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• Nieuwe behandelopties (immuuntherapie, doelgerichte therapie)

• Verbeterde overleving

• Onzekere levensverwachting en ziekteverloop

• Impact op psychosociaal welzijn

• Angst voor progressie

Introductie



Scoping review Literatuuronderzoek psychosociale aspecten

Interviewstudie Verschillende perspectieven

Delphistudie Definitie angst voor progressie

Vragenlijststudie Prevalentie en beloop angst voor progressie

Validatiestudie Vertaling en validatie vragenlijst onzekerheid

Dr. José Custers



 

Scoping review Literatuuronderzoek psychosociale aspecten

Interviewstudie Verschillende perspectieven

Delphistudie  Definitie angst voor progressie

Vragenlijststudie Prevalentie en beloop angst voor progressie

Validatiestudie  Vertaling en validatie vragenlijst onzekerheid 

Dr. José Custers



Scoping review
Evie E.M. Kolsteren, Esther Deuning-Smit, Alanna K. Chu, Yvonne C. W. van der Hoeven,

Judith B. Prins, Winette T.A. van der Graaf, Carla M.L. van Herpen, Inge M. van Oort,

Sophie Lebel, Belinda Thewes, Linda Kwakkenbos, José A.E. Custers



• Wereldwijde literatuur over psychosociale uitkomsten
samenvatten

• Overzicht terminologie patiëntgroep

• Formuleren van kennishiaten

Doel



Methode
• Engelstalige papers

• Publicatie > 2000

• Volwassenen met gevorderde kanker en systemische 
behandeling

• Tenminste 1 psychosociale uitkomstmaat



Resultaten
Records identified through database searching 

n = 16,015

Records after duplicates removed 
n = 11,678

Records screened
n = 11,678 Records excluded 

n = 11,193

Full-text articles assessed for eligibility
n = 485

Studies included n = 141

Quantitative studies n = 82
Qualitative studies n = 25

Mixed-methods n = 6
Other studies n = 28

Full-text articles excluded, with 
reasons 
n = 344Additional articles identified by 

hand search 
n = 13
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Kwantitatief

Kwalitatief

Mixed-
methods
Ander

2015-2021

2010-2015

2005-2010

2000-2005

Europa

Noord-
Amerika
Azië

Australië

Meerdere

Borst

Prostaat

Long

Melanoom

Nier

Anders



Controle zoeken op 
andere gebieden

Scans en controles

Werking en bijwerkingenONZEKERHEID

Verlies van controle

Complexe keuzes, op 
medisch en persoonlijk 

vlak

Rond prognose, 
behandelopties

❖  Geen kwantitatieve studies rapporteerden onzekerheid



Geloof/spiritueel

Overlijden en de dood

Rondom behandelingANGST
Voorbereiden levenseinde

Triggers vermijden – 
focus op behandeling – 

afleiding zoeken

Voor progressie

❖  1/3 kwantitatieve studies: 31 angst; 3 FoP; 1 angst voor de dood



Opnieuw betekenis 
vinden

(Mogelijkheden in) werk

Perspectief op een 
normaal levenVERLIES

Acceptatie ‘nieuw 
normaal’

Identiteit

Fysieke gezondheid

❖  Geen kwantitatieve studies



Hoop versus realisme

Volgende behandelopties 

BehandeleffectHOOP
Hopeloosheid

Levensverlenging - 
chronisch - genezing

Aanpassings-
mechanisme

❖  Enkele kwantitatieve studies



Misopvattingen uit 
omgeving

Schuldgevoel - zorgen - 
schaamteSOCIAAL

Naasten beschermen

Familie, vrienden, 
lotgenoten(contact)

Emoties van naasten

❖  Geen kwalitatieve studies

Motivatie om door
te gaan



FACT-G

EORTC-QLQ-C30-PALQoL

EQ5D

AQoL-8D

EORTC-QLQ-C30

❖  Geen kwalitatieve studies

CI-QOL-Q



Veel verschillende termen



Interviewstudie
Evie E.M. Kolsteren, Esther Deuning-Smit, Judith B. Prins, Winette 

T.A. van der Graaf, Linda Kwakkenbos, José A.E. Custers



Doel en methode
In kaart brengen van:
• Nederlandse setting
• Verschillende perspectieven (patiënten en partners)
• Organisatie van zorg (zorgverleners)

• Purposive sampling: Radboudumc, zelfverwijzing

• Videobellen / telefoon (mei-dec 2020 (COVID-19))



Methode
• Diagnose en behandeltraject (patiënt + partner)

• Psychologische en sociale aspecten (patiënt + partner apart)

• (Impact COVID-19)

• Opname en transcriptie

• Coderen in Atlas.ti

• Thematische analyse



Patiënten (15) Partners (7)

Leeftijd (SD) 59 (10.7)* 63 (17.8)*

Vrouw (n; %) 7 (46.7) 4 (57.1)

Diagnose
Melanoom
Gastrointestinaal
Long
Borst
GIST
Leiomyosarcoom
Multiple myeloma

5
3
2
2
1
1
1

NA

Zorgprofessionals (11)

45 (5.3)

7 (63.6)

Profession
Oncoloog
Huisarts
Verpl. specialist
Psycholoog
Med.-maatsch. werker

4
2
2
2
1

*  Missing data of 1 participant



Patiënten





partner

Zichzelf wegcijferen

voor een langdurige periode
Onvoldoende

psychosociale begeleiding

Voorbereiden op verlies partnerMismatch met sociale omgeving

Partners



Zorgverleners



Samenvattend
• Patiënt: aandacht voor omgaan met langdurige angst en

onzekerheid en betekenisgeving

• Partner: aandacht voor eigen functioneren en verlieservaring

• Organisatie van zorg: tijd, ruimte, competenties nodig; centraal
aanspreekpunt



Richting voor zorgverleners

• Help met het zoeken van houvast en hoop in het leven met 
voortdurende angst en onzekerheid:
•  Patiënten goed informeren
•  Counselen 

• Partners actief betrekken
• Ondersteuning in het communiceren naar naasten
• Communiceer (tijdig) en stem af met andere betrokken 

zorgverleners



Dank!

Evie.Kolsteren@radboudumc.nl 
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