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Na de ‘doe’-modus
belanden
patiénten vaak

in een zwart gat

Na behandeling blijven veel kankerpatiénten en hun naasten

rondlopen met (psychosociale) klachten. Daarvoor is hulp

beschikbaar, maar die is bij artsen nog relatief onbekend en wordt

daardoor veel te weinig ingeschakeld.

uim cen derde van de mensen
met of na kanker kampt met
peychosociale kiachten zoals
depressie of angst. Onder meer
wegens tiidgebeek is voor hen
binnen de reguliere oocodagh
sche zorg weinig aandacht. De
Centra voor leven met en na
kanker van 1PSO (Instellingen
PsychoSociale Oncologie)
willen aan deze behoefne
voldoen en bieden laagdrempelig infarmeke psychosockake
2O Op maat. Deze 200 i$ zeer waardevol, maar bl de
meeste oncologische zorgverieners nog onbekend, Dokters
zouden moeten weten dat ze kankerpatiénten met psycho-
sociale klachten naar deze centra kunnen verwijzen

Vraag naar ondersteuning

Bén op de drie mensen krijgt ergens in bet leven kanker,
En elke Nederlander krijgt als naaste, mantelzorger of
nabestaande met kanker te maken. Kanker wordt gelukkig
stoedts vaker penezen - de semiddelde vifflaarsoverieving
ligt nu op 65 procent - en
bij veel patiénten heeft
het een chronsch karakter
gekregen. Inmiddels leven
n Nederland 800 duszend
mensen met of na kanker,
in 2030 22jn dat er naar
verwachting meer dan

I miljoen. De vraag naar
poede ondersteuning
et dus toe. Ruim een
derde van de patidaten
met kanker voelt zich vaak
eCNZaam en niet begrepen
of ervaant kfachien aks
depressie of angst. Ben
onderzoek van de Nederlandse Federatie van Kanker-
patiintenoeganasaties {NFK) onder 5323 (ex Jkankerpatién
ten toonde aan dat deze mensen bijvoorbeekd berargd ziin
om opnscuw Kanker te krijgen, niet meer beter te warden,
ecn skechee kwalitelt van leven te ervaren of ongerust 2in
over de effecten van de behandeling. De oncologische
ziekenhuiszorg voorziet nict in psychosoclale steun voor
deze patienten.

Psychosociale zorg

Na de diagnose kome de patiént in een traject met inten-
sief ziekenhusbezoek en 2it volladig in de 'doe"modus. In
deze fase kunnen z¢ hun gevoel tiidelifk ‘parkeren’ om
alles te doorstaan. Daama belanden z¢ niet zelden in een
pwart gat. Psychosociale steun belpt deze mensen - ¢n
zeker ook hun dierbaren - om weer pasitief om te gaan
met de mogelijkheden die ze bebben. Daarnaast helpt het
hen om weer vertrouwen te krijgen in bhun lichaam en in
de toekomss, Ook &s deze steun belangrifk om weer mee te
doen in de maatschappi), bijvoarbeeld bij de re-integratie
naar werk. Psychosociale steun zoa daarom tocgankelijk
moeten zijn voor alle mensen die te maken hebben met de
gevolgen van kanker,

Capaciteit ontoerelkend

Hoee ouder mensen worden, hoe meer zorg rond kanker
podig zal zijn. De capaciteit van zickenhuizen Is ontoered-
kend om naast de toenemende en steads dunrdere, op
curathe gerichte bebandelingen, ook nog eens te voorzien
I de stijgende behoefte aan psychosociake andersteuning
biJ kanker. Als iemand san bet eind van bet consult in
hardlen uitbarst, zit de volgende patiént al te wachten.
Hierdoor kunnen zoegverieners patiénten vaak niet de tijd
en de aandacihn geven die ze zouden willen geven.
Daamaast hebben -« oncologische - zorgverieners vaak
weinig kennis op psychologisch viak. Zoals de patiént naar
de chirueg en radiotherapeut gaat vanwege hun specificke
deskundighedd, 20 is psychosociale rorg ook een deskundig
held. Daar moet dus cok een aparte plek voor zign.

Centra voor leven met en na kanker

In die behoefte aan mformele psychosociale zorg voorzien
de Centra voor keven met en na kanker die vallen onder de
koepel van IPSO.

Informele nazorg bij kanker biedt ondersteuning waar de
patiént niet voor betaalt en die niet door een medisch
professional wordt verricht. Een luisterend oor, behosfte
gerichte activiteiten of lotgenotencantact, het helpt
mensen met Kanker, maar teker ook hun dierbaren, om
weeT positief om te gaan met de mogelifiheden die ze
hebben. Ze warden gesteund om weer vertrouwen te kiij-
gen in bun lichaam en in de tockomst, en om weer zelf de
regie te pakken over hun leven,

IPS0 & de grootste aanbieder van deze informele zong op
maat, Bij een IPSO-centrum kun je conder afspraak en



st ol

‘Het centrum
was voor mij

het lijntje naar

meedoen aan
de normale

maatschappij’
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zomder verwijsbeief binnenlopen; de centra 2im voor ieder- | Positief

een toegankelijk en er 2iin geen wachtlizsten. Verspreid
over Nedertand zijn or 68 centra die op 87 Jocaties 24jn
gevestisd; er s voor elke patidnt altiid wel een IPSO-
centrum in de bourt. Ruim 4500 getraide vripwilligers
werken daar vanuit een sterke intrinsicke maotivatie, Vaak
2iin ze ook ervaringsdeskundige, De centra weeken in veel
gevallen op kokaal en regionsal niveau samen met zicken-
huszen, patigntenorganisatics,
psycho-oncokogische centra en pallias
tieve netwerken. 1IPSO bewaakt als
brancheorganisatie de kwaliteit van de
ondersteuning die in de sangesioten
centra worde geboden,

D¢ IPSO-centra bieden laagdrempell
£¢ 200, cen lutsterend oor en informe
le halp, gratis en zonder afspraak. De
cemtra richten zich op de mogelijk-
heden die de patiéot wél beeft. Denk
aan de dagelijkse dingen, maar ook
aan bijvoorboek! het terugkeren naar
j¢ werkplek. Dit alles wordt helemaal
afgestemd op de beboefte van de pagiént.

Naast de IPSO-centra zijn er de negentien kankerpatien-
tenanganisaties van de NFK. Zij onganiseren ooder andere
voarlichtingsbijenkomsten en lotgenotencontact. Maar
denk bijvoorbeckd ook aan de telefoondienst de Geraaka-
door kankerliin. De stichting Optimale Ondersteuning bij
Kanker (OOK) helpt mensen met kanker en hun naasten
via de onlineomgeving Miin OOK. Tot skt is er nog het
Buddyhuis, Dit initisthef beengt (es-)kankerpatiémen en
hun naasten samen om ervaringen te delen, als vraaghask
te fungeren, activiteiten te ontplooien en adviezen te
geven om de keversshwaliteit van deze mensen te verbete-
ren, zowel yoor, tijdens als na de ziekte, Dit alles onder de
paraplu van bet zickenhus,

echt

‘an de patiénten die bij deze centra hulp hebben gekregen

ongeveer 200 duizend per jar - ervaart S4 procent een
verbetering in de kwaliteit van leven en 96 procent geent
2an binnen minkmaal één van e domeinen van gezookd
heid (chsamstuncties; mentaal welbevinden; zingeving:
kwalitedt van kevens soctaal-maatschappeli ke participatie;
dagelljks functioneren) een positieve verandenng te
hebben ervaren door het bezoeken van een 1P50-

| cemtrum.’ Ze kunnen hun verhaal doen waardoor de scher-

pe randjes van hun verdriet afgaan. Vooral het lusterend

| oar in een nietElinsclye omgeving en het lotgenctencon-

tact waorden als filn eevaren. Kenneth, die endeldanmkan-

| ker heeft: “Voor mij waren de gesprekken met lotgenoten

heel belangrifk, Dit maakt dat je je etgen proces kumnt
vergeliiken. Op het schoolplein en in de supermarkt vraagt
federeen telkens hoe het met je gaat, Hoewel dit ontzet-
tend aardig is, voel 2 je toch buisten het normale geplaatst,
I het centrum voelde ik me even normaal; de gesprekken
met lotgenoten yoelen gelijfewaardig'

Verder onddervangt ondersteuning vanui 20'n centrum
hon eenzaambeid. Patignten hoeven bifvoorbeekd nict met
psychosociake wwagen bij de hussarts aan te kloppen. Ook
ervaren ze dat |PSO-centra bijdragen aan hun terugkeer in
e maatschappii. Monigue, die borstkanker beft, 2ogt
hierover: ‘Het centrum was voor mij echt het limtle naar
meedoen aan de normale maatschappi). 1k was heel onge
lukldg geweest als dexe plek er miet was geweest. Zij kijken
heel individueel naar wat je nodig hebt en helpen boe je
regie kunt houden over het stukje leven waar je nog wel
invioed op hebe, Precies waar ik behoerte aan had.!

Drempel

Ondanks de grote betekenis van deze informele psycho-
sOCiale 2ong wordt er nog niet optimaal pebeuik van
pemaake, Een reden daarvoor is Gat patiénten zelf een
drempel kunpen crvaren om pexchosociale hulp te vragen,
Zo kunnen z¢ het gevoel hebben dat de emoties die e
ervaren gewoan bil bun ziekte horen en dat z¢ niet mogen

| klagen. Een andere reden & dat oncolagische bebandelaars

vaak nict op de hoogte zijin van het bestaan van deze
centra. Uit onderzoek blijke dat skxcins een derde van deze

o aargverieners hicevan afweet ¢n dat maar 10 prooent van

hen oncologische patkinten daadwerkeliik doorverwijst

| redar cen IPSO-centrum, Bij de zorgverieners die de IPSO-

centra wel kennen, maar nlet actief doorverwiizen, kan
wantrowwen een rod spelen, Zo heerst bl) ben bet beekd dat

: deze centra op de stoed van de dokter gaan zitten of dat er

niet evidencebased alternatieve geneeswijzen worden
aangeboden. Het is belangrijk dat dis beeld wordt gecorri-
geerd en zoegverleners op de hoogte zijn van wat er wél

| pebeurt in de centra en welke wingt dit voor patidnten

oplevert,

| Zorgpad

In de ecrste plaats & het daarom van belang dat de Centra
voor het leven met en na kanker meer bekendbedd krijgen



onder zorgverieners en, waar dat nog niet het geval is,
worden ingebed in het oncologisch zorgtraject. Dat kan
biivoorbeeld door het ontwikkelen van een zorgpad om de
oncuologische (najzorg voor patiénten, hun naasten en
nabestaanden te verbeteren en de samenwerking tussen de
formele en informele zorgverieners in de regio te verster-
ken. Daarom Is het wenselijk das elk ziekenhuis een
aanspreekpunt beeft of krijgt dat dient als schaked tussen
de zorgverlencr en de IPSO-centra. Onxdat medisch specia:
listen, verpleegkundig specialisten en verpleegkundigen
vaak weinig tixd hebben om te fungeren als sanspreek-
punt, zouden medisch-maatschappelijk werkers hierbl) een
belangrijke rol kunnen speken. Belangrijk & dat zij ook aan
tafel schuiven en op de hoagte worden gestekd van de
kennis en kunde van de getratnde vidfwilligers in het IPSO-
Centrum.

Erkenning
Daarnaast is bredere erkenning van de waarde van de

IPSO-centra nodig, Wat deze centra doen is een vak en is
<een onderdeel van de oncologische zorg als geheel,
Erkenning dat psychosociale ondersteuning een belang-
rijke bijdrage levert aan waardegedreven zorg zou oncolo-
gische patignten bijzonder belpen.

IPSO wordt momenteel gefinancierd door KWF
Kankerbestrijding, de Nationale Postcode Loterij en op
projectbasis door bet ministerie van Volksgezondbeld,
Welzijn en Sport, Erkenning zou ertoe moeten leiden dat
00k de zorgverzekeraars (een deel van) deze zorg gaan
financieren, De centra boeven dan niet langer te leuren
om geld om zichzelf overeind te houden, maar kunsen
2ich volledig richten op hun primaire doek zorgen dat de
patiént weer goad in 2'n vel komt te zitten.

Doorverwijzen

We roepen onze collega’s dan ook op om het belang van
peychosociale xorg bij kanker beter op het netvlies te kelj-
gen en patignten actlef door te verwijzen naar sen 1IPSO-
centrum. je helpt de patignt hicrmee en je ontlast ook
jezelf als zorgverlener, ®
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-+ De voetnoten en meer over da anderwerp vindt
u bj dit artikn| op medischcontact.nifantikelen.



