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De groep patiënten met een gemetastaseerde vorm van 
kanker wordt steeds groter. De incidentie van kanker 
neemt toe met ongeveer 3% per jaar.3 Niet meer te gene-
zen kanker krijgt steeds vaker en meer de vorm van een 
chronische ziekte.4 In dat chronische aspect staat kanker 
niet alleen: voor bijvoorbeeld COPD geldt hetzelfde.5

Er zijn veel chronische ziektes die levensbedreigend kun-
nen zijn. Toch lijken deze ziektes voor de patiënt én zijn 
of haar omgeving vaak minder zwaar dan kanker. Onder 
andere omdat de gevoelswaarde van het woord ‘kanker’ 
een heel andere dimensie geeft aan het aspect dat de 
ziekte niet meer te genezen is.6 Bij COPD gaat het bij-
voorbeeld om een afnemende longcapaciteit door slecht 
functionerende bronchiën en longblaasjes, maar bij kan-
ker groeit iets in je dat groter wordt wanneer je er niets 
aan doet. Kanker krijgt daarmee iets beangstigends.
Hoewel het aantal behandelopties in deze ‘chronische, 
niet meer te genezen’ ziektefase van kanker substantieel 
is toegenomen, is op dit moment nog lastig vast te stellen 
voor wie de behandeling een effect zal hebben en voor 
wie niet. Ook om die reden gaat deze steeds langer wor-
dende fase vaak gepaard met onzekerheid en onduidelijk-
heid bij zowel de arts als de patiënt.
Wij beschrijven 2 ziektegeschiedenissen van patiënten 
met niet meer te genezen kanker. De verschillen tussen 
deze 2 patiënten zijn opmerkelijk. Met deze casuïstiek 
beogen wij allereerst aandacht te vragen voor patiënten 
die zich in deze fase bevinden. Omdat over deze thema-
tiek nog maar weinig bekend is, geven wij daarnaast 
enkele aanknopingspunten voor mogelijke verbetering 
van de zorg in deze fase. Dit is relevant voor de behande-
laar, maar ook voor andere zorgverleners zoals de ver-
pleegkundig specialist, de psycholoog en de huisarts.

Patiënt A, een 72-jarige vrouw, is weduwe en heeft  
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Nog niet zo lang geleden werd de diagnose ‘kanker’ direct geassocieerd met het naderende overlijden. Voor 
verschillende tumortypes is echter de periode waarin curatieve behandeling niet meer mogelijk is, maar 
waarin de laatste levensfase nog op zich laat wachten, aan het veranderen. Door betere behandeling is de 
overleving van patiënten met kanker, ook als er metastasen zijn, vaak veel langer dan voorheen.1 Zo heeft 
de combinatie pertuzumab, trastuzumab en docetaxel de mediane algehele overleving bij patiënten met 
gemetastaseerde borstkanker doen stijgen naar 56,5 maanden.2 Met dit artikel willen wij de aandacht ves-
tigen op patiënten die zich bevinden in de fase van niet meer te genezen kanker.
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2 zoons van wie zij beiden kleinkinderen heeft. Per toeval 
werd 7 jaar geleden in het regionale ziekenhuis op een 
thoraxfoto een verdichting op de longen ontdekt; het 
bleek om een vorm van niet-kleincellige longkanker te 
gaan (stadium pT1N1M0). Zij kreeg hiervoor tumorge-
richte behandeling die bestond uit lobectomie en adju-
vante chemotherapie. Patiënte kwam ongeveer 2 jaar 
geleden voor haar laatste controle naar het ziekenhuis. 
De CT-scan liet op verschillende plekken metastasen 
zien. Haar zoons adviseerden haar een second opinion. 
Het tweede ziekenhuis bevestigde de uitslag ‘longmeta-
stasen’.
Patiënte was in goede conditie. Omdat de tumor een 
gunstige epidermale-groeifactorreceptor(EGFR)-mutatie 
had, kon een behandeling met gefitinib begonnen wor-
den. Na 3 maanden kwam patiënte op consult voor con-
trole. Haar bloedwaardes waren goed en de thoraxfoto 
liet een duidelijke remissie zien. Patiënte had wel last van 
tranende ogen, vermoeidheid en misselijkheid; dit waren 
bijwerkingen van de behandeling met gefitinib. Wij spra-
ken uitvoerig met haar door dat kwaliteit van leven voor 
haar voorop stond. Om die reden werd de dosis gefitinib 
gehalveerd, mede gezien het feit dat de optimale dosis 
vaak lager is, waarna de bijwerkingen verdwenen. Het 
bespreken van een prognose – hoe onzeker die ook was 
– gaf patiënte houvast.
Vanwege de angst en onzekerheid en de energie die het 
patiënte kost om met haar omgeving over de ziekte te 
spreken, zijn de controles met haar behandelend arts 
verschoven van eens per 3 naar eens per 2 maanden. Pati-
ënte wordt inmiddels ruim anderhalf jaar behandeld 
voor gemetastaseerde ziekte. Onlangs heeft de huisarts 
patiënte geadviseerd om psychologische hulp in te roe-
pen. De gesprekken bij de psycholoog hebben haar erg 
geholpen. Zij weet dat ook er weer nieuwe behandelopties 
zijn als er progressie van haar ziekte optreedt, waarmee 
zij haar leven nog meer kan verlengen.

Patiënt B, een 46-jarige vrouw, is getrouwd en heeft  
2 dochters van 12 en 14 jaar. Ruim 11 jaar geleden werden 
bij haar 2 invasieve borsttumoren geconstateerd in de 
linker borst (stadium pT1(m)N1M0), die beide in een 
borstsparende operatie verwijderd konden worden. 
Hierna werd zij behandeld met adjuvante chemotherapie, 
trastuzumab en anastrozol. In plaats van adjuvante 
radiotherapie koos zij voor een dubbelzijdige ablatio met 
directe borstreconstructie ruim 9 maanden na de borst-
sparende operatie. Ook onderging zij een profylactische 
dubbelzijdige ovariëctomie in het jaar daarna.
Bij deze patiënte werden 7 jaar later een locoregionaal 
recidief en 3 longmetastasen geconstateerd. Zij werd 
daarop behandeld met chemotherapie en onderging een 
thoraxwandresectie, gevolgd door locoregionale radio-

therapie. Ze zette haar behandeling met trastuzumab 
voort gedurende 1 jaar. 7 maanden na het staken van de 
trastuzumab had zij opnieuw een thoraxwandrecidief. Na 
hormonale behandeling en anti-HER2-medicatie vond 
opnieuw resectie plaats en onderging zij herbestraling 
met hyperthermie (thoraxwand en parasternaal). Hierna 
ging patiënte over op een andere behandeling in onder-
zoeksverband, namelijk trastuzumab-emtansine. Een 
jaar daarna voerde patiënte gesprekken met een psycho-
oncologisch therapeut vanwege depressieve klachten.
Tijdens de controle van een half jaar geleden leek pati-
ënte weer veel positiever in het leven te staan. In overleg 
met de internist-oncoloog werd besloten haar medicatie 
met trastuzumab-emtansine voort te zetten. Dat gaat 
goed. Patiënte wordt inmiddels ruim 5 jaar behandeld 
voor gemetastaseerde ziekte. Zij werkt, sport en geniet 
weer van het leven. Op dit moment is de situatie zo dat 
patiënte nog een aantal jaren met haar ziekte kan leven. 
Patiënte weet dit, maar wil hier verder niet met haar 
behandelend arts over spreken, en ook niet over haar 
prognose. Ze is vooral blij dat het nu zo goed gaat.

Beschouwing
Gebruik de verscheidenheid aan disciplines in eerste en tweede 
lijn
De patiënten in deze klinische les worden beiden met 
tumorgerichte therapie behandeld. Beide patiënten zijn 
zich ten volle bewust dat deze behandeling hun leven – 
substantieel – kan verlengen. Hun geschatte levensver-
wachting verschilt van bijna een jaar voor patiënt A tot 
meerdere jaren voor patiënt B. Beide patiënten hebben op 
hun eigen manier moeite met hoe zij moeten leven in een 
begrensde tijdspanne. Het is daarom belangrijk de ziek-
tebeleving, inclusief keuzes die gaan over de balans tus-
sen kwaliteit en kwantiteit van leven, met zowel de pati-
ënt als diens naaste goed door te spreken. Hierbij speelt 
de behandelend specialist een belangrijke rol, maar ook 
de verpleegkundig specialist en de huisarts. In de jaren 
die deze patiënten nog te leven hebben, is het goed moge-
lijk dat zij om andere redenen dan de kanker op het 
spreekuur van hun huisarts komen; het is zaak om als 
huisarts dan ook ‘het leven met kanker’ aan de orde te 
stellen.
Doordat er steeds nieuwe tumorgerichte behandelingen 
komen, moeten we er rekening mee houden dat patiënten 
hun toekomstperspectief soms meerdere malen moeten 
bijstellen. Voor nieuwe behandelopties zoals immuno-
therapie geldt bijvoorbeeld dat zowel de korte- als lange-
termijneffecten lastig te voorspellen zijn. In de praktijk 
betekent dit dat patiënten zowel fysiek als psychisch 
kunnen opleven en weer terugvallen. Die ups en downs 
kunnen als zeer belastend worden ervaren. De behande-
lend arts dient zich bewust te zijn van onderliggende 
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psychosociale problemen of zingevingsproblematiek die 
aan de ups en downs ten grondslag kunnen liggen. Naast 
de behandelend arts komen ook professionals uit andere 
disciplines hiermee in aanraking. Het is belangrijk de 
patiënt tijdig te wijzen op de zorg die deze professionals 
kunnen verlenen. Denk daarbij ook aan praktische en 
werkgerelateerde zaken, zoals verzekeringsaspecten en 
arbeidsomstandigheden.

Maak onderscheid tussen ‘chronisch’, curatief en palliatief
 Wanneer tumorgerichte behandeling bij een patiënt met 
een niet meer te genezen tumor aanslaat, kan diens leven 
– substantieel – verlengd worden en komt hij of zij in een 
langduriger behandeltraject terecht. De ziektegeschiede-
nissen van patiënt A en in het bijzonder patiënt B zijn 
hier voorbeelden van. Patiënten in deze fase passen niet 
goed in de categorieën ‘curatief ’ of ‘palliatief ’ (gedefini-
eerd als ‘in het laatste jaar van hun leven’). Eigenlijk val-
len zij in een aparte categorie die we ‘chronisch’ kunnen 
noemen. Patiënten A en B laten zien dat voor deze cate-
gorisering ook het tumortype relevant is.
Wat betekent die ‘chroniciteit’ voor de patiënt en de zorg-
verlener? Patiënt A was vermoeid en had alleen last van 
veelvoorkomende bijwerkingen, zoals tranende ogen en 
misselijkheid. Voor patiënt B waren de lichamelijke 
klachten van de ziekte en de behandeling uiteindelijk 
nihil. Een behandelaar zou relatief lichte bijwerkingen 
van de behandeling kunnen bagatelliseren: er is tenslotte 
een goede respons op de behandeling en de patiënt heeft 
weer toekomstperspectief. Voor de patiënten zelf kunnen 
deze handicaps echter een continue confrontatie met 
hun ziekte zijn. Het is goed mogelijk dat zorgverleners 
daar op dit moment nog te weinig op inspelen.
Het leveren van de juiste zorg wordt mogelijk extra lastig 
omdat een substantiële groep patiënten vaak niet met 
hun omgeving over hun ziekte wil praten, onder meer 
omdat zij willen leven zoals zij dat altijd al deden en voor 
vol aangezien willen worden.7 Het is belangrijk dat zorg-
verleners aan hun patiënten duidelijk maken dat het niet 
gek is om in deze chronische fase ondersteuning te vra-
gen, bijvoorbeeld door de ondersteuning actief aan te 
bieden. Een medisch specialist kan hiervoor de expertise 
inroepen van bestaande instanties zoals het Helen 
Downling Instituut en het landelijk netwerk van psycho-
logen voor oncologie. Ook geestelijk verzorgers, lotgeno-
tencontact – bijvoorbeeld via inloophuizen –, creatieve 
therapie en organisaties als Borstkankervereniging 
Nederland zouden patiënten in deze fase kunnen helpen.

Put uit ervaringen met andere chronische ziektes en 
zorgplannen
In de ondersteuning van de patiënt met ‘chronische’ kan-
ker zitten op dit moment nog de nodige lacunes. Voor 

patiënten die curatief zijn behandeld is een ‘survivorship 
care plan’ de aanbevolen zorgbenadering; deze – bij voor-
keur persoonlijke – plannen zijn vooral gericht op voor-
lichting, signalering en behandeling van lichamelijke en 
psychosociale restklachten.8

Voor patiënten met een geschatte levensverwachting van 
minder dan 1 jaar is palliatieve zorg de aanbevolen zorg-
benadering. Deze zorg is ingesteld op patiënten die onge-
neeslijk ziek zijn met de verwachting dat ze hier op korte 
termijn aan zullen overlijden. Bij de kwalificatie ‘niet 
meer te genezen’ gaan de gedachten vaak naar een pallia-
tieve zorgbenadering, maar het is de vraag of daarmee 
voldoende recht wordt gedaan aan de specifieke behoef-
ten van patiënten in de ‘chronische’ ziektefase, vooral bij 
patiënten die nog jaren kunnen leven, zoals de patiënten 
A en B.
Deze groeiende groep patiënten met kanker lijkt zich ten 
volle bewust van het ongeneeslijke aspect van hun ziekte. 
Een aantal van hen gaat heel actief met hun ziekte aan de 
slag, zoals blijkt uit initiatieven als inloophuizen, 
‘SamenLoop voor Hoop’ en ‘Zingen voor je leven’. Tegelij-
kertijd maakt het stigma dat nog steeds rond kanker 
heerst, dat sommige patiënten hun leven niet meer kun-
nen leiden zoals voorheen, onder meer door onbegrip en 
angst vanuit hun omgeving. Op dat punt kunnen zorg-
verleners putten uit de ervaringen rond hiv, een ziekte 
die eveneens is geëvolueerd van ‘ongeneeslijk’ tot ‘chro-
nisch’.9 Ook de ervaringen met COPD en ervaringen uit 
de ouderengeneeskunde zijn leerzaam.10 Zo worden bij 
patiënten met COPD in een gevorderd stadium enkele 
‘palliatieve’ doelstellingen geïntegreerd in het op curatie 
gerichte revalidatieplan, om een graduele overgang naar 
zorg in de laatste levensfase te vergemakkelijken. Dit laat 
de kracht van het integreren van verschillende zorgbena-
deringen zien.

Dames en Heren, het is belangrijk om patiënten met 
kanker in iedere fase van hun ziekte hoogwaardige zorg 
en behandeling te kunnen garanderen. Zorgverleners – 
medisch specialisten, huisartsen, arbo-artsen, verpleeg-
kundig specialisten en verpleegkundigen – krijgen steeds 
vaker te maken met patiënten die een ‘chronische’, niet 
meer te genezen vorm van kanker hebben.
Wij hebben in dit artikel enkele aanknopingspunten wil-
len geven voor verbetering van de zorg in deze fase. 
Hierin leggen wij nadruk op het besef dat deze groep 
patiënten van perspectief moet wisselen, soms zelfs 
meerdere malen, en dat goede communicatie tussen ver-
schillende disciplines uit de eerste en tweede lijn daarbij 
belangrijk is.
Daarnaast vragen wij aandacht voor het feit dat patiënten 
met kanker in deze ‘chronische’ fase op bepaalde vlakken 
wezenlijk kunnen verschillen van patiënten die in prin-
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cipe genezen zijn en van patiënten met een korte levens-
verwachting. Het is wenselijk om dan ook een onder-
scheid naar tumortype te maken.
Wij roepen tot slot op om ervaringen uit de zorg voor 
andere chronisch zieken met een ernstige prognose te 
delen. Zowel patiënten met kanker als andere chronisch 
zieken kunnen baat hebben bij een kruisbestuiving in de 
zorg.
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▼   Leerpunten  ▼

•	 Artsen krijgen steeds vaker een patiënt op hun spreekuur 
met een ‘chronische’, niet meer te genezen vorm van 
kanker.

•	 Het aantal behandelopties in de fase van ‘chronische’, niet 
meer te genezen kanker is substantieel toegenomen, 
maar het is lastig te voorspellen bij wie de behandeling 
een effect zal hebben en bij wie niet.

•	 Patiënten met een ‘chronische’ vorm van kanker moeten 
onderscheiden worden van in principe genezen patiënten 
en patiënten met een heel korte levensverwachting, 
omdat het zorgbeleid in elk van deze 3 fasen anders is.

•	 Patiënten met een ‘chronische’ vorm van kanker kunnen 
een beroep doen op extra hulp uit de eerste en de tweede 
lijn, waaronder psychologische hulp.

•	 Ervaringen met andere chronische ziekten met een ern-
stige prognose, zoals hiv, kunnen relevant zijn voor de 
zorg aan patiënten met een ‘chronische’ vorm van kanker.
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