezing vandaag steeds meer een mogelijkheid. Ondanks het feit dat de kans tot
overleven tussen 1950 en 1954 35% bedroeg, is zij tussen 1995 en 2000 overgegaan naar
65% (Ries, 2003). Desalniettemin blijven kankeraandoeningen en hun behandelingen de
oorzaak van een reeks cognitieve, emotionele en gedragsmatige reacties die zowel de
patiënten aangaan als hun verwanten en naasten (Northouse, L. L., 1994; Kazak et al.,
1997; Lederberg, 1998; Northouse, L. et al., 2001; Giammona et al., 2002).

Deze reacties groeperen zich rondom verschillende fasen in de kankerziekte : de eerste
symptomen (Smith et al., 1985; Arndt et al., 2002), de behandelingen (McCorkle, 1998;
Pascoe et al., 2000), de herval, de preterminale fase en terminale fase (Valente et al., 1994;
Pereira et al., 1997; McCorkle et al., 1998; Lin et al., 2003), de remissie (Lesko, 1989; Ganz
et al., 2002; Joly et al., 2002) en de genezing (Arai et al., 1996; Loge et al., 1997).

Als de diagnose van kanker, zijn behandelingen of zijn evolutie normale en snel omkeerbare
reacties met zich meebrengt bij veel patiënten, op lange termijn kunnen deze voortduren of
zich ontwikkelen in aanpassingsstoornissen (Razavi et al., 1994) en zelf in psychiatrische
stoornissen zoals angst (Nordin et al., 2001; Stark et al., 2002; Smith et al., 2003) of
belangrijke depressieve stoornissen (Massie et al., 1994) . Het is dus essentieel om deze te
onderscheiden om een optimale begeleiding te kunnen bieden aan de patiënten. Veel
studies hebben aangetoond dat 10 tot 50% van de patiënten met kanker hoge niveaus van
nood aantonen (Derogatis et al., 1983; Chochinov, 2001). Deze nood is vaak een niet
voorbijgaand fenomeen. Veel studies hebben eveneens aangetoond dat het niveau van
nood op een bepaald ogenblik een voorspellende factor is van toekomstige nood (Cooley et
al., 2003).

Onbehandeld kan de nood bij de patiënt op lange termijn gevolgen hebben op de
therapietrouw (Massie et al., 1989), op de duur van de hospitalisatie (Prieto et al., 2002), op
de kansen tot overleven (Loberiza et al., 2002; Hjerl et al., 2003), op het verlangen naar een
voortijdige dood (Breitbart et al., 2000) en zowel op zijn eigen levenskwaliteit als op deze
van zijn naasten (Kurtz et al., 1995; Pelletier et al., 2002; Valdimarsdottir et al., 2002). Het is
dus belangrijk dat de emotionele nood zo vroeg mogelijk erkend wordt in de loop van de
ziekte en dat de moeilijkheden die de patiënten tegenkomen tijdig geïdentificeerd kunnen
worden om een tijdige hulpverlening te kunnen bieden. De artsen spelen een belangrijke rol
in deze context.

Spijtig genoeg hebben meerdere studies aangetoond dat de artsen moeilijkheden hebben
om de nood van hun patiënten te herkennen en dat zij de neiging hebben deze te
onderschatten (Davenport et al., 1987; Ford et al., 1994; Newell et al., 1998; Passik et al.,
1998; Fallowfield et al., 2001; Sollner et al., 2001). Het onderschatten van deze nood blijkt
vaker voor te komen bij oudere patiënten (Davenport et al., 1987), bij patiënten die een
lager socio-economisch niveau hebben (Sollner et al., 2001), bij patiënten met een “hoofd
en nekkanker” of een longkanker (Sollner et al., 2001) en bij patiënten die een betere
fysieke toestand hebben (Passik et al., 1998).
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Deze moeilijkheden in het evalueren van de nood van de patiënten kan verklaard worden
door het feit dat de artsen de symptomen van nood niet goed kennen en dat zij zich baseren
op oppervlakkige aanwijzingen om deze te evalueren. De patiënten hebben vaak geen zin
om hun arts spontaan aan te spreken over hun psychosociale moeilijkheden en zij laten
deze laatste het initiatief nemen om met hen deze onderwerpen te bespreken (Detmar et
al., 2000). Het blijkt echter dat het moeilijker is om de nood van oudere patiënten met
kanker te evalueren daar zij minder vaak hun symptomen van nood uitdrukken en vaak
geen zin hebben om vrijuit met hun arts te spreken over hun emotionele toestand (Watts et
al., 2002).

De emotionele nood bij patiënten met kanker is verbonden aan de moeilijkheden die zij
ervaren. De kanker en zijn behandelingen leiden tot psychosociale stoornissen die
verschillende gebieden van het leven van de patiënt beïnvloeden (Maguire, 1985;
Northouse, L. L. et al., 1987; Omne-Ponten et al., 1992; Omne-Ponten et al., 1993). De
patiënten worden geconfronteerd met belangrijke fysieke moeilijkheden die een directe
invloed hebben op hun leven alsook op dat van hun omgeving. (Schumacher et al., 1993;
Kurtz et al., 1995). Zij moeten omgaan met soms agressieve symptomen die verbonden zijn
aan de ziekte of zijn behandelingen zoals misselijkheid, braken, diarree, pijn, moeheid,
gebrek aan energie en die bij hen een belangrijke emotionele nood kunnen veroorzaken
(Nerenz et al., 1982; Knobf, 1986; Love et al., 1989; Sabbioni et al., 1992; Irvine et al.,
1998; Barnes et al., 2002; Kallich et al., 2002; Tchekmedyian et al., 2003; Carlson et al.,
2004) alsook bij hun naasten (Weitzner et al., 1999; Northouse, L. L. et al., 2000; Iconomou
et al., 2001; Iconomou et al., 2001; Petrie et al., 2001; Cameron et al., 2002; Northouse, L.
L. et al., 2002; Langer, 2003; Pitceathly et al., 2003). Deze fysieke moeilijkheden wijzigen
aanzienlijk de activiteiten van het dagelijks leven van de patiënt (Northouse, L. L. et al.,
1999; Fang et al., 2001) maar ook zijn sociale activiteiten alsook zijn vrijetijdsactiviteiten
(Kurtz et al., 1995). Bovendien geven de patiënten en hun partners vaak relationele en
seksuele problemen aan bij een chronische ziekte (Rice, 2000; Rabinowitz, 2002; Carter et
al., 2003; Juraskova et al., 2003; Navon et al., 2003; Jonker-Pool et al., 2004). Zoals
betreffende de emotionele nood, is het belangrijk dat moeilijkheden die de patiënten ervaren
tijdig geëvalueerd worden in het verloop van de ziekte om deze het vroegst mogelijk te
kunnen begeleiden. Als interveniënten van de eerste lijn hebben de artsen eveneens een
grote rol in deze context.

In België werd nog geen enkele studie op nationaal vlak gehouden om de capaciteiten van
de artsen om de emotionele tostand en de behoeften van de patiënt met kanker aan wie zij
zorg verlenen waarnemen, te bestuderen.
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Doelstellingen

Het project heeft als algemene doelstelling een kwantitatieve en kwalitatieve evaluatie te
bieden van de psychosociale behoeften van de patiënten met kanker en hun naasten in
termen van psychosociale ondersteuning, psychosociale interventies die worden
voorgesteld en de behoeften van de psychosociale interveniënten die deze interventies
verzekeren.

Het eerste operationele doel tracht kwantitatief en kwalitatief de emotionele toestand en de
psychosociale behoeften van patiënten met kanker en hun naasten, alsook hun vraag om
psychosociale ondersteuning, te evalueren. Gelijktijdig tracht het een evaluatie te maken
van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale behoeften en
emotionele toestand van de patiënten met kanker aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen.
De eerste operationele doelstelling kan in drie delen opgesplitst worden:

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van patiënten met
kanker;

− Evaluatie van de emotionele toestand en psychosociale behoeften van de belangrijkste
begeleiders van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om deze psychosociale
behoeften en emotionele toestand van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te
nemen.

Dit derde hoofdstuk zal gewijd zijn aan het derde daarvan en zal zich toespitsen op de:

− Evaluatie van de emotionele toestand van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de psychosociale behoeften van patiënten met kanker;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om de emotionele
toestand van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen;

− Evaluatie van de capaciteiten van de gespecialiseerde artsen om de psychosociale
behoeften van de patiënten aan wie zij zorg verlenen, waar te nemen.
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Methodologie

Aanwerving van de proefpersonen

Verschillende diensten voor specifieke oncologische zorgen van zeven ziekenhuizen die
zowel Nederlandstalige als Franstalige patiënten begeleiden, werden aangeworven : de
diensten hematologie, het dagziekenhuis en de dienst voor borstchirurgie van het Institut
Jules Bordet (ULB), de dienst radiotherapie van de Cliniques Universitaires Saint- Luc
(UCL), de diensten hematologie, medische oncologie en het dagziekenhuis van de
Cliniques Universitaires Mont-Godinne (UCL), de dienst voor borstchirurgie  van het Centre
Hospitalier Universitaire « Sart-Tilman » (Ulg), het dagziekenhuis van het Algemeen
Ziekenhuis Middelheim, de dienst hematologie van het Universitair Ziekenhuis van Leuven
(K.U.L), de dienst radiotherapie van het Virga Jesse Ziekenhuis Hasselt, de diensten
borstchirurgie en medische oncologie van het Academisch Ziekenhuis VUB van Brussel
(AZ-VUB). Twee ziekenhuisinstellingen die geen specifieke dienst voor oncologie hebben
werden eveneens gerekruteerd ( Le Centre Hospitalier Interrégional Edith Cavel (CHIREC)
van Braine-l’Alleud en het Universitair Ziekenhuis Jan Palfijn in Merksem).

Het geheel van patiënten met kanker ouder dan 18 jaar die in deze diensten
gehospitaliseerd waren tijdens de periode van inzameling van de gegevens, alsook hun
belangrijkste begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hen in de
voorbije maand de meeste hulp had verleend) en eveneens de gespecialiseerde artsen die
deze zorgverlening verzekeren, werden uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Na randomisatie werd één patiënt op twee met kanker ouder dan 18 jaar, die tijdens de
periode van inzameling van de gegevens op consultatie was gekomen, alsook zijn
belangrijkste begeleider (dit wil zeggen de persoon uit hun sociale kring die hem in de
voorbije maand de meeste hulp had verleend) en eveneens de gespecialiseerde artsen die
deze hulpverlening verzekerden, uitgenodigd om deel te nemen aan deze studie.

Keuze van de proefpersonen

Inclusiecriteria voor de patiënten :

− tenminste 18 jaar oud zijn;

− weten dat zij aan kanker lijden en zich niet in een eerste fase van diagnose bevinden;

− niet in een palliatieve dienst of instelling gehospitaliseerd zijn;

− een voldoende kennis van het Frans of Nederlands hebben om deel te nemen aan de
studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed consent
formulier.

Inclusiecriteria voor de belangrijkste begeleiders :

− zij werden door de patiënt geïdentificeerd als zijnde de persoon die in de voorbije maand
de meeste tijd had besteed aan de begeleiding van de patiënt;

− tenminste 18 jaar oud zijn;
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− weten dat de patiënt aan kanker lijdt;

− een voldoende kennis van het Frans of Nederlands hebben om deel te nemen aan de
studie;

− vrijgesteld zijn van cognitieve stoornissen;

− hun deelname aan de studie bevestigen aan de hand van een informed consent
formulier.

Inclusiecriteria voor de gespecialiseerde artsen :

− de personen moeten de belangrijkste begeleidende dokter van de patiënt zijn in het
kader van zijn ambulante consultaties of in het kader van zijn hospitalisatie.

− de personen moeten gespecialiseerde artsen zijn of kandidaten tot specialisatie en
verbonden zijn aan de instelling die aan de studie meewerkt;

− een mondelinge instemming geven voor hun deelname aan de studie.

Type studie

De studie is descriptief, multi-centrisch , nationaal.

Duur van de studie

De inzameling van de gegevens werd verspreid over een periode van 6 maanden gaande
van april 2004 tot en met september 2004.

Inzameling van de gegevens

De evaluatie van de proefpersonen gebeurde individueel. De inzameling van de gegevens
werd verwezenlijkt door een team universitaire onderzoekers die onafhankelijk waren van
de ziekenhuizen waar de rekrutering had plaatsgevonden. Alle patiënten werden
aangeworven via deze ziekenhuisinstellingen. Zowel in de hospitalisatie- als in de
consultatieafdelingen kregen de patiënten een door het diensthoofd handgetekende brief. In
het begin van de week werd telefonisch contact genomen met het verzorgend team van de
deelnemende ziekenhuisinstellingen om de aanwezigheid van patiënten die voldeden aan
de inclusiecriteria - zowel in hospitalisatie als in de consultatie - vast te stellen.

In het kader van de hospitalisaties had de onderzoeker de lijst van de patiënten van de
deelnemende arts gekregen en samen hun verkiesbaarheid vastgesteld. De onderzoeker
wendde zich daarna tot de kamer van de verkiesbare patiënt om hem op de hoogte te
brengen van de doelzichten van de studie en hem uit te nodigen om hieraan deel te nemen.
Tijdens deze ontmoeting werd de informed constent formulier aan de patiënt aangeboden
om zijn eventuele deelname aan de studie te bevestigen.

In het ambulant kader hebben de artsen of één van hun medewerkers aan de onderzoekers
de lijst doorgegeven van de verkiesbare patiënten uit hun consultatie. Deze laatsten
werden dan gerandomiseerd zodat één patiënt op twee uitgenodigd werd om deel te nemen
aan de studie. De verkiesbare personen werden telefonisch gecontacteerd of juist voor de
consultatie aangesproken. Tijdens de eerste ontmoeting gaf de onderzoeker informatie over
de doelstellingen van het project en nodigde de patiënt uit om hieraan deel te nemen. De
patiënten die via telefoon hun toestemming hadden gegeven werden verzocht om 15
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minuten voor hun consultatie te komen en 1 uur na hun consultatie te blijven om zo de
verschillende zelfevaluatieschalen in te vullen. De personen die voldeden aan de
inclusiecriteria en die hadden toegestemd om deel te nemen aan de studie hebben het
informed consent formulier ingevuld en kregen een enveloppe met de verschillende
zelfevaluatieschalen. De eventuele redenen van weigering werden eveneens bijgehouden.

Gedurende de hospitalisatie werden de verschillende zelfevaluatieschalen
(gestandaardiseerd en gevalideerd) ingevuld met behulp van een psycholo(o)g(e). Er werd
aan de deelnemende gespecialiseerde artsen gevraagd om verschillende schalen in te
vullen betreffende de patiënten die op diezelfde dag deelnamen aan de studie.

In een ambulant kader werden de verschillende zelfevaluatieschalen (gestandaardiseerd en
gevalideerd) met behulp van een psycholoog, voor en na de consultatie, ingevuld. Een
telefoonnummer werd eveneens ter beschikking gesteld aan de personen die verkozen om
de vragenlijst thuis in te vullen. Deze liet toe alle vragen te kunnen stellen over de inhoud
van de vragenlijsten of betreffende de studie zelf. Een voorgezegelde briefomslag liet toe de
vragenlijsten ingevuld terug op te sturen. Er werd aan de deelnemende artsen gevraagd om
de verschillende vragenlijsten op de dag zelf van de consultatie in te vullen.

Met elke persoon die zijn vragenlijst na een maand niet had teruggestuurd werd telefonisch
contact genomen. De ontbrekende gegevens van de verschillende zelfevaluatieschalen
werden vervolledigd tijdens een laatste telefonisch contact in de loop van de 15 dagen na
het terugsturen van de zelfevaluatieschalen.

Evaluatie instrumenten

De patiënten hebben de volgende zelfevaluatieschalen ingevuld:

− Sociodemografische gegevens van de patiënten over zichzelf en hun familie (leeftijd,
geslacht, nationaliteit, moedertaal, meest gesproken taal, culturele oorsprong, religie,
opleiding, aantal en leeftijd van de verschillende leden van de familie, schooljaren en
beroep van de partner/echtgenoot), ingevuld door middel van een specifieke vragenlijst;

− Franstalige en Nederlandstalige vertaling van de Hospital Anxiety and Depression Scale
(Zigmond 1983; Razavi, Delvaux et al. 1990) die toelaat descriptieve gegevens te
bekomen aangaande het niveau van angst, depressie en emotionele nood. De scores
op de subschalen van angst en depressie laten toe lage (score gaande van 0 tot 7),
gemiddelde (score gaande van 8 tot 10) en hoge (score hoger of gelijk aan 11) niveaus
van angst en depressie te identificeren (Zigmond 1983). De algemene schaal laat toe
lage (score gaande van 0 tot 12), gemiddelde (score gaande van 13 tot 18) en hoge
(score boven of gelijk aan 19)  niveaus van emotionele nood te identificeren (Razavi,
Delvaux et al. 1990);

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst laat toe de
moeilijkheden onder te verdelen in 6 categorieën; fysieke moeilijkheden, psychosociale
moeilijkheden, seksuele moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie, moeilijkheden
in de interacties met het verzorgend personeel, en andere moeilijkheden (pijn
gedurende de diagnostische procedures, gewichtstoename, diarree, enuresis,
moeilijkheden verbonden aan de chemotherapie, aan de bestralingen, aan de stoma,
prohes, therapietrouw, verplaatsingen, ontmoeten van potentiële partners, economische
moeilijkheden en aanwervingsmoeilijkheden. De patiënten werden uitgenodigd aan te
duiden in welke mate zij deze moeilijkheden hadden ervaren in de loop van de voorbije
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maand (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »). Voor elk type moeilijkheid
die zij tenminste “een beetje” hadden ervaren in de loop van de voorbije maand, werden
de patiënten eveneens verzocht aan te duiden of zij hulp hadden gewenst van hun
naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van de professionele (huisartsen,
gespecialiseerde artsen, psychologen, psychiaters ,verple(e)g(st)ers, sociaal
assistenten). Voor elk type moeilijkheid die zij tenminste “een beetje” hadden ervaren in
de loop van de voorbije maand, werden de patiënten eveneens verzocht aan te duiden
of zij hulp hadden gekregen van hun naasten (partner/echtgenoot en kinderen) en van
de professionele (huisartsen, gespecialiseerde artsen, verple(e)g(st)ers, sociaal
assistenten, psychologen, psychiaters).

De deelnemende artsen hebben de volgende zelfevaluatieschalen ingevuld:

− Specifieke vragenlijst die de socio-professionele kenmerken evalueert (leeftijd, geslacht,
moedertaal, meest gesproken taal, familiale toestand, gespecialiseerd of kandidaat tot
specialisatie, specialiteit, type dienst, aantal jaren praktijk in de oncologie, aantal jaren
praktijk in dezelfde dienst, belang van de huidige oncologische praktijk, huidige
opleidingen voor de relatie in de oncologie);

− Specifieke vragenlijst die de perceptie van de arts in het waarnemen van angst,
depressie en nood bij de patiënt (Visual Analogic Scale) evalueert, alsook een indicatie
tot het begeleiden van de patiënt betreffende deze moeilijkheden;

− Aanpassing van de vragenlijst Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES)
(Schag en al., 1990; Schag en al., 1990; Schag en al., 1991; Ganz en al., 1992).
Oorspronkelijk laat deze vragenlijst toe om aan de hand van 138 items, 38 types
moeilijkheden van patiënten met kanker te bestuderen. Deze vragenlijst werd aangepast
door het weglaten en opsplitsen van categorieën om de artsen toe te laten een betere
evaluatie te maken van bepaalde dimensies. Na deze aanpassingen werden de
moeilijkheden onderverdeeld in 9 categorieën; fysieke moeilijkheden, moeilijkheden
verbonden aan de behandelingen, moeilijkheden in de interacties met het verzorgend
personeel, psychosociale en professionele moeilijkheden, moeilijkheden in de
partnerrelatie, moeilijkheden in de relaties met vrienden en familie, moeilijkheden in het
ontmoeten van potentiële partners en seksuele moeilijkheden. Voor elke type
moeilijkheden werden de artsen uitgenodigd aan te tonen of zij in staat waren om te
evalueren of de patiënt deze moeilijkheden was tegengekomen in de loop van de
voorbije maand. Indien wel, werden zij uitgenodigd hun perceptie aan te geven van het
belang van de moeilijkheden die de patiënt in de loop van de voorbije maand is
tegengekomen (van « 0= helemaal niet » tot « 4=ontzettend veel »).

− Specifieke vragenlijst die de medische kenmerken van de patiënt (actuele oncologische
diagnose, aantal maanden sinds diagnose, huidige en vorige antikanker behandelingen,
actuele toestand van de tumor, capaciteit om alledaagse activiteiten uit te voeren
(Schaal van Karnofsky) prognose, huidige psychotropen-medicatie) bestudeert;

− Specifieke vragenlijst die toelaat de kenmerken van het gesprek dat werd gevoerd met
de patiënt (aanwerving van de patiënt, eerste ontmoeting met de patiënt, duur van de
zorgverlening, inhoud van het gesprek, type informatie die werd uitgewisseld, door wie
de patiënt werd begeleid, duur van het gesprek) te evalueren.

Statistische onderzoeken

De categorieën van de CARES van de patiënt werden gegroepeerd om die evenwijdig te
houden met de vragen die aan de artsen werden gesteld. Een score van gemiddelde
intensiteit werd gebruikt. Deze score houdt in de intensiteit van elk item in een categorie op



109

te tellen en die daarna te delen door het aantal moeilijkheden die de patiënt had ervaren in
de loop van de voorbije maand. Zo behaalt men een score van 0 tot 4 die vergeleken kan
worden met de score van de arts.

De descriptieve analyses werden verwezenlijkt om het niveau van angst, depressie en
emotionele nood van de patiënten te evalueren, alsook de door de artsen geëvalueerde
behoefte om deze te begeleiden. Dezelfde onderzoeken werden verwezenlijkt om de door
de artsen niet geëvalueerde types moeilijkheden en moeilijkheden die de patiënten hadden
en die geëvalueerd werden door de artsen, in het daglicht te brengen. Nadien werden de
correlaties bepaald om een band te kunnen maken tussen de moeilijkheden die werden
aangegeven door de patiënten en hun evaluatie door de artsen (coëfficiënt van Pearson).
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Resultaten

Aanwerving van de proefpersonen

Negenhonderdtachtig patiënten met kanker werden benaderd: 560 Franstalige en 420
Nederlandstalige. Onder hen voldeden 278 niet aan de inclusiecriteria (Figuur 1) voor de
volgende redenen (een patiënt kon voor verschillende redenen niet verkiesbaar zijn):

− 5 personen waren jonger dan 18 jaar;

− 38 personen waren niet op de hoogte van hun diagnose;

− 27 personen waren in een fase van eerste diagnose;

− 9 personen waren in een palliatieve dienst of palliatieve instelling;

− 30 personen hadden geen voldoende kennis van de Franse of Nederlandse taal om deel
te nemen aan de studie;

− 142 personen waren niet in staat om de vragenlijsten alleen in te vullen;

− 6 personen vertoonden cognitieve stoornissen.

Zevenhonderd en twee patiënten waren verkiesbaar. Honderdzevenendertig werden
uitgesloten door randomisatie en 131 patiënten hebben voor de volgende redenen
geweigerd om deel te nemen aan de studie (een patiënt mocht voor verschillende redenen
weigeren) :

− 27 patiënten vonden dat de afname te lang duurde;

− 8 patiënten ervaarden de vragenlijst als een inbreuk op hun privé-leven;

− 38 patiënten wensten niet deel te nemen aan een studie;

− 2 patiënten waren bang dat de vragenlijst een negatieve impact zou hebben op hun
behandeling;

− 43 patiënten vonden zich fysiek niet in staat om de vragenlijsten in te vullen;

− 49 patiënten hebben voor andere redenen geweigerd.

Vierhonderdvierendertig patiënten hebben deelgenomen aan de studie. Onder hen hebben
52 patiënten besloten hun deelname te stoppen. Driehonderd tweeëntachtig patiënten zijn
begrepen in de onderzoeken. Voor 36 onder hen waren de artsen niet in staat om een
evaluatie te maken van hun psychosociale behoeften en emotionele toestand. Eén patiënt
heeft de “Hospital Anxiety and Depression Scale” niet ingevuld. Driehonderdvijfenveertig
patiënten zijn begrepen in de statistische onderzoeken.
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* één patiënt op twee niet-begreepen bij randomisatie

Figuur 1. Aanwerving van de patiënten met kanker

Sociodemografische en medische gegevens van patiënten met kanker

Tabel 1 herneemt de sociodemografische kenmerken van de patiënten. De hebben een
gemiddelde leeftijd van 56.9 jaar (s-a=13,1). Honderd vierentwintig (35.9%) zijn van het
mannelijk geslacht. Vierenzestig percent leeft in koppelrelatie.

Dagziekenhuis (n = 111)

Akkoord
(n = 201)

Akkoord
(n = 59)

Evalueerbaar
(n = 148)

Evalueerbaar
(n = 180)
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(n = 54)

Stopzetting
 (n = 26)

Stopzetting
(n = 21)

Stopzetting
(n = 5)

Ambulant (n = 323)Ziekenhuisenstelling (n = 268)

Weergeringen
(n = 5)

Weergeringen
(n = 32)

Weergeringen
(n = 94)

Akkoord
(n = 174)

Potentiële patienten (n = 980)

VerkiesbaarVerkiesbaar  (n = 702) Niet-verkiesbaar Niet-verkiesbaar (n = 278)

Begrepen*
(n = 233)

Niet begrepen*
(n = 90)

Begrepen *
(n = 64)

Niet begrepen*
(n = 47)



112

Leeftijd

Gemiddelde

Standaard- afwijking

Geslacht

Mannelijk 124 35,9

Vrouwelijk 221 64,1

Burgelijke stand

Getrouwd of samenwonend 219 63,5

Wettelijk gescheiden, weduwe of feitelijk gescheiden 126 36,4

Nationaliteit

Belg 325 94,2

Andere 20 5,8

Moedertaal

Frans 172 49,9

Nederlands 156 45,2

Andere 17 4,9

Meest gesproken taal

Frans 196 56,8

Nederlands 146 42,3

Andere 3 0,9

Culturele oorsprong*

West-Europa 327 95,1

Oost-Europa 7 2,0

Maghreb 2 0,6

Afrika (buiten Maghreb) 4 1,2

Nabije- en midden-Oosten 0 0,0

Azië 1 0,3

Andere 3 0,9

Religie*

Protestant 4 1,2
Katholiek 240 70,2
Orthodox 1 0,3
Islamitisch 2 0,6
Joods 1 0,3
Boedhistisch 1 0,3
Geen enkele 83 24,3
Andere 10 2,9

Aantal kinderen

Gemiddelde 1,8

Standaard- afwijking 1,4

Tabel 1. Sociodemografische kenmerken van volwassen patiënten met een kanker  (n=345)

Totaal

%

56,9

13,1

n

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden  

Tabel 2 herneemt de medische kenmerken van de patiënten. Veertig percent van de
patiënten heeft borstkanker, 23,5% een hematologische kanker, 13% een kanker van het
spijsverteringsstelsel, 6,1% een kanker van de urinewegen, 4.9% longkanker, 3.2% een
gynaecologische kanker en 9% een andere kanker. De kankeraandoening werd gemiddeld
37 maanden voorheen gediagnosticeerd (s-a=59). Vierenveertig percent volgt tegenwoordig
een behandeling via chemotherapie, 19% een chirurgische behandeling, 19% krijgt
bestralingen, 13% volgt een hormonale therapie, en 8% een immunotherapie. Tijdens de
evaluaties was het voor 36% van de patiënten nog te vroeg om de huidige toestand van de
ziekte te evalueren, 28% was in volledige remissie, 14% was in partiële remissie, 2% in
geringe remissie en bij 16% was de ziekte in progressie. Bij 4% was er geen verandering.
Een meerderheid van de patiënten heeft een overlevingsprognose van een jaar of meer.
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Actiuele oncologische diagnose

Hematologische kanker 81 23,5
Longkankers 17 4,9
Kankers van het spijsverteringstelsel 45 13,0
Kankers van de urinewegen 21 6,1
Gynaecologische kankers 11 3,2
Borstkankers 139 40,3
Andere 31 9,0

Aantal maanden sinds de diagnose*

Gemiddelde 36,7
Standaarddeviatie 58,6

Aantal dagen hospitlaisatie in de loop van de 
laatste maand*

Gemiddelde 3,7

Standaarddeviatie 6,1
Actuele anti-kankerbehandelingen*

Chirurgie 66 19,2

Chemotherapie 151 43,9

Radiotherapie 65 18,9

Hormonentherapie 41 11,9

Immunotherapie 26 7,6

Vroegere anti-kankerbehandelingen*

Chirurgie 172 50,1

Chemotherapie 175 * 51,2

Radiotherapie 109 31,8

Hormonentherapie 49 14,3

Immunotherapie 28 8,2

Patiënten die deelnemen aan een klinische studie*

Ja 43 12,6

Huidige omvang van de tumor*

Volledige remissie 95 27,9

Partiële remissie 49 14,4

Geringee remissie 7 2,1

Zonder verandering 13 3,8

Progressieve ziekte 53 15,6

Te vroeg om te evalueren 123 36,3

Schaal van Karnofsky*
Niet in staat om normale activiteiten uit te 
voeren

73 21,6

In staat om normale activiteiten uit voeren 266 78,4

Prognose*

3 maanden 6 1,9
3 tot 6 maanden 13 4,1
6 maanden tot 1 jaar 43 13,5
1 jaar tot 5 jaar 84 26,4
Meer dan 5 jaar 84 26,4
Genezing 88 27,7

Huidige behandelingen met psychotropen 
mediscatie*

Anxiolitica2 59 17,3

Anti-depressiva 29 8,5

Andere 14 4,1

%

Totaal

* Aangepast percentage in functie van de ontbrekende waarden

Tabel 2. Medische kenmerken van patiënten met een kanker  (n=345)

n
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Socio-demografische kenmerken van de artsen en eigenschappen van het gesprek

De patiënten werden door 59 verschillende artsen geëvalueerd. De artsen zijn gemiddeld
38,6 jaar oud (s-a=10,1) en 37 (63%)  zijn van het mannelijk geslacht. Zij werken sinds 10
jaar met patiënten met kanker (s-a=9,5). Zij besteden gemiddeld 39 uur per week (s-a=17)
aan de begeleiding van patiënten met kanker. Zij kennen de patiënten die begrepen zijn in
de studie gemiddeld 29 maanden (s-a=59,7). Eénenzeventig patiënten werden voor de
eerste keer ontmoet. In 38% van de gevallen ging het gesprek met de arts over informatie
die betrekking had op de diagnose, in 82% over de behandeling, 42% over de prognose en
75% over de follow-up. De artsen hebben aan 13% van de patiënten slecht nieuws
gegeven.

Evaluatie door de artsen van de emotionele moeilijkheden van de patiënten

Tabel 3 herneemt de emotionele moeilijkheden van patiënten met kanker, geëvalueerd aan
de hand van de HADS en de schatting door de artsen van een nodige begeleiding van deze
moeilijkheden. Zoals aangeduid tonen 50.3% van de patiënten gemiddelde tot hoge niveaus
van nood aan; deze nood is deze hoofdzakelijk gekenmerkt door angst.

Bij de 80 patiënten die een hoog niveau van nood aantoonden werden er 29 (36,3%)
geïdentificeerd als behoeftig voor een specifieke begeleiding. Achtenveertig patiënten van
de 116 (41,4%) die een hoog niveau van angst aantoonden werden door de artsen
geïdentificeerd als behoeftig voor een specifieke begeleiding. Tien van de 25 patiënten met
een hoog niveau van depressie (40%) werden door de artsen geïdentificeerd als behoeftig
voor een specifieke begeleiding.

Angst

Lage 145 42,4 32 22,1
Gemiddelde 81 23,7 23 28,4
Hoge 116 33,9 48 41,4

Depressie
Lage 264 77,0 42 15,9
Gemiddelde 54 15,7 17 31,5
Hoge 25 7,3 10 40,0

Nood
Lage 169 49,3 34 20,1
Gemiddelde 94 27,4 18 19,1
Hoge 80 23,3 29 36,3

Tabel 3. Emotionele moeilijkheden van patiënten met kanker geëvalueerd aan de hand van de  Hospital Anxiety and 
Depression Scale (HADS) en inschatting van de artsen van de nood aan begeleiding van deze specifieke moeilijkheden 

(n=345)

Emotionele 
moeilijkheden Nood aan begeleiding
n % n %

Tabel 4 herneemt de correlaties tussen de emotionele moeilijkheden aangegeven door de
patiënten aan de hand van de HADS en de evaluatie van deze moeilijkheden door de artsen
aan de hand van de visuele analoge schalen (VAS). Zoals aangeduid, bestaan er lage
correlaties tussen de emotionele moeilijkheden aangegeven door de patiënten aan de hand
van de HADS en de evaluatie van deze moeilijkheden door de artsen aan de hand van de
visuele analoge schalen VAS.
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Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Angst
r 0,241*** 0,209*** 0,182***

Depressie
r 0,121* 0,236*** 0,152**                          

Nood
r 0,219*** 0,259*** 0,198***

* P <0.5; ** P <0.05; *** P <0.005

Tabel 4. Correlatie van Pearson tussen de emotionele moeilijkheden die worden aangegeven door patiënten met kanker  
(HADS) en evaluatie van deze moeilijkheden door de arts  (VAS) (n=342)

Angst Depressie Nood
Analoge visuele schalen (VAS)

Tabel 5 herneemt de evaluatie door de artsen van de psychosociale moeilijkheden van de
patiënten. Het laat eerst en vooral toe de door de artsen niet–geëvalueerde moeilijkheden
van het gesprek in het daglicht te brengen. Het betreft de moeilijkheden waarvoor de artsen
niet weten in welke mate hun patiënten deze hebben ervaren in de loop van de voorbije
maand. Zoals aangeduid in deze tabel denken een grote meerderheid van de artsen  te
weten in welke mate hun patiënten in de voorbije maand fysieke moeilijkheden,
moeilijkheden verbonden aan de behandelingen, moeilijkheden in de medische interacties,
en psychologische moeilijkheden, zijn tegengekomen. In tegenstelling geeft 29% van de
artsen aan niet te weten of te patiënten die zij net hebben ontmoet professionele
moeilijkheden hebben of niet. De artsen geven eveneens aan minder kennis te hebben van
de relationele moeilijkheden van de patiënten; hetzij in de partnerrelatie (van 41 tot 62%
niet-geëvalueerde moeilijkheden), hetzij in de relaties met vrienden en familie (van 40 tot
50% niet-geëvalueerde moeilijkheden) of moeilijkheden in de partnerrelaties (48% niet
geëvalueerde moeilijkheden). Zij geven eveneens aan minder kennis te hebben van de
seksuele moeilijkheden van de patiënten (76% niet-geëvalueerde moeilijkheden).

Tabel 5 herneemt de correlaties tussen de moeilijkheden geëvalueerd door de artsen en de
moeilijkheden aangegeven door de patiënten. De evaluatie van het belang van de
moeilijkheden van de patiënt door de artsen is gecorreleerd met de moeilijkheden
aangegeven door de patiënt betreffende alle fysieke moeilijkheden, de moeilijkheden
verbonden aan de therapietrouw, het geheel van psychologische moeilijkheden,
professionele moeilijkheden, moeilijkheden in de partnerrelatie en moeilijkheden in de
relaties met vrienden en familie.

Wij noteren geen significante correlatie tussen de moeilijkheden aangegeven door de
patiënten en hun evaluatie door de artsen. Deze afwezigheid van correlatie betreft de
moeilijkheden verbonden aan de neveneffecten van de behandelingen, het geheel van de
moeilijkheden in de medische interacties, moeilijkheden verbonden aan de relaties met
vrienden en familie, moeilijkheden in het ontmoeten van potentiële partners en seksuele
moeilijkheden.
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N N

Fysieke moeilijkheden
Mobiliteit 3 0,9 340 0,99 1,09 340 1,60 1,22 0,433 0,000
Activtieiten van het dagelijks leven 9 2,6 334 1,05 1,13 334 0,77 0,93 0,406 0,000
Vrijetijdsactiviteiten 14 4,0 331 1,09 1,13 331 1,06 1,08 0,355 0,000
Gewichtsproblemen 12 3,5 332 0,95 1,13 332 0,55 0,63 0,353 0,000
Pijn 5 1,3 339 0,79 1,01 339 0,73 0,88 0,385 0,000
Gebrek aan energie 8 2,3 337 1,33 1,16 337 2,11 1,42 0,390 0,000
Slaapstoornissen 62 17,8 285 0,97 1,06 285 1,44 1,42 0,191 0,001

Moeilijkheden verbonden aan de 
behandelingen

Neveneffecten van de 
behandelingen 13 3,8 218 1,27 1,07 218 1,11 1,03 0,130 0,055
Therapietrouw 11 2,9 332 0,10 0,41 332 0,09 0,47 0,145 0,008

Moeilijkheden in de medische 
interacties

Begrijpen van informatie 15 4,3 329 0,42 0,70 329 0,24 0,58 0,097 0,079
Verkrijgen van informatie 11 3,2 332 0,44 0,74 332 0,23 0,62 0,057 0,304
Communicatie van de emotionele 
moeilijkheden 32 9,2 312 0,39 0,88 312 0,44 0,74 0,083 0,145
Communicatie van de symptomen 25 6,5 318 0,37 0,69 318 0,37 0,69 0,052 0,354

Psychologische moeilijkheden
Lichaambeeld 57 14,8 289 0,94 1,11 289 0,57 0,83 0,130 0,027
Psychologische nood 17 4,9 326 1,29 1,11 326 1,05 0,95 0,230 0,000
Angst tegenover de medische 
omstandigheden 20 5,8 324 1,36 1,13 324 0,95 1,02 0,123 0,027
Bezorgdheden omtrent de ziekte 16 4,6 327 1,89 1,24 327 1,36 1,13 0,157 0,004
Cognitieve moeilijkheden 29 8,4 315 0,65 0,88 315 0,94 1,09 0,178 0,002

Professionele moeilijkheden
Zorgen op het werk 103 29,7 91 1,22 1,34 91 1,68 1,59 0,455 0,000

Moeilijkheden in de partnerrelatie

Communicatie met de echtgenoot 142 41,2 138 0,80 1,15 138 0,76 1,11 0,285 0,001

Fysiek contact met de echtgenoot 213 61,6 77 0,91 1,36 77 0,66 1,11 0,252 0,027
Het goed kunnen vinden met de 
echtgenoot 177 51,2 109 0,64 1,10 109 0,33 0,75 0,273 0,004

Overbescherming of gebrek aan 
aandacht van de echtgenoot 172 49,9 106 0,77 1,21 106 0,53 0,83 0,225 0,020

Moeilijkheden in de relaties met 
vrienden en famile

Communicatie met vrienden en 
familie 138 40,0 204 0,71 0,94 204 0,30 0,62 0,277 0,000

Relaties met vrienden en familie 141 40,9 201 0,72 0,94 201 0,37 0,63 0,128 0,071
Moeilijkheden met de kinderen 171 49,3 101 0,82 1,06 101 0,37 0,69 0,269 0,006

Moeilijkheden in de partnerrelatie

Liefdesontmoetingen 165 47,6 5 1,00 1,73 5 1,00 1,20 -0,313 0,608
Seksuele moeilijkheden

Seksuele belangstelling 263 76,0 39 1,44 1,60 39 0,94 1,08 0,153 0,352
Seksuele stoornissen 263 76,0 29 1,48 1,60 29 1,59 1,43 0,050 0,798

PatiëntenArtsen

% P

Niet 
geëvalueerde 
moeilijkheden

Geëvalueerde 

moeilijkheden1         

1 0=Helemaal niet, 1= Een beetje, 2= Gematigd, 3= Veel, 4= Ontzettend veel

Afkortingen: N=aantal personen; G=Gemiddelde; s-a=Standaardafwijking; r =coëfficient van Pearson; P = significatiegraad

Tabel 5. Evaluatie door de artsen van de psychosociale moeilijkheden van patiënten met kanker

GG s-a r

Vastgestelde 

moeilijkheden1         

s-aN
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Besluit

Eerst en vooral onderlijnen wij het feit dat dit de eerste studie is die de capaciteiten van
artsen om de noden van patiënten te evalueren, bestudeert. Het is eveneens de eerste
studie die de capaciteiten van artsen om de psychosociale behoeften van patiënten te
evalueren, bestudeert. Onze resultaten  duiden eerst en vooral aan dat één patiënt met
kanker op twee een gemiddeld tot hoog niveau van stress aantoont en dat één patiënt op
vier een hoog niveau van nood aantoont. Deze nood is hoofdzakelijk gekenmerkt door
angst. Zevenenvijftig percent van de patiënten tonen eveneens gemiddelde of hoge niveaus
van angst aan en 23% een gemiddelde tot hoog niveau van depressie.

De resultaten van deze studie tonen aan dat de artsen moeilijkheden hebben om de
emotionele moeilijkheden van patiënten met kanker waar te nemen. Onder de 174 patiënten
die een gemiddelde of hoog niveau van nood tonen, werden 47 (27%) door hun arts
geïdentificeerd als behoeftig aan een specifieke hulpverlening. Onder de 197 patiënten die
een gemiddeld of hoog niveau van angst tonen werden 71 patiënten (36%) door hun arts
geïdentificeerd als behoeftig aan een specifieke hulpverlening. Onder de 79 patiënten die
een gemiddeld of hoog niveau van depressie tonen werden 27 patiënten (34%) door hun
arts geïdentificeerd als behoeftig aan een specifieke hulpverlening. Eén patiënt op drie toont
een emotionele stoornis van gemiddelde of hoge intensiteit aan en wordt dus door zijn arts
geïdentificeerd als behoeftig aan een hulpverlening. Wij onderlijnen eveneens dat onze
studie de slechte opsporingen van de artsen in het licht brengt; één patiënt op vijf, en zelfs
één patiënt op zes wordt door de artsen geïdentificeerd als behoeftig aan een specifieke
hulpverlening al tonen zij geen stoornis aan.

Uit de studie blijkt eveneens de moeilijkheid voor de artsen om te identificeren aan welke
type stoornis de patiënt lijdt (angst, depressie, nood). Inderdaad, de resultaten tonen
significante correlaties aan tussen elke evaluatie van de artsen (die betrekking heeft tot
angst, depressie en nood) en de moeilijkheden aangegeven door de patiënten. Deze
onderzoeken tonen de zwakte van de correlaties en dus van het verband tussen emotionele
stoornissen van de patiënt en de evaluatie door de artsen.

De resultaten tonen eveneens aan dat een grote meerderheid van de artsen schatten te
weten in welke mate de patiënten die zij ontmoeten in de loop van de voorbije maand
fysieke moeilijkheden (met uitzondering de slaapproblemen), moeilijkheden verbonden aan
de behandelingen, moeilijkheden in de medische interacties en psychologische
moeilijkheden, zijn tegengekomen. Anderszijds, geven de artsen aan niet altijd te weten of
de patiënt professionele of relationele moeilijkheden is tegengekomen in de loop van de
voorbije maand. Negenentwintig percent van de artsen geven aan niet te weten of de
patiënten die zij hebben ontmoet professionele moeilijkheden zijn tegengekomen. De artsen
geven eveneens aan in mindere mate kennis te hebben van de relationele moeilijkheden
van de patiënten; hetzij in de partnerrelatie (van 41 tot 62% niet-geëvalueerde
moeilijkheden), hetzij in de relaties met vrienden en familie (van 40 tot 50% niet-
geëvalueerde moeilijkheden) hetzij moeilijkheden in de partnerrelatie (48% niet-
geëvalueerde moeilijkheden). Zij geven eveneens aan minder kennis te hebben van de
seksuele moeilijkheden van de patiënten (76% niet-geëvalueerde moeilijkheden).

Als de artsen de moeilijkheden van de patiënten trachten te evalueren, blijkt het dat zij
moeilijkheden hebben in het evalueren van het belang van de moeilijkheden verbonden aan
de neveneffecten van de behandelingen, de moeilijkheden die de patiënten tegenkomen in
de medische interacties, de moeilijkheden in hun relaties met vrienden en familie,
moeilijkheden verbonden aan het ontmoeten van potentiële partners en seksuele
moeilijkheden.



118

Anderzijds, blijken de artsen  een relatief goede voorstelling te hebben van de moeilijkheden
die de patiënten tegenkomen. De evaluatie van het belang van de moeilijkheden van de
patiënten door de artsen is inderdaad gecorreleerd met de moeilijkheden aangegeven door
de patiënten betreffende: alle fysieke moeilijkheden, de therapietrouw, het geheel van
psychologische moeilijkheden, de professionele moeilijkheden, de moeilijkheden in de
partnerrelatie en de moeilijkheden in de relaties met vrienden en familie.

Deze resultaten kunnen langdurige gevolgen hebben op de patiënten daar wij weten dat
onbehandeld, de nood bij de patiënt gevolgen op lange termijn hebben op de therapietrouw
(Massie et al., 1989), op de duur van de hospitalisatie (Prieto et al., 2002), op de kansen tot
overleven (Loberiza et al., 2002; Hjerl et al., 2003), op het verlangen naar een voortijdige
dood (Breitbart et al., 2000) en zowel op zijn eigen levenskwaliteit als op deze van zijn
naasten (Kurtz et al., 1995; Pelletier et al., 2002; Valdimarsdottir et al., 2002).
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