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In 2023 kregen 22.000 mensen pleu ra In 2023 bleek bij ruim 22.000 mensen met een

te horen dat hun kanker bij de bot nieuwe kankerdiagnose dat de ziekte al was uit-
diagnose al was uitgezaaid naar | 4 N s gezaaid naar andere organen. Dit betrof één op
andere organen. ever [ ' f\ lenler de vijf patiénten (21%) van alle mensen die dat
jaar de diagnose kanker kregen.
peritoneaal
De meest voorkomende locatie van de uitzaaiing
i N huid verschilt per kankersoort. De afbeelding hiernaast
- Synchrone metastasen - , ar. ) ,
Py S laat de locaties van de uitzaaiingen zien. Op de
uitzaaiingen ondekt bij diagnose
- Metachrone metastasen - \_ ) twee volgende pagina’s staat een overzicht van
uitzaaiingen later ontdekt o de locaties van de uitzaaiingen per kanker-
N L . . soort. Opgesplist naar synchrone en metachrone
met—reglonale mestastasen.
lymfeklieren
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Synchrone metastasen

Locaties waar uitzaaiingen zijn vastgesteld in geval van uitgezaaide kanker bij diagnose

per kankersoort / diagnosejaar 2023

eierstok,

overige

kankersoort > [e]gle prostaat dikkedarm | alvleesklier borst slokdarm | endeldarm cileider melanoom | baarmoeder | | _° = totaal
uitzaaiingen v

hersenen 20% 0% 1% 0% 3% 3% 0% 1% 4% 1% 0% 1% 31% 0% 4% 8%
long 26%° 9% 24% 23% 22% 25% 43% 11% 64% 36% 26% 10% 47% 32% 31% 25%
pleura 24% 1% 1% 3% 7% 2% 1% 3% 9% 2% 3% 45% 4% 6% 7% 11%
bot 42% - 5% - 23% 7% 11% 35% 36% 11% 3% 29% 12% 24% 36%
lever 25% 2% 66% - 24% 47% 69% 36% 15% 21% 30% 17% 29% 10% 40% 33%
bijnier 22% 0% 2% 3% 3% 10% 3% 4% 4% 6% 2% 2% 12% 2% 5% 10%
peritoneaal 3% 1% 38% 29% 5% 8% 1% 53% 6% 6% 34% 0% ° 13% 56% 18% 13%
huid 1% 0% 0% 0% 3% 1% 0% 0% 1% 0% 0% 1% 5% 0% 1% 1%
niet-regionale lymfeklieren 18% 54% 27% 20% 32% 53% 26% 32% 34% 49% 42% 47% 53% 29% 37% 32%
overig 17% 1% 7% 4% 10% 8% 3% 9% 12% 6% 4% 12% 43% 8% 16% 11%

2 Longkanker kan uitzaaien naar de andere long.

° Bij eierstokkanker worden uitzaaiingen in het buikvlies niet beschouwd als uitzaaiingen op afstand, maar als directe uitbreiding van de primaire tumor # 2).
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Metachrone metastasen

Locatie van uitzaaiingen bij metachrone metastasen gediagnosticeerd binnen 3 jaar (long 2 jaar)

W

kankersoort > dikkedarm | endeldarm | slokdarm alvleesklier | baarmoeder baarg?seder eierstok JEEE melanoom

uitzaaiingen v

hersenen 23% 17% 2% 2% 8% 2% 0% 3% 2% 5% 1% 0% 28%
long 4% 27% 24% 48% 29% 13% 21% 40% 38% 13% 32% 27% 49%
pleura 9% 10% 2% 2% 0% 0% 0% 7% 6% 24% 10% 0% nvt®
bot 8% 52% 4% 5% 23% 9% 5% 10% 18% 4% 15% 25% nvt®
lever 12% 32% 54% 44% 31% 26% 57% 15% 20% 34% 9% 17% nvt®
bijnier 1% 3% 2% 1% 9% 3% 1% 3% 2% 2% 1% 0% nvt®
peritoneaal <1% 1% 36% 13% 16% 48% 35% 31% 13% nvt® 3% 0% nvte
huid 0% 8% 1% 1% 0% 0% 0% <1% <1% 1% 8% 0% nvt®
niet-regionale lymfeklieren 7% 20% 21% 20% 34% 30% 12% 26% 45% 32% 38% 33% 44%:¢
overig 8% 13% 5% 2% 31% 27% 10% 54% 37% 28% 48% 35% 65%"

Note: Tabel representeert het % patiénten met een uitzaaiing, dat een uitzaaiing heeft op deze locatie (een patiént kan meerdere uitzaaiingen hebben op meerdere locaties, dus het totaal telt niet op tot 100%).
2 Peritoneale uitzaaiingen worden bij eierstokkanker beschouwd als lokaal regionaal recidief en niet als afstandsmetastasen. ® Bij melanoom omvat de overige categorie andere organen, inclusief lever, bot,
pleura en peritoneale uitzaaiingen. © Bij melanoom zijn uitzaaiingen naar lymfeklieren op afstand en huid samengenomen, dus dit percentage geldt voor uitzaaiingen naar lymfeklieren en huid tezamen.
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Elke dag horen zo'n zestig mensen
in Nederland voor het eerst dat ze
kanker hebben en dat de ziekte al is
uitgezaaid.

Dit is een ingrijpende en beangstigende
boodschap — voor velen synoniem met het
besef: ik ga dood. Toch verandert dat beeld.
Een deel van de patiénten leeft steeds lan-
ger met uitgezaaide kanker. Nieuwe behan-
delingen, zoals doelgerichte therapie en
immuuntherapie, bieden sommigen niet al-
leen extra tijd, maar ook een betere kwaliteit
van leven. Maar die winst is nog ongelijk
verdeeld: slechts een kleine groep profi-
teert. Voor het merendeel van de patiénten
blijft de prognose zwaar — de helft overlijdt

binnen zeven maanden na deze diagnose.

VOOrwoord

Die werkelijkheid vraagt om een andere kijk
op zorg: niet alleen gericht op overleven,
maar vooral op goed leven. Cijfers vertellen
veel, maar nooit het hele verhaal. Achter
elke statistiek schuilt een mens met vragen,
zorgen en verwachtingen — ook als behan-

delen geen optie meer is.

Tk heb met een verpleegkundige
elke zes weken een gesprek over
mijn mentale welzijn. Het onderwerp

wel of niet verder behandelen is nog

niet aan de orde geweest. Maar ik
weet dat ik dit met haar altijd kan
bespreken!

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | voorwoord

Tegelijkertijd verandert de praktijk. Steeds
meer patiénten merken dat hun wensen echt
worden meegenomen en dat er samen be-
slissingen worden genomen over hun be-

handeling.

Dat is waar persoonsgerichte zorg over gaat:
niet alles wat kdn, hoeft ook. Samen beslis-
sen betekent soms doorgaan met behande-
len, maar soms juist bewust afzien — met oog
voor wat voor iemand het leven waardevol

maakt. >>

‘Mijn behandelaar weet dat ik full-
time wil werken, intensief wil sporten

en hard wil feesten. Ik heb daarom
duidelijke wensen over mijn behan-

deling, en deze worden door mijn
behandelaar serieus genomen.
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De zorg in Nederland is volop in beweging.
Er is groeiende aandacht voor proactieve
zorgplanning, voor het tijdig bespreekbaar
maken van wensen en behandelgrenzen. Te-
gelijkertijd blijkt dat één op de vier patién-
ten te maken krijgt met potentieel niet-pas-
sende zorg in de laatste levensmaanden.
Daarnaast ontvangt een aanzienlijk deel van
de patiénten geen systemische behandeling
— soms omdat de ziekte al te ver gevorderd
is, soms door een bewuste keuze en soms
doordat er voor bepaalde kankersoorten
(nog) weinig mogelijkheden zijn. Deze cijfers
vragen om blijvende aandacht, reflectie en

samenwerking.

VOOIrwoorad

Proactieve zorgplanning zou niet beperkt
moeten blijven tot het laatste levensjaar.
Voor alle mensen met uitgezaaide kanker —
of de prognose nu kort of langer is — is het
waardevol om op tijd het gesprek te voeren
over wensen, verwachtingen en kwaliteit
van leven. Daarbij is continuiteit van zorg
cruciaal. Een warme overdracht tussen zie-
kenhuis en huisarts voorkomt dat mensen
zich in een soort niemandsland bevinden,

zonder vaste behandelaar of aanspreekpunt.

Ik heb te horen gekregen dat ik
ben uitbehandeld. Daarna hoorde
Ik niets meer. Er staan geen afspra-

ken meer gepland. Ik voel me in het

diepe gegooid en alleen gelaten.

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | voorwoord

Met dit rapport zetten we samen een vol-
gende stap. Het biedt inzicht in waar we als
zorg staan, waar vooruitgang is geboekt en
waar het beter kan. Zo bouwen we, met data
én met ervaringen, aan een toekomst waarin
mensen met uitgezaaide kanker niet alleen

langer, maar vooral beter kunnen leven.

Prof. dr. An Reyners

Internist-oncoloog UMCG, hoogleraar palliatieve geneeskunde en voorzitter NVMO

Anke Vervoord, MBA

Directeur-bestuurder Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK)

Prof. dr. Thijs Merkx

Voorzitter raad van bestuur IKNL

L]

De uitspraken zijn atkomstig uit de Doneer je Ervaring-peiling ‘Samen beslissen’ van NFK.
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samenvatting

Kanker is één van de belangrijkste doodsoorzaken in Nederland. Dankzij vroege op- 01 02 03

sporing, nieuwe behandelingen en medische vooruitgang zijn de overlevingskansen

bij kanker de afgelopen jaren aanzienlijk verbeterd. Toch geneest niet iedereen. Het
Ontwikkelingen in de Uitgezaaide kanker Behandeling bij
rapport Uitgezaaide kanker in beeld uit 2020 liet zien dat bij één op de vijf patién- oncologische zorg >> in ciffers >> B0 onker

ten de kanker bij diagnose al is uitgezaaid, en dat de helft van deze groep binnen
zes maanden na diagnose overlijdt . Sindsdien zijn de overlevingskansen verder 04 05

verbeterd, maar het aantal mensen met kanker blijft toenemen, onder meer door
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vergrijzing en leefstijlfactoren ®. Met dit rapport brengen we de situatie van mensen G G
: : : : . : : Potentieel niet- L t
met uitgezaaide kanker in 2023 in beeld. Hiervoor gebruiken we gegevens uit de R S
passende zorg >> uitgezaaide kanker >>

Nederlandse Kankerregistratie en de resultaten van de landelijke eQuiPe-studie.
We vergelijken de huidige situatie met die uit het vorige rapport, gebaseerd op
gegevens uit 2018.
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01

Ontwikkelingen in de oncologische
Zorg

Door verbeterde diagnostiek, nieuwe behandelmethoden
en innovatieve geneesmiddelen stijgen de overlevingskan-
sen en de kwaliteit van leven van patiénten met kanker. Ook
wordt er beter samengewerkt, zowel transmuraal als binnen
zorgnetwerken, wat de kwaliteit, toegankelijkheid en betaal-
baarheid van zorg ten goede komt. Er is groeiende aandacht
voor bepaalde patiéntengroepen, zoals jongvolwassenen
met kanker (AYA-zorg) en patiénten met uitgezaaide kanker
met onbekende oorsprong. Vanwege de vergrijzing en een
stijging van het aantal patiénten met (uitgezaaide) kanker
is er ook een toename in het aantal patiénten dat behoefte
heeft aan palliatieve zorg. Naar verwachting zal deze be-
hoefte de komende decennia verder toenemen. Er is dan
ook steeds meer aandacht voor integratie van palliatieve
zorg in de oncologische zorg, onder andere door het tijdig
starten van proactieve zorgplanning en het verbeteren van
transmurale samenwerking. Door het in kaart brengen van
zowe| ziektegerichte als persoonsgerichte uitkomsten, zo-
als symptoomlast en kwaliteit van leven, wordt meer inzicht
verkregen in het totale ziektetraject van een patiént vanaf

diagnose tot overlijden.

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | samenvatting

02

Uitgezaaide kanker in cijfers

Uitzaaiingen ontdekt bij diagnose

In 2023 kregen 22.000 mensen te horen dat hun kanker bij de
diagnose al was uitgezaaid naar andere organen — één op de
vijf nieuwe patiénten met kanker. Patiénten met alvleesklier-
kanker, maagkanker, longkanker en galweg- en galblaaskanker
hebben het vaakst uitzaaiingen bij diagnose en mensen met
melanoom hebben het minst vaak uitzaaiingen bij diagnose.
Dit is vergelijkbaar met de periode 2014-2018 .

Ook in 2023 is longkanker de meest voorkomende kanker-
soort met uitzaaiingen bij diagnose. Bijna de helft van alle
patiénten die worden gediagnosticeerd met longkanker heeft
uitzaaiingen bij diagnose. Dit komt waarschijnlijk doordat de
symptomen en klachten van longkanker pas in een laat stadi-
um worden ervaren. We zien een toename in het percentage
patiénten met endeldarmkanker, eierstok- en eileiderkanker
en baarmoederkanker bij wie al bij de primaire diagnose ook
uitzaaiingen zijn gevonden.

Daarnaast is er een kleine daling in het aantal patiénten met
uitgezaaide kanker bij wie de oorsprong van de uitzaaiingen
onbekend blijft. Dit komt mede door verbeteringen in de
diagnostiek, zoals betere beeldvorming, meer pathologisch
bevestigde diagnoses en toename in het gebruik van mole-

culaire diagnostiek.

Van de patiénten die bij diagnose uitgezaaide kanker hebben,
is 58% man en 42% vrouw. Deze verdeling tussen mannen
en vrouwen is vrijwel hetzelfde als in de periode 2014-2018
1. De grootste groep patiénten met uitgezaaide kanker bij

primaire diagnose is tussen de 60 en 79 jaar.

Locaties van de uitzaaiingen bij diagnose

Ruim de helft van de patiénten met uitzaaiingen bij diagnose
heeft uitzaaiingen op één plek in het lichaam. Bij patiénten
met uitgezaaid melanoom werden het vaakst uitzaaiingen
op meerdere plekken ontdekt. Ten opzichte van de periode
2014-2018 " was er een toename in het aantal patiénten met
uitgezaaide prostaatkanker waarbij de uitzaaiingen op twee
of meer plekken in het lichaam zaten.

De meest voorkomende locatie van de uitzaaiing verschilt
per kankersoort. Ongeveer een derde van de patiénten met
uitgezaaide kanker heeft uitzaaiingen in de botten, lever, of
in niet-regionale lymfeklieren en een kwart heeft uitzaaiingen
in de longen. Uitzaaiingen in de hersenen komen het vaakst

voor bij longkanker of melanoom.

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @
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Overleving

De overleving van patiénten met uitgezaaide kanker verschilt
per kankersoort. De overleving van patiénten met prostaat-
kanker en borstkanker is nog steeds het langst. Van hen is
meer dan de helft van de patiénten na drie jaar nog in leven.
Ten opzichte van de periode 2014-2018 (Y zien we de groot-
ste verbetering in overleving bij patiénten met longkanker,
nierkanker en melanoom. Hoewel we bij de meeste kanker-
soorten een verbetering zien in de overleving, is bij patiénten
met darmkanker de 1-jaarsoverleving iets afgenomen en de
3-jaarsoverleving constant gebleven.

In de afgelopen 15 jaar is de mediane overlevingsduur van
alle patiénten met uitgezaaide kanker met twee maanden
toegenomen, namelijk van vijf maanden in 2004-2008 naar
zeven maanden in 2019-2023. De grootste toename in medi-
ane overlevingsduur is te zien bij patiénten met uitgezaaid(e)
melanoom, borst-, prostaat-, nier-, eierstok- en eileiderkan-
ker. Patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose die tot
de 25% best overlevenden horen (75¢ percentiel) en de 10%
patiénten die het langst leven (90 percentiel), leven nu dui-
delijk langer dan patiénten die de diagnose in de periode
2004-2008 kregen. Patiénten uit het 75¢ percentiel met een
diagnose in de periode 2019-2023 leven nu ruim een jaar
langer na diagnose, en patiénten uit het 90° percentiel ruim

twee jaar langer dan de patiénten met een diagnose in de

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | samenvatting

periode 2004-2008. Door onderzoek te doen naar nieuwe
behandelingen voor uitgezaaide tumorsoorten waarvoor nog
weinig effectieve therapieén bestaan, kunnen ook voor deze

tumorsoorten behandelmogelijkheden verbeteren.

Uitzaaiingen die later worden ontdekt

Naar schatting worden jaarlijks bij 18.000 patiénten uitzaai-
ingen ontdekt na de primaire diagnose. Met name bij al-
vleesklierkanker is er een grote kans (54%) dat er na de di-
agnose uitzaaiingen worden ontdekt. Wanneer uitzaaiingen
worden ontdekt na diagnose, lijkt de uitgebreidheid van de
ziekte (het stadium) bij diagnose samen te hangen met de
kans dat er later uitzaaiingen worden gevonden. Uitzaaiin-
gen na diagnose komen voornamelijk voor in de lever, de
longen en de lymfeklieren en worden meestal behandeld
met chemotherapie of een andere vorm van systemische
therapie. Een aanzienlijk deel van de patiénten met deze
zogenaamde metachrone metastasen na primaire diagnose
ondergaat geen tumorgerichte behandeling. Bij slokdarm-,
maag-, alvleesklier- en baarmoederkanker betreft dit de helft
of meer dan de helft van de patiénten. Ook bij patiénten met
uitzaaiingen ontdekt na diagnose varieert de overleving. De
1-jaarsoverleving is met name hoog bij endeldarmkanker
(80%) en borstkanker (67%). Voor patiénten met metachroon

uitgezaaide alvleesklierkanker of maagkanker is de overle-

ving laag; slechts 14% van deze patiénten overleeft langer
dan één jaar. Uitbreiding van beschikbaarheid van data over
patiénten met metachrone metastasen in de toekomst kan

ondersteunend zijn bij de (behandel)beslissingen.

patienten met

Drostaatkanke
en pborstkanke

overleven het
langst

-

-
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Behandeling bij uitgezaaide kanker

Tumorgerichte behandeling

Bij patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose varieert
de inzet van tumorgerichte therapie per tumorsoort. Syste-
mische therapieén zoals chemotherapie, immunotherapie,
doelgerichte therapie en hormoontherapie vormen de kern
van de behandeling, al krijgt ook een deel van de patiénten
géén tumorgerichte behandeling: bij sommige tumorsoorten
loopt dit op tot 70%. Chemotherapie blijft een veelgebruikte
behandeling, vooral bij uitgezaaide kleincellige longkanker,
dikkedarm-, galweg- en blaaskanker. Bij deze tumorsoorten
krijgt ongeveer een derde tot ruim de helft van de patiénten
chemotherapie. Hormoontherapie wordt het meest gegeven
bij uitgezaaide prostaat- en borstkanker. Vrijwel alle patiénten
met uitgezaaide prostaatkanker krijgen hormoontherapie,
vaak gecombineerd met anti-androgenen. Bij borstkanker
krijgt twee derde van de patiénten hormoontherapie. Een
opvallende trend is de toename van immunotherapie, met
name bij niet-kleincellige longkanker, melanoom en nier-
kanker. Zo steeg het gebruik bij patiénten met uitgezaaide
niet-kleincellige longkanker zonder mutatie van 20% in 2018
naar 52% in 2023, bij patiénten met uitgezaaide nierkan-
ker van 3% in 2018 naar 43% in 2023, en bij patiénten met
uitgezaaide melanoom van 45% in 2018 naar 64% in 2023.

Doelgerichte therapie wordt vooral toegepast bij patiénten

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | samenvatting

met specifieke genetische mutaties. Zo kreeg 71% van de
patiénten met een behandelbare mutatie bij uitgezaaide
niet-kleincellige longkanker doelgerichte medicatie. Bij uit-
gezaaide borst- en dikkedarmkanker wordt deze therapie
vaak gecombineerd met andere vormen van behandeling.

Van de patiénten met uitgezaaide alvleesklier-, maag-, gal-
weg-, en blaaskanker krijgt meer dan de helft géén tumorge-
richte behandeling. Bij slokdarm-, eierstok-, baarmoeder- en
nierkanker ligt dit aandeel tussen de 25% en 45%. Tot slot
worden radiotherapie en operaties regelmatig ingezet als
aanvullende of alternatieve behandelingen, athankelijk van de
tumorsoort en locatie. Bijvoorbeeld bij slokdarm- en endel-
darmkanker wordt bijna de helft van de patiénten bestraald

op de primaire tumor.

Variatie in behandelpatronen

Bij patiénten met uitgezaaide kanker bestaat variatie in be-
handelpatronen. Zo kan een behandeling athangen van het
moment waarop de uitzaaiingen zijn ontdekt (bij of na pri-
maire diagnose). Daarnaast hangt het ziekenhuis waar de
patiént behandeld wordt samen met de behandeling die
gegeven wordt. De analyses laten zien dat er verschillen zijn
in behandeling tussen mannen en vrouwen. Mannen ont-
vangen vaker systemische therapie, terwijl vrouwen relatief
vaker ondersteunende zorg krijgen. Ook tussen leeftijdsgroe-

pen bestaan duidelijke verschillen. Patiénten van 18 tot 64

jaar ontvangen vaker immunotherapie en/of doelgerichte
therapie dan patiénten van 65 jaar en ouder. Verder blijkt
dat tumorgerichte therapie niet altijd voor de maximale be-
handeltermijn wordt afgemaakt door patiénten of dat het
behandelplan aangepast wordt. Deze aanpassingen worden
meestal gemaakt vanwege bijwerkingen en/of verslechtering
van conditie. De meest voorkomende aanpassingen van het
behandelplan zijn verlaging van dosering en uitstel van een
volgende kuur. Op basis van onderzoek weten we dat met
name vrouwen en/of patiénten met een slechtere conditie
vaker vroegtijdig stoppen met hun behandeling.

Door verschillende uitkomsten te integreren in bestaande
tumorspecifieke kwaliteitsregistraties en regiorapportages
wordt de gegeneerde kennis een integraal onderdeel van
de zorgverlening, wat bijdraagt aan een lerend zorgsysteem

en kwaliteitsverbetering in de zorg op kan leveren.
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Geen tumorgerichte behandeling

Bij een deel van de patiénten met uitgezaaide kanker is tumor-
gerichte behandeling niet mogelijk of wenselijk, dit varieert
per tumorsoort. Zo krijgt meer dan de helft van de patiénten
met alvleesklierkanker (70%), blaaskanker (54%) en galweg-
en galblaaskanker (58%) geen tumorgerichte behandeling.
De keuze om af te zien van een tumorgerichte behandeling
hangt vaak af van de conditie van de patiént en aanwezigheid
van andere ziekten naast kanker (comorbiditeiten), of van de
voorkeur van de patiént zelf. Daarnaast is, bijvoorbeeld bij
patiénten met alvleesklierkanker, de uitgebreidheid van de
ziekte of snelle progressie ook een belangrijke reden voor
het afzien van tumorgerichte behandeling. Meer inzicht in
redenen waarom patiénten geen behandeling krijgen of de
ingezette behandeling niet afmaken kan de behandellast

voor zowel de patiént als het zorgsysteem verminderen.

De keuze van de patiént om al dan niet af te zien van een
behandeling betekent ook dat de patiént actief betrokken
moet zijn bij de besluitvorming en zich bewust moet zijn van
zijn of haar prognose. De perceptie van prognose bij patién-
ten met uitgezaaide kanker verandert naarmate de dood
dichterbij komt, waarbij patiénten vaak bewuster worden van
hun korte prognose. Verschillende factoren hangen samen
met deze verandering in bewustwording, onder andere re-

ligie, opleidingsniveau en kwaliteit van leven.
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Daarnaast is er ook een groep patiénten die hun prognose
niet wil weten en hier ook consistent in blijft gedurende het

laatste levensjaar.

/0% van ge

patienten met
uitgezaaide
alvleesklierkanker
Krijgt geen
tumaorgericnte
oenandeling
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Potentieel niet-passende zorg

In de laatste maanden van het leven kan zorg die aanvankelijk
passend was, ongewenst worden als de voordelen niet langer
opwegen tegen de mogelijk negatieve effecten. We spreken
dan over ‘potentieel niet-passende zorg'. Indicatoren die
wijzen op potentieel niet-passende zorg zijn onder andere:
sterven in het ziekenhuis, meerdere opnames in het ziekenhuis
of het ontvangen van chemotherapie in de laatste 30 dagen
voor overlijden. In 2023 ontving een kwart van alle overle-
den patiénten met kanker potentieel niet-passende zorg in
de laatste maand voor overlijden ©. Patiénten die overleden
aan longkanker, borstkanker en maagkanker ontvingen rela-
tief het vaakst potentieel niet-passende zorg, respectievelijk
29%, 25% en 25%. Bij de meeste kankersoorten ontvingen

mannen vaker potentieel niet-passende zorg dan vrouwen.

Inzet team palliatieve zorg en ondersteunende zorg

Uit diverse onderzoeken blijkt dat een tijdige inzet van pal-
liatieve zorg geassocieerd wordt met een lagere kans op
potentieel niet-passende zorg “*. In 2023 ontving ongeveer
14% van alle overleden patiénten met kanker minstens één
consult van het team palliatieve zorg gedurende het laatste
jaar van het leven. Patiénten met eierstok- en eileiderkanker,
alvleesklierkanker en maagkanker ontvingen het vaakst een
consult van het team palliatieve zorg. Bij maagkanker ont-

vingen vrouwen vaker een consult van het team palliatieve
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zorg. Bij melanoom was dit precies andersom, daar ontvingen
mannen juist vaker een consult. Bij andere kankersoorten zijn
er geen verschillen tussen mannen en vrouwen gevonden.
In een onderzoek waarbij 1.108 patiénten met uitgezaaide
kanker langere tijd werden gevolgd vanaf inclusie tot aan
overlijden zagen we dat naast specialistische zorg en inzet van
het team palliatieve zorg, meer dan de helft van de patiénten
ook gebruik maakt van andere vormen van ondersteunende
zorg. Ongeveer de helft van de patiénten ontving paramedi-
sche zorg (fysiotherapeut, ergotherapeut en/of diétist) en een
vijfde ontving psychosociale zorg (maatschappelijk werker,

geestelijk verzorger, seksuoloog en/of psycholoog).

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | samenvatting
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Leven met uitgezaaide kanker

Kwaliteit van leven

Wanneer iemand de diagnose uitgezaaide kanker krijgt, ver-
schuift de focus vaak van genezing naar het behouden van
kwaliteit van leven. Resultaten van de eQuiPe-studie laten
zien dat, op moment van inclusie, patiénten met uitgezaaide
kanker een lager emotioneel functioneren rapporteren dan
de algemene, kankervrije, Nederlandse bevolking. Naas-
ten rapporteren een lager emotioneel functioneren dan zo-
wel de algemene Nederlandse bevolking als patiénten met
uitgezaaide kanker. In het laatste levensjaar van de patiént
neemt kwaliteit van leven af en de symptoomlast toe. Ook
bij naasten zien we een duidelijke daling in het emotioneel
functioneren. De grootste veranderingen bij zowel patiénten
als naasten vonden plaats in de laatste drie maanden véér
het overlijden.

Systemische behandelingen kunnen kwaliteit van leven zo-
wel positief als negatief beinvloeden. Chemotherapie lijkt
samen te gaan met een lagere kwaliteit van leven, en met
meer pijn en vermoeidheid, maar we zien ook dat een eerste-
lijnsbehandeling kwaliteit van leven kan stabiliseren of zelfs
verbeteren. Verschillende vormen van symptoommonitoring

blijken effectief in het verbeteren van kwaliteit van leven.

Door symptoommonitoring in te zetten op de vier dimensies
(fysiek, psychisch, sociaal en spiritueel) en dit periodiek en
systematisch vast te leggen in het elektronisch patiénten-
dossier (epd), kunnen zorgverleners tijdig anticiperen op
veranderingen in symptomen.

Spirituele en seksuele gezondheid kunnen ook invloed heb-
ben op de ervaren kwaliteit van leven in de laatste levensfase,
waarbij bijna driekwart van de patiénten aangeeft problemen
te ervaren met hun spirituele gezondheid. Hoewel de seksu-
ele gezondheid bij zowel patiénten als hun naasten relatief
stabiel blijft in de laatste 18 maanden voor overlijden, neemt
de zin in seks bij patiénten af naarmate het overlijden nadert.
Tot slot speelt ook werk een belangrijke rol. Voor mensen
met uitgezaaide kanker kan werk bijdragen aan zingeving
en het behouden van identiteit. Tegelijkertijd kunnen vragen
over belastbaarheid, verwachtingen en afscheid nemen van
werk tot emotionele en praktische uitdagingen leiden. Door
tijdig het gesprek te voeren over wat belangrijk is in deze
fase van het leven — bijvoorbeeld via proactieve zorgplanning
in afstemming met de huisarts — krijgen patiénten en hun
naasten vaker de juiste ondersteuning om op een waardige

manier te leven en te sterven.
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Ervaren kwaliteit van zorg

De manier waarop patiénten en hun naasten de zorg ervaren,
beinvioedt de kwaliteit van leven. Patiénten die tevreden zijn
over de ontvangen zorg, weten wie hun hoofdbehandelaar
is en ervaren een hoge continuiteit van zorg — waarbij zorg-
verleners goed op elkaar aansluiten. Zij rapporteren een
betere kwaliteit van leven en minder last van klachten en
symptomen. Ook naasten rapporteerden een beter emoti-
oneel functioneren wanneer zijn meer continuiteit van zorg
ervaarden. Goede transmurale samenwerking tussen de be-
trokken partijen rondom de zorg voor de patiént kan deze

continuiteit bevorderen.

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | samenvatting

Langer leven met uitgezaaide kanker

Dankzij de verbetering in diagnostiek en de ontwikkeling
van nieuwe behandelingen leeft een groot aantal patiénten
met uitgezaaide kanker steeds langer. Dit brengt nieuwe uit-
dagingen met zich mee, zowel voor de patiént als voor hun
naasten. Uit gegevens van de NKR blijkt dat op 1 februari
2024 ruim 20.000 patiénten langdurig met niet te genezen
uitgezaaide kanker leefden (gediagnosticeerd tussen 2000
en 2021). De gemiddelde leeftijd van deze groep is 63,9 jaar.
De groep patiénten die langdurig leeft met niet te genezen
uitgezaaide kanker groeit. Tussen 2000 en 2021 werd de inci-
dentie van patiénten die langdurig leven met niet te genezen
uitgezaaide kanker ruim vier keer zo groot, van 1.365 nieuwe

patienten per jaar in 2000 naar 5.652 patiénten in 2021.

De eQuiPe-studie laat zien dat de kwaliteit van leven van
deze patiénten die twee jaar of langer leven met de diagnose
uitgezaaide kanker over het algemeen goed en relatief sta-
biel blijft gedurende het ziekteverloop. Desondanks ervaart
bijna de helft van de patiénten duidelijke beperkingen in het
fysiek functioneren, zoals vermoeidheid. Ook op emotioneel
vlak en bij dagelijkse activiteiten (rolfunctioneren) geeft een
derde van de patiénten aan hiermee te worstelen. Hoewel
patiénten over het algemeen tevreden zijn over de kwaliteit
van zorg, geldt dat in mindere mate voor hun naasten. De
ontevredenheid bij naasten laat zelfs een stijgende trend
zien twee jaar na diagnose. Daarnaast rapporteerden naas-
ten ook een toenemende mantelzorgbelasting vanaf 2,5 jaar
na diagnose. Ongeveer de helft van de naasten ervaart dan

een milde tot matige belasting.

Oilna de helft van de patienten met
uitgezaaide kanker ervaart duidelijke
peperkingen in het tysiek functioneren
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Hoe kunnen we zorgen dat
patiénten met uitgezaaide kanker
niet alleen langer leven, maar ook
een zo hoog mogelijke kwaliteit van
leven behouden?

Deze vraag staat centraal in dit rapport
Uitgezaaide kanker 2025:

Cijfers, inzichten en uitdagingen.

Dit is een vervolg op het rapport

Dit nieuwe rapport geeft inzicht in:

het ziekteverloop

de behandeling

potentieel niet-passende zorg

ervaren kwaliteit van leven van patiénten met uitgezaaide

kanker.

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | inleiding

inleiding

In vergelijking met het vorige rapport gaat dit rapport die-
per in op de behandeling van uitgezaaide kanker, inclusief
behandelpatronen. Daarnaast bevat het nieuwe rapport
voor het eerst informatie over metachrone metastasen bij
tien kankersoorten. Ook is een hoofdstuk over potentieel
niet-passende zorg en palliatieve zorg toegevoegd en staan
we uitgebreider stil bij de kwaliteit van leven, ook van pa-

tiénten die langdurig leven met uitgezaaide kanker.

uitgezaaide kavker
in beeld=" '

X

—

—
o

De overlevingskansen voor mensen met kanker zijn de
afgelopen jaren aanzienlijk verbeterd, dankzij voort-
durende vooruitgang in medische technologie, vroege op-
sporing en nieuwe behandelmethoden. Toch zal het aantal
mensen dat kanker krijgt de komende jaren blijven toe-
nemen onder meer door dubbele vergrijzing en leefstijl @.
In steeds meer Europese landen is kanker de belangrijkste
doodsoorzaak, zo ook in Nederland (28%) ). Wereldwijd is
longkanker de meest voorkomende kankerdoodsoorzaak
(18%), gevolgd door colorectale (9%), lever- (8%), maag-
(8%) en borstkanker (7%) ©. Het rapport Uitgezaaide kanker
in beeld uit 2020 toonde aan dat bij 1 op de 5 patiénten
die de diagnose kanker krijgt, de kanker is uitgezaaid. Ook
liet het rapport zien dat de helft van de patiénten die bij
diagnose al uitgezaaide kanker heeft, zes maanden of korter

leeft na de diagnose .

Patiénten die twee jaar of langer leven met uitgezaaide
kanker ervaren over het algemeen een goede en relatief
stabiele kwaliteit van leven gedurende het ziekteverloop .
Vanaf negen maanden voor overlijden neemt de kwaliteit
van leven af, waarbij de sterkste daling zichtbaar is in de
laatste drie maanden voor overlijden 9. In deze laatste
drie maanden van het leven ervaart meer dan de helft van
de mensen met uitgezaaide kanker veel pijn, benauwd-

heid en vermoeidheid . Daarnaast kunnen bijwerkingen
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van (nieuwe) behandelmethoden zo groot zijn dat hier-
door de kwaliteit van leven daalt "?. Ook brengt de inzet
van doelgerichte en immunotherapie nieuwe uitdagingen
met zich mee: een klein deel van de patiénten leeft steeds
langer met uitgezaaide kanker en het ziektebeloop is nog
onvoorspelbaar . Tot slot toont onderzoek aan dat ruim
een kwart van de patiénten met kanker potentieel niet-pas-
sende zorg ontvangt in de laatste 30 dagen voor overlijden
©). Potentieel niet-passende zorg bestaat onder meer uit
langdurige ziekenhuisopname, meerdere SEH-bezoeken
of ziekenhuisopnames, IC-opname of chemotherapie in
de laatste maand van het leven en overlijden in het zie-
kenhuis. Dit verhoogt de kans op een lagere kwaliteit van
leven en zet het zorgstelsel (verder) onder druk; zo leggen
potentieel niet-passende (IC-)opnames in de laatste le-
vensmaand beslag op 5-9% van de totale zorgcapaciteit

in het ziekenhuis 4.

Het is daarom essentieel dat er naast de ziektegerichte
behandeling aandacht is voor de kwaliteit van leven van
de patiént en het voorkomen van potentieel niet-passende
zorg. Dit betekent dat zorgverleners, bij voorkeur al bij di-
agnose van uitgezaaide ziekte, actief gesprekken moeten
aangaan met patiénten en hun naasten over hun wensen,
waarden en behoeften. Dit gezamenlijk in gesprek gaan,
vooruitdenken, plannen en organiseren van gewenste pas-
sende zorg wordt proactieve zorgplanning genoemd .
Proactieve zorgplanning kan helpen om de zorg beter af
te stemmen op de persoonlijke voorkeuren van de patiént,

wat kan leiden tot minder onnodige ziekenhuisopnames en

inleiding

een verbetering van de kwaliteit van leven &%, Proactieve
zorg en ondersteuning beschikbaar maken voor iedereen
is een hoofddoelstelling van het Nationaal Programma
Palliatieve Zorg Il (NPPZ Il) en een belangrijk onderdeel in
het Integraal Zorgakkoord (IZA) ¢,

Door het gelijktijdig toepassen van zowel tumorgerichte be-
handeling als palliatieve en ondersteunende zorg (tweespo-
renbeleid), ligt de focus zowel op symptoomverlichting als
op genezing of levensverlenging, waardoor ook de kwali-
teit van leven gedurende het hele ziekteproces verbetert.
Implementatie van deze aanpak vereist bewustwording,
scholing en structurele veranderingen in zorgorganisatie.
Door een holistische benadering van zorg te bevorderen,
waarbij verschillende zorgverleners (transmuraal) samen-
werken als een geintegreerd zorgnetwerk, wordt gestreefd
naar een gezondheidszorgsysteem dat niet alleen gericht
is op levensverlenging, maar ook op het verbeteren van
de kwaliteit van leven van patiénten gedurende het hele

zorgtraject.

Palliatieve zorgmodellen vanuit
internationaal perspectief

In Nederland streven we naar een geintegreerd generalistisch
en specialistisch model voor palliatieve zorg, waar basisele-
menten van palliatieve zorg, zoals symptoombestrijding en
het afstemmen van behandelingen op de doelen van de pa-
tiént, door alle zorgverleners worden geleverd als onderdeel
van de reguliere zorg (generalistische palliatieve zorg) 7.
Voor andere aspecten van palliatieve zorg — zoals omgaan
met complexe gezinssituaties, het signaleren van existen-
tiele nood en de behandeling van hardnekkige klachten —
zijn meer gespecialiseerde vaardigheden nodig. Hiervoor
zijn zorgverleners beschikbaar die specifiek zijn opgeleid in
palliatieve zorg (specialistische palliatieve zorg). In Neder-
land heeft elk ziekenhuis dat oncologische zorg verleent
een specialistisch team voor palliatieve zorg. Oncologen en
andere zorgverleners kunnen dit team inschakelen voor con-
sultatie (consultatiemodel) 9. In andere landen worden ook
ander modellen van integratie toegepast zoals poliklinische
modellen van zelfstandige palliatieve zorgklinieken en gein-
tegreerde modellen, waarbij palliatieve zorg en oncologie
samen verantwoordelijk zijn voor de zorg aan patiénten 7.
Ongeveer 25% van alle overleden patiénten aan kanker ont-
vangt een vorm van palliatieve zorg in Nederland, waarvan
12% inzet van specialistische palliatieve zorg betreft. Bij het
verlenen van palliatieve zorg in de thuissituatie vervult de
huisarts een belangrijke rol . In Europa zijn de cijfers voor

de inzet van specialistische palliatieve zorg hoger, variérend
van 39-47% @V,
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DOEL EN DOELGROEP

Dit rapport biedt inzicht in landelijke cijfers over patiénten
met uitgezaaide kanker en de kwaliteit van leven van deze
patiénten en hun naasten. Deze realworld inzichten kunnen
zorgprofessionals, bestuurders en beleidsmakers onder-
steunen in het verder verbeteren van de palliatieve zorg
en de kwaliteit van leven van patiénten met uitgezaaide
kanker met concrete aanbevelingen voor implementatie in

de praktijk en onderzoek.

Dit rapport is gericht op zorgprofessionals, bestuurders en

beleidsmakers in de zorg en patiéntenorganisaties.

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | over dit rapport
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METHODE

Dit rapport is gebaseerd op gegevens uit de Nederland-
se Kankerregistratie (NKR). In sommige gevallen worden
gegevens van de NKR gekoppeld aan andere gegevens
zoals de Landelijke Basisregistratie Ziekenhuiszorg (LBZ) van
Dutch Hospital Data (DHD). Daarnaast worden enkele an-
dere databronnen gebruikt, zoals het Centraal Bureau voor
de Statistiek (CBS) voor doodsoorzaken. Het CBS gebruikt
andere codes dan IKNL voor de indeling van tumorsoorten.
Daardoor kunnen er kleine verschillen zijn in hoe bepaalde
soorten tumoren zijn ingedeeld. Hierdoor kunnen de cijfers
van het CBS iets afwijken van de cijfers van de NKR in dit
rapport.

Informatie over zorggebruik in de laatste levensfase is af-
komstig van Vektis en CBS. De resultaten zijn gebaseerd
op eigen analyses van IKNL, uitgevoerd met niet-open-
bare microdata van het CBS. Het gaat om gegevens over
doodsoorzaken van inwoners van Nederland en zorgac-
tiviteiten binnen geopende DBC-subtrajecten in de me-

disch-specialistische zorg.

Voor het verzamelen van informatie over de kwaliteit van
zorg en de kwaliteit van leven is gebruik gemaakt van ge-
gevens uit de eQuiPe-studie: een longitudinale cohortstu-
die die patiénten met uitgezaaide kanker en hun naasten
heeft gevolgd tussen 2017 en 2021. Voor het verzamelen
van internationale informatie -gerelateerd aan de onder-
werpen uit dit rapport- is internationale literatuur gebruikt.
Daarnaast zijn in dit rapport interviews opgenomen met
patiénten, naasten en zorgprofessionals ter illustratie van

de beschreven problematiek.

Verschillen tussen ziekenhuizen zijn in dit rapport niet mee-
genomen; ziekenhuizen kunnen hiervoor gebruikmaken van
de monitor oncologische zorg van DHD en IKNL. Hierin
zijn ook gegevens over potentieel niet-passende zorg op-

genomen.

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @



pagina 21

DE NEDERLANDSE KANKERREGISTRATIE

De Nederlandse Kankerregistratie (NKR) bevat informatie
over diagnostiek en tumorkarakteristieken zoals het stadium
en de initiele behandeling van patiénten met kanker, en
betreft voornamelijk informatie over patienten met uitzaaiin-
gen bij diagnose. Voor steeds meer kankersoorten zijn ook
follow-up gegevens beschikbaar van latere behandelingen
en recidieven en metachrone metastasen. De gegevens
worden door opgeleide datamanagers van IKNL verzameld
op basis van informatie uit het medisch patiéntendossier.
Sinds 1989 bevat de NKR-gegevens van patiénten uit heel
Nederland. De items in de NKR sluiten aan bij internationa-
le definities van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO,
World Health Organisation) en de International Association
of Cancer Registries (IACR). De lokalisatie en weefseltype-
ring worden gecodeerd volgens de International Classifi-
cation of Diseases for Oncology (ICD-O). Het stadium van

de tumor wordt vastgelegd volgens de TNM-classificatie.
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De NKR is een tumorregistratie. Dat wil zeggen dat er van
één patiént meerdere tumoren in de registratie kunnen
voorkomen. Eén patiént kan dus meer dan eenmaal voor-

komen in een tabel of figuur.

Patiénten met meerdere tumoren in hetzelfde orgaan wor-
den maar een keer geteld (bijvoorbeeld bij een vrouw die
in beide borsten kanker heeft).
De cijfers in dit rapport kunnen afwijken van de cijfers op
NKR Cijfers. Dit komt doordat:

. erniet is geselecteerd op IACR (met uitzondering van blaas-

kanker)

2. alleen patiénten van 18 jaar en ouder zijn meegenomen

3. de gegevens voor dit rapport op een andere datum zijn

gegenereerd (medio augustus 2025).

Bij enkele tabellen en figuren is het totaal aantal patiénten
met een zeldzame vorm van kanker weergegeven. Dit totaal
omvat zowel patiénten met een zeldzame kankersoort als
patiénten met een zeldzame variant van een in de tabel

genoemde kankersoort.

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @



pagina 22

AFBAKENING POPULATIE

De cijfers in dit rapport betreffen cijfers over volwassen
patiénten van 18 jaar of ouder met uitzaaiingen op afstand.
Dat wil zeggen: uitzaaiingen naar lymfklieren elders in het
lichaam en andere organen.

In dit rapport zijn hematologische maligniteiten buiten
beschouwing gelaten, evenals tumoren van het centraal
zenuwstelsel en plaveiselcel- en basaalcelcarcinomen van de
huid, omdat deze niet of zelden uitzaaien. De cijfers worden
weergegeven naar kankersoort. De meeste weergegeven
kankersoorten omvatten de invasieve carcinomen. Voor een
aantal kankersoorten is de afbakening verder gedefinieerd:
blaaskanker: inclusief niet-invasieve tumoren (CIS en Ta)
maagkanker: inclusief cardia

slokdarmkanker: inclusief GEJ-carcinomen

zaadbalkanker omvat seminoom en non-seminoom
galweg- en galblaaskanker: inclusief intrahepatisch
cholangiocarcinoom

bot-, kraakbeen en wekedelenkanker: exclusief GIST

bij melanoom bedoelen we melanoom van de huid

bij eierstokkanker worden uitzaaiingen in het buikvlies
niet beschouwd als uitzaaiingen op afstand, maar als di-
recte uitbreiding van de primaire tumor #2)

overige kanker: alle uitgezaaide kanker die niet onder de
genoemde kankersoorten vallen; onder overige kanker

vallen zeldzamere types en lokalisaties.
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De cijfers in hoofdstuk 2 en 3 zijn beschreven voor de 14
kankersoorten waarbij uitzaaiingen bij diagnose in 2023
absoluut gezien het meest voorkwamen (per kankersoort
ten minste 200 patiénten die in 2023 de diagnose uitge-

zaaide kanker kregen).

DEFINITIE UITZAAIINGEN

Kanker kan uitzaaien naar andere organen. In veel gevallen
is dat in eerste instantie naar lymfklieren dicht bij de plaats
waar de kanker is ontstaan (‘regionale lymfklieren’), later
gevolgd door uitzaaiingen naar lymfklieren elders in het
lichaam ('lymfklieren op afstand’) en naar andere organen.
In dit rapport wordt niet ingegaan op de groep patiénten
met uitzaaiingen in regionale lymfklieren, omdat deze in
veel gevallen bij een operatie kunnen worden verwijderd.
Waar we in dit rapport spreken van lymfekliermetastasen,
bedoelen we dus de lymfklieren op afstand. De uitzaai-
ingen in lymfklieren op afstand en andere organen — ook
wel aangeduid met de medische term ‘metastasen’ zijn
gedefinieerd volgens de TNM-classificatie, achtste editie
22, Bij eierstokkanker worden uitzaaiingen in het buikvlies

(peritoneaal) niet meegerekend als uitzaaiingen op afstand

(22, 23)

Uitzaaiingen kunnen ontdekt worden bij de diagnose, zoge-
heten ‘synchrone metastasen’ of zich op een later moment
van de ziekte openbaren, zogeheten ‘metachrone metasta-
sen’. Uitzaaiingen ontdekt véor de start van de behande-
ling vallen ook onder synchrone metastasen, uitzaaiingen
die ontdekt worden na de start van de behandeling vallen
onder metachrone metastasen. In dit rapport beschrijven

we synchrone metastasen, tenzij expliciet anders vermeld.

Als er bij een patiént binnen één locatie twee metastasen
zijn geregistreerd, dan tellen deze maar één keer mee in

de cijfers.

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @



pagina 23

DEFINITIES EN BEGRIPPEN IN DE
PALLIATIEVE ZORG

De definities en begrippen gerelateerd aan palliatieve
zorg die in dit rapport aan de orde komen, zijn gebaseerd

op het Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland®®.

OVERLEVING

In dit rapport beschrijven we de absolute overleving, we
corrigeren daarbij niet voor de verwachte sterfte in de
algemene bevolking (zoals dat bij de maat relatieve over-
leving wel gebeurt). Dit doen we omdat we willen laten
zien hoe lang mensen leven met uitgezaaide kanker. In
dit rapport zijn de 1-jaarsoverleving en 3-jaarsoverleving
opgenomen voor patiénten met een diagnose in de pe-
riode 2004-2008, 2009-2013, 2014-2018 en 2019-2023.
Voor een deel van de patiénten uit de laatste groep zijn
deze gegevens echter nog niet volledig, omdat nog niet
alle patiénten drie jaar gevolgd konden worden. De over-
leving is berekend met methoden die daar rekening mee

houden.

EQUIPE-STUDIE

Om inzicht te krijgen in de ervaren kwaliteit van leven en
ervaren kwaliteit van zorg van patiénten met uitgezaaide
kanker en hun naasten, is in 2016 de eQuiPe-studie op-
gezet @. De eQuiPe-studie is een prospectieve, longi-
tudinale, observationele studie waarbij 1.108 patiénten
(stadium IV kanker) en 846 naasten vanuit 40 Nederlandse
ziekenhuizen zijn geincludeerd. Patiénten en naasten ont-
vingen vanuit het PROFIEL-systeem een baseline vragen-
lijst en vervolgens driemaandelijkse follow-up vragenlijsten
tot aan het overlijden. Naasten ontvingen ongeveer drie
maanden na het overlijden van de patiént nog een laatste
vragenlijst. De inclusieperiode liep van november 2017
tot en met maart 2020, en tot en met december 2021 zijn
er nog follow-up lijsten afgenomen.

In de eQuiPe-studie is kwaliteit van leven longitudinaal
gemeten met de EORTC QLQ-C30 vragenlijst, welke ge-
valideerd is in Nederlandse patiénten met uitgezaaide
kanker?:27 De EORTC QLQ-C30 bestaat uit verschillende
subschalen, namelijk een item over de globale kwaliteit
van leven, vijf functieschalen (emotioneel functioneren,
fysiek functioneren, sociaal functioneren, rol functioneren
en cognitief functioneren), acht symptoomschalen (ver-

moeidheid, pijn, verlies van eetlust, benauwdheid, consti-
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patie, diarree, misselijkheid en slaapproblemen) en een
item over ziekte-gerelateerde financiéle problemen. Naast
de individuele schalen, kan er ook een samenvattende sco-
re berekend worden®®. De samenvattende score geeft dan
de algemene kwaliteit van leven weer, waarbij er rekening
wordt gehouden met alle functie- en symptoomschalen.
Als laatste bestaan er voor alle functie- en symptoomscha-
len ook nog atkappunten welke aangeven of een patiént
klinische relevante problemen ervaart op die specifieke
schaal®”. In de eQuiPe-studie zijn alle subschalen van de
EORTC QLQ-C30 gemeten onder patiénten. Bij naasten
zijn alleen de globale kwaliteit van leven, het emotioneel

functioneren en het sociaal functioneren uitgevraagd.
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In 2020 verscheen het eerste rapport Uitgezaaide kanker
in beeld, waarin de vraag “Wat is er nodig om de behan-
deling en zorg voor patiénten met uitgezaaide kanker, en
hun naasten, te verbeteren?” centraal stond.

Uit het rapport volgden acht aanbevelingen:

1. multidisciplinair overleg (MDO) met de juiste expertise

2. alle behandelopties bespreken

3. aandacht voor kwaliteit van leven op vier dimensies:

o N O~ 0 b~

lichamelijk, emotioneel, sociaal en spiritueel

. gezamenlijke besluitvorming

. vooruitdenken: proactieve zorgplanning

. inzet team palliatieve zorg

. afstemming tussen ziekenhuis en eerste lijn

. inzicht in de effecten van (nieuwe) behandelingen op de

kwaliteit van leven en overleving van patiénten met uitge-

zaaide kanker

Wat is er de afgelopen vijf jaar bereikt

Proactieve zorgplanning is een belangrijk onderdeel in het
Integraal Zorgakkoord ¥ met betrekking tot passende zorg
in de laatste levensfase en één van de hoofdoelstellingen,
een strategisch thema binnen het Nationaal Programma
Palliatieve Zorg Il (NPPZ Il). Ook is proactieve palliatieve
zorg en ondersteuning één van de twintig doelen van de
Nederlandse Kanker Agenda. Daarnaast is een aantal aan-
bevelingen opgenomen in het normeringsrapport van de
Stichting Oncologische Samenwerking (SONCQOS) ©®, Het
gaat daarbij om proactieve zorgplanning (waaronder symp-
toommonitoring), het bespreken van behandelmogelijkhe-
den in het MDO, het betrekken van het team palliatieve

zorg en transmuraal overleg tussen ziekenhuis en huisarts.
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Symptoommonitoring staat centraal in projecten als

OPTIMISM, waarin wordt gewerkt aan een systeem voor
symptoommonitoring voor patiénten met ongeneeslijke
kanker aan de hand van Patient Reported Outcome Measu-
res (PROMs) en Sympal, waarin symptoomlast, gemeten via
het USD-4D, waarden, wensen en behoeften van de patiént
worden geregistreerd en weergegeven in een dashboard
voor hospices. Door het in kaart brengen van zowel ziek-
tegerichte als persoonsgerichte uitkomsten, zoals symp-
toomlast en kwaliteit van leven, krijgen we inzicht in het

totale traject van een patiént vanaf diagnose.

door het in kaart brengen van zowel ziektegerichte als
persoonsgerichte uitkomsten krijgen we inzicht in het
totale traject van een patiént vanaf diagnose.
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1.1 STIJGENDE OVERLEVING EN KWALITEIT
VAN LEVEN

Door verbeterde diagnostiek en nieuwe behandelmethoden
met innovatieve geneesmiddelen stijgen de overlevings-
kansen van patiénten met kanker ©". Dit geldt voor zowel
patiénten met solide tumoren als patiénten met hemato-

logische maligniteiten.

Enkele voorbeelden van vooruitgang die de afgelopen
jaren zijn geboekt zijn (2.

Vroegdetectie van kanker door bevolkingsonderzoek. Zo
wordt darmkanker binnen de doelgroep van het bevol-
kingsonderzoek (55-75 jaar) vaker in een vroeg stadium
ontdekt. Dit leidt meestal tot een minder ingrijpende be-
handeling en een betere prognose ©°.

Verbeterde diagnostiek met onder meer geavanceerde
beeldvormingstechnieken voor meer gerichte behandeling
en brede moleculaire diagnostiek, zoals whole exome se-
quencing (WES) en de combinatie van whole genome en
whole-transcriptome sequencing (WGTS).

Betere behandelmethoden, waaronder verbeterde radio-
therapietechnieken (stereotactische radiotherapie; SBRT)
en verbeterde chirurgische ingrepen bij bijvoorbeeld le-

verkanker.

Vaker toepassen van intensieve behandelingen zoals stam-
celtransplantaties.

Een positief effect van nieuwe systemische behandelingen
zoals immuno- en doelgerichte therapie op de levensver-
wachting en kwaliteit van leven van patiénten met onge-
neeslijke solide kanker (13,

Verbeterde samenwerking binnen netwerken en concentra-
tie en spreiding van oncologische zorg dragen bij aan het
verbeteren van de kwaliteit, betaalbaarheid en toeganke-
lijkheid van zorg (¢33,

Groeiende aandacht voor oncologische AYA-zorg, met
o.a. opname van het Kwaliteitskader AYA-zorg in de SON-
COS-normering in 2023 4, bekostiging van AYA-zorgver-
lening en ondersteuning sinds 2024 ), een uitgebreid AYA
Zorgnetwerk met 83 aangesloten ziekenhuizen in 2024 en
uitvoer van de AYA-zorg in IZA oncologieregio’s tot gevolg.
Deze ontwikkelingen komen de kwaliteit van AYA-zorg ten

goede.
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1.2 DURE GENEESMIDDELEN

Dure geneesmiddelen — ook wel add-on geneesmiddelen
genoemd - zijn medicijnen die in het ziekenhuis worden
toegediend en meer dan €1.000 per patiént per jaar kosten.
Voor kanker zijn dit voornamelijk (traditionele) chemothe-
rapie, immunotherapie en doelgerichte therapie. Chemo-
therapie wordt het vaakst gegeven (ruim 100.000 declara-
ties in 2022), waarbij de inzet sinds 2018 relatief stabiel is.
Immuno- en doelgerichte therapie wordt in toenemende
mate gegeven, de inzet is tussen 2017 en 2022 met 77%
gestegen van ruim 37.000 naar ruim 66.000 declaraties.
Deze stijging zien we ook specifiek voor patiénten met uit-
zaaiingen bij diagnose (stadium 1V), van 10% in de periode
2014-2016 naar 21% in de periode 2020-2022 (betreft de
initiéle behandeling bij solide tumoren). Beide therapieén
worden wel aanzienlijk minder gegeven dan chemotherapie

(Kerncijfers Dure Geneesmiddelen, IKNL).

door verbeterde diagnostiek en nieuwe behandelmethoden
met innovatieve geneesmiddelen stijgen de overlevingskansen
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1.3 PRIMAIRE LOKALISATIE ONBEKEND
Het in 2020 uitgebrachte rapport Primaire Tumor Onbekend

54 bracht de problematiek van patiénten met uitgezaaide
kanker met onbekende oorsprong onder de aandacht en
vroeg om betere diagnostiek en begeleiding van deze
patiéntengroep. Een verbeterd diagnostisch traject, bij-
voorbeeld met gebruik van moleculaire diagnostiek, kan
bijdragen aan de effectieve inzet van doelgerichte thera-
pieén en het opstarten van een passend zorgpad. Gezien
het onzekere en langdurige diagnostische traject is struc-
turele begeleiding, met aandacht voor pallatieve zorg,
hierbij noodzakelijk V. De start van de eerste Polikliniek
Primaire Tumor Onbekend in Nederland door het Antoni
van Leeuwenhoek in 2021, waar via volledigde DNA-ana-
lyse (whole genome sequencing, WGS) van de uitgezaai-
de tumor met door Hartwig Medical Foundation speciaal
ontwikkelde software (CUPPA) naar de bron van de tumor
wordt gezocht, is een zeer waardevolle ontwikkeling op dit
gebied. Daarnaast is WGS sinds 2021 opgenomen in de
basisverzekering voor de diagnostiek van patiénten met

een primaire tumor onbekend #7.

1.4 ONTWIKKELINGEN IN DE PALLIATIEVE ZORG

Het aantal mensen in Nederland dat de diagnose kanker
kreeg (kankerincidentie) is gestegen van 122.238 in 2018
naar 129.958 (voorlopige cijfers) in 2024 ©8. Gemiddeld
heeft 20% van de mensen met een solide tumor bij diag-
nose uitzaaiingen naar andere organen. Een groot deel van
de patiénten met uitgezaaide kanker is ongeneeslijk ziek en
heeft baat bij palliatieve zorg. In 2023 werd het aantal men-
sen in Nederland dat behoefte had aan palliatieve zorg ge-
schat op 112.217 ©%. Met de stijging van het aantal patién-
ten met kanker zal ook het aantal patiénten dat mogelijk
behoefte heeft aan palliatieve zorg de komende decennia
naar verwachting met 30% toenemen, van 110.000 in 2018
naar 143.000 in 2040 4, Palliatieve zorg wordt in Nederland
geleverd door generalisten, indien nodig met ondersteu-
ning van in palliatieve zorg gespecialiseerde zorgverleners
@4 Palliatieve zorg is steeds beter geintegreerd in de zorg
binnen en buiten ziekenhuizen. Dit blijkt bijvoorbeeld uit
het stijgend aantal klinische consulten dat wordt uitgevoerd
door teams palliatieve zorg in ziekenhuizen, de toename in
transmurale samenwerking tussen ziekenhuizen en huisart-
sen "® en de toename in het aantal PaTz (Palliatieve zorg
thuis)-groepen “9. Deze samenwerking draagt bij aan be-
tere zorg (minder potentieel niet-passende zorg), zonder

dat de kosten toenemen @,
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Passende zorg in de laatste levensfase, zoals beoogd in
het Integraal Zorgakkoord ¥, vraagt om een gesprek over
proactieve zorgplanning met alle patiénten in de palliatieve
fase en hun naasten. In dit gesprek staan hun behandel-
wensen en -grenzen centraal. Proactieve zorgplanning gaat
over vooruitdenken en het voeren van gesprekken om ge-
wenste, passende zorg tijdig te plannen en te organiseren.
Gezamenlijke besluitvorming vormt daarbij de leidraad 2.
Ook programma’s als Uitkomstgerichte zorg en campagnes
als Samen beslissen dragen hieraan bij. Voor het herken-
baar en uniform vastleggen en transmuraal overdragen van
behandelwensen en -grenzen kan het digitaal invulbaar
proactieve zorgplanning formulier worden gebruikt (Uniform
vastleggen proactieve zorgplanning, opgenomen in de
richtlijn Proactieve zorgplanning in de palliatieve fase ).
Proactieve zorgplanning draagt bij aan de tijdige inzet van
palliatieve zorg “V en zou standaard onderdeel uit moeten
maken van palliatieve zorg “%. Het beschikbaar maken van
proactieve zorg en ondersteuning voor iedereen is één van
de hoofddoelstellingen van het NPPZ Il. Daarnaast wordt
binnen het NPPZ Il onder andere ingezet op het vergroten
van kennis en bewustwording van proactieve zorgplanning
in de zorgpraktijk, integratie van interventies op het gebied
van proactieve zorgplanning in de brede gezondheidszorg
en inbedding van de richtlijn Proactieve zorgplanning in
de palliatieve fase . Sinds 1 januari 2025 is er voor me-

disch specialisten een nieuwe betaaltitel voor proactieve
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https://nppz.org/strategische-themas/proactieve-zorgplanning/
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zorgplanning in de palliatieve fase beschikbaar “?. Voor
de huisartsenzorg zijn maatwerkafspraken over proactieve
zorgplanning gemaakt; proactieve zorgplanning behoort
nog niet tot de basisvoorziening huisartsenzorg maar kan
worden gedeclareerd onder multidisciplinaire zorg en zorg-
vernieuwing “¥. Naar verwachting zullen deze ontwikke-
lingen passende zorg voor patiénten in de palliatieve fase

verder stimuleren.

Het tijdig aanbieden van proactieve zorgplanning aan elke
patiént met ongeneeslijke kanker is één van de drie aan-
bevelingen vanuit het project Tijdige Integratie Palliatieve
Zorg in de Oncologie (TIPZO) die zijn overgenomen in het
meest recente SONCOS-normeringsrapport 9. De tweede
aanbeveling betreft het monitoren van symptomen op de
vier dimensies (fysiek, psychisch, sociaal en spiritueel) voor
alle patiénten met een levensverwachting van minder dan
één jaar. De derde aanbeveling betreft het betrekken van
het mulitidisciplinair team palliatieve zorg bij patiénten met
complexe problematiek, zoals symptomen op meerdere
dimensies, of op verzoek van de patiént. Het opnemen
van deze concrete aanbevelingen in de SONCOS-normen
zal naar verwachting bijdragen aan een tijdige inzet van

palliatieve zorg.

1.5 ONTWIKKELINGEN IN DE ONCOLOGISCHE
ZORG VANUIT INTERNATIONAAL PERSPECTIEF

Registratie van palliatieve zorg

Hoewel de registratie van gegevens over uitgezaaide kan-
ker in veel landen, waaronder Nederland, goed is inge-
richt rondom diagnose en initiéle behandelingen, blijft
internationaal het zicht op het verdere ziekteverloop en
de palliatieve fase en eindelevenszorg beperkt. De focus
van bestaande registraties ligt doorgaans op het begin van
het zorgtraject, initiele behandelkeuzes en overlevingsuit-
komsten. Dit betekent dat er in Nederland, maar ook op
internationaal niveau, beperkte informatie beschikbaar is
over bijvoorbeeld het gebruik en de effectiviteit van pal-
liatieve zorg, symptoombestrijding, besluitvorming rond-
om het levenseinde en de plaats en omstandigheden van
overlijden. Wel registeren de meeste kankerregistraties
het stadium bij diagnose, wat een belangrijke indicator is
om de last van uitgezaaide kanker tussen Europese landen
te vergelijken. Het European Cancer Inequalities Registry
(ECIR) en het European Cancer Information System (ECIS)
willen in de toekomst ook het stadium bij diagnose opne-

men in de statistieken.

Internationaal gezien staat gestandaardiseerde registratie
van palliatieve zorg nog in de kinderschoenen, maar er zijn

ook inspirerende voorbeelden. Zo loopt Zweden bijvoor-
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beeld voorop met een landelijke palliatieve zorgregistratie
sinds 2011: het Swedish Register of Palliative Care (SRPC).
In deze registratie worden gegevens verzameld over de
laatste levensweek van patiénten, ongeacht de doodsoor-
zaak. Zorgverleners registreren na het overlijden van een
patiént onder andere informatie over symptoomlast, in-
zet van palliatieve interventies, communicatie rondom het
levenseinde en omstandigheden van overlijden via een
gevalideerde vragenlijst “*%). Op dit moment dekt deze
registratie 60% van de overlijdens in Zweden “®, en 80%
van de overlijdens aan kanker “”. De Zweedse aanpak laat
zien dat het mogelijk is om palliatieve zorg structureel en
op grote schaal in kaart te brengen. Het biedt daarmee een
voorbeeld voor Nederland en andere landen om ook in dit
deel van het zorgtraject betere en bredere dataregistratie

te realiseren.

Palliatieve zorg als integraal onderdeel van oncologische
zorg

Het belang en de meerwaarde van tijdige integratie van
palliatieve zorg in de oncologie wordt internationaal erkend
en is opgenomen in richtlijnen van internationaal toonaan-
gevende organisaties. Zowel de European Society for Me-
dical Oncology (ESMO) als de American Society of Clinical
Oncology (ASCO) hebben uitgebreide evidence-based
richtlijnen ontwikkeld die de fundamentele rol van vroege

palliatieve zorg benadrukken “& 49,
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ESMO heeft ook een innovatief programma ontwikkeld voor
"Designated Centres of Integrated Oncology and Palliative
Care” dat actief de integratie van palliatieve zorg in de
oncologie bevordert. In Nederland zijn er op dit moment
zestien van deze ESMO centres. Daarnaast wordt binnen
JANE-2, een Europees initiatief, gewerkt aan expertnetwer-
ken voor kanker. Doel is de kwaliteit en toegankelijkheid van
oncologische zorg in de EU te verbeteren. Palliatieve zorg is
daarbij één van de zeven prioritaire expertgebieden. Deze
netwerken brengen specialisten en zorgverleners samen

om de zorg voor patiénten met kanker te optimaliseren.

Tijdige palliatieve zorg verbetert namelijk de kwaliteit van
leven, vermindert de symptoomlast en leidt tot minder
mantelzorgbelasting en potentieel niet-passende zorg in de
laatste levensfase ©%%9, Ondanks het overtuigende bewijs
blijft de implementatie van vroege palliatieve zorg incon-
sistent. De Lancet Oncology Commission beschrijft dat in-
tegratie van oncologie en palliatieve zorg het combineren
van twee zorgbenaderingen vereist, namelijk de tumorge-
richte aanpak (gericht op behandeling van de ziekte) en
de persoonsgerichte aanpak (gericht op de patiént met de
ziekte) ©7. De internationale consensus is duidelijk: tijdige
integratie van palliatieve zorg in de oncologie is niet alleen
wenselijk, maar essentieel voor optimale kankerzorg in de

21° eeuw. Het is een paradigma dat zowel de kwantiteit als

de kwaliteit van leven voor patiénten met kanker en hun

families fundamenteel kan verbeteren.

Internationale uitdagingen voor implementatie

Belangrijke barrieres voor succesvolle integratie zijn het
gebrek aan internationale afspraken over standaarden, het
misverstand dat palliatieve zorg alleen eindelevenszorg is,
stigma rond sterven en dood en onvoldoende infrastructuur
en financiering voor palliatieve zorg. De Lancet Oncology
Commission beveelt gestandaardiseerde zorgpaden en
multidisciplinaire teams aan, roept op tot systeemverande-
ringen voor betere codrdinatie tussen professionals en pleit
voor nieuwe opleidingscurricula om de persoonsgerichte
zorg te verbeteren. In Nederland wordt hier hard aan ge-
werkt door onder andere nieuwe SONCOS-aanbevelingen
voor tijdige integratie van palliatieve zorg in de oncologie,
een betaaltitel voor proactieve zorgplanning, een informa-
tiestandaard proactieve zorgplanning, het integreren van
palliatieve zorg in (transmurale) zorgpaden, een landelijk
programma ter verbetering van scholing over palliatieve

zorg en de start van transformatieregio’s palliatieve zorg ©®.
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1.6 CONCLUSIE
Sinds het vorige rapport Uitgezaaide Kanker in Beeld heb-

ben veel positieve ontwikkelingen plaatsgevonden in de
oncologische en palliatieve zorg. Dankzij verbeterde diag-
nostiek en nieuwe behandelmethoden zijn de overlevings-
kansen en de kwaliteit van leven van patiénten met (uit-
gezaaide) kanker gestegen en neemt het aantal patiénten
dat langdurig leeft met uitgezaaide kanker toe. Tot slot is
er een groeiende aandacht voor palliatieve zorg, waarbij
vanuit verschillende initiatieven wordt aangespoord tot
het tijdig aanbieden van proactieve zorgplanning en het

versterken transmurale samenwerking.

tijdige integratie van

palliatieve zorg in de oncologie

is essentieel voor optimale
kankerzorg in de 21¢ eeuw
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Dit hoofdstuk geeft inzicht in de cijfers rondom uitgezaaide
kanker in Nederland. We beschrijven het aantal patién-
ten met uitzaaiingen ontdekt bij diagnose (synchrone metas-
tasen), overleving en sterfte per kankersoort en het aantal
patiénten bij wie de uitzaaiingen later zijn ontdekt (me-

tachrone metastasen).

De cijfers uit paragraaf 1 tot en met 3 gaan over synchro-
ne metastasen. Paragraaf 4 bevat cijfers over metachrone
metastasen.

Voor verdere details per tumorsoort zijn er verschillende
rapporten verschenen. Zie hiervoor de publicaties op iknl.nl.
Meer informatie over de behandeling en overleving per
tumorsoort is te vinden in het rapport Dure Geneesmidde-

len: patientkenmerken en trends in overleving.

2.1 UITZAAIINGEN ONTDEKT BlJ DIAGNOSE

In 2023 kregen 22.000 mensen bij de diagnose kanker direct
te horen dat er uitzaaiingen naar andere organen waren.
Dit betrof één op de vijf patiénten (21%) van alle mensen
die dat jaar de diagnose kanker kregen (tabel 2.1).

Patiénten met alvleesklierkanker (56%), maagkanker (50%),
longkanker (48%) en galweg- en galblaaskanker (42%) heb-
ben het vaakst uitzaaiingen bij diagnose. Bij melanoom
worden het minst vaak uitzaaiingen bij diagnose gevonden
(3%). Deze percentages zijn vergelijkbaar met de uitkomsten
uit het vorige rapport over uitgezaaide kanker in beeld .
Ten opzichte van de diagnoses in 2018, werd in 2023 bij
een groter deel van de patiénten met endeldarmkanker
(17% in 2018 vs. 20% in 2023), eierstok- en eileiderkanker
(28% in 2018 vs. 36% in 2023), en baarmoederkanker (8%
in 2018 vs. 11% in 2023) bij diagnose al uitzaaiingen ont-
dekt. Mogelijk dragen de verbeteringen in de diagnostiek,
waardoor tumoren nauwkeuriger worden geclassificeerd
en vaker als stadium IV worden aangeduid, bij aan deze

verschuiving.

In 2023 blijft longkanker de meest voorkomende kanker-
soort met uitzaaiingen bij diagnose (6.875 patiénten). Bijna

de helft van alle patiénten die worden gediagnosticeerd
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met longkanker hebben al uitgezaaide kanker bij diagnose
(48%). Dit komt doordat er in vroege stadia relatief weinig
symptomen of klachten van de ziekte zijn. Bij prostaatkanker
hadden 3.068 patiénten (21%) uitzaaiingen bij diagnose en
bij dikkedarmkanker 2.077 patiénten (23%).

In 2023 hoorden 2.574 patiénten dat zij zeldzame kan-
ker met uitzaaiingen hebben, 16% van alle diagnoses van
zeldzame kanker in dat jaar. Daarnaast werden bij 1.018
patiénten uitzaaiingen gevonden waarbij de oorsprong van
deze uitzaaiingen onbekend was. In 2018 waren dit nog
1.356 patiénten V. Deze daling heeft te maken met verbe-
teringen van de diagnostiek, zoals betere beeldvorming,
meer pathologisch bevestigde diagnoses en toename in
het gebruik van moleculaire diagnostiek, waardoor de pri-

maire tumor vaker kan worden vastgesteld.

In totaal werd bij 41% van de patiénten met uitgezaaide
kanker weefsel of cellen verkregen van de uitzaaiingen
(PA-bevestiging). Er zijn verschillende overwegingen die
meespelen in het besluit om wel of geen biopt te nemen.
Het percentage per tumorsoort varieert van 7% bij pros-
taatkanker tot 77% bij melanoom. Als er geen weefsel is
verkregen, zijn de uitzaaiingen alleen met behulp van beeld-

vorming bevestigd.
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tabel 2.1 | aantal patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose in 20232

totaal diagnoses uitgezaaide kanker bij diagnose PA-bevestigd ©
2018 2023 2018 2018 | @ 2023 2023 2018 2023 @ uitgezaaide kanker bij diagnose in 2023 totaal aantal diagnoses in 2023
N N N % N % % % 2.000 4.000 6.000 8.000 10.000 12.000 14.000 16.000 18.000
longkanker 14322 | 14379 | 7.030 49 |  6.875 48 43 | T
prostaatkanker 12505 | 14502 | 2.366 19| 3.068 21 9 7 T
dikkedarmkanker 9.632| 8916| 2.011 21| 2077 23 49 53| [
alvleesklierkanker 2667 | 2.843| 1534 58 | 1.588 56 49 29 1S
borstkanker 15.859 16.757 924 6 1.090 7 36 36 -
slokdarmkanker 2453 |  2.884 875 36| 1.015 35 36 3|
endeldarmkanker 4.564 3.176 766 17 623 20 39 36 .
maagkanker © 1.669 1.320 767 46 659 50 49 54 .
nierkanker 2.766 2.942 505 18 558 19 47 51 .
blaaskanker 6.976 6.980 395 6 363 5 29 32 I
galweg-galblaaskanker 934 1.124 401 43 474 42 45 41 .
eierstok & eileiderkanker ® 1.384 1.342 386 28 482 36 53 59 .
melanoom 6.990 9.150 207 3 295 3 78 77 I
baarmoederkanker 1.968 2.143 167 8 243 11 54 56 I
leverkanker 709 737 130 18 136 18 19 22| |
bot-, kraakbeen- en wekedelenkanker © 988 1.630 127 13 173 11 38 36 I
nierbekken- en urineleiderkanker © 565 1.105 107 19 157 14 39 49 I
hoofd-halskanker 3279 | 3.482 95 3 136 4 33 26 | |
kanker van de endocriene klieren 796 1.173 86 11 106 9 43 37 I
baarmoederhalskanker 836 847 69 8 72 9 39 44 |
zaadbalkanker 848 921 63 7 58 6 24 26 |
Primaire Tumor Onbekend 1.356 1.018 1.356 100 1.018 100 63 55 -
overige kanker 3.904 4.407 664 17 747 17 46 46 .
totaal kanker ¢ 97.970 | 103.778 | 21.031 21 22.013 21 41 41
totaal zeldzame kankers'* 15.014 | 16.254 2.297 15 2.574 16 49 49
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 Getoonde cijfers kunnen afwijken van de online beschikbare NKR cijfers. © Bij eierstokkanker wordt hier de groep patiénten met epitheliale kankers bedoeld. Ongeveer 5% heeft niet-epitheliale eierstokkanker ©?. Bij eierstokkanker worden uitzaaiingen in het
buikvlies niet beschouwd als uitzaaiingen op afstand, maar als directe uitbreiding van de primaire tumor ©%2). < De indelingen voor maag-, bot-, kraakbeen- en wekedelenkanker en nierbekken- en urineleiderkanker zijn in 2023 veranderd ten opzichte van
2018. Dit kan de verschillen in incidenties voor deze kankersoorten verklaren. ¢ Hematologische maligniteiten, tumoren van het centraal zenuwstelsel en plaveiselcel- en basaalcelcarcinomen van de huid zijn in dit rapport buiten beschouwing gelaten omdat
deze niet of zelden metastaseren. © Uitzaaiingen door pathologisch onderzoek bevestigd. fZeldzame kankers: het totaal van alle patiénten met een zeldzame vorm van kanker, dit betreft ook zeldzame vormen van de reeds in de tabel genoemde
kankersoorten.



In de volgende tabellen en figuren presenteren we de

14 kankersoorten waarbij de uitzaaiingen absoluut
gezien het meest voorkomen.

Geslacht van patiénten met uitzaaiingen bij diagnose

In 2023 was 58% van de patiénten met uitgezaaide kanker
bij diagnose man en 42% vrouw. Deze verdeling tussen
mannen en vrouwen met uitzaaiingen ontdekt bij diagnose
en de leeftijden komen overeen met de bevindingen uit

het vorige rapport over uitgezaaide kanker in beeld (figuur
2.1).

Leeftijd van patiénten met uitzaaiingen bij diagnose

De grootste groep patiénten met uitgezaaide kanker bij
diagnose in 2023 was tussen de 60 en 79 jaar (figuur 2.2).
Patiénten met uitgezaaide borstkanker hebben de jongste
mediane leeftijd: de helft van de patiénten was bij diagnose
jonger dan 64 jaar (tabel 2.2). Patiénten met prostaatkanker
hebben de hoogste mediane leeftijd: de helft van de pati-
enten was bij diagnose ouder dan 74 jaar. Voor patiénten
met uitgezaaide slokdarmkanker, blaaskanker of melanoom
is in de leeftijdscategorie 70-79 jaar een toename van on-
geveer 6-7% zichtbaar. Deze toename lijkt deels voort te
komen uit een afname in de jongere leeftijdscategorieén
(18-34 en 35-49 jaar), wat mogelijk kan komen door veran-

deringen in diagnostiek of veroudering van de populatie.
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figuur 2.1 | geslacht van patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose in 2023
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prostaatkanker
dikkedarmkanker
alvleesklierkanker
borstkanker
slokdarmkanker
endeldarmkanker
maagkanker
nierkanker

blaaskanker
galweg-galblaaskanker
eierstok & eileiderkanker
melanoom
baarmoederkanker
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totaal zeldzame kankers @
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? Het totaal van alle patiénten met een zeldzame vorm van kanker, dit betreft ook zeldzame vormen van de reeds in
de tabel genoemde kankersoorten.

pagina 34  Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | uitgezaaide kanker in cijfers - synchrone metastasen



02 | uitgezaaide kanker in cijfers - synchrone metastasen
D

tabel 2.2 | leeftijd van patiénten met uitgezaaide figuur 2.2 | leeftijdsverdeling van patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose in 2023

. . ]
kanker bij diagnose in 2023 18-34 @ 35-49 @50-59 @ 60-69 « 70-79 ~ 80 jaar en ouder

aantal patienten mediane leeftijd longkanker -_
longkanker 6.875 70
—
prostaatkanker 3.068 74
dikkedarmkanker 2.077 72 dikkedarmkanker _—
kank 1.09 4

alvleesklierkanker 1.588 72 alvleesklierkanker

slokdarmkanker

endeldarmkanker 623 68
maagkanker 659 7 endeldarmkanker | D
blaaskanker 363 73

—

galweg-galblaaskanker 474 71

eierstok & eileiderkanker 482 7 blaaskanker | [N [

9 oeweg-gallaskanker |1 N I

emeecer e - - |

totaal kanker 22.013 71

totoal zeldzame kankers* 2574 70 melanoom | [ I

S—
ot kenker | 1)

a Getoonde cijfers kunnen afwijken van de online beschikbare NKR cijfers

* Het totaal van alle patiénten met een zeldzame vorm van kanker, dit totaal zeldzame kankers 2 -_

betreft ook zeldzame vormen van de reeds in de tabel genoemde kan-

kersoorten. 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

eierstok & eileiderkanker

® Het totaal van alle patiénten met een zeldzame vorm van kanker, dit betreft ook zeldzame vormen van de reeds in
de tabel genoemde kankersoorten.
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Fitheid van patiénten met uitzaaiingen bij diagnose

De fitheid van patiénten ten tijde van de diagnose is van
invloed op de behandelmogelijkheden. Vaak wordt deze
fitheid weergegeven met de ‘'WHO performance status’.
Deze score hangt ook samen met de leeftijd van patiénten
en met aanwezige comorbiditeiten bij de diagnose. De
score wordt bij ongeveer de helft van de patiénten met
uitgezaaide kanker in het medisch dossier genoteerd. Van
de patiénten bij wie dit wordt genoteerd wordt een deel

ook geregistreerd als ‘onbekend’ (figuur 2.3).

figuur 2.3 | WHO performance status van patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose in 20232

longkanker
dikkedarmkanker
alvleesklierkanker
slokdarmkanker
endeldarmkanker
maagkanker
galweg-galblaaskanker

melanoom

0%

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

0 - geen beperkingen

1 - lichte beperkingen, licht werk mogelijke

2 - zelfzorg mogelijk, geen werk

3 - beperkte zelfzorg, meer dan 50% van de dag in bed of stoel

4 - volledig bedlegerig

5 - onbekend
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2 De verdeling van performance status is alleen weergegeven voor de tumorsoorten waarbij
voor ten minste 80% van de patiénten een registratie aanwezig was.
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Locaties van de uitzaaiingen bij diagnose

Ruim de helft van de patiénten met uitzaaiingen bij diag-
nose heeft uitzaaiingen op één plek in het lichaam (52%,
figuur 2.4). Hierbij kan het wel gaan om meerdere uit-
zaaiingen binnen hetzelfde orgaan of anatomisch gebied.
Uitzaaiingen op één plek in het lichaam komt het meest
voor bij eierstok- en eileiderkanker (73% in 2018 vs. 69% in
2023), baarmoederkanker (67% in 2018, vs. 64% in 2023),
galweg-galblaaskanker (60% in 2018 vs. 62% in 2023),
maagkanker (60% in 2018 vs. 61% in 2023) en prostaat-
kanker (69% in 2018 vs. 58% in 2023). Voor patiénten met
uitzaaiingen bij prostaatkanker waren er in 2023 vaker uit-
zaaiingen in twee (34%) en drie of meer (8%) plekken dan
in 2018. Bij patiénten met een melanoom heeft 47% van

de patiénten uitzaaiingen in drie of meer plekken in het
lichaam (en 45% in 2018).

figuur 2.4 | aantal plekken in het lichaam waar uitzaaingen zijn vastgesteld in geval van

uitgezaaide kanker bij diagnose in 2023
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De meest voorkomende locatie van de uitzaaiing verschilt per kankersoort. Uitzaaiingen bij patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose komen het vaakst voor in de lever, longen, botten en niet-re-
gionale lymfeklieren (tabel 2.3). Bij acht van de tien patiénten met uitgezaaide prostaatkanker bevinden de uitzaaiingen zich (onder andere) in de botten. Bij dikkedarm-, endeldarm-, alvleesklier- en
galweg- en galblaaskanker komen uitzaaiingen het meest voor in de lever, daarnaast hebben deze patiénten ook vaak uitzaaiingen op het buikvlies. Uitzaaiingen in de hersenen komen het vaakst

voor bij longkanker en melanoom.

tabel 2.3 | locaties waar uitzaaiingen zijn vastgesteld in geval van uitgezaaide kanker bij diagnose in 2023

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @

kankersoort > ong orostaat | dikkedarm | alvleesklie bo okda endelda aag o blaa "..:' = .°_ elanoo P '_- o° totaal
uitzaaiingen v

hersenen 20% 0% 1% 0% 3% 3% 0% 1% 4% 1% 0% 1% 31% 0% 4% 8%
long 26% ° 9% 24% 23% 22% 25% 43% 11% - 36% 26% 10% 47% 32% 31% 25%
pleura 24% 1% 1% 3% 7% 2% 1% 3% 9% 2% 3% 45% 4% 6% 7% 11%
bot 42% 23% 7% 1% 35% 36% 11% 3% 29% 12% 24% 36%
lever 25% 2% 24% 47% - 36% 15% 21% 30% 17% 29% 10% 40% 33%
bijnier 22% 0% 2% 3% 3% 10% 3% 4% 4% 6% 2% 2% 12% 2% 5% 10%
peritoneaal 3% 1% 38% 29% 5% 8% 1% - 6% 6% 34% 0%°® 13% - 18% 13%
huid 1% 0% 0% 0% 3% 1% 0% 0% 1% 0% 0% 1% 5% 0% 1% 1%
niet-regionale lymfeklieren 18% - 27% 20% 32% - 26% 32% 34% 49% 42% 47% - 29% 37% 32%
overig 17% 1% 7% 4% 10% 8% 3% 9% 12% 6% 4% 12% 43% 8% 16% 11%

® Longkanker kan uitzaaien naar de andere long. ° Bij eierstokkanker worden uitzaaiingen in het buikvlies niet beschouwd als uitzaaiingen op afstand, maar als directe uitbreiding van de primaire tumor ? 2).
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2.2 OVERLEVING

De overleving van patiénten met uitzaaiingen ontdekt bij
diagnose verschilt per kankersoort (tabel 2.4). 86% van de
mannen met uitgezaaide prostaatkanker is na een jaar nog
in leven. Voor patiénten met uitgezaaide alvleesklierkanker

is dit 10%. De overleving van patiénten met prostaatkanker

Hoewel voor vrijwel alle kankersoorten een toename in
overleving is te zien, zien we voor patiénten met dikkedarm-
kanker dat het aantal patiénten dat na 1 jaar na diagnose
nog leeft iets afgenomen is (dikkedarmkanker: 48% in 2018
vs. 44% in 2023), maar dat het percentage patiénten dat

na 3 jaar nog in leven is hetzelfde is gebleven.

en borstkanker is nog steeds het hoogst. Van hen is meer

dan de helft van de patiénten na drie jaar nog in leven.
tabel 2.4 | de 1- en 3-jaarsoverleving van patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose in 2023 @
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In de afgelopen jaren zien we de grootste verbeteringen 1-jaarsoverleving 3-jaarsoverleving
in overleving voor patiénten met longkanker, nierkanker en 2018 2023 2018 | 2023
melanoom. Een groter deel van de patiénten met uitzaai- longkanker 23% 29% . 8% 12%
ingen bij diagnose overleeft nu 1 jaar (longkanker: 23% in prostaatkanker 84% 8% I >3% >8%
2018 vs. 29% in 2023, nierkanker: 41% in 2018 vs. 47% in dikkedarmkanker 48% 44% NS 19% 19%
2023, melanoom: 49% in 2018 vs. 58% in 2023) en 3 jaar alvleesklierkanker 8% 0% M %] 1%
na de diagnose (longkanker: 8% in 2018 vs. 12% in 2023, porstianker /5% 7% I 6% >l
slokdarmkanker 22% 25% I 4% 5%
nierkanker: 19% in 2018 vs. 25% in 2023, melanoom: 30%
endeldarmkanker 58% 57% I 23% 24%
in 2018 vs. 39% in 2023). Dit geldt vooral voor de groep maagkanker 19% 220 3% o
patiénten met een genetische mutatie die in de afgelopen ierkanker 41% 479 199% 5%
jaren beter gericht te behandelen is met immunothera- blaaskanker 299 24% TR 79 89
pie of doelgerichte therapie (zie ook zie ook het rapport galweg-galblaaskanker 15% 18% B 29, 29,
Dure geneesmiddelen: patiéntkenmerken en trends in over- eierstok & eileiderkanker 58% 0% T 259, 27%
leving). melanoom 49% 58% N 30% 39%
baarmoederkanker 46% 46% NG 19% 21%
overige kanker 27% 29% I 15% 17%
totaal 36% 41% 17% 21%

 Getoonde cijfers kunnen afwijken van de online beschikbare NKR cijfers. 1-jaarsoverleving: aandeel patiénten wat één jaar na diagnose nog in
leven is. 3-jaarsoverleving: aandeel patiénten wat drie jaar na diagnose nog in leven is. Voor patiénten die in 2023 de diagnose kregen zijn deze
gegevens mogelijk nog niet volledig, omdat nog niet alle patiénten drie jaar gevolgd konden worden.
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Trends in overleving

De duur van overleven van de totale groep van patiénten
met uitgezaaide kanker is verbeterd over de tijd. In de pe-
riode 2004-2008 was de mediane overleving voor patién-
ten met uitgezaaide kanker bij diagnose vijf maanden. In de
periode van 2014-2018 en van 2019-2023 is er een mediane
overleving van zeven maanden. Er is dus een verbetering
van twee maanden in de mediane overleving in vijftien jaar
tijd. Patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose die tot
de 25% langst overlevenden horen (dit noemen we het 75¢
percentiel) en de 10% patiénten die het langst leven (het
90¢ percentiel), leven nu duidelijk langer dan patiénten
die de diagnose in de periode 2004-2008 kregen. Patién-
ten uit het 75¢ percentiel met een diagnose in de periode
2019-2023 leven nu ruim een jaar langer na diagnose, en
patiénten uit het 90° percentiel ruim twee jaar langer dan
de patiénten met een diagnose in de periode 2004-2008
(tabel 2.5).

Voor patiénten met uitgezaaid melanoom, borst-, prostaat-,
nier-, eierstok- en eileiderkanker is in de afgelopen 15 jaar
een duidelijke verbetering in de mediane overleving zicht-
baar (zie tabel 2.5). Deze ontwikkeling hangt samen met
de introductie van nieuwe systemische behandelopties,
zoals immunotherapie en doelgerichte therapieén. Ook de
vooruitgang in beeldvormingstechnieken speelt mogelijk
een ondersteunende rol bij het eerder en nauwkeuriger
vaststellen van uitzaaiingen, wat bijdraagt aan effectieve-
re behandeling. Bij dikkedarm-, alvleesklier-, endeldarm-,
blaas- en baarmoederkanker bleef de mediane overleving
vrijwel gelijk. De overleving van patiénten met uitgezaaide
alvleesklierkanker was het laagst: de helft van de patiénten
was na ruim twee maanden nog in leven. Belangrijk hier-
bij is om te benadrukken dat de getoonde overleving de
hele patiéntengroep met die tumorsoort betreft en dat er
bij sommige subtypes grote vooruitgang is geboekt. Voor
patiénten met uitgezaaide longkanker geldt dat de medi-
ane overleving weinig is verbeterd (van vier maanden in
2004-2008 naar vijf maanden in 2019-2023). De mediane
overleving wordt bij patiénten met uitgezaaide longkanker
met name bepaalt door de groep patiénten die geen be-
handeling of enkel symptoomgerichte behandeling hebben
gehad, aangezien dit 50% van de populatie betreft. Dit
verklaart waarom de mediane overleving slechts beperkt is

toegenomen. Echter, voor patiénten uit het 75e percentiel
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is de overleving gestegen van negen maanden in 2004-
2008 naar 15 maanden in 2018-2023, en voor patiénten
uit het 90e percentiel van 18 maanden in 2004-2008 naar
45 maanden in 2018-2023. Deze verbetering in overleving
zien we vooral bij het 75e en 90e percentiel omdat onge-
veer de helft van de patiénten met uitgezaaide longkanker
behandeld wordt met immuno- of doelgerichte therapie,

en dit slaat maar bij een deel van de patiénten aan.

De overleving verschilt per tumorsoort. Door onderzoek
te doen naar nieuwe behandelingen voor uitgezaaide tu-
morsoorten waarvoor nog weinig effectieve therapieén
bestaan, kunnen ook voor deze tumorsoorten behandel-
mogelijkheden verbeteren. Dit bevordert gelijke kansen
op overleving en kwaliteit van leven voor alle patiénten,

ongeacht de tumorsoort.
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tabel 2.5 | overleving in maanden bij patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose per periode van diagnose

longkanker mediaan P75 p%0 prostaatkanker mediaan P75 p?0 dikkedarmkanker mediaan P75 p?0 alvleesklierkanker mediaan P75 p?0°
2004-2008 I 4 9 18 _ 26 53 99 - 9 21 43 I 2 5 8
2009-2013 I 4 10 19 _ 31 64 110 - 10 24 56 I 2 5 10
20142018 [} 4 1 26 38 75 125 1 27 6 | 2 5 1
borstkanker slokdarmkanker endeldarmkanker maagkanker
2004-2008 - 22 47 87 . 5 11 19 13 26 54 I 4 8 16
2009-2013 _ 27 58 114 . 5 10 18 15 32 69 I 4 9 17
2014-2018 _ 34 75 * . 5 11 20 16 34 75 I 4 10 18
2019-2023 _ 37 * * . 5 12 24 15 35 * I 4 11 22
nierkanker blaaskanker galweg-galblaaskanker eierstok & eileiderkanker
2004-2008 . 6 18 49 I 4 10 19 I 2 6 11 14 88 61
2009-2013 . 7 20 50 . 5 11 22 I 3 8 16 15 35 68
2014-2018 [ 8 27 oo 4 10 J 3 8 15 16 36 70
2019-2023 [ 1 35 « B 4 12 0 3 9 17 17 38 70
melanoom baarmoederkanker overige kanker totaal kanker
2004-2008 . 6 17 93 - 11 24 70 I 2 9 38 . 5 15 39
2009-2013 . 6 17 128 - 1 24 89 I 3 11 47 . 6 17 45
2014-2018 - 12 59 * - 11 24 69 I 3 14 76 . 7 21 63
2019-2023 [ 18 . - 1M 3 S 317 < B 7 28 *
(0] 10 20 30 40 50 0] 10 20 30 40 50 (0) 10 20 30 40 50 (0] 10 20 30 40 50

Bl mediane overleving in maanden

 Voor patiénten met een diagnose in de periode 2019-2023 kan het 90° percentiel (p90) dicht liggen bij de overlevingstijd van patiénten die op het moment van het opstellen van dit rapport nog in leven zijn. De interpretatie van deze uitkomst vraagt om de
nodige voorzichtigheid. * De patiénten in dit percentiel zijn nog niet overleden, daardoor is de overleving nog niet bekend.
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2.3 STERFTE

Sterftecijfers geven een indicatie van het aantal mensen dat
zorg nodig heeft in de laatste fase van de ziekte. Kanker is
de meest voorkomende doodsoorzaak in Nederland. Het
CBS verzorgt de rapportage van de doodsoorzakenstatis-
tiek. Daarbij wordt van iedere overledene een doodsoor-
zaakverklaring ingevuld door een arts, waarbij slechts één
ziekte of gebeurtenis als onderliggende doodsoorzaak mag
worden aangemerkt. Wanneer er meerdere oorzaken zijn,
zoals bij mensen met uitgezaaide kanker die ook compli-
caties zoals infecties of orgaanfalen ontwikkelen, kan dit
leiden tot een onderschatting van het aantal sterfgevallen

aan kanker ©9,

In 2023 zijn in Nederland 46.000 mensen overleden aan
de gevolgen van kanker (tabel 2.6). Dit is in absolute zin
een lichte stijging ten opzichte van de 45.500 mensen in
2018, wel is het aantal inwoners van Nederland de afge-
lopen jaren ook gestegen Y. Bijna een kwart van de kan-
kersterfte in 2023 werd veroorzaakt door longkanker met
ongeveer 10.000 doden per jaar. In 2023 overleden 4.393
mensen aan dikkedarmkanker, gevolgd door 3.229 aan
prostaatkanker, 3.155 aan alvleesklierkanker en 3.103 aan
borstkanker. Hoewel de aantallen voor borstkanker vrijwel
gelijk blijven, zijn kleine verschillen op te merken bij de

andere tumorsoorten. In vergelijking met 2018 zien we

een daling bij dikkedarmkanker en een toename bij pros-
taat- en alvleesklierkanker. Van de mensen die overlijden
aan kanker is het aandeel mannen groter dan het aandeel
vrouwen. Uitzonderingen zijn alvleesklierkanker en kanker
met onbekende primaire lokalisatie, waarbij de verdeling

van mannen en vrouwen ongeveer gelijk is.
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tabel 2.6 | sterftecijfers voor patiénten met een diagnose in 2018 of 2023, per kankersoort en geslacht @

® man ® vrouw totaal ® aantal mannen ® aantal vrouwen in 2023
2018 2023 2018 2023 2018 2023 1.000 2.000 3.000 4.000 5.000 6.000

e

longkanker 270 R 4413 o 10374 | 0.0
|

prostaatkanker 2.896 3.229 2.896 3.229

. e
dlkkedarmkanker 2.773 2358 2.21 8 2035 4.991 4393 _
. I

alvleesklierkanker 1.427 1.556 1.465 1.599 2.892 3.155 |

borstkanker 29 38 3.059 3.065 3.088 3.103 I_
]

slokdarmkanker 1.449 1.496 526 554 1.975 2.050 I

endeldarmkanker 736 650 414 398 1.150 1.048 -_

o ]

maagkanker 684 700 424 440 1.108 1.140 ]

nierkanker 552 619 321 275 873 894 -_

blaaskanker 895 919 385 397 1.280 1.316 I
I

galweg-galblaaskanker ¢ 190 177 245 246 435 423 =

eierstok & eileiderkanker Q87 995 Q87 995 T
I

melanoom 455 481 338 331 793 812 ]

baarmoederkanker 532 633 532 633 I

o I
Primaire Tumor Onbekend 1 032 1.167 984 1.1 26 2.01 6 2293 _
totaal kanker ¢ 24.771 24.973 20.742 | 21.196 45513 | 46.169

? De sterftecijfers in deze tabel komen van NKR-cijfers en het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS). Het CBS gebruikt andere codes dan het IKNL. Daardoor kunnen er kleine verschillen zijn in hoe bepaalde soorten tumoren zijn ingedeeld. Hierdoor kunnen
de cijfers van het CBS iets afwijken van de cijfers van de NKR in dit rapport. ® exclusief cardiakanker. © exclusief intrahepatische galwegen. ¢ het totaal omvat alle vormen van kanker, ook de soorten die niet in deze tabel genoemd staan.
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2.4 UITZAAIINGEN DIE LATER WORDEN
ONTDEKT

Uitzaaiingen kunnen bij diagnose worden ontdekt (syn-
chrone metastasen), maar een deel wordt pas later ont-
dekt omdat ze bij diagnose geen klachten geven en met
de huidige technieken niet detecteerbaar zijn of pas later
ontstaan vanuit een locoregionaal recidief (metachrone me-
tastasen). Omdat de NKR van alle patiénten het stadium bij
diagnose registreert, is het aantal patiénten met synchrone
metastasen bekend. Een deel van alle patiénten in de NKR
wordt actief opgevolgd, zodat cohortsgewijs en binnen ge-
definieerde projecten informatie wordt verzameld over het
optreden van metachrone metastasen. Hierdoor is bij veel
diagnoses wel bekend wat de kans is op metachrone me-
tastasen. Echter, het totale aantal patiénten is niet precies
bekend in de NKR omdat niet alle patiénten actief worden
gevolgd. Wel is het mogelijk om een schatting te maken
van het aantal patiénten met metachrone metastasen op
basis van het aantal patiénten met synchrone metastasen
uit de NKR en het aantal sterfgevallen ten gevolge van
solide tumoren op basis van de doodsoorzakenstatistiek
van het CBS. Deze schatting komt uit op ongeveer 18.000
patiénten met metachrone metastasen per jaar. Er wordt
steeds meer informatie over metachrone metastasen vast-
gelegd in de NKR. Het vorige rapport Uitgezaaide Kanker

in Beeld M bevatte informatie over metachrone metastasen

voor drie kankersoorten (borst-, dikkedarm- en endeldarm-
kanker). Het huidige rapport toont informatie voor tien
andere kankersoorten, dus in totaal dertien kankersoorten.
Structurele en uitgebreidere beschikbaarheid van data over
patiénten met metachrone metastasen in de toekomst kan

ondersteunend zijn aan de (behandel)beslissingen.

De overzichten in dit hoofdstuk zijn uitgewerkt op basis
van beschikbare informatie uit eerdere publicaties, be-
staande cohortstudies en nieuwe signaleringsprojecten.
Resultaten kunnen daardoor mogelijk onvolledig of aan
wijzigingen onderhevig zijn. Ook kunnen de resultaten per
tumorsoort door bepaalde patiéntenselecties of specifieke
behandelingen zijn beinvloed. De beschikbare follow-up
duur varieert per kankersoort. Voor de overzichten in para-
graaf 2.4.1-2.4.4 is de follow-up afgekapt op drie jaar, met
uitzondering van longkanker waarvoor twee jaar follow-up

data beschikbaar is.

Klik voor meer informatie over de gebruikte data op on-

derstaande knop.

@ meer informatie gebruikte data
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Metachrone metastasen na diagnose

Bij bijna de helft van de patiénten met een stadium Il klein-
cellige longtumor, zonder uitzaaiingen bij diagnose, worden
binnen twee jaar na diagnose alsnog uitzaaiingen gevon-
den. Bij de patiénten met alvleesklierkanker die bij diagnose
geen uitzaaiingen hebben, worden deze bij ruim de helft
van de patiénten binnen drie jaar na diagnose alsnog ont-
dekt. Bij slokdarm- en maagkanker ligt dit aandeel op een
derde en bij spierinvasieve blaaskanker op een vijfde. Bij
ongeveer één op de zeven patiénten met niet-uitgezaaide
endeldarmkanker worden binnen drie jaar na behandeling
voor niet-uitgezaaide kanker alsnog uitzaaiingen naar an-
dere organen gevonden. Bij dikkedarmkanker lag de kans
op uitzaaiingen na diagnose iets lager; bij één op de acht
patiénten werden alsnog uitzaaiingen gevonden binnen
drie jaar. Bij vrouwen met gynaecologische tumoren doen
zich bij één op de zes met eierstokkanker, ongeveer één
op de twaalf met baarmoeder of baarmoederhalskanker en
één op de twintig met vulvakanker alsnog uitzaaiingen voor
binnen drie jaar na diagnose. Voor vrouwen gediagnosti-
ceerd met een borsttumor of melanoom ligt het aandeel
waarbij binnen drie jaar na diagnose alsnog uitzaaiingen

worden gevonden met één op 25 het laagst.
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D
Voor alle kankersoorten waarover gegevens beschikbaar tabel 2.7 | Percentage patiénten met metachrone metastasen gediagnosticeerd binnen 3 jaar (long: 2 jaar)
zijn, geldt dat het stadium van de ziekte samenhangt met
de kans dat er later uitzaaiingen worden ontdekt. Tabel 2.7 uitzaaiingen na diagnose naar stadium bij diagnose
toont dat voor patiénten met beperkte ziekte (stadium I) N uitzaaiingen na diagnose stadium | stadium |l stadium I
de kans op uitzaaiingen binnen drie jaar na diagnose voor longkanker (kleincellige) * 282 - ) ) 48%
vrijwel alle kankersoorten lager dan 10% is (met uitzon- borstkanker b 3176 4% 1% 59 20%
dering van alvleesklierkanker; 48%). Voor patiénten met
dikkedarmkanker © 3.929 12% 2% 10% 24%
uitgebreide ziekte (stadium Ill) is de kans op uitzaaiingen
binnen drie jaar een stuk hoger; tussen de 20% en 50%, met endeldarmkanker ¢ 1.890 15% 4% 12% 23%
uitzondering van melanoom (19%) en vulvakanker (14%). slokdarmkanker ¢ 3.360 349 9% 27% 47%
maagkanker ¢ 1.572 32% 8% 28% 47 %
alvleesklierkanker © 1.388 54% 48% 58% 49%
baarmoederkanker 8.818 8% 5% 14% 26%
baarmoederhalskankerf  3.507 8% 3% 12% 24%
eierstokkanker 4.791 16% 5% 9% 21%
vulvakanker 1.742 5% 1% 4% 14%
blaaskanker ¢ 3.652 22% 3 3 3
melanoom " 43.661 4% 1% 9% 19%

® Longkanker: patiénten met een stadium Ill kleincellige longtumor gediagnosticeerd in 2022, behandeld met systemische therapie. ® Borstkanker:
patiénten met borsttumor gediagnosticeerd in Q1 van 2012, geopereerd. ¢ Dikkedarm-/endeldarmkanker: patiénten met stadium I-Ill dikkedarm-
of endeldarmkanker gediagnosticeerd in de eerste helft van 2015, ongeacht behandeling. ¢ Slokdarm-/maagkanker: patiénten met stadium I-IlI
slokdarm of maagcarcinoom gediagnosticeerd in 2015-2018, primair curatief (2015-2017) en primair palliatief (2015-2018) behandeld. ¢ Alvlees-
klierkanker: patiénten met stadium Il alvleesklierkanker gediagnosticeerd in 2015-2019, behandeling met resectie (2015-2017) of alliatieve in-
tentie (systemische therapie/doelgerichte therapie of ablatie) (2015-2019). f Gynaecologische tumoren: vrouwen gediagnosticeerd in 2015-2019,
ongeacht behandeling. g Blaaskanker: patiénten met spierinvasieve blaaskanker gediagnosticeerd in 2020-juni 2022, ongeacht behandeling. "
Melanoom: patiénten met een melanoom stadium I-Ill gediagnosticeerd juli 2017-dec 2023, ongeacht behandeling.
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Locatie van uitzaaiingen bij metachrone metastasen

Ook bij uitzaaiingen die worden ontdekt na diagnose ver-
schilt de meest voorkomende locatie van de uitzaaiing per
kankersoort (tabel 2.8). Bij baarmoederhalskanker (45%),
vulvakanker (38%), slokdarmkanker (34%) en blaaskanker

(33%) komen uitzaaiingen het meest voor in de niet-regio-

nale lymfeklieren. Bij alvleesklierkanker (57%), dikkedarm-
kanker (54%) en eierstokkanker (34%) bevinden uitzaaiingen
zich het vaakst in de lever en bij melanoom (49%), endel-
darmkanker (48%) en baarmoederkanker (40%) in de longen.
Bij meer dan de helft van de patiénten met borstkanker

worden na diagnose uitzaaiingen in het bot gevonden en

tabel 2.8 | Locatie van uitzaaiingen bij metachrone metastasen gediagnosticeerd binnen 3 jaar (long: 2 jaar)

kankersoort -

uitzaaiingen v

[elgle

borst

dikkedarm

endeldarm

slokdarm

maag

alvleesklier

baarmoeder

baarmoeder
hals

bij bijna een kwart van de patiénten met longkanker uit-
zaaiingen in de hersenen. Uitzaaiingen die na diagnose
worden ontdekt doen zich relatief weinig voor in de huid,

de bijnier en de pleura.

[

eierstok vulva EER

W

melanoom

hersenen 23% 17% 2% 2% 8% 2% 0% 3% 2% 5% 1% 0% 28%
long 4% 27% 24% 48% 29% 13% 21% 40% 38% 13% 32% 27% 49%
pleura 9% 10% 2% 2% 0% 0% 0% 7% 6% 24% 10% 0% nvt°
bot 8% 52% 4% 5% 23% 9% 5% 10% 18% 4% 15% 25% nvt?
lever 12% 32% - 44% 31% 26% - 15% 20% 34% 9% 17% vt
bijnier 1% 3% 2% 1% 9% 3% 1% 3% 2% 2% 1% 0% nvt®
peritoneaal <1% 1% 36% 13% 16% 48% 35% 31% 13% nvt? 3% 0% nvt®
huid 0% 8% 1% 1% 0% 0% 0% <1% <1% 1% 8% 0% vt
niet-regionale lymfeklieren 7% 20% 21% 20% 34% 30% 12% 26% 45% 32% 38% 33% 44%:¢
overig 8% 13% 5% 2% 31% 27% 10% - 37% 28% 48% 35% -

Note: Tabel representeert het % patiénten met een uitzaaiing, dat een uitzaaiing heeft op deze locatie (een patiént kan meerdere uitzaaiingen hebben op meerdere locaties, dus het totaal telt niet op tot 100%).
® Peritoneale uitzaaiingen worden bij eierstokkanker beschouwd als lokaal regionaal recidief en niet als afstandsmetastasen. ® Bij melanoom omvat de overige categorie andere organen, inclusief lever, bot, pleura en peritoneale uitzaaiingen

¢ Bij melanoom zijn uitzaaiingen naar lymfeklieren op afstand en huid samengenomen, dus dit percentage geldt voor uitzaaiingen naar lymfeklieren en huid tezamen.
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Behandeling van patiénten met metachrone van de patiénten. Bij vulvakanker, borstkanker en baarmoe- wordt daarnaast vaak metasectomie en ablatie (het chirur-
metastasen derhalskanker is dit ongeveer een derde van de patiénten. gisch verwijderen of wegbranden van de uitzaaiing) toe-
Een groot deel van de patiénten bij wie na diagnose uit- Wanneer patiénten met metachrone metastasen wel een gepast. Bij baarmoederkanker en borstkanker wordt vaak
zaaiingen worden gevonden, ondergaat geen tumorge- tumorgerichte behandeling krijgen is dit meestal chemothe- hormoontherapie toegepast.
richte behandeling. Bij slokdarm-, maag-, alvleesklier- en rapie of een andere vorm van systemische therapie (tabel
baarmoederkanker betreft dit de helft of meer dan de helft 2.9). Bij patiénten met dikkedarm- en endeldarmkanker

tabel 2.9 | Behandeling van patiénten met metachrone metastasen gediagnosticeerd binnen 3 jaar (long: 2 jaar); % patiénten dat deze behandeling ontvangt

baarmoeder

hals eierstok

kankersoort > dikkedarm | endeldarm slokdarm alvleesklier | baarmoeder

behandeling V

chemotherapie - 28% - - - - - 21% 32% 45% 1%
hormoontherapie - 30% - - - - - - 30% 7% - -
doelgerichte therapie 3% 7% - - - - - 2% 2% 34% 26% 31%
systemische therapie ° - - 31% 37% 33% 27% 30% - - - -

chirurgie primaire locatie <1% 1% 2% 4% - - - 1% 2% 3% 1% 3%
metastasectomie en ablatie 4% 1% 37% 37% 4% 5% 1% 5% 6% 5% 7% 24%
HIPEC - - 7% 2% - - - - - - - -
radiotherapie metastasen 39% 32% 8% 18% 4% 3% 1% 14% 6% 3% 11% 27%
radiotherapie primaire locatie - 4% 0% 7% 22% 6% 2% 21% 3% 1% 6% 4%

Note: Een patiént kan meerdere behandelingen hebben, dus het totaal telt niet op tot 100%. De blauw gemarkeerde cellen tonen per kankersoort de drie meest gegeven behandelingen (donkerblauw is het hoogste percentage, iets lichter blauw

het één-na-hoogste percentage, lichtblauw het daaropvolgende percentage). ® De percentages voor vulvakanker zijn gebaseerd op een klein aantal patiénten (N = 84). ° Systemische therapie is vaak een combinatie van chemo- en doelgerichte
therapie. Voor dikkedarm-, endeldarm- slokdarm-, maag- en alvleesklierkanker zijn deze behandelingen gecombineerd opgenomen onder “systemische therapie”. ©Bij melanoom bestaat systemische therapie uit immunotherapie en/of doelgerich-
te therapie. Van patiénten met een melanoom heeft 65% immunotherapie ontvangen en 31% doelgerichte therapie. Patiénten kunnen beide therapieén ontvangen hebben.
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1-jaarsoverleving van patiénten met

metachrone metastasen

Figuur 2.5 toont de 1-jaarsoverleving van patiénten met
metachrone metastasen gediagnosticeerd binnen drie jaar
(voor long binnen twee jaar). Met name patiénten met endel-
darmkanker (80%) en borstkanker (67%) hebben een hoge
1-jaarsoverleving; één jaar na ontdekking van de metachrone
uitzaaiingen is twee derde of meer van deze patiénten nog
in leven. Patiénten met metachroon uitgezaaide alvleesklier-
kanker of maagkanker hebben een lage 1-jaarsoverleving;

slechts 14% van deze patiénten overleeft langer dan één jaar.
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figuur 2.5 | 1-jaarsoverleving van patiénten met metachrone metastasen,
gerekend vanaf de diagnose van de metastasen
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VERSCHIL IN PA-BEVESTIGING TUSSEN
SYNCHRONE EN METACHRONE METASTASEN BIJ
BORSTKANKER

Om de NKR te verrijken werkt IKNL voor verschillende
kankersoorten aan een algoritme voor het signaleren van
metachrone metastasen. Het algoritme wordt gebouwd
met behulp van bestaande data uit de NKR en de LBZ (ge-
registreerde verrichtingen, diagnosecodes en medicatie).
Patiénten die in de NKR al bekend zijn met een primaire
tumor en door het algoritme zijn aangemerkt als mogelijk
uitgezaaid, worden handmatig nagezocht. Daarna worden
zij geregistreerd in de NKR. In 2025 is een algoritme voor
het signaleren van potentiéle patiénten met metachrone
metastasen bij borstkanker afgerond en zijn metachrone

metastasen geregistreerd voor het jaar 2019.

Het beschikbaar komen van gegevens over patiénten met
uitgezaaide borstkanker, zowel synchroon als metachroon,
biedt veel nieuwe mogelijkheden tot verdiepend onder-
zoek. Zo is bijvoorbeeld gekeken naar verschillen in pa-
thologische bevestiging (PA-bevestiging) van synchrone
en metachrone metastasen en verschillen in PA-bevesti-
ging tussen metastasen op verschillende locaties. De re-
sultaten tonen dat de registraties die voortkomen uit het
signaleringsalgoritme de huidige inzichten in metachrone

metastasen vergroten.

Figuur 2.6 laat het verschil in PA-bevestiging zien tussen
synchrone en metachrone metastasen bij borstkanker. Bij
ruim twee derde van de patiénten met borstkanker met
metachrone metastasen wordt ten minste één metastase
PA-bevestigd. Bij patiénten met borstkanker met syn-
chrone metastasen gebeurt dat bij ruim een derde. Een
metachrone metastase wordt dus vaker PA-bevestigd dan
een synchrone metastase. Dit kan komen omdat er bij
synchrone metastasen mogelijk al pathologisch onderzoek

is uitgevoerd op de primaire tumor.

Figuur 2.7 laat zien op welke locaties de metastasen het
meest voorkomen en daarbij hoe vaak een metastase op
die locatie PA-bevestigd is. In de grafiek is te zien dat een
botmetastase het vaakst voorkomt en huidmetastasen
relatief vaak PA-bevestigd worden. De resultaten tonen
dat op basis van enkel PA-bevestigde metastasen geen
volledig beeld valt te schetsen van de incidentie en pre-

valentie van patiénten met metastasen.
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HERSENMETASTASEN:

HET BELANG VAN MULTIDISCIPLINAIRE
SAMENWERKING EN DATAREGISTRATIE

In 2023 had 8% van de patiénten met uitgezaaide kanker
bij diagnose hersenmetastasen, al dan niet in combinatie
met uitzaaiingen elders (tabel 2.3). In 2023 waren dit on-
geveer 1.700 patiénten. De meeste patiénten bij wie bij
diagnose hersenmetastasen gevonden worden, hebben
melanoom of longkanker.

Hersenmetastasen hebben vaak een grote invloed op de
kwaliteit van leven door de fysieke en cognitieve klachten
die zij kunnen veroorzaken. Door de langere overleving
van kankerpatiénten is het belangrijk om ook goed in
beeld te hebben waar uitzaaiingen zich voordoen in een
later stadium van de ziekte.

Metachrone hersenmetastasen komen vooral voor bij me-
lanoom, longkanker en borstkanker (tabel 2.8). Uit figuur
2.7 blijkt dat slechts een klein deel van de hersenmetasta-
sen pathologisch bevestigd wordt. Dit hangt samen met
het feit dat een resectie of biopt doorgaans alleen wordt
overwogen bij een solitaire hersenmetastase met een

omvang >2.5 cm of wanneer weefselbevestiging nood-

zakelijk is ©2.

Ziekenhuisopnames vanwege hersenmetastasen

Juist nu patiénten met kanker langer overleven, neemt
de kans toe dat er ergens in het ziektebeloop hersenme-
tastasen worden ontdekt. Een trendanalyse op basis van
gegevens uit de LBZ laat een stijging zien van het aantal

patiénten met een ziekenhuisopname vanwege hersen-

metastasen in de periode 2005-2024 (zie figuur).

figuur aantal patiénten opgenomen in het ziekenhuis
vanweg hersenmetastasen, 2005-2024

2005 2010 2015 2019 2024

Multidisciplinaire samenwerking

Nieuwe ontwikkelingen zorgen ervoor dat de behandeling
van hersenmetastasen verder geoptimaliseerd wordt ©?.
Vaak betreft de behandeling een combinatie van lokale be-
handeling (operatieve resectie of gerichte/stereotactische
bestraling) en systemische behandeling (chemotherapie,
immunotherapie, moleculair gerichte therapie). Behande-
ling van hersenmetastasen vindt bij voorkeur multidisci-
plinair plaats, waarbij onder andere de neuroloog, neuro-
chirurg, radiotherapeut en oncoloog of longarts samen de
verschillende behandelopties zorgvuldig wegen ©?. Zo is
voor iedere patiént multidisciplinaire neuro-oncologische

expertise beschikbaar.

Het belang van registratie

Een gestructureerde en volledige registratie van hersen-
metastasen wordt steeds belangrijker om het beloop be-
ter te begrijpen en diagnostiek en behandeling verder te
optimaliseren. Het structureel registreren van hersenme-
tastasen bij primaire tumoren met een hoge kans op her-
senmetastasen in het beloop, zoals longkanker, melanoom

en borstkanker, zou een mooie eerste stap kunnen zijn.
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02 | uitgezaaide kanker in cijfers - conclusie
G

O 00 006
bij 1 op de 5 patiénten uitzaaiingen komen het meest voor

die de diagnose kanker krijgt bij alvleesklier- en maagkanker
is de kanker uitgezaaid :

.
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

patiénten met uitgezaaide kanker onderzoek naaar nieuwe
bij diagnose hebben een mediane : behandelingen bevordert gelijke
overleving van 7 maanden er zijn : kansen op overleving

verschillen tussen de soorten kanker

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | uitgezaaide kanker in cijfers - conclusie

iets meer dan de helft van de
patiénten met uitzaaiingen bij
diagnose heeft die op één plek in
het lichaam

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

18.000

jaarlijks worden naar schatting bij
18.000 patiénten uitzaaiingen
ontdekt na diagnose
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2.5 CONCLUSIE

Bij een op de vijf patiénten met kanker zijn er bij diagnose
uitzaaiingen, dat aantal is de afgelopen jaren niet veranderd.
Omdat steeds meer mensen kanker krijgen, stijgt wel het
totaal aantal mensen met uitzaaiingen bij diagnose. Op dit

moment gaat het om 22.000 mensen per jaar.

De meeste patiénten met uitgezaaide kanker ontdekt bij
diagnose hebben een primaire tumor in de longen, pros-
taat, dikke darm of alvleesklier. Relatief gezien komen uit-
zaaiingen bij diagnose het meest voor bij alvleesklier- en
maagkanker. In de afgelopen jaren is het aantal patiénten
met maagkanker dat bij de diagnose al uitzaaiingen heeft
toegenomen. Uitzaaiingen zitten vaak in de lever, botten,
lymfeklieren op afstand en in de longen. Dat is niet veran-

derd in de afgelopen jaren.

lets meer dan de helft van de patiénten met uitzaaiingen
bij diagnose heeft die op één plek in het lichaam. Dit komt
het vaakst voor bij eierstok- en eileiderkanker (69%) en bij
galweg- en galblaaskanker (62%). Een verschil met de pe-
riode 2014-2018 @ is dat bij patiénten met prostaatkanker
de uitzaaiingen bij diagnose nu iets vaker al op twee of
meer locaties zitten. Hoewel slechts 3% van de patiénten
met melanoom uitzaaiingen bij diagnose heeft, zitten deze
uitzaaiingen vaker op meerdere plekken. Bij 47% van de

patiénten met melanoom zijn er uitzaaiingen in drie of meer

locaties. Dat is vergelijkbaar met eerder, toen dit bij 45%

van de patiénten met melanoom het geval was.

Voor de hele groep patiénten met uitgezaaide kanker bij
diagnose is de mediane overleving van 7 maanden ten
opzichte van 2014-2018 gelijk gebleven. We zien hierbij
verschillen tussen de soorten kanker. De grootste verbe-
teringen in het aandeel patiénten dat langer leeft na diag-
nose zien we bij patiénten met longkanker, nierkanker en
melanoom. Bij patiénten met uitgezaaid melanoom, borst-,
prostaat-, nier-, eierstok- en eileiderkanker is de duur van
overleven duidelijk verbeterd. Voor dikkedarm-, alvlees-
klier-, endeldarm-, blaas-, en baarmoederkanker bleef de

mediane overleving vrijwel gelijk in de afgelopen jaren.

Patiénten met uitgezaaide kanker bij diagnose die tot de
25% best overlevenden horen (75¢ percentiel) en de 10%
patiénten die het langst leven (90¢ percentiel), leven nu dui-
delijk langer dan patiénten die de diagnose in de periode
2004-2008 kregen. Patiénten uit het 75¢ percentiel met een
diagnose in de periode 2019-2023 leven nu ruim een jaar
langer na diagnose, en patiénten uit het 90° percentiel ruim
twee jaar langer dan de patiénten met een diagnose in de
periode 2004-2008. Door onderzoek te doen naar nieuwe
behandelingen voor uitgezaaide tumorsoorten waarvoor
nog weinig effectieve therapieén bestaan, kunnen ook voor

deze tumorsoorten behandelmogelijkheden verbeteren.
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Dit bevordert gelijke kansen op overleving en kwaliteit van

leven voor alle patiénten, ongeacht de tumorsoort.

Ook na de diagnose kunnen nog uitzaaiingen worden ont-
dekt (metachrone metastasen). Naar schatting is dat jaar-
lijks bij 18.000 patiénten het geval. Wanneer uitzaaiingen
worden ontdekt na diagnose, lijkt de uitgebreidheid van de
ziekte (het stadium) bij diagnose samen te hangen met de
kans op uitzaaiingen. Deze uitzaaiingen na diagnose komen
voornamelijk voor in de lever, de longen en de lymfeklieren
en worden meestal behandeld met systemische therapie.
De 1-jaarsoverleving is het hoogst voor patiénten met uit-
gezaaide gynaecologische tumoren als eierstok-, en baar-
moederhals- en het laagst voor patiénten met uitgezaaide
gastro-enterologische kanker zoals maag-, alvleesklier- en

slokdarmkanker.
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Toelichting gebruikte data per kankersoort voor metachrone metastasen

kankersoort data metachrone metastasen

longkanker Geincludeerde patiénten zijn patiénten met een stadium Il kleincellige longtumor (SCLC), behandeld met systemische therapie. De 1-jaarsoverleving is alleen bekend voor de men-
sen met een metachrone tumor voor 31-01-2014.

borstkanker Geincludeerd zijn vrouwelijke patiénten met primair borstkanker gediagnosticeerd in Q1 van 2012 (stadium I-1ll), waarbij al chirurgie heeft plaatsgevonden voor de primaire tumor.

Voor de 1-jaarsoverleving en de inzichten in PA-bevestiging is een recentere dataset uit 2019 gebruikt, waarbij op basis van LBZ-data (geregistreerde verrichtingen, diagnosecodes
en medicatie) patiénten met metachrone metastasen zijn gesignaleerd en geregistreerd in de NKR.

dikkedarm- /endeldarmkanker

Alle patiénten die in de eerste helft van 2015 gediagnosticeerd zijn met niet-gemetastaseerd dikkedarm- of endeldarmkanker, ruim 3 jaar opgevolgd.

slokdarm- /maagkanker

Patiénten met stadium I-Ill slokdarm of maagcarcinoom, die primair curatief behandeld zijn (diagnosejaar 2015-2017) of primair palliatief behandeld zijn (diagnosejaren 2015-2018)
zijn 3 jaar opgevolgd.

alvleesklierkanker

Patiénten met stadium I-Ill alvleesklierkanker, die een behandeling met resectie kregen (diagnosejaren 2015-2017) of die een behandeling met palliatieve intentie kregen (systemi-
sche therapie/doelgerichte therapie of ablatie) (diagnosejaren 2015-2019) zijn 3 jaar opgevolgd.

baarmoederkanker

Volwassen vrouwen (>18jaar) met endometriumcarcinoom, gediagnosticeerd in 2015-2019. Bij gynaecologische tumoren is enkel de eerste keer dat sprake is van recidief of progres-
sie geregistreerd.

baarmoederhalskanker

Volwassen vrouwen (>18jaar) met cervixcarcinoom, gediagnosticeerd in 2015-2019.
Bij gynaecologische tumoren is enkel de eerste keer dat sprake is van regressie of progressie geregistreerd.

eierstokkanker

Volwassen vrouwen (>18jaar) met invasieve epitheliale ovariumtumoren (ovariumcarcinoom, extra-ovarieel ovariumcarcinoom en tubacarcinoom), gediagnosticeerd in 2015-2019. Bij
gynaecologische tumoren is enkel de eerste keer dat sprake is van recidief of progressie geregistreerd.

vulvakanker

Volwassen vrouwen (>18jaar) met plaveiselcelcarcinoom van de vulva, gediagnosticeerd in 2015-2019. Bij gynaecologische tumoren is enkel de eerste keer dat sprake is van recidief
of progressie geregistreerd.

blaaskanker

Alle patiénten met een diagnose cT2-4, Nany, MO, in de periode januari 2020 — juni 2022 zijn drie jaar (of tot 31 december 2023) opgevolgd, ongeacht primaire behandeling voor
spierinvasieve blaaskanker, in het kader van de Prospectieve Blaaskanker Infrastructuur (ProBCl).

melanoom

Alle patiénten (218 jaar) met een melanoom stadium I-Ill, gediagnosticeerd tussen juli 2017 en december 2023.

@ terug naar hoofdstuk 2.4
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Hoewel de overlevingskansen van patiénten met uitgezaai-
de kanker bij diagnose zijn verbeterd, overlijdt een groot
deel van deze patiénten binnen een jaar na diagnose. Bin-
nen die context is het van belang de behandeling van pa-
tiénten met uitgezaaide kanker op twee sporen te starten;
een (potentieel) curatief of levensverlengend spoor en een
persoonsgericht spoor. Afthankelijk van de tumorsoort en
de wensen van de patiént wordt hierbij enerzijds ingezet
op tumorgerichte behandelingen en anderzijds aandacht
besteed aan symptoomverlichting, kwaliteit van leven en
wensen en behoeften rond het levenseinde. Dit hoofdstuk
beschrijft de behandeling en behandelpatronen bij syn-

chrone metastasen: uitzaaiingen ontdekt bij de diagnose.

03 | behandeling bij uitgezaaide kanker

3.1 TUMORGERICHTE BEHANDELING

In deze paragraaf wordt per tumorsoort inzicht gegeven
in het aandeel patiénten dat initieel al dan niet met sys-
temische therapie (chemotherapie, hormoontherapie,
doelgerichte en/of immunotherapie), radiotherapie en/of
chirurgie is behandeld, zonder specifiek onderscheid van
dure geneesmiddelen. Meer informatie over specifiek dure
geneesmiddelen (add-on behandelingen) is beschreven op
de webpagina Dure Geneesmiddelen. Voor verdere details
per tumorsoort zijn er verschillende rapporten verschenen.

Zie hiervoor de publicaties op iknl.nl.

De behandelingen die in dit hoofdstuk worden weergege-
ven kunnen zowel gericht zijn op de primaire tumor als op

de uitzaaiingen.
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Niet-kleincellige longkanker, mutatie

Van de 6.875 patiénten met uitgezaaide longkanker bij di-
agnose hadden 4.922 de vorm niet-kleincellige longkanker.
Bij 611 van hen werd een mutatie vastgesteld waarvoor
een behandeling beschikbaar is. Van deze groep kreeg
71% doelgerichte medicatie. Daarnaast ontving 12% geen
tumorgerichte behandeling, terwijl 20% werd behandeld

met radiotherapie gericht op de uitzaaiingen.

figuur 3.1 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
niet-kleincellige longkanker met een mutatie (combinaties moge-
lijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Niet-kleincellige longkanker, geen mutatie

Bij de 4.311 patiénten is een duidelijke toename van immu-
notherapie te zien van 52% in 2023 ten opzichte van 20%
in 2018. Daarnaast kreeg 27% van de patiénten zonder
mutatie radiotherapie gericht op de uitzaaiingen en 6%
chemotherapie (niet in combinatie met immunotherapie;
vs. 30% in 2018). Bijna een derde van de patiénten zonder

mutatie ontving geen tumorgerichte behandeling.

figuur 3.2 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide

niet-kleincellige longkanker zonder een mutatie (combinaties mo-
gelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Kleincellige longkanker

Kleincellige longkanker wordt vooral behandeld met che-
motherapie, dit is met name omdat immunotherapie en
doelgerichte therapie (nog) niet beschikbaar is voor deze
patiéntgroep. Van de patiénten met uitgezaaide kleincellige
longkanker ontvangt 67% chemotherapie. lets minder dan
een derde van de patiénten ontvangt geen tumorgerichte

behandeling.

figuur 3.3 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
kleincellige longkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023
en 2018
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Prostaatkanker

Vrijwel alle patiénten met uitgezaaide prostaatkanker krij-
gen hormoontherapie: vaak hormoontherapie (LHRH-ago-
nist/antagonist) gecombineerd met een anti-androgeen. In
2023 kreeg 36% van de patiénten een behandeling met
de nieuwe generatie anti-androgeen (ten opzichte van 3%
in 2018). Ook werden patiénten in 2023 vaker behandeld
met radiotherapie gericht op de prostaat, in aanvulling op

de hormoontherapie.

figuur 3.4 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
prostaatkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Dikkedarmkanker

Bijna de helft van de patiénten met uitgezaaide dikkedarm-
kanker krijgt chemotherapie, al dan niet in combinatie met
doelgerichte therapie. Een derde van de patiénten met
uitgezaaide dikkedarmkanker krijgt geen tumorgerichte
behandeling. Sinds 2021 is immunotherapie beschikbaar
voor patiénten met een MSI-tumor, wat slechts een klein

deel van de patiénten betreft (5% in 2023).

figuur 3.5 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
dikkedarmkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en
2018
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Alvleesklierkanker

Bijna 70% van de patiénten met uitgezaaide alvleesklier-
kanker krijgt geen tumorgerichte behandeling. lets minder
dan een derde van de patiénten met uitgezaaide alvlees-

klierkanker wordt behandeld met chemotherapie.

figuur 3.6 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
alvleesklierkanker, diagnosejaar 2023 en 2018
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Borstkanker
Hormoontherapie wordt bij uitgezaaide borstkanker aan
twee op de drie patiénten gegeven, gevolgd door chemo-

therapie (40%) en doelgerichte therapie (29%).

figuur 3.7 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
borstkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Slokdarmkanker

Van de patiénten met uitgezaaide slokdarmkanker krijgt
41% systemische therapie. Een derde van de patiénten
krijgt radiotherapie, gericht op de primaire slokdarmtumor
of op de uitzaaiingen. Daarnaast krijgt ook een derde van

de patiénten geen tumorgerichte behandeling.

figuur 3.8 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
slokdarmkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Endeldarmkanker

Meer dan 60% van de patiénten met uitgezaaide endel-
darmkanker krijgt chemotherapie, met of zonder doelgerich-
te therapie. Daarnaast wordt bijna de helft van de patiénten
bestraald op de primaire tumor. Een op de vijf patiénten

krijgt geen tumorgerichte behandeling.

figuur 3.9 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
endeldarmkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en
2018
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Maagkanker

Bijna de helft van de patiénten met uitgezaaide maag-
kanker krijgt systemische therapie (45%). Een even groot
deel ontvangt geen tumorgerichte behandeling. Daarnaast
krijgt 13% van de patiénten radiotherapie en wordt slechts
een klein deel van de patiénten (4%) geopereerd aan de

primaire maagtumor.

figuur 3.10 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
maagkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Nierkanker

Bij patiénten met uitgezaaide nierkanker is het aantal pa-
tiénten dat geen tumorgerichte behandeling krijgt vrijwel
hetzelfde gebleven (31%). Patiénten die wel tumorgericht

behandeld worden, worden dat nu vaker met immuno-
therapie (43% in 2023 vs. 3% in 2018) en minder vaak met
doelgerichte therapie (11% in 2023 vs. 47% in 2018).

figuur 3.11 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
nierkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Blaaskanker

Ruim de helft van de patiénten met uitgezaaide blaaskanker
krijgt geen tumorgerichte behandeling. lets meer dan een
derde van de patiénten wordt behandeld met chemothe-

rapie.

figuur 3.12 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
blaaskanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Galweg- en galblaaskanker

Meer dan de helft van de patiénten met uitgezaaide galweg-
en galblaaskanker krijgt geen tumorgerichte behandeling.
Ruim een derde van de patiénten (37%) wordt behandeld

met chemotherapie.

figuur 3.13 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
galweg- en galblaaskanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar
2023 en 2018
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Eierstok- en eileiderkanker

Bij de meeste vrouwen met uitgezaaide eierstok- en eilei-
derkanker vindt een debulking-operatie plaats (44%). Bij
een debulking wordt het tumorweefsel zoveel mogelijk
verwijderd. Bijna een derde van de patiénten ontvangt al-
leen systemische therapie en een kwart van de patiénten

ontvangt geen tumorgerichte behandeling.

figuur 3.14 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
eierstok- en eileiderkanker (combinaties mogelijk), diagnosejaar
2023 en 2018
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Melanoom

Bij patiénten met uitgezaaide melanoom is de behande-
ling met immunotherapie is in de afgelopen jaren blijven
toenemen. In 2018 werd 45% van de patiénten behandeld
met immunotherapie, in 2023 is dat 64%. Doelgerichte the-
rapie werd bij 17% van de patiénten gegeven, en evenveel
patiénten ontvingen geen tumorgerichte behandeling. Een

op de vier patiénten onderging een operatie.

figuur 3.15 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
melanoom (combinaties mogelijk), diagnosejaar 2023 en 2018
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Baarmoederkanker

Bijna 40% van de vrouwen met uitgezaaide baarmoeder-
kanker krijgt een combinatie van systemische therapie met
een operatie gericht op de primaire tumor. Een derde van
de patiénten krijgt alleen systemische therapie, en een
kwart van de patiénten (26%) krijgt geen tumorgerichte

behandeling.

figuur 3.16 Meest voorkomende behandelingen bij uitgezaaide
baarmoederkanker, diagnosejaar 2023 en 2018
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3.2 BEHANDELPATRONEN

Verschillende studies met data uit de NKR laten zien dat er
variatie bestaat in de inzet van behandelingen tussen patiént-
groepen. Zo is gebleken dat tumorgerichte therapie niet
altijd voor de maximale behandeltermijn wordt verdragen
door patiénten. Van patiénten met uitgezaaide blaaskanker
stopte 35% de voorgeschreven therapie voortijdig ¢?. Deze
patiénten ontvingen minder dan vier kuren chemotherapie
in plaats van vier tot zes kuren, zoals in de richtlijn. Vrouwen
en patiénten met een slechtere performance status stopten
vaker voortijdig met de therapie. Bij patiénten die de the-
rapie wel hebben afgemaakt was in 50% van de gevallen
een aanpassing van het behandelschema nodig. Meestal
was hier sprake van een dosisverlaging (52%) of uitstel van
een nieuwe kuur (21%), vaak door hematologische toxiciteit
(47%) of verslechtering van de conditie (33%). Hieruit volgt
dat het belangrijk is om de bijwerkingen van een behan-

deling goed te blijven monitoren.

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | behandeling bij uitgezaaide kanker

Een vergelijkbaar patroon werd gezien bij patiénten met
vergevorderde epitheliale eierstokkanker die chemothe-
rapie ontvingen, waarbij in 54% een aanpassing van het
behandelschema nodig was 9. Bij patiénten met een la-
gere performance status, meer comorbiditeit en een hoger
stadium van de ziekte was vaker een aanpassing nodig.
De meest voorkomende aanpassing van het behandel-
schema was dosisreductie (38%) gevolgd door uitstel van
een nieuwe behandelcyclus (24%) en vermindering in het
aantal cycli (9%), vaak als gevolg van hematologische of
neurologische toxiciteit. Daarnaast liet onderzoek zien dat
bij een deel van patiénten met uitgezaaid niet-kleincellige
longkanker de behandeling met chemotherapie of che-
mo-immunotherapie vroegtijdig gestopt is, namelijk 46%
en 34% respectievelijk “V. Bij 15% van de patiénten die
chemo-immunotherapie kregen was een aanpassing in do-
sis nodig. Er is geen onderzoek dat aantoont dat het niet
volmaken van de maximale behandelduur de effectiviteit

van de behandeling negatief beinvloedt.
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DUTCH MELANOMA TREATMENT REGISTRY (DMTR)
De introductie van diverse vormen van immuno- en doel-
gerichte therapieén heeft de overleving voor een klein
deel van de patiénten met uitgezaaide kanker aanzienlijk
verbeterd. In Nederland werd in 2012 de eerste vorm van
immunotherapie, de zogenoemde checkpointremmers,
geintroduceerd voor de behandeling van uitgezaaid me-
lanoom. Tegelijkertijd kwam er voor deze patiéntengroep,
die traditioneel een zeer slechte prognose had, een twee-
de behandeloptie beschikbaar: BRAF-remmers, die echter
alleen effectief zijn bij een aangetoonde mutatie in de

tumor.

Vanwege de beperkte ervaring met deze innovatieve mid-
delen, de mogelijke bijwerkingen en de hoge kosten, werd
in overleg met de toenmalige minister van VWS besloten
dat behandeling uitsluitend mocht plaatsvinden in 14 ge-
specialiseerde melanoomcentra. Daarbij werd vastgelegd
dat elke patiént geregistreerd zou worden in de Dutch
Melanoma Treatment Registry (DMTR), om te kunnen le-
ren van behandeluitkomsten in de dagelijkse praktijk en

zo de zorg voor deze patiéntengroep te verbeteren ©%.

De DMTR wordt gefaciliteerd door het Dutch Institute for
Clinical Auditing (DICA) en is opgezet als een kwaliteits-

registratie waarin elke patiént wordt gevolgd vanaf de

diagnose van stadium 3 of 4 melanoom tot aan overlijden

of 10 jaar follow-up. Niet alleen patiénten met uitgezaaid
melanoom bij diagnose (synchrone metastasen), maar ook
zij bij wie uitzaaiingen later worden ontdekt (metachrone
metastasen), worden opgenomen in de DMTR. Alle opeen-
volgende behandellijnen en de respons daarop worden
geregistreerd: niet alleen immuno- of doelgerichte thera-
pieén, maar ook operaties en bestralingen die tussentijds

plaatsvinden.

Een dergelijk register is uniek in de wereld en biedt be-
handelaars de mogelijkheid om continu te leren van de
resultaten van innovatieve behandelingen in de dagelijkse
praktijk (‘real world’) en hierop bij te sturen. Een groot deel
van de patiénten in de praktijk voldoet namelijk niet aan
de strikte in- en exclusiecriteria van de klinische trials die
ten grondslag lagen aan de toelating van deze genees-
middelen. Uit de DMTR blijkt dat ook patiénten buiten
deze criteria baat hebben gehad bij de behandeling ©°.

Zoals bij alle kwaliteitsregistraties van DICA ontvangen
behandelaars een terugkoppeling van de behandeluit-
komsten in hun eigen ziekenhuis, vergeleken met die van
andere melanoomcentra, via het zogenoemde ‘Codman
dashboard’. Dit bevat indicatoren over onder meer het
aantal behandelde patiénten, doorlooptijden, type be-
handelingen, bijwerkingen, overleving na 1 en 2 jaar, en

kwaliteit van leven ©®. Daarnaast zijn er indicatoren voor

'‘oassende zorg’, zoals het percentage patiénten met uit-
gezaaide kanker dat binnen 45 dagen voor overlijden nog

systeemtherapie kreeg ¢/

Een register dat voor alle patiénten het gehele ziekte-
traject volgt, blijkt ook een waardevolle bron voor het
beantwoorden van klinische vragen (kennislacunes) die in
de spreekkamer ontstaan. Uitkomsten van patiénten met
zeldzamere vormen van de ziekte (zoals mucosaal of acraal
melanoom, of in-transit uitzaaiingen) of met ongunstige
prognostische kenmerken (zoals hersen- of leveruitzaaiin-
gen, of een slechte uitgangsconditie) worden inzichtelijk
gemaakt, waar deze eerder onbekend waren. Ook zijn
de gegevens bruikbaar voor doelmatigheidsonderzoek,
zodat de meest kosteneffectieve behandelcombinaties
kunnen worden ingezet en het zorgbudget doelgericht

kan worden benut ©®,

Door verschillende uitkomsten te integreren in bestaande
tumorspecifieke kwaliteitsregistraties en regiorapportages
wordt de gegenereerde kennis onderdeel van de zorgver-
lening. Dit draagt bij aan een lerend zorgsysteem en aan
kwaliteitsverbetering in de zorg. Denk hierbij aan uitkom-
sten over curatieve behandeling, palliatieve behandeling,

kwaliteit van leven en praktijkvariatie.
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Daarnaast zijn er verschillen in behandelpatroon tussen pa-
tiénten met synchrone en metachrone metastasen (figuur
3.17). Bij patiénten met slokdarmkanker werd systemische
therapie het vaakst gegeven aan patiénten met synchrone
metastasen (41% vs. 33% bij laat-metachrone metastasen
en 22% bij vroeg-metachrone metastasen) 72, Patiénten
met vroeg-metachrone metastasen kregen het vaakst on-
dersteunende zorg (73%) ten opzichte van patiénten met
synchrone metastasen (56%) en laat-metachrone metasta-
sen (61%).

Bij borstkanker ondergingen patiénten met metachrone
metastasen vaker een operatie (4% vs.13%), terwijl patién-
ten met synchrone metastasen vaker radiotherapie (22%
vs.13%) en systemische therapie kregen (89% vs. 79%) 7.
Zo werd hormoontherapie (67% vs. 48%) en HER2-doelge-
richte therapie (75% vs. 41%) vaker gegeven aan patiénten
met synchrone metastasen. Chemotherapie werd minder

vaak gegeven aan patiénten met synchrone metastasen
(24% vs. 29%).
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Verschillen in behandeling tussen synchrone en metachro-
ne metastasen werden ook gevonden bij patiénten met
uitgezaaide darmkanker V4. Patiénten met metachrone
metastasen ondergingen vaker een lokale behandeling van
uitzaaiingen, zoals een resectie of ablatie, ten opzichte van
patiénten met synchrone metastasen (48% vs. 28%). Tege-
lijkertijd krijgen patiénten met synchrone metastasen vaker
systemische therapie als initiéle behandeling dan patiénten
met metachrone metastasen (55% vs. 31%). Het deel van
de patiénten dat geen tumorgerichte behandeling kreeg
was gelijk voor patiénten met synchrone en metachrone

metastasen (respectievelijk 22% vs. 23%).
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figuur 3.17 | Percentages verschillende types behandeling
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Naast het moment van vaststelling van metastasen hangt
ook het ziekenhuis waar de patiént behandeld wordt samen
met de behandeling die patiénten met uitgezaaide kanker
krijgen. Bij patiénten met uitgezaaide slokdarmkanker is
gekeken naar het aantal patiénten dat in een ziekenhuis
wordt behandeld. In ziekenhuizen waar veel patiénten met
slokdarmkanker worden behandeld, krijgen patiénten vaker
een vervolgbehandeling na de eerstelijnsbehandeling, na-
melijk 28% vs. 17% 3. Ook bij patiénten met uitgezaaide
darmkanker is er sprake van variatie in behandeling tussen
verschillende ziekenhuizen ¢, Hoewel er geen verschil
gevonden is tussen academische, topklinische en regio-
nale ziekenhuizen, blijkt er wel variatie te bestaan tussen
individuele ziekenhuizen. Zo varieerde het gebruik van
bevacizumab van 8% tot 92% en het gebruik van anti-EF-
GR therapie varieerde van 10% tot 75% in verschillende

individuele ziekenhuizen.

Verder zijn behandelpatronen bij een aantal kankersoor-
ten verschillend tussen mannen en vrouwen 7. Zo kregen
mannen met uitgezaaid adenocarcinoom van de slokdarm-
kanker vaker systemische therapie dan vrouwen (47% vs.
43%), terwijl vrouwen vaker ondersteunende zorg kregen
(31% vs. 35%) V8 (figuur 3.18). Bij jongere patiénten (<55
jaar) krijgen vrouwen juist vaker systemische therapie dan

mannen. Ook bij patiénten met een plaveiselcelcarcinoom
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van de slokdarm kregen mannen vaker systemische thera-
pie dan vrouwen (40% vs. 33%), dit verschil was echter niet
significant. Er was in deze groep geen verschil in het ont-
vangen van ondersteunende zorg tussen mannen en vrou-
wen. Bij patiénten met een adenocarcinoom van de maag
werd gevonden dat mannen vaker systemische therapie
ontvangen dan vrouwen (39% vs. 34%). Ondersteunende
zorg werd vaker gegeven aan vrouwen dan aan mannen
(58% vs. 51%).

Bij patiénten met uitgezaaide alvleesklierkanker werd het-
zelfde patroon gevonden. Mannen met alvleesklierkanker
ontvingen vaker systemische therapie dan vrouwen (28%
vs. 26%) "%, Hierbij dient wel te worden aangegeven dat

de percentages slechts beperkt van elkaar verschillen.

Een andere factor die van invloed kan zijn op het krijgen
van een behandeling is de sociaaleconomische positie van
de patiént. Bij patiénten met een uitgezaaid melanoom
kreeg 67% van de hogere inkomensgroep immunotherapie
tegenover 47% van de lagere inkomensgroep (IKNL, 2024).
Verdere informatie over sociaaleconomische verschillen
rondom de behandeling van kanker is te vinden in het

tweede deel van het SES-drieluik ©9,
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Door ontwikkelingen op het gebied van systemische thera-
pieén zijn behandelpatronen over de tijd veranderd. Zo is
er een lichte toename in het gebruik van immunotherapie
en doelgerichte therapie tussen de perioden 2017-2019 en
2020-2022 bij patiénten met solide tumoren met stadium
IV (16% vs. 21%) @Y. Het gebruik van immuno- en/of doel-
gerichte therapie in de initiéle behandeling verschilt per
leeftijdscategorie. Zo kreeg 86% van de patiénten met een
uitgezaaid melanoom tussen 18 en 64 jaar immuno- en/of
doelgerichte therapie. Bij patiénten van 65 tot 74 jaar en bij
patiénten van 75 jaar en ouder was dit respectievelijk 74%
en 55%. Ook bij patiénten met uitgezaaide niet-kleincelli-
ge longkanker waren er verschillen tussen de verschillende
leeftijdsgroepen. Patiénten tussen 18 en 64 jaar kregen in
62% van de gevallen immuno- en/of doelgerichte thera-
pie, terwijl 53% van de patiénten tussen 65 en 74 jaar en
36% van de patiénten ouder dan 75 jaar immuno- en/of

doelgerichte therapie kreeg.

Elke tumor in hetzelfde type weefsel is uniek. De geneti-
sche mutaties van tumoren binnen één weefseltype kunnen
sterk van elkaar verschillen ®2. Deze genetische kenmerken
kunnen bijdragen aan de respons op een behandeling bij
individuele patiénten. Daarom is het belangrijk om meer
aandacht te besteden aan de variatie in genetische ei-

genschappen van tumoren en behandelingen beter af te
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stemmen op de specifieke kenmerken van de tumor van

de patiént.

3.3 GEEN TUMORGERICHTE BEHANDELING
Uit paragraaf 3.1 blijkt dat bij veel tumorsoorten een sub-

stantieel deel van de patiénten met uitgezaaide kanker
geen tumorgerichte behandeling krijgt. Patiénten die geen
tumorgerichte behandeling ontvangen zijn vaak ouder en
hebben vaker diverse comorbiditeit #*%>. Bij patiénten met
maag- of slokdarmkanker hebben patiénten die geen tu-
morgerichte behandeling ontvangen vaker een slechtere

performance status .

De belangrijkste redenen voor het afzien van tumorgerichte
behandeling zijn de keuze van de patiént, de conditie van
de patiént en comorbiditeit ¢*%). De keuze van de patiént
is bij alle bovengenoemde tumorsoorten de belangrijkste
reden. Bij patiénten met alvleesklierkanker is uitgebreid-
heid van de ziekte ook een belangrijke reden voor het af-
zien van tumorgerichte behandeling 3. Bij patiénten met
eierstokkanker is, na keuze van de patiént, de conditie
van de patiént de belangrijkste reden voor het afzien van
tumorgerichte therapie . Voor patiénten met maag- of
slokdarmkanker is comorbiditeit een veelvoorkomende

reden voor het afzien van tumorgerichte therapie 2.
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Het maken van behandelkeuzes hangt samen met de mate
waarin patiénten zich bewust zijn van hun prognose. Uit
literatuur blijkt namelijk dat patiénten die zich bewust zijn
van hun beperkte prognose meer geneigd zijn om hun
ziekte te accepteren en actiever betrokken te zijn bij proac-
tieve zorgplanning ©®¢. Ook zijn patiénten die zich bewust
zijn van hun beperkte prognose minder geneigd om te
kiezen voor agressieve behandeling aan het einde van hun
leven. De resultaten van de eQuiPe-studie tonen aan dat
de perceptie van prognose in het laatste levensjaar veran-
dert waarbij patiénten voornamelijk bewuster worden van
hun beperkte prognose naarmate de dood dichterbij komt
(15% naar 40%) ®°. Naast de tijd tot overlijden hangen ook
religie, opleidingsniveau en kwaliteit van leven samen met
het bewustzijn van een beperkte prognose. Daarnaast is er
een groep patiénten (14-18%) die expliciet aangeeft hun
prognose niet te willen weten en hier ook consistent in blijft

gedurende het laatste levensjaar.
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Meer inzicht in redenen waarom patiénten geen behande-
ling krijgen of de ingezette behandeling niet afmaken kan
de behandellast voor zowel de patiént als het zorgsysteem
verminderen. Dit kan mogelijk leiden tot aanpassing van
richtlijnen en minder intensieve behandeling. Dit leidt tot
beter passende zorg gericht op zo lang mogelijk behoud

van kwaliteit van leven en een waardig levenseinde.
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3.4 CONCLUSIE

Op basis van bovenstaande bevindingen kan worden ge-
concludeerd dat behandelingen variéren tussen verschil-
lende patiénten met uitgezaaide kanker. Zo zijn er per tu-
morsoort specifieke behandelmogelijkheden, en de mate
waarin behandelingen worden toegepast verschilt per tu-
morsoort. Bij uitgezaaide prostaat- of borstkanker wordt
bijvoorbeeld hormoontherapie het vaakst gegeven, terwijl
bij een uitgezaaid melanoom immunotherapie het vaakst
gegeven wordt. Daarnaast krijgt een deel van de patiénten
met uitgezaaide kanker geen tumorgerichte behandeling,
waarbij het percentage varieert per tumorsoort. De keuze
van de patiént, oudere leeftijd, slechtere lichamelijke con-
ditie en comorbiditeit zijn hiervoor belangrijke redenen.
Van de patiénten die wel behandeld worden met tumor-
gerichte therapie, wordt de behandeling vaak aangepast

of vroegtijdig gestopt, bijvoorbeeld vanwege toxiciteit.
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Verder is er sprake van variatie in behandelpatronen tussen
verschillende patiéntgroepen. Zo stoppen vrouwen, oude-
re patiénten en patiénten met een slechtere lichamelijke
conditie vaker voortijdig met de behandeling. Ook het
moment van metastasering (synchroon versus metachroon)
speelt een rol in de behandeling, aangezien patiénten met
synchrone metastasen vaker systemische therapie ontvan-
gen. Verder maakt het uit in welk ziekenhuis de patiént be-
handeld is: in ziekenhuizen met hogere behandelvolumes
krijgen patiénten vaker vervolgbehandelingen. Als laatste
bestaan er verschillen op basis van geslacht en leeftijd.
Vrouwen en patiénten met een hogere leeftijd krijgen min-

der vaak systemische therapieén.

Om beter inzicht te krijgen in achterliggende oorzaken van
deze variatie in behandelpatronen is het belangrijk om hier
verder onderzoek naar te doen. Ook kan meer inzicht in
redenen waarom patiénten geen behandeling krijgen of de
ingezette behandeling niet afmaken de behandellast voor

zowel de patiént als het zorgsysteem verminderen.
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In de laatste maanden van het leven kan zorg die aanvanke-
lijk passend was, ongewenst worden als de voordelen niet
langer opwegen tegen de mogelijk negatieve effecten. We
spreken dan over ‘potentieel niet-passende zorg'. Potentieel
niet-passende zorg kort voor het overlijden kan samenhan-
gen met een lagere kwaliteit van leven van patiénten en
naasten ©7 % Door middel van proactieve zorgplanning
worden de wensen en voorkeuren van de patiént tijdig
besproken en vastgelegd, wat potentieel niet-passende

zorg mogelijk kan verminderen of voorkomen “-),

Tot potentieel niet-passende zorg in de laatste dertig da-
gen voor overlijden wordt gerekend ©7 79

Twee of meer bezoeken aan de spoedeisende hulp (SEH)
Twee of meer ziekenhuisopnames

Lange ziekenhuisopname (14 dagen of langer)
Behandeling met chemotherapie

|IC-opname

Overlijden in het ziekenhuis

In 2023 ontving een kwart van alle aan kanker overleden
patiénten potentieel niet-passende zorg in de laatste maand
voor overlijden. Zo overleed 15% in het ziekenhuis, 6% had
twee of meer opnames in het ziekenhuis, 6% had een zie-
kenhuisopname langer dan 14 dagen, 6% bezocht twee keer
of vaker de spoedeisende hulp, 6% kreeg chemotherapie
en bij 3% was er sprake van een |C-opname in de laatste

maand voor overlijden &, zie figuur 4.1.
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figuur 4.1 | Indicatoren voor potentieel niet-passende zorg in de laatste 30 dagen in 2023

aantal mensen dat overleed in ziekenhuis

aandeel overledenen met twee of meer opnames in het ziekenhuis

aandeel overledenen met een ziekenhuisopname langer dan 14 dagen
aandeel overledenen met twee of meer spoedeisende hulp bezoeken
aandeel overledenen dat chemotherapie ontving

aandeel overledenen met een |IC-opname
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Naast de inzichten in de algemene populatie met kanker,
is er ook gekeken naar potentieel niet-passende zorg uit-
gesplitst per tumorsoort. Deze analyses zijn uitgevoerd op
populatieniveau. Het is daarbij van belang te benadrukken
dat individuele zorgbehoeften en -wensen kunnen afwijken;
wat op groepsniveau als mogelijk niet-passend wordt be-
schouwd, kan in specifieke situaties wél aansluiten bij de
voorkeuren of omstandigheden van een individuele pa-
tient. Ook kan het aandeel potentieel niet-passende zorg
per tumorsoort verschillen door specifieke symptomen,
zoals ernstige benauwdheid bij longkanker. De resultaten
zijn gebaseerd op sterftecijfers van het CBS en hebben
betrekking op alle overledenen aan kanker, ongeacht de
aanwezigheid van metastasen. De indicatoren zijn geiden-
tificeerd door middel van informatie uit de registratie van
zorgactiviteiten en zorgprestaties van Vektis. Alle informatie
heeft betrekking op de laatste maand en het laatste jaar
voor overlijden. Figuur 4.2 toont per tumorsoort het totale
aantal personen dat in 2023 overleed aan kanker, samen
met het aantal dat in de laatste maand van het leven mo-

gelijk niet-passende zorg ontving.
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de laatste maand

@ totaal aantal overledenen

alvleesklierkanker
baarmoederkanker
blaaskanker

borstkanker
dikkedarmkanker
eierstok- en eileiderkanker
endeldarmkanker

galweg- en galblaaskanker
longkanker

maagkanker

melanoom

nierkanker

prostaatkanker

slokdarmkanker
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figuur 4.2 | Totaal aantal overledenen en aantal overledenen dat potentieel niet-passende zorg ontving in
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Het percentage overledenen dat potentieel niet-passende
zorg ontving varieert per tumorsoort (figuur 4.3). Mensen
die overleden aan longkanker, borstkanker en maagkanker
ontvingen relatief het vaakst potentieel niet-passende zorg,
respectievelijk 29%, 25% en 25%. Mensen die overleden
aan prostaatkanker en blaaskanker ontvingen relatief het

minst vaak potentieel niet-passende zorg, respectievelijk
14% en 18%.

alvleesklierkanker
baarmoederkanker
blaaskanker

borstkanker
dikkedarmkanker
eierstok- en eileiderkanker
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prostaatkanker

slokdarmkanker
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figuur 4.3 | Percentages potentieel niet-passende zorg in de laatste maand per tumorsoort in 2023

40%

50%

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @



pagina 71

4.1 VERSCHILLEN TUSSEN MANNEN
EN VROUWEN

In 2023 ontvingen mannen vaker potentieel niet-passende
zorg in de laatste maand dan vrouwen. Dit geldt voor alle
tumorsoorten, met uitzondering van blaaskanker waarvoor
geen verschil werd gevonden tussen mannen en vrouwen
(beide 13%) (figuur 4.4). Voor dikkedarmkanker en gal-
weg- en galblaaskanker is het verschil tussen mannen en
vrouwen in het ontvangen van potentieel niet-passende
zorg in de laatste maand procentueel klein (respectief 1%
en 2%). De grootste verschillen tussen mannen en vrouwen
die potentieel niet-passende zorg ontvingen zijn te vinden
bij maagkanker, melanoom en slokdarmkanker, respectie-
velijk 8%, 7% en 7%.
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figuur 4.4 | Aantal en percentage potentieel niet-passende zorg in de laatste maand

uitgesplitst per geslacht

40%

man vrouw | @®@man @ vrouw

aantal ® % aantal ® % 10% 20% 30%
alvleesklierkanker 354 23% 273 17% =
baarmoederkanker - : 101 19% O
blaaskanker 121 13% 51 13% =
borstkanker - : 763 25% OO
dikkedarmkanker 344 21% 306 20% =
eierstok- en eileiderkanker - : 209 21% I
endeldarmkanker 164 22% 93 19% =
galweg- en galblaaskanker 38 21% 47 19% =
longkanker 1.609 30% 1.237 27% =
maagkanker 195 28% 87 20% =
elanoom 2| gen| e 1o | E—
nierkanker 135 22% 47 17% =
prostaatkanker 466 14% - . |
slokdarmkanker 385 26% 107 19% =
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4.2 INZET PALLIATIEVE ZORG-CONSULTEN
IN HET LAATSTE LEVENSJAAR

Passende zorg in de palliatieve fase betekent dat de zorg
aansluit bij de waarden, wensen en behoeften van de pa-
tiént. Dit vraagt om tijdige herkenning van de palliatieve
fase, start van proactieve zorgplanning en symptoommo-
nitoring en goede transmurale samenwerking. Wanneer
er sprake is van complexe zorgbehoeften, kan een team
palliatieve zorg in het ziekenhuis een consult bieden “V.
Tijdige en passende palliatieve zorg draagt bij aan een
betere kwaliteit van leven. Uit diverse onderzoeken blijkt
bovendien dat de inzet daarvan samenhangt met een lagere
kans op potentieel niet-passende zorg “¢. Het is dan ook
essentieel om inzicht te krijgen in de inzet van palliatieve
zorg in het laatste levensjaar van een patiént. Figuur 4.5
biedt inzicht in het aantal overledenen per tumorsoort dat
een consult van het team palliatieve zorg in het ziekenhuis

heeft ontvangen gedurende het laatste levensjaar in 2023.

figuur 4.5 | Aantal overledenen dat een consult van team palliatieve zorg in het ziekenhuis ontving in het

laatste levensjaar in 2023

overleden (N)

consult (N) @ aantal overledenen @ aantal overledenen dat consult van team PZ ontving

alvleesklierkanker 3.154 541
baarmoederkanker 533 74
blaaskanker 1.316 172
borstkanker 3.065 490
dikkedarmkanker 3.167 507
eierstok- en eileiderkanker 994 213
endeldarmkanker 1.225 189
galweg- en galblaaskanker 423 69
longkanker 9.926 1.426
maagkanker 1.140 198
melanoom 811 77
nierkanker 893 111
prostaatkanker 3.228 314
slokdarmkanker 2.050 292

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | potentieel niet-passende zorg en palliatieve zorg

"l

2.000

04 | potentieel niet-passende zorg en palliatieve zorg

4.000

6.000

8.000

10.000

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @



pagina 73

In 2023 kreeg 14% van alle Nederlandse overledenen aan
kanker een consult van het team palliatieve zorg V. Hoewel
zij niet de grootste groep vormen in absolute aantallen,
ontvingen overledenen aan eierstok- en eileiderkanker re-
latief het vaakst een consult in het laatste levensjaar (21%),
vergeleken met de andere onderzochte tumorgroepen
(figuur 4.6). Gevolgd door overledenen aan alvleesklier-
kanker (17%) en maagkanker (17%). Bij overledenen aan
melanoom en prostaatkanker is het relatieve aantal mensen
dat consulten ontving in het laatste jaar bijna twee keer zo

laag, respectief 9% en 10%.
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figuur 4.6 | Percentages inzet team palliatieve zorg in het laatste levensjaar
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4.3 ONDERSTEUNENDE ZORG

In de eQuiPe-studie is aan patiénten met uitgezaaide kan-
ker gevraagd met welke zorgverleners zij contact hebben
(gehad). Gedurende de gehele studieperiode gaf van de
1.108 patiénten, 515 (46%) aan minimaal 1 keer paramedi-
sche zorg te hebben ontvangen (fysiotherapeut, ergothe-
rapeut en/of diétist) en 216 (19%) gaf aan minimaal 1 keer
psychosociale zorg te hebben ontvangen (maatschappelijk
werker, geestelijk verzorger, seksuoloog en/of psycholoog).
Het percentage patiénten dat paramedische en psycho-
sociale zorg ontving is ook apart voor de drie grootste
tumorsoorten in de eQuiPe-studie beschreven, namelijk

voor longkanker, darmkanker en borstkanker (tabel 4.1).

4.4 POTENTIEEL NIET-PASSENDE ZORG VANUIT
INTERNATIONAAL PERSPECTIEF

In internationale studies varieert het gebruik van chemo-
therapie in de laatste maand van het leven sterk, van on-
geveer 15% tot 55% . Nederland toont een relatief laag
percentage chemotherapiegebruik (6%) in de laatste 30
dagen van het leven, vergeleken met Belgié (11%), Ca-
nada (17%) en Zweden (23%). Patronen van systemische
therapie in de laatst maand van het leven verschuiven door
nieuwe therapieén, hierover is in Nederland nog weinig
bekend #9. Kijkend naar plaats van overlijden zien we dat
in Nederland 16% van alle mensen die sterven aan kanker
overlijdt in het ziekenhuis, voor alle overlijdens is dit 19%.
In andere landen is dit percentage sterven in het ziekenhuis

vaak hoger, oplopend tot 65% 7.

tabel 4.1 | Somatische en aanvullende zorg bij patiénten met uitgezaaide kanker in de palliatieve fase,

uitgesplitst naar de drie grootste tumorsoorten in de eQuiPe-studie

overal (h=1.108

longkanker (n 322

darmkanker (n=189

paramedische zorg ° 515 (46

153 (48

4 (39

psychosociale zorg ° 216 (19

) )
N (%) N (%)
) )
) )

1(16

® Bevat fysiotherapeut, ergotherapeut en diétist. ®* Bevat maatschappelijk werker, geestelijk verzorger, seksuoloog en psycholoog.
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4.5 CONCLUSIE

De bevindingen laten zien dat er op populatieniveau ver-
schillen zijn in de mate van potentieel niet-passende zorg,
de inzet van het specialistisch team palliatieve zorg in het
ziekenhuis en het contact met paramedische en psychosoci-
ale zorgverleners, athankelijk van de tumorsoort. Dit onder-
streept het belang van tijdige en op de ziekte afgestemde
inzet van palliatieve en ondersteunende zorg. Tegelijkertijd
blijft het essentieel om zorg altijd af te stemmen op de in-
dividuele behoeften en voorkeuren van de patiént, zodat

iedereen in de laatste levensfase passende zorg ontvangt.
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G
HOSPICEZORG

In Nederland overlijden jaarlijks ongeveer 170.000
mensen. Van deze mensen overlijdt 70% (120.000)

niet onverwacht©¢?,

Van deze verwachte overlijdens sterft 10%
(ruim 10.000 mensen per jaar) in een hospice.

 _

70% 10%

Kanker is de meest voorkomende hoofddiagnose
van zorgvragers in hospices (78%) ©2.

In 2024 waren er 250 hospices in Nederland:
bijna-thuis-huizen (n=123)

high care hospices (n=65)

palliatieve units (n=58)

anders (n=4)

Gezamenlijk hadden de hospices in het jaar 2022
1.326 bedden voor palliatieve terminale zorg
beschikbaar en ontvingen zij tussen de 12.000 en
16.000 gasten in de palliatieve terminale fase.

24 dagen

Er was een bezettingsgraad van 74,6%, met een
gemiddelde ligduur van 24 dagen %

Door de dubbele vergrijzing neemt het aantal mensen met
chronische, leeftijdsgebonden ziekten de komende decen-
nia toe. Gecombineerd met verbeterde behandelingen en
ondersteuningsmogelijkheden wordt daardoor de komen-
de decennia een stijging in het aantal niet-onverwachte

overlijdens aan chronische ziekten en dus een stijging in

behoefte aan palliatieve zorg en hospicezorg verwacht #4.

Prognoses voor toekomstige benodigde capaciteit variéren
van 1.700 tot 2.600 bedden in 2040. Wanneer verwachte
effecten van factoren als maatschappelijk bewustzijn en
politieke koers, complexer wordende zorgvraag, techno-
logische ontwikkelingen, het tekort op de arbeidsmarkt en
ontwikkelingen op het gebied van mantelzorg, proactieve
zorgplanning en ketenzorg worden meegenomen zijn naar

verwachting in 2040 ongeveer 2.000 hospicebedden nodig

(93)

Naar verwachting zijn in 2040

ongeveer 2.000 hospice bedden “
nodig.
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Wanneer iemand de diagnose uitgezaaide kanker krijgt,
verschuift het perspectief vaak van genezing naar het zo
goed mogelijk leven met de ziekte. Kwaliteit van leven
wordt dan een essentieel uitgangspunt in zowel medische
als persoonlijke beslissingen. Hieronder beschrijven we
enkele aspecten van kwaliteit van leven, voornamelijk ge-
baseerd op resultaten van de eQuiPe-studie. Deze studie
is toegelicht in de algemene methode in het hoofdstuk

Over dit rapport.
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5.1 KWALITEIT VAN LEVEN BIJ
UITGEZAAIDE KANKER

Op het moment van inclusie rapporteerde patiénten met
uitgezaaide kanker een lager emotioneel functioneren dan
de algemene, kankervrije, Nederlandse bevolking #®. Naas-
ten van patiénten met uitgezaaide kanker ervaren een nog
lager emotioneel functioneren dan zowel de algemene
Nederlandse bevolking als de patiénten zelf. Daarnaast
hangt het emotioneel functioneren van de patiént samen

met het emotioneel functioneren van hun naasten.

De resultaten over de tijd heen laten zien dat de kwaliteit
van leven verandert naarmate de ziekte voortschrijdt. Zo
was er een afname in emotioneel, fysiek, sociaal, cognitief
en dagelijks functioneren en een toename in vermoeidheid,
pijn, misselijkheid, benauwdheid, verlies van eetlust en con-
stipatie in het laatste levensjaar bij patiénten V. De sterkste
veranderingen vonden plaats in de laatste drie maanden
voor overlijden (figuur 5.1). Ook bij de naasten zagen we
een duidelijke afname in kwaliteit van leven, waarbij het
emotioneel functioneren daalde naarmate het overlijden

van de patiént dichterbij kwam ¢,
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figuur 5.1 | Verandering in kwaliteit van leven in het
laatste levensjaar van patiénten met uitgezaaide kanker
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Behandeling

Het ontvangen van een systemische behandeling kan zowel
positieve als negatieve effecten hebben op de kwaliteit van
leven van patiénten. Hoewel het remmen van tumorgroei
en kankerspecifieke symptomen de kwaliteit van leven kan
verbeteren, veroorzaken de meeste behandelingen bijwer-
kingen die deze juist kunnen verslechteren. Uit de eQui-
Pe-studie blijkt dat chemotherapie samenhangt met een
lagere kwaliteit van leven en met meer pijn en vermoeid-
heid . Analyses over de tijd heen laten daarnaast zien dat
meerdere vormen van systemische behandeling in het laat-
ste levensjaar gepaard gaan met een afname van kwaliteit
van leven ", Een recente observationele cohortstudie bij
patiénten met slokdarm-maagkanker toont daarentegen
aan dat eerstelijnsbehandeling de kwaliteit van leven kan
stabiliseren of zelfs verbeteren V. Deze bevindingen be-
nadrukken het belang van een zorgvuldige afweging van
de mogelijke voor- en nadelen van behandeling, passend

bij de situatie en wensen van de patiént.

Symptoommonitoring

Zoals opgenomen in het SONCOS-normeringsrapport 2025
B9 is symptoommonitoring een integraal onderdeel van
proactieve zorgplanning. Door het inzetten van symptoom-
monitoring op de vier dimensies (fysiek, psychologisch,

sociaal en spiritueel) en het periodiek en systematisch vast-
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leggen in het elektronisch patiéntendossier (epd), kan er
tijdig geanticipeerd worden op verandering in symptomen.
Elektronische symptoommonitoring kan bijdragen aan een
verbeterde kwaliteit van leven bij patiénten met kanker, ook
in het geval van uitgezaaide ziekte. In een Amerikaanse
studie werd aangetoond dat wanneer patiénten wekelijks
hun symptomen digitaal rapporteren en zorgverleners auto-
matisch een melding ontvangen bij ernstige of toenemen-
de klachten, dit na drie maanden leidt tot een duidelijke

verbetering van de kwaliteit van leven 1197,

Ook in een recente Nederlandse studie werd een positieve
relatie gevonden tussen symptoommonitoring en kwaliteit
van leven %2, Opvallend is dat deze studie tevens liet zien
dat het effect onathankelijk is van de wijze waarop meldin-
gen worden afgegeven: zowel meldingen naar de patiént
als naar de zorgverlener leiden tot vergelijkbare uitkomsten.
De auteurs adviseren echter om meldingen primair naar de
patiént te sturen, zodat deze zelf actie kan ondernemen.

Dit ontlast de zorgverlener en bevordert zelfmanagement.
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Spiritueel welbevinden

Spiritueel welbevinden is een belangrijk onderdeel van de
psychosociale gezondheid bij patiénten met uitgezaaide
kanker. In de eQuiPe-studie ervoeren patiénten hun spiri-
tueel welbevinden als suboptimaal. Bijna driekwart (71%)
van de patiénten gaf aan problemen te ervaren met hun
spirituele gezondheid, en de helft van hen had behoefte

aan meer aandacht voor deze problematiek "%

Seksuele gezondheid

De resultaten van de eQuiPe-studie laten zien dat seksuele
gezondheid samenhangt met de kwaliteit van leven van
patiénten met uitgezaaide kanker. Meer zin in seks, seksu-
ele activiteit en seksuele tevredenheid waren individueel
geassocieerd met een hoger globale kwaliteit van leven in
de laatste achttien maanden van het leven %Y. Daarnaast
veranderde de seksuele gezondheid bij zowel patiénten als
naasten vrijwel niet in deze periode. Wel werd er een klei-
ne, maar duidelijke, afname in zin in seks gevonden bij pa-
tiénten. Patiénten met een verminderde fysiek functioneren

ervaren in het algemeen een lagere seksuele gezondheid
(figuur 5.2).
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D
figuur 5.2 | Verandering in seksuele gezondheid

van patiénten met uitgezaaide kanker en hun
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partner in de laatste levensfase

Kanker en werk

Betaald werk speelt een belangrijke rol in de kwaliteit van

5.2 ERVAREN KWALITEIT VAN ZORG

verlangen leven voor patiénten met uitgezaaide kanker. In een Ne- Hoe patiénten en naasten de kwaliteit van zorg ervaren kan

° @ patiént @ partner derlandse interviewstudie met vijftien patiénten met uitge- invloed hebben op hun kwaliteit van leven. Als patiénten

40 zaaide kanker zijn vier centrale thema'’s geidentificeerd die meer tevreden waren met de ontvangen zorg en wanneer

20 L —— — hun ervaringen met het hervatten of behouden van werk het voor hen duidelijk was wie de hoofdbehandelaar was,

o~ beschrijven 1%, ervaren zij ook een hoger emotioneel functioneren " 99,

0 o Ook de ervaren continuiteit van zorg (of de zorg van ver-
activiteit

60 Ten eerste blijkt dat werk symbool staat voor normaliteit en schillende zorgverleners op elkaar afgestemd is) blijkt sa-

bijdraagt aan identiteit en zingeving. Daarnaast ervaren pa- men te hangen met een betere globale kwaliteit van leven.

40 tienten vaak begrip, maar ook uiteenlopende verwachtingen Goede transmurale samenwerking tussen de betrokken

20 . vanuit hun werkomgeving, wat kan leiden tot spanningen. partijen rondom de zorg voor de patiént kan deze continu-

. Een derde thema betreft sociale ongemakkelijkheid, waarbij iteit bevorderen. Patiénten die een hogere continuiteit van

tevredenheid

patiénten zelf het initiatief moeten nemen om het gesprek

zorg ervaarden, rapporteerden een beter fysiek, emotio-

60 aan te gaan op hun werk, wat emotioneel belastend kan neel en sociaal functioneren, en gaven aan hun dagelijkse

: zijn. Tot slot blijkt dat wet- en regelgeving rondom werk en activiteiten (rolfunctioneren) beter te kunnen uitvoeren.

* I ziekte vaak onduidelijk is, wat vraagt om actieve zelfsturing Ook meldden zij minder pijn, slaapproblemen en financiéle

20 en kennis bij de patiént. Deze bevindingen benadrukken problemen. Patiénten met een zeldzame vorm van kanker

. het belang van maatwerk en gerichte ondersteuning van- ervaren een lagere continuiteit van zorg dan patiénten met

plezier uit werkgevers, zorgverleners, bedrijfsarts, arbodienst en vaker voorkomende kankers 1%, Tenslotte hangt de ervaren

60 beleidsmakers om duurzame werkparticipatie mogelijk te continuiteit van zorg ook samen met een beter emotioneel

n /‘_\_//o\\ maken voor mensen met uitgezaaide kanker. functioneren van naasten 7.

20
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5.3 LANGER LEVEN MET NIET TE GENEZEN
UITGEZAAIDE KANKER

Door verbetering in diagnostiek en de ontwikkeling van
(nieuwe) behandelingen kunnen patiénten steeds langer
leven met uitgezaaide kanker. Deze groep wordt ook wel
‘doorlevers’ genoemd: mensen die langdurig leven met
niet te genezen kanker. Dit is een positieve ontwikkeling die
tegelijkertijd nieuwe uitdagingen en vragen met zich mee-
brengt voor patiénten, naasten en behandelaars. In 2025
is door middel van een gestructureerd consensusproces
waarin de inzichten en meningen van patiénten, naasten en
zorgverleners zijn meegenomen, een terminologie en defi-
nitie voor deze groep vastgesteld. Ook patiénten met een
niet te genezen hematologische maligniteit vallen onder
de definitie, maar deze groep wordt in dit rapport verder
buiten beschouwing gelaten 9. In dit rapport wordt de
volgende definitie aangehouden: patiénten met een niet
te genezen uitgezaaide solide maligniteit die minimaal
twee jaar na diagnose nog leven. De paragrafen hieron-
der zullen de epidemiologie en kwaliteit van leven van
patiénten die langdurig leven met niet te genezen kanker
toelichten, waarbij de uitkomsten zijn gebaseerd op NKR

en eQuiPe-data.
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Langer leven met niet te genezen uitgezaaide kanker
in cijfers

Voor deze analyse zijn alleen patiénten meegenomen die op
1 februari 2024 (de referentiedatum) nog in leven waren. In
Nederland leven ruim 20.000 patiénten langdurig met niet
te genezen uitgezaaide kanker (gediagnosticeerd tussen
2000 en 2021). Patiénten die langdurig leven met niet te
genezen uitgezaaide kanker hebben een gemiddelde leef-
tijd van 63,9 jaar en het merendeel van deze groep is man
(59%), zie tabel 5.1. De meest voorkomende tumorsoorten
zijn prostaatkanker (32%), longkanker (18%), colorectale
kanker (16%) en borstkanker (13%). De groep patiénten
die langdurig leeft met niet te genezen uitgezaaide kanker
groeit. Tussen 2000 en 2021 werd de incidentie van pati-
enten die langdurig leven met niet te genezen uitgezaaide
kanker ruim vier keer zo groot, van 1.365 nieuwe patiénten

per jaar in 2000 naar 5.652 patiénten in 2021 (%9,

tabel 5.1 | Patiéntkarakteristieken van patiénten
die langdurig leven met niet te genezen
uitgezaaide kanker
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totaal 2000-2021: 20.509

geslacht

man

12.041 (59%)

VIrouw

8.468 (41%)

leeftijd op moment van diagnose

gemiddelde (SD) 63,9 (11,7)

Range 18-95
® 18-50 2.468 (12%)
® 50-75 14.292 (70%)

75 jaar en ouder 3.749 (18%)

primaire tumor 2

® prostaatkanker 6.580 (32%)
® |ongkanker 3.746 (18%)

colorectale kanker  3.209 (16%)
® borstkanker 2.667 (13%)
®orroge . 1576w
o gk;aynnkaefcologische 966 (5%)
® urologische kanker 863 (4%)
® huidkanker 482 (2%)

tumorsoorten met >200 patiénten zijn opgenomen in deze tabel
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Kwaliteit van leven

Voor deze analyse, gericht op patiénten die langdurig le-
ven met niet te genezen kanker, zijn 193 patiénten met
uitgezaaide kanker geselecteerd die minimaal twee jaar
na hun diagnose een vragenlijst hadden ingevuld, evenals
193 van hun naasten uit de eQuiPe-studie. De gegevens
vanaf zes maanden na de diagnose tot maximaal vijf jaar
na de diagnose zijn onderzocht, om zo de veranderingen
in kwaliteit van leven en zorg over de tijd te analyseren. De
resultaten laten zien dat de mediane kwaliteit van leven van
patiénten die langdurig leven met uitgezaaide kanker over
het algemeen goed en relatief stabiel is gedurende het
ziektetraject ). Desondanks ervaart ongeveer de helft van
de patiénten ernstige problemen met fysiek functioneren.
Een derde van de patiénten geeft daarnaast aan duidelijke
problemen te hebben met emotioneel en rolfunctioneren.
Ook ervaart de helft van de patiénten kortademigheid in
de eerste drie jaar na diagnose. Bovendien meldt ongeveer
een derde van de patiénten gedurende het ziektetraject

hardnekkige vermoeidheids- en pijnklachten.
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Kwaliteit van zorg

Deze studie laat zien dat ook patiénten die langdurig leven
met niet te genezen kanker over het algemeen tevreden
zijn over de kwaliteit van zorg. In vergelijking met patiénten
zijn hun naasten minder tevreden met de zorg gedurende
het ziektetraject: de ontevredenheid onder naasten laat
een stijgende trend zien 2 jaar na diagnose.

Naasten rapporteren een hoge mantelzorgbelasting die
stijgt vanaf 2,5 jaar na diagnose, waarbij ongeveer de helft

van de naasten een milde tot gemiddelde belasting ervaart.

Om passende zorg in de palliatieve fase te kunnen bieden
is het van belang dat de waarden, wensen en behoeften en
de daarbij horende behandelwensen en -grenzen tijdig in
kaart worden gebracht, met aandacht voor diversiteit en de
culturele context van de patiént. Door het tijdig aanbieden
van proactieve zorgplanning, in afstemming met de huisarts,
kunnen patiénten en naasten vaker de juiste ondersteuning
krijgen en op een waardige manier leven en sterven. Het
is belangrijk om proactieve zorgplanningsgesprekken te
blijven voeren, aangezien wensen en behoeften kunnen
veranderen wanneer een patiént langer doorleeft of minder

lang te leven heeft door progressie.
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Doorleven met kanker

Door nieuwe, soms experimentele, behandelingen
wordt de groep patiénten die langdurig leeft met niet
te genezen kanker steeds groter. Bij deze groep pa-
tiénten kunnen andere vragen en onzekerheden op-
spelen tijdens hun traject. Hoe kun je als patiént en
naaste omgaan met deze vragen en hoe kun je als
zorgverlener hierin de patiént goed begeleiden? Op
de website doorlevenmetkanker.nl kunnen patiénten
en hun naasten meer info vinden. Hier vind je verha-
len van lotgenoten en inzichten in veelvoorkomende

emoties, met tips hoe je hiermee om kunt gaan.

Doorleven met
kanker

HET PLATFORM VOOR DOORLEVERS EN NAASTEN

Welkom op doorlevenmetkanker.nl. Op deze website vind je
informatie over hoe het is om langer te leven met uitgezaaide kanker.
Daarnaast vind je enkele handvatten om om te gaan met de
uitdagingen die het doorleven met zich mee brengt.

2 IKBEN 0“9 |KBEN
G DOORLEVER {, \} NAASTE

SMaIAIS1UI Op Jeeu @ anebdospnoyul Jeeu Bnisy @


https://doorlevenmetkanker.nl/

pagina 82

5.4 LEVEN MET UITGEZAAIDE KANKER VANUIT
INTERNATIONAAL PERSPECTIEF

Kwaliteit van leven is een belangrijke uitkomstmaat voor
behandeling en zorg voor mensen met uitgezaaide kanker.
Over dit onderwerp zijn slechts beperkte real-world inzich-
ten beschikbaar. De standaardintegratie van patiéntgerap-
porteerde uitkomsten in de oncologische zorg verbetert
zowel de overleving als de kwaliteit van leven van mensen
met kanker 190 19%) en vormt een veelbelovende bron voor
real-world data. Het Europese project Health Outcomes
Observatory (H20) werkt aan de implementatie van een
kernuitkomstenset met de belangrijkste patiént-gerappor-
teerde en klinische uitkomsten bij uitgezaaide borstkanker
119 Door deze uitkomsten systematisch te meten en te
vergelijken tussen verschillende Europese landen, kunnen
zorgverleners en patiénten samen betere beslissingen ne-
men en wordt de kwaliteit van zorg inzichtelijker en beter

vergelijkbaar.

De behandelingen van uitgezaaide kanker verschuiven, met
de komst van immunotherapie en doelgerichte therapie,
dit zien we in Nederland en in andere Europese landen.
Daardoor verloopt het traject van patiénten met uitgezaaide
kanker minder voorspelbaar en ontstaan nieuwe bijwerkin-
gen en symptomen door deze behandelingen. Hierover is

nog relatief weinig bekend en hiervoor komt steeds meer
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aandacht. Betere patiént-gerapporteerde symptoommo-
nitoring wordt dan ook internationaal erkend als integraal
onderdeel van de oncologische zorg. Daarnaast worden
in studieverband praktijkgegevens uit meerdere landen
samengevoegd om de effecten van nieuwe middelen bij
kleine patiéntsubgroepen te evalueren, bijvoorbeeld bij
de behandeling van patiénten met BRAF-gemuteerde uit-

gezaaide darmkanker (mCRC) met encorafenib-cetuximab.

5.5 CONCLUSIE

Patiénten met uitgezaaide kanker en hun naasten ondervin-
den een lager emotioneel functioneren dan de algemene,
kankervrije, Nederlandse bevolking. Naarmate de ziekte
voortschrijdt neemt de kwaliteit van leven van zowel de
patiént als de naaste verder af, met name in de laatste
drie maanden voor overlijden. Systemische behandelingen
kunnen zowel een positieve als een negatieve invloed heb-
ben op kwaliteit van leven. Dit benadrukt het belang van
gezamenlijke besluitvorming en proactieve zorgplanning
om goede en passende zorg te bieden. Symptoommoni-
toring, in verschillende vormen, lijkt de kwaliteit van leven
bij patiénten met (uitgezaaide) kanker te verbeteren. Ook
de ervaren kwaliteit en continuiteit van zorg lijkt samen te
hangen met de kwaliteit van leven van zowel patiént als

naaste. Goede transmurale samenwerking tussen de be-
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trokken partijen rondom de zorg voor de patiént kan deze
continuiteit bevorderen. Betaald werk speelt een belangrijke
rol in de kwaliteit van leven voor patiénten met uitgezaai-
de kanker. Hierbij is maatwerk en gerichte ondersteuning
vanuit werkgevers, zorgverleners en beleidsmakers om
duurzame werkparticipatie mogelijk te maken van groot
belang. Veel patiénten ondervinden problemen met spi-
ritueel welbevinden, hieraan moet volgens de patiénten
meer aandacht worden besteed. Patiénten die langer leven
met niet te genezen uitgezaaide kanker ervaren over het
algemeen een relatief goede en stabiele kwaliteit van leven.
Desondanks ervaart ongeveer de helft van de patiénten
problemen met betrekking tot fysiek functioneren en een
derde van de patiénten ervaart problemen met emotioneel
en rolfunctioneren. Door het tijdig aanbieden van proac-
tieve zorgplanning, in afstemming met de huisarts, kunnen
patiénten en naasten vaker de juiste ondersteuning krijgen

en op een waardige manier leven en sterven.
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HET PROMOTIEONDERZOEK

Deze onderwerpen zijn onderdeel van de pro-
motie van Anouk Putker:

Leidt proactieve zorgplanning tot minder onge-
wenste zorg aan het levenseinde en draagt dit
bij aan een duurzamer gebruik van zorgmidde-
len?

Zijn verpleegkundige casemanagers de juiste
gesprekspartner in proactieve zorgplannings-
gesprekken? Hierover is inmiddels dit artikel
gepubliceerd.

Hoe maken we voorlichting over proactieve

zorgplanning beter passend voor patiénten met

een islamitische achtergrond?

Hoe ziet het levenseinde bij borstkanker eruit

anno 20257

* Anouk Putker en haar team hebben verschillende
tools ontwikkeld die de invoering van proactieve
zorgplanning ondersteunen. Het gaat om twee
e-learnings, diverse patiénten voorlichtingsfilms
over proactieve zorgplanning en een smartphrase

voor EPIC.
Hier kun je ze bekijken

Juist als je niet meer beter wordt, hoop je dat er aandacht is voor wie je echt bent en wat

het beste bij je past,

Aan het woord is oncoloog in opleiding
Anouk Putker van het Radboudumc. Naast
haar werk als arts is ze bezig met een pro-
motie over proactieve zorgplanning: het sys-
teem van gesprekken met patiénten die niet
meer beter worden, waarin het gaat om hun
behoeften, wensen en grenzen in de zorg
en behandeling. Ook het vastleggen, plan-
nen en organiseren van die wensen hoort

bij proactieve zorgplanning.

Echt contact betekent betere zorg

‘Ik wil een mensendokter zijn, een doener,
niet per se een wetenschapper. Ik had ook
geen ambitie om te promoveren, maar wel
om de oncologische zorg meer ‘'mensge-
richt’ in plaats van ‘ziektegericht’ te maken.
In het ziekenhuis zijn we veel bezig met pro-
tocollen en richtlijnen voor behandelingen.
Dat is belangrijk, maar om goede zorg te
leveren is — vooral in de palliatieve fase - de

menselijke vertaalslag nodig.

lk zag tijdens mijn loopbaan goede en slech-
te voorbeelden. Sommige artsen maken in
een slechtnieuwsgesprek lberhaupt geen

ruimte voor emoties. Zij beginnen na het
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slechte nieuws meteen over behandelopties,
controles. |k zag patiénten totaal athaken
door emoties, terwijl de trein van de dokter
doordenderde. Vaak dacht ik: wie is deze
patiént buiten zijn ziekte? Waar geniet hij
van? Wat speelt er in zijn
omgeving dat relevant is?

En: waarom komen deze

Als je proactieve zorgplanning wil laten

aspecten niet standaard
aan bod in gesprekken?
Het viel mij op dat artsen
die erin slagen om echt
contact te hebben met
de mens achter de patiént, betere zorg kon-
den geven. Dat is echt een belangrijk punt

voor mij. Cruciaal in mijn werk.

Lastig is het soms wel hoor, echt contact
leggen. Veel artsen willen wel, maar ze lo-
pen vooral tegen een gebrek aan tijd aan.
Er is een enorme efficiéntieslag geweest
want we moeten meer mensen kunnen zien.
In een consult van tien minuten moet veel
gebeuren. Alleen de medische vraagstukken

vragen al veel tijd en aandacht.’

Artsen worden geleefd door efficiency.

slagen, moet je dat aspect meenemen.

Toch wel promoveren

‘Mijn wens om de zorg aan patiénten in de
palliatieve fase te verbeteren kreeg een
wending toen mijn collega-arts Evelien Kuip
belde met de vraag of ik samen met haar
promotieonderzoek
wilde doen naar
proactieve zorgplan-
ning.

Wat mij over de
streep trok, is dat
we de theorie aan
de praktijk verbin-
den. Uit de literatuur weten we dat goede
gesprekken over wensen van de patiént, de
kwaliteit van leven aan het eind flink verho-
gen. Maar omdat artsen sterk worden ge-
stuurd door efficiency, wilden we dat aspect

nadrukkelijk meenemen.

Een deel van mijn onderzoek (zie kader) gaat
over de mate van zorggebruik aan het eind
van het leven. Veel patiénten krijgen aan het
eind van hun leven nog ‘agressieve zorg'. Ze
belanden op de spoedeisende hulp, soms
op de IC. Dat levert in de eerste plaats ellen-
de op voor de patiént zelf, maar ook hoge

zorgkosten en capaciteitsproblemen. >>
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Een bezoek aan bijvoorbeeld de spoedei-
sende hulp kan echt goede (palliatieve) zorg
zijn, maar er zijn ook situaties waarin dat ach-
teraf gezien onwenselijk en te voorkomen
was. Voor mijn promotie ga ik uitzoeken of
ongewenste agressieve ‘eindelevenszorg’ te
voorkomen is als mensen beter voorbereid
zijn op de laatste fase. Bijvoorbeeld als we
samen hebben besloten om bepaalde be-

handelingen niet meer te doen.’

Casemanager doet gesprekken

‘Een ander onderdeel van de promotie heeft
op mijn afdeling meteen geleid tot meer
efficiéntie. Het gaat om de pilot waarbij niet
de arts, maar de casemanager — oftewel de
verpleegkundige of verpleegkundig speci-
alist — de proactieve zorgplanning oppakt.
Dat begon met de vraag of de arts wel de
beste persoon is om die gesprekken te
voeren. Een casemanager heeft namelijk
al veel contact met de patiént. Vaak op een
laagdrempelige, organische manier, bijvoor-
beeld op de dag dat de patiént voor een
chemokuur komt. Dan gaat het bijvoorbeeld
al even over een aankomende vakantie of
een kleinkind dat onderweg is. Dat zijn waar-

devolle aanknopingspunten voor latere ge-

sprekken over de wensen en grenzen van
een patiént. In het verleden hoorden de
casemanagers die informatie ook al, maar
konden ze die niet goed documenteren of

verwerken in de zorg.

Patiénten voelen zich soms ook veiliger bij
de casemanager. Ze kunnen bij een gesprek
met hun arts bijvoorbeeld bang voor zijn
dat een behandelgrens die ze voorzichtig
een keer noemen, ertoe leidt dat de arts
een bepaalde behandeling niet opstart of
voortzet. Bij de proactieve zorgplanning
gaat het erom: wat belangrijk is voor de
patiént, wordt meegewogen in de zorg nu
of in de toekomst. Vaak is de band met de
casemanager goed en vertrouwd en dat
geeft ruimte om hier open over te praten.
De casemanager heeft voldoende ken-
nis over de ziekte, maar ook de skills voor
deze gesprekken. De casemanager zorgt
voor de verbinding tussen de patiént en de
dokter. Zo worden ook toekomstscenario’s
besproken die op het pad van de patiént
kunnen komen. Het medische beleid dat
daarbij past, komt dan in de gesprekken
met de dokter aan bod. Omdat de proac-

tieve zorgplanning in een speciaal gebouwd

Uitgezaaide kanker 2025: cijfers, inzichten en uitdagingen | Uitgezaaid, niet uitgeleefd

onderdeel van ons epd (EPIC) is onderge-
bracht, kunnen zorgverleners goed terugle-
zen wat er besproken is en hierop de zorg
afstemmen. Daarnaast zorgen we dat deze
informatie ook bij de huisarts terechtkomt.
Proactieve zorgplanning doen we namelijk
samen, over de muren van het ziekenhuis
heen. Een voorwaarde is wel dat je goed op
de hoogte bent van de meest recente infor-
matie. Proactieve zorgplanning is echt een
voorbeeld van ‘zorg op maat’. Een goede
overdracht is essentieel voor het continue-

ren van goede palliatieve zorg.’

Ruimte maken voor afscheid

'De pilot met de casemanagers is inmiddels
dagelijkse praktijk op onze oncologische
afdeling. Dat vind ik ook het mooie van mijn
promotietraject: het is een periode van pio-
nieren voor mijn hele afdeling en ziekenhuis.
Anderen kunnen daarvan profiteren: alles
wat we leren en maken is beschikbaar voor
andere ziekenhuizen™. Want als je dit princi-
pieel zo'n belangrijk onderwerp vindt, dan
moet je ook je kennis delen. Het is fijn als
we in de zorg niet steeds het wiel opnieuw

hoeven uitvinden.

Mijn belangrijkste tip voor andere zorgpro-
fessionals die een start willen maken met
proactieve zorgplanning? Doe het gewoon!
Het is fijn om dat bij een kleine groep pati-
enten te beginnen. Bedenk welke groep je
daarvoor wilt selecteren, bijvoorbeeld de
meest risicovolle groep of juist een groep
waar je de tijd hebt om te kijken hoe dit
loopt. Schaal van daaruit op naar meer groe-

pen, een hele afdeling of je hele ziekenhuis.

Wat dat kan opleveren, ervaar ik elke dag. Ik
hoor veel dankbaarheid, van patiénten zelf,
hun naasten, van de zorgverleners en ook
geregeld vanuit de eerste lijn. Als we bij-
voorbeeld op het goede moment stoppen
met ziektegericht behandelen, dan ontstaat
er ruimte en gelegenheid om afscheid te
nemen. lk weet inmiddels dat een goede

kwaliteit van sterven ook heel veel waard is.’
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‘Veel mensen verkeren in spirituele nood
wanneer het levenseinde dichterbij komt!

Geestelijke verzorging is het
uithouden van machteloosheid

Drs. Mustafa Bulut werkte veertien jaar als
geestelijk verzorger, waarvan de laatste ze-
ven jaar in het Elisabeth-TweeSteden Zie-
kenhuis in Tilburg. Daar sprak hij met patién-
ten met uitgezaaide kanker en hun families.
Hij zag van dichtbij hoe groot de spirituele
nood is in deze fase van het leven — bij ge-
lovigen én niet-gelovigen — en hoe verschil-
lend culturen omgaan met dood, hoop en
overgave. Tegenwoordig geeft hij trainingen
en lezingen over cultuursensitieve zorg en
schreef het boek Wilt u weten wat u heeft?
Daarnaast doet hij promotieonderzoek aan
het Erasmus MC naar de redenen waarom
patiénten met een Turkse achtergrond er-
voor kiezen om bij ongeneeslijke kanker

naar Turkije te gaan voor behandeling.

Spirituele nood:

disharmonie in het leven

Veel mensen verkeren in spirituele nood
wanneer het levenseinde dichterbij komt.

Die nood gaat verder dan angst voor de
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dood. Het raakt de kern van het bestaan:
wie ben ik nog, waar kan ik op hopen, hoe
ga ik om met verlies? In zulke gesprekken
gaat het niet om pasklare antwoorden. Wij
zijn onze gesprekken, zeg ik vaak. Alleen al
door aandacht te geven verandert er iets.
Aandacht geneest niet, maar maakt wel dat
iemand zich beter voelt: het innerlijke huis-
houden wordt stabieler, draaglijker. lk heb
geleerd die machteloosheid niet te willen
oplossen, maar mee uit te houden. Juist
door aanwezig te zijn en disharmonie toe
te laten, ontstaat er ruimte.

lk zeg vaak: alles wat in de oncologie ge-
beurt, is disharmonieus. Ziekte ontwricht
en haalt mijlpalen onderuit. Bij jongvolwas-
senen zie je dat nog scherper. Daar vallen
de mijlpalen - studie, baan, huwelijk, gezin

— SOms €en voor eén weg.

Vier lagen van de binnenwereld

Om die complexiteit beter te begrijpen, ge-
bruik ik vaak het model van Weiher (1993),
dat de binnenwereld in vier lagen beschrijft.

Het eerste niveau gaat over de feitelijke ge-

beurtenissen: de diagnose, een opname of
een behandeling. lk vraag dan “Wat is er ge-
beurd?” Een patiént zegt dan bijvoorbeeld:
“Ik heb net de chemokuur achter de rug en
mijn haar verloren.” Het tweede niveau be-
treft de gevoelens die dit oproept: verdriet,
angst, boosheid of soms opluchting. Dan
vraag ik: “Hoe is dat voor u?” Het derde
niveau raakt aan identiteit: de rol die ie-
mand vervult en het verlies dat optreedt als
die verandert. De gezonde persoon wordt
patiént, de actieve moeder een kwetsba-
re ouder. Het vierde en diepste -maar ook
mooiste- niveau is dat van de existentie: vra-
gen over hoe je in het leven staat, betekenis
en bestaansrecht. “Wat is voor u wezenlijk
in het leven?” Mijn ervaring is dat mensen
heling ervaren wanneer ze hierover praten.
Maar tegelijk is er ook een risico: wie afdaalt
naar dat diepste niveau mag ik nooit zomaar
achterlaten. Ik probeer samen met iemand
weer terug naar boven te klimmen, anders
bestaat het risico dat de ander in existen-

tiéle eenzaamheid achterblijft.
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Secularisatie en spirituele nood

In onze samenleving is secularisatie diep
doorgedrongen. Steeds meer mensen
groeien op zonder religie, zonder gods-
beeld en zonder religieuze rituelen die
betekenis geven aan ziekte en sterven.
Daardoor zie ik bij niet-gelovigen vaker
spirituele nood. Zij hebben geen religi-
eus referentiekader om op terug te vallen,
waardoor de confrontatie met ziekte en
sterven harder kan binnenkomen.

Bij gelovige patiénten zie ik dat er wél een
kader aanwezig is, maar hoe dat ervaren
wordt, hangt sterk af van het godsbeeld.
Voor sommigen is God liefdevol en barm-
hartig wat rust en vertrouwen geeft. Voor
anderen is God streng of straffend, wat
angst oproept. Bij moslims zie ik vaak dat
het geloof dat Allah, de Almachtige beslist
over leven en dood zorgt voor overgave.
Het neemt de pijn niet weg, maar brengt
wel rust.

Met niet-gelovige patiénten zoek ik vaak
samen naar betekenis. Waar kunnen ze

hoop uit putten, wat heeft hun leven waar-

devol gemaakt, hoe willen ze de laatste
fase doorbrengen? Zulke gesprekken bie-
den ruimte om opnieuw naar zichzelf

en hun relaties te kijken.

aansluiten bij de patient en diens achtergrond’

Cultuur maakt verschil

In Nederland vinden we proactieve
zorgplanning in de palliatieve fase be-
langrijk. We willen vroeg met patiénten
praten over hun wensen en grenzen. Maar
niet iedereen is daar klaar voor. Sommigen
leven bij de dag en willen niet vooruit-
kijken, anderen willen de diagnose niet
horen. Dat vraagt om cultuursensitiviteit.
Informed consent betekent dat je toestem-
ming vraagt om slecht nieuws te delen.
Toch vertellen we dit in Nederland vaak
zonder toestemming. Maar in een land
met meer dan tweehonderd culturen be-
staat er geen eenduidige “Nederlandse
manier”. Passende zorg is geen protocol,
maar afstemming: aansluiten bij de patiént

en diens achtergrond.
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Daarom begeleid ik artsen bij deze ge-

sprekken. In een ik-cultuur, zoals de Ne-

‘Passende zorg is geen protocol, maar afstemming:.

derlandse, ligt de nadruk op autonomie:
“Vertel wat U wilt, u hebt de regie.” In
een wij-cultuur, die je onder andere ziet
bij moslims, draait het om familie en ge-
meenschap. Dan werkt het niet om alleen
de patiént individueel aan te spreken. Het
vraagt tijd om een relatie op te bouwen
en te vragen wie belangrijk zijn om erbij
te betrekken.

Toch gaat het vaak mis. In Nederland denkt
men al snel: “lk ben jouw arts, dus we heb-
ben al een relatie.” Maar ook in een ik-cul-
tuur delen mensen hun diepste emoties
pas wanneer er vertrouwen is. Bovendien
gaat proactieve zorgplanning niet alleen

over wat we niet meer doen, maar juist ook

over wat nog wél kan, over mogelijkheden
en hoop. Als je het zo insteekt, wordt het

gesprek inclusiever en menselijker.

Die culturele verschillen zie ik dagelijks.
In de ik-cultuur hoor ik vaak directe uit-
spraken: “Als ik niet meer kan lopen,
hoeft het voor mij niet meer.” Mensen
trekken grenzen voor zichzelf, vanuit au-
tonomie. In de wij-cultuur zie ik juist de
kracht van familie. Er is altijd iemand aan-
wezig, altijd zorg, altijd betrokkenheid. Dat
geeft steun, maar vraagt ook dat wij zorg-
verleners het gesprek voeren met meer-
dere familieleden. Beide benaderingen
hebben waarde: de één vindt kracht in au-
tonomie, de ander in verbondenheid. Voor
mij is het steeds de kunst die verschillen

te zien en er respectvol op in te spelen.

Hoop en overgave

Hoe mensen omgaan met de dood ver-
schilt enorm. Wat veel mensen overeind
houdt, is hoop. Hoop dat de pijn minder

wordt, hoop op een diploma-uitreiking >>
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van een kind, hoop op een week langer le-
ven. Soms is die hoop niet realistisch, maar
ik corrigeer niet. Hoop is het laatste wat
mensen nog overeind houdt wanneer ze
niets meer hebben. Een leven zonder hoop

is een leven zonder per-

Humor en luchtigheid

Mijn werkwijze is eenvoudig, maar wezen-
lijk. Ik pak een stoel, ga naast iemand zitten
en stel open vragen: Wie bent u? Wat is
belangrijk in uw leven? Waar worstelt u nu

mee? Alleen als ik iemand

spectief. Mijn taak is  Alleen als ik iemand echt leer ken-  echt leer kennen, kan ik

ruimte laten voor hoop,  nen, kan ik goed begeleiding bieden” goede begeleiding bie-

in welke vorm dan ook.
En als die hoop losge-
laten moet worden, rest

vaak overgave.

Sommige uitspraken van patiénten draag
ik altijld met me mee. Een Turkse man met
kanker zei eens tegen me: “Was de dood
slecht geweest, dan had God zijn geliefde
boodschapper Mohammed die ervaring niet
gegeven.” Voor hem was de dood geen vij-
and, maar een stap die bij het leven hoort.
Die woorden gaven mij kippenvel, omdat
ze laten zien hoe geloof kracht en rust gaf

aan deze man.

den. Ik gebruik vaak humor.
Het schept lucht, maakt het
gesprek gelijkwaardiger. Ik
praat bewust niet plechtig
of zwaar. Bij sommige patiénten praat ik als-
of ik de buurman ben die even aanschuift.

Met die luchtigheid kan ik juist de diepte in.

Het belangrijkste instrument in mijn werk
is aandacht: ik kan de pijn niet wegnemen,
maar ik kan er wel naast gaan zitten, luiste-
ren, stilte verdragen en nabij zijn. Dat geeft
ruimte om te benoemen wat moeilijk is wat
anders verborgen blijft. Zo ook bij de ern-
stig zieke vrouw die graag de uitvaart van
haar moeder wilde bijwonen. Dat vroeg ze

niet, maar ik zag het aan haar ogen. "Wilt
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u dat we kijken of dit mogelijk is?” Die ene
vraag maakte haar stille wens zichtbaar -
en het bleek te regelen. Voor mij is dat ook
geestelijke verzorging: het verwoorden van

onuitgesproken verlangens.

De essentie van mijn werk is zorgen voor de
ziel, religieus of niet: ik ben geen trooster en
geen oplosser, maar ik ben aanwezig, luister
en stel vragen die mensen dichter bij hunzelf
brengen. Zo kan ik bijdragen aan wat in de
palliatieve zorg het meest telt: kwaliteit van
leven tot het allerlaatste moment — zorgen
dat iemand zich gezien weet, als mens, in

zijn geheel.’
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‘Hoopgevende behandelingen maken
palliatieve zorg niet overbodig, ze ma-
ken haar noodzakelijker!

Door nieuwe behandelingen als doelgerich-
te en immuuntherapie krijgen patiénten met
uitgezaaide kanker steeds vaker onverwacht
extra tijd. Dat is hoopgevend — maar brengt
ook onzekerheid met zich mee. Deze veran-
derende realiteit vraagt om meer dan alleen
aangepaste behandelkaders. Er ontstaat ook
een groeiende behoefte aan palliatieve zorg
die meebeweegt met die hoop én met de
bijoehorende vragen over leven, kwaliteit
en betekenis. Juist daarom is het van be-
lang dat zorgverleners vanaf het allereerste
moment het gesprek aangaan. Proactieve
communicatie, heldere uitleg en een geza-
menlijke koers kunnen patiénten helpen om
beter om te gaan met een onvoorspelbaar

ziektebeloop.

Eric Geijteman, internist-oncoloog en kli-
nisch farmacoloog in het Erasmus MC ziet
dagelijks de impact van deze verschuiving
in zijn praktijk. Zijn boodschap is helder: hoe
meer behandelmogelijkheden er zijn, hoe

belangrijker het wordt om ook palliatieve

zorg tijdig én volwaardig in te zetten. Niet
als laatste stap, maar als waardevol parallel

spoor — vanaf de diagnose.

'lk zie het dagelijks in de spreekkamer: men-
sen grijpen zich vast aan hoop. Zelfs als de
kans op succes van immuuntherapie maar
twintig procent is, hoor ik vaak: “ik behoor
vast tot die twintig procent.” En eerlijk ge-
zegd denk ik als arts vaak precies hetzelfde.
Die gedeelde hoop maakt het moeilijk om
tegelijk te praten over palliatieve zorg — ter-

wijl dat gesprek juist dan z6 belangrijk is.

De wereld van de oncologische behande-
lingen is in korte tijd ingrijpend veranderd.

Waar we vroeger bij uitge-

plexer. Want het succes geldt lang niet voor
iedereen: de gemiddelde levensverwachting
bij uitgezaaide kanker ligt op dit moment

tussen de zeven en acht maanden.

Een onvoorspelbaar ziektebeloop

Doelgerichte therapie kan snel werken.
Soms zie ik iemand in een paar dagen op-
knappen. Dat kan maanden, zelfs jaren extra
leven opleveren, ook bij mensen in slech-
te conditie. Immuuntherapie werkt trager
— als een dieselmotor — maar kan, als het
aanslaat, een langdurig effect geven. Toch
verschilt het succespercentage per kanker-
soort enorm: bij melanoom is dat zo'n vijftig
procent, bij blaaskanker twintig procent. lk

begeleid pa-

zaaide kanker hooguit en- pat gy hbele beeld - hoopvolle uitkomsten ~ tienten die

kele maanden levensver-
lenging konden verwachten
met chemotherapie, zijn er
nu behandelingen die het
ziektebeloop drastisch kun-
nen veranderen. Dankzij
immuuntherapie of doelge-
richte therapie leeft een kleine groep pati-
enten soms jaren langer. Die vooruitgang

geeft hoop, maar maakt de zorg ook com-

bij de één, een harde realiteit voor de ander -
maakt het leven van patiénten ingewikkelder,
en mijn werk hiermee 0ok’

zes jaar na
de behan-
deling nog
leven, maar
dat is echt
een minder-
heid. Voor
de meesten blijft de prognose ongunstig:
ze overlijden binnen zes tot twaalf maanden.

Ondertussen brengen media vaak halleluja-

verhalen over ‘'wondermiddelen’. Mensen
komen vol hoop naar het ziekenhuis en gaan
soms teleurgesteld naar huis. Die botsing
tussen verwachtingen en werkelijkheid raakt
me. Hoop is belangrijk — maar realisme ook.

En precies ddar komt palliatieve zorg in

beeld.

Palliatieve zorg is méér dan
stervensbegeleiding

Wat mij drijft, is juist die spanning tussen
hoop en onzekerheid. lk geloof dat palliatie-
ve zorg niet minder, maar juist méér nodig
is in dit tijdperk van veelbelovende behan-
delingen. Palliatieve zorg gaat niet alleen
over sterven, maar over leven mét kanker.
Het is ondersteuning bij existentiéle vra-
gen, bij keuzes, bij symptoomlast, kortom
bij het dagelijks leven. En dat is minstens
zo belangrijk als de inzet van de nieuwste
medicijnen.

lk herinner me een vrouw van begin veertig
met uitgezaaid melanoom. Ze lag in slechte
conditie in het ziekenhuis en maakte zich op

voor het einde. >>



Ze was al naar huis gegaan om daar de
laatste dagen door te brengen tot aan haar
overlijden. Toen bleek er uit een aanvullen-
de pathologische analyse toch sprake van
uitgezaaid melanoom met zogenaamde
BRAF-mutatie. Ze kreeg doelgerichte the-
rapie, knapte snel op en reageerde hier-
na goed op immuuntherapie. Het was een
emotionele achtbaan — voor haar én haar
omgeving. Zo'n wending klinkt als een won-
der, maar brengt ook verwarring. Mensen
nemen afscheid, regelen hun nalatenschap,
en moeten dan opeens hun leven opnieuw
oppakken. Maar hoe doe je dat, als je niet
weet hoelang het nog duurt?

Sommige patiénten organiseren een groot
afscheidsfeest omdat ze denken dat het hun
laatste verjaardag wordt. Een jaar later zijn
ze er nog, maar dan komt er nog maar een
handvol mensen opdagen. Dat doet pijn.
Voor de omgeving lijkt het alsof iemand
overdreef. Maar voor die patiént was de
dood destijds écht dichtbij. Die verwarring,
dat gevoel nergens meer bij te horen, maakt
het moeilijk om het leven weer betekenis

te geven.

Palliatieve zorg in de grijze zone

Juist in deze onduidelijke fase is palliatieve
zorg essentieel. Veel collega’s vinden het
lastig om hierover te praten als er nog be-
handelingen lopen. Het voelt alsof je de
hoop wegneemt. Maar dat is een misver-
stand. Palliatieve zorg betekent niet dat je
stopt met behandelen. Het betekent dat je
6ok aandacht geeft aan kwaliteit van leven,
aan werk, gezin, zingevingsvragen. lk zie het
als een tweesporenbeleid: behandelen waar
mogelijk, maar tegelijk ook het gesprek voe-
ren over wat het betekent om te leven met
kanker. Dat vraagt om betere scholing en
vooral om een cultuurverandering bij artsen.
We moeten echt af van het idee dat palli-
atieve zorg pas begint als de behandeling
stopt. Ik begin er al over bij de diagnose van
uitgezaaide kanker. Dan bespreek ik twee
dingen. Ten eerste: wat is belangrijk in uw
leven? Is dat werk, tijd met kinderen, reizen,
of juist zo min mogelijk ziekenhuisbezoek?
Ten tweede: wat als het niet goed gaat? Dan
praten we over praktische zaken, maar ook
over wat iemand dan nog wil. Dat geeft rust,
structuur en houvast. Mensen voelen zich
voorbereid. En kunnen daarna met meer

vertrouwen weer vooruitkijken.

Proactieve zorgplanning als
steunpilaar

In het Erasmus MC werken we met proac-
tieve zorgplanning. Patiénten vullen vooraf
een zorgplan in: wat is hun achtergrond, wat
zijn hun doelen? Dat helpt mij als arts om

beter aan te slui-

Goede communicatie voorkomt
misverstanden

Heldere communicatie is onmisbaar. |k zie
dat het daar vaak misgaat. Dan schrijf ik
in een brief aan de huisarts dat iemand
immuuntherapie krijgt en mogelijk langer

leeft. De huisarts

ten bij watiemand  In het Erasmus MC werken we met proactieve  leest ‘uitgezaaide
nodig heeft. Enhet  zorgplanning, dat helpt mij als arts om beter aan ~ kanker’ en begint

maakt palliatieve  teo s/yjten bij wat iemand nodig heeft!

zorg concreet: het

gaat dan niet al-

leen over pijnbe-

strijding, maar ook over hoe je je werk kunt
voortzetten, hoe je kinderen begeleidt, of
gewoon hoe je een normale dag invult. Niet
iedereen wil dat gesprek voeren — en dat is
ook goed. Maar één keer benoemen, samen
scenario’s schetsen: dat helpt altijd. Anders
zie ik paniek ontstaan als het toch misgaat.
Trouwen in het ziekenhuis, een eigen bedrijf
dat moet worden overgenomen, nog snel
het testament regelen — dat kan voorkomen

worden met tijdige gesprekken.

het gesprek over
het levenseinde.
De patiént krijgt
twee totaal ver-
schillende boodschappen. Dat geeft onrust
en onzekerheid. We moeten als zorgverle-
ners beter op elkaar afgestemd zijn.

Zelfs onder artsen is er verwarring. Pallia-
tieve zorg wordt vaak gelijkgesteld met ter-
minale zorg, terwijl de palliatieve fase vaak
veel langer duurt. Jongere artsen moeten
leren dat palliatieve zorg niet gaat over ster-
ven, maar over leven met een ongeneeslijke

ziekte. >>



Een nieuw evenwicht vinden

Doelgerichte therapieén en immuunthera-
pie maken de oncologie hoopvoller — maar
ook complexer. Voor patiénten betekent
het soms een onverwacht nieuw leven. Voor
artsen betekent het vaker keuzes maken in
grijze zones, zonder duidelijk goed of fout.
Dat vraagt om nieuwe manieren van denken
en werken, waarop we nu nog onvoldoende
zijn voorbereid. Als zorgverlener moet je
steeds opnieuw maatwerk leveren. Samen
beslissen wat passend is. En niet die beslis-
sing volledig bij de patiént neerleggen. Dat
voelt voor hen als een keuze over leven of
dood. Onze taak is om goed uit te leggen
wat de mogelijkheden en grenzen zijn, en
samen te zoeken naar wat past bij iemands

leven en waarden.

Voorkom overbehandeling

Het risico op overbehandeling is reéel. Vroe-
ger gold voor iedereen met uitgezaaide kan-
ker -jong of oud- automatisch een niet-reani-
meerbeleid. Nu zijn die grenzen vager. Soms

belanden mensen alsnog op de intensive

care, terwijl de kans op baat heel klein is.
Of starten we vlak voor het overlijden nog
met immuuntherapie — en blijkt het achteraf
niet passend. Maar diezelfde therapie kan
bij een ander onverwacht goed werken. Die
onzekerheid vraagt om zorgvuldige besluit-
vorming, onderbouwd met overleg. Niet
op basis van het ene succesverhaal dat ons
bijblijft, maar gedragen door een breder

perspectief.

Mijn belangrijkste boodschap?
Nieuwe behandelingen veranderen de prog-
nose — maar vergroten ook de onzekerheid.
Juist daarom is het belangrijk om palliatieve
zorg niet uit te stellen. We moeten het ge-
sprek over kwaliteit van leven voeren vanaf
de diagnose. Niet pas aan het einde. Dat
vraagt om een tweesporenbeleid, betere
communicatie en nauwere samenwerking
tussen ziekenhuizen, huisartsen en pallia-
tieve teams.

Want hoe meer hoop we bieden, hoe meer
begeleiding nodig is. Palliatieve zorg gaat

niet alleen over sterven, maar over leven mét

kanker. En dat verdient net zo veel aandacht

als de inzet van de nieuwste medicijnen’.

‘We moeten het gesprek over kwaliteit van
leven voeren vanaf de diagnose. Niet pas aan

het einde!



@ terug naar inhoudsopgave @ naar de interviews

e Lenneke de Mooij

doodgewoon

-




pagina 96

Lenneke de Mooij kreeg in 2014 te horen
dat ze eierstokkanker had, met uitzaaiin-
gen in de longen. “U moet denken aan een
jaar”, schatte de oncologe in. Inmiddels is
Lenneke elf jaar verder, en kan ze zich een

‘doorlever’ noemen.

"Ik zie mezelf nog zo in het ziekenhuisbed
liggen, de dag van de uitslag: 18 september
2014. Het was een vrijdag. lk herinner me
dat “The Voice' op tv was. Het enige dat ik
kon denken was: ‘lk ga dood. Ga ik de kerst

nog wel halen’?”

Ze haalde die kerst, en ook nog vele maan-
den en jaren daarna. Haar werk, als leiding-
gevende bij een thuiszorgorganisatie, hield
echter wel op. Omdat ze forse fysieke klach-
ten had (vooral benauwdheid), maar ook

omdat haar net de dood was aangezegd.

Onzekerheid

“Achteraf gezien had de oncologe niet zo
plompverloren die levensverwachting van
een jaar mogen zeggen”, blikt Lenneke te-
rug. “lk stond nog aan het begin van de
eerste behandeling. |k zou nog een grote

operatie krijgen. Ze hield geen rekening
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met statistische verschillen. Die termijn van
een jaar had met heel wat mitsen en maren
omkleed moeten worden. Maar goed. Wat
gezegd is kan niet meer ongehoord worden.
Dus ik leefde vanaf dat moment in grote

onzekerheid over mijn toekomst.”

Ze ging daarom van alles regelen, zoals haar
uitvaart. Ze ging reisjes maken met haar man
en haar kinderen, vooral om zoveel mogelijk
herinneringen op te bouwen. De geplande
operatie kwam. ‘De behandeling kunnen
we misschien als curatief zien’, hield deze
oncologisch gynaecoloog Lenneke voor.
“Dat was mooi om te horen, maar voelde
ook best raar. Ik had toch een beperkte le-

vensverwachting?”

De dood kwam niet, maar ze had na drie
jaar wel een recidief. ‘Nu kun je echt nooit
meer beter worden’, zei de gynaecoloog.
Ook dit keer zat de arts ernaast. Lenneke

kreeg een chemokuur, die sloeg aan.

Stabiel
"Ik worstel nu nauwelijks met die onzeker-
heid over m’'n toekomst, omdat ik nu al een

aantal jaren behoorlijk stabiel ben. Maar die

eerste jaren.... De onzekerheid speelde
voortdurend een grote rol. Daarnaast begon
ook een wat ongemakkelijk gevoel richting
mijn omgeving op te komen. Men zegt het
niet letterlijk, maar je voelt hun gedachten:
'Je zou toch doodgaan?’ Ja, dat klopt, maar

het gebeurt dus nog niet zo 1-2-3.”

“Ik snap die verwarring in mijn omgeving
wel. De meeste mensen kennen maar één
verhaal: kanker + uitzaaiingen = dood. En
als je niet doodgaat, dan ben je dus beter.
Maar nee, dat is ook niet het geval. Ik leef
het onbekende verhaal over kanker. Ik ben
niet beter. Ik ben ook niet in behandeling.
En ik ben ook niet terminaal of palliatief.
Hoe ik mijn status dan noem? Ik ben offi-
cieel in remissie, zoals dat heet. Dus laten
we het op ‘chronische kanker’ houden. Of
laat me de term noemen die auteur Jannie
Oskam er ooit aan heeft gegeven: ik leef in

een tussenland.”

“De ongerustheid over mijn gezondheid
verdwijnt nooit helemaal. Mijn situatie is
niet dezelfde als iemand die de dood niet
aangezegd heeft gekregen. lk realiseer me

nog bijna dagelijks dat ik sterfelijk ben. >>
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Dat hoor ik een gemiddelde leeftijdsgenoot

nooit zeggen.”

Nadat de kanker in 2017 was teruggekomen
(en succesvol was teruggedrongen met che-
mo), is de kanker nog tweemaal opnieuw
teruggekomen. Vier jaar geleden voor het
laatst. “Sindsdien heb ik geen behandelin-
gen meer gehad. Zelfs geen medicijnen. Ik

heb ook geen klachten.”

Vrijwilligerswerk

Als Lenneke terugkijkt naar de afgelopen
elf jaar, heeft ze — los van de ziektegerichte
behandelingen - een divers pak-

ket aan zorg gekregen. “lk heb
bijvoorbeeld gesprekken gevoerd

met een psycholoog van De
Vruchtenburg, een instelling voor
gespecialiseerde begeleiding aan mensen
met kanker. Vooral om te leren omgaan met
de ziekte, en met de onzekerheid die daar-
mee gepaard ging.” Ook heeft ze een tijd
oncologische fysiotherapie gehad. Samen
met haar behandelaar stelde Lenneke een

'Herstel & Balans-achtig’ programma op,

daarmee verwijzend naar een oncologisch
revalidatieprogramma dat destijds bestond,

maar niet in haar woonplaats werd aange-

boden.

Omdat het lichamelijk best goed ging, is
Lenneke sinds 2018 vrijwilligerswerk gaan
doen bij Stichting Olijf, de patiéntenorga-
nisatie voor vrouwen met gynaecologische
kanker. “lk kan me herinneren dat ik in die
tijd ‘mijn eerste doorlever’ ontmoette. |k
zat namens Olijf in de werkgroep ‘Laatste
Levensfase’ van de NFK (Nederlandse Fe-

deratie van Kankerpatiéntenorganisaties).

Daarin zaten allemaal mensen die te horen
hadden gekregen dat ze ongeneeslijk ziek
waren. Tijdens het voorstelrondje zie iemand
dat ze al tien jaar ‘palliatief’ was. ‘Tien jaar
palliatief?’, dacht ik. ‘Als je al zo lang door-
leeft, dan |ééf je toch gewoon? Anders zou

je kunnen zeggen dat iedereen min of meer
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in zijn of haar laatste levensfase zit. Want uit-
eindelijk gaan we allemaal dood, nietwaar.’
Inmiddels weet ik uit eigen ervaring dat het
zo niet werkt. Maar ik snap die kijk van de

buitenwereld heel goed.”

Die ene contactpersoon

"Ik kan zeggen dat ik in al die jaren goede
zorg heb gekregen. Maar door de verhalen
die ik als vrijwilliger van Olijf hoor, weet ik dat
dat niet voor iedereen geldt. Wat vrouwen
vooral missen, is die ene contactpersoon.
Die contactpersoon die voor alle vragen te
benaderen is, maar jou ook helpt dat hele
brede oerwoud van palliatieve zorgmogelijk-
heden te doorgronden. Zo'n persoon die jou
erop wijst dat een maatschappelijk werker
jou kan helpen, als dat nodig is. Of jou ver-
bindt met een Centrum voor Levensvragen
of het palliatieve team van het ziekenhuis.
De patiénten die ik ontmoet moeten zo vaak
zélf op zoek gaan naar mogelijkheden voor
zorg, ondersteuning of begeleiding. Dat
zou ik graag veranderd willen zien. Zodat
het makkelijker voor hen wordt om goede

zorg te krijgen.”

“Wat soms ook nog een pijnlijk punt is, is
het moment waarop patiénten in het zieken-
huis te horen krijgen dat het ziekenhuis niets
meer voor hen kan doen. Ze worden dan
overgedragen aan de huisarts. Maar vaak
is die huisarts al jaren niet meer in beeld.
Eris dan geen enkele kwaliteit in de relatie
tussen patiént en huisarts. Daar zou wel wat

meer aandacht voor mogen komen.”

“Binnen Olijf ben ik een uitzondering. Mijn
eierstokkanker zat bij de diagnose in fase 4.
Daar hoort tegenwoordig, statistisch gezien,
een vijfjaarsoverleving van 14% bij. Mijn ver-
haal is voor veel lotgenoten dus het verhaal
van de hoop. En dat vind ik waardevol. Want
uiteraard moet je realistisch blijven. Maar
hoop houden vind ik ook zeer belangrijk.
‘Laat jezelf niet gelijk het laatste jaar in pra-
ten’, geef ik regelmatig als advies. 'Hou de

1

mogelijkheid open dat het niet zo gaat.
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‘Kanker hebben is geen
nieuwe fase in ons leven,
het is een nieuw leven.

Toen Martin Elburg (62) te horen kreeg dat
hij ongeneeslijk ziek was, realiseerde hij zich
direct: “Dit gaat niet alleen om mij. Dit gaat
vooral over mijn partner. Want hij moet ver-

der. Bij mij houdt het op.”

Martin heeft kanker in zijn maag, met uit-
zaaiingen in zijn lever en lymfeklieren. In
december van 2024 kreeg hij zijn diagnose.
Er volgde een chemo- en immunokuur, die
hem zwaar viel, maar die de tumorgroei ook
enigszins wist te remmen. Inmiddels kan
hij zeggen dat hij zich fysiek flink verzwakt

voelt, maar mentaal erg goed.

Autonomie

Kanker hebben houdt hem nagenoeg 24/7
bezig. “Bijna ieder uur van de dag ben ik
bezig met mijn lijf: voel ik mijn maag, of
zijn het mijn darmen? Moet ik naar de wc
of niet? Daarnaast houdt het me mentaal

enorm bezig: hoe wil ik mijn dag indelen,

wat wil ik nog afwerken, wat is zinvol om te
doen en wat is zinloos?”

Passend bij het belang dat hij aan auto-
nomie hecht, is hij direct aan het regelen
geslagen. “lk heb bijvoorbeeld een testa-
ment afgesloten. Het huis komt op naam
van mijn partner. En ik heb met mijn huisarts
gesproken over de mogelijkheden rondom
euthanasie en palliatieve sedatie.” Daar-
naast stopte Martin met werken: “lk ben erg
zuinig op mijn tijd geworden. De tijd die ik
nog heb moet zoveel mogelijk kwaliteits-

volle tijd zijn."”

Prognose

De prognose van Martin is, statistisch ge-
zien, onheilspellend. “lk vroeg mijn arts
naar mijn levensverwachting, en ik kreeg te
horen: 50% van de mensen in mijn situatie
overlijdt binnen een jaar, 48% overlijdt bin-
nen twee jaar en 2% leeft langer dan twee

jaar. Dat zijn harde cijfers.”

Odk voor Martins partner Pei Tsuwann (48)
kwamen de diagnose en de prognose als

een mokerslag: “Martin is alles voor me. lk

ben voor hem in Nederland. Al mijn familie
woont in de Verenigde Staten. Dus je kunt
het letterlijk nemen als ik zeg dat Martin

alles voor mij is.”

Onzekerheid

In de eerste maanden na de diagnose vloei-
den er vele tranen bij hen beiden. “Tranen
van verdriet, maar ook tranen over de on-
zekerheid die vanaf dat moment een vast
gegeven in ons leven zou worden”, zegt Pei.

“Uiteindelijk hopen we dat het ook tranen

Tk wordt steed meer Pei en hij wordt steeds

meer mij!

uit dankbaarheid gaan worden. Dankbaar-
heid voor het feit dat we elkaar hebben ont-
moet, en zoveel jaren met elkaar in liefde

hebben kunnen delen.”

De diagnose kanker heeft een fors effect
op de relatie, geeft Martin aan. “Pei en ik
wonen nu zo'n vijftien jaar samen in Amster-

dam. lk was in al die jaren altijd de gangma-

ker, de ‘action man’, ik was altijd onderweg.
Pei was wat meer op de achtergrond, hij was
de toeschouwer en veel huiselijker dan ik.
Inmiddels zijn onze rollen aan het omdraai-
en: ik word steeds meer Pei, en hij wordt
meer mij. Mijn wereld is alsmaar kleiner
geworden. Toen ik net de diagnose kreeg,
droomde ik nog van een reis door Ameri-
ka, onder meer om op bezoek te gaan bij
mijn schoonfamilie. Inmiddels vind ik het al
zonde van mijn tijd om reistijd te besteden
aan een bezoek aan mijn moeder, die in de

Achterhoek woont. Pei daarentegen is

nu de doortastende man die de dingen

regelt. Hij is de nieuwe ‘action man’ van

ons tweeen.”

Soms hoor je mensen weleens zeggen dat
kanker hebben een nieuwe fase in hun le-
ven is, geeft Martin aan. “Maar ik ervaar dat
niet zo. Niets in het leven is meer hetzelfde.
Onze dagindeling is anders, onze relatie
is anders, de rolverdeling is anders, de le-
vensdoelen zijn anders... Leven met kanker

is eerder een compleet nieuw leven.” >>



Leven tot het laatst

Pei, die van oorsprong architect is, was zich
net aan het omscholen naar verpleegkundi-
ge toen Martin zijn diagnose kreeg. “Toen
daarna bleek dat er uitzaaiingen waren en
Martin nog maar een korte levensverwach-
ting had, wilde ik in eerste instantie direct
ophouden met de HBO-V, zodat ik zoveel
mogelijk tijd bij Martin kon zijn. Martin heeft
me ervan overtuigd toch door
te gaan, en de propedeuse
te halen. Dat is gelukt. Maar
nu heb ik alsnog een pauze R el
ingelast. Ik deed de duale op-

leiding, waardoor ik tijdens de

studie ook op ziekenhuisafde-

lingen werkte waar ik mensen met ernstige

ziektes tegenkwam. Het werd me te inten-

sief.”

Beiden zijn bekend met de publiekscam-
pagne ‘Leven tot het laatst’, die sinds vo-
rig jaar palliatieve zorg onder de aandacht
brengt van het grote publiek. “Die slogan
vind ik wel inspirerend”, zegt Pei. “Mogelijk
komt dit vanuit mijn boeddhistische achter-
grond, maar ik voel ook veel voor oneliners

als ‘geven tot het laatst’ en ‘groeien tot het

Laat ik zeggen dat iedereen enorm z'n
best doet, maar dat ik grote praktijkva-

r n

laatst’.” Martin knikt instemmend en voegt
er ‘elkaar beschermen tot het laatst’ aan
toe. “We leven allebei in een rollercoaster,
en soms leidt dat tot wrijving. Dan moet je

moeite doen om elkaar weer te vinden.”

Rollercoaster

Gedurende de negen maanden dat Martin
en Pei in die rollercoaster leven, hebben zij
tal van zorgver-
leners ontmoet.
Van artsen tot
verpleegkundi-
gen, van diétis-
ten tot fysiothe-
rapeuten. “Hoe
wij hun zorg ervaren? Laat ik zeggen dat
iedereen enorm zijn best doet, maar dat ik
grote praktijkvariatie zie”, zegt Pei. Vooral
het gebrek aan persoonlijke aandacht en
compassie valt hem op. Ook Martin staat
soms wat verbaasd te kijken naar het gedrag
van zorgverleners. “lk mis vanuit de zorgver-
leners een soort intrinsieke belangstelling

voor wie ik ben, als persoon.”

Ook viel het hem op hoe weinig persoons-

gericht de zorg is. “Na de diagnose volgde

een gesprek met een verpleegkundige. We
spraken over de chemo die eraan zou ko-
men. Ik kreeg een brochure mee met infor-
matie over mogelijke bijwerkingen. ‘U kunt
altijd bellen als er iets is’, werd me bij het
weggaan gezegd. Dat staat heel vriendelijk,
maar ik kon er eigenlijk niets mee. lk heb
namelijk nooit eerder kanker gehad. lk heb
ook nooit eerder chemo gekregen. Wanneer
weet ik dat er een ‘iets’ is waarover ik met
het ziekenhuis moet bellen? En wat doe ik
buiten de reguliere kantoortijden? Dat is een
behoorlijke zoektocht geweest, waardoor ik

veel langdurige en — achteraf — onnodige
SEH-bezoeken heb gehad.”

Uitzicht op de tuin

Daar staan ook positieve ervaringen tegen-
over, zoals toen Martin met zijn huisarts af-
sprak om informatie te krijgen over euthana-
sie en palliatieve sedatie. “lk ging ervan uit
dat ik mijn huisarts er met concrete bewijzen
van moest overtuigen dat ik ondraaglijk en
uitzichtloos aan het lijden was, als ik eutha-
nasie zou willen. Ze nam alle tijd voor mij
en legde uitvoerig uit hoe het één en ander
in z'n werk gaat. Daarvan was ik erg onder

de indruk. Inmiddels weet ik niet zo zeker

of ik euthanasie wil. Het is toch best een
abrupte bedoening. Misschien wil ik liever
dat de natuur zijn gang gaat. Met palliatieve

sedatie als mogelijke slotbehandeling.”

Met Pei praat hij vrij concreet over het einde
dat zal komen. Bijvoorbeeld over de ge-
wenste overlijdenslocatie. “Al vrij snel na
de diagnose stelde ik mezelf de vraag waar
ik wilde sterven. Het antwoord was ‘thuis’,
maar daar wilde ik wel een mooi uitzicht bij.
Dat betekende dat onze tuin moest worden
aangepakt. We zijn naar bouwmarkten ge-
reden en hebben voor 7.500 euro allerlei
planten en materialen gekocht. Het heeft
vervolgens nog wel een maand of zeven ge-
duurd, maar uiteindelijk heeft een hovenier

er een geweldige tuin van gemaakt.”
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* Ingrid van Asseldonk - van den Biggelaar
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Ik zeg nooit ‘u bent uitbehandeld; want
we kunnen vaak nog heel veel doen!

Ingrid van Asseldonk - van den Biggelaar
werkt als verpleegkundig specialist symp-
toombestrijding in het Elkerliek Ziekenhuis
in Helmond. Al meer dan twintig jaar houdt
ze zich bezig met palliatieve zorg. In die tijd
heeft ze alle facetten van die zorg leren ken-
nen en opgebouwd in haar eigen ziekenhuis

en daarbuiten.

'‘Mijn interesse voor palliatieve zorg begon
op de afdeling neurologie, begin deze eeuw.
Daar voelde ik me als neurologie-verpleeg-
kundige sterk betrokken bij de patiénten in
de palliatieve fase. |k zag mensen die op
het einde van hun leven veel pijn of onge-
mak hadden, artsen die er soms niet goed
mee om konden gaan, families die radeloos
waren. Toen dacht ik: dit moet beter. Ik ver-
diepte me, las boeken, volgde symposia en
cursussen. In 2008 werd ik stafmedewerker
palliatieve zorg in het Elkerliek en program-
maleider palliatieve zorg in de regio. Het
was pionieren. Samen met de arts palliatieve
geneeskunde Maaike Veldhuizen maakte
ik plannen voor een palliatief team in het

ziekenhuis. Dat team kwam er ook.’
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Mijn taal doet ertoe

‘Omdat ik de praktijk niet wilde missen,
deed ik naast het staf- en regiowerk de op-
leiding tot verpleegkundig specialist. Met

als richting: palliatieve zorg.

Die zorg pak ik het liefst zo vroeg mogelijk
op, soms zelfs direct na een slechtnieuws-
gesprek. De aanleiding kan zijn dat iemand
angstig is door het gesprek of pijn ervaart.
lk pak dan een stoel, ga zitten en stel open
vragen: Wie bent u? Wat is belangrijk in
uw leven? Waar worstelt u ni mee? Zo leer
ik iemand kennen, waardoor ik later in het
proces goede begeleiding kan bieden.

Mijn taal doet ertoe. |k zeg nooit: u bent
uitbehandeld. Want ook al kan ik iemand
niet genezen, ik kan wel klachten verlichten

of ondersteuning bieden.

lk ben formeel onderdeel van het ‘Team
Symptoombestrijding en Palliatieve zorg’,
maar zo introduceer ik mezelf meestal niet.
Het kan mensen afschrikken en verlammen.
Het hangt ervan af hoe ver iemand is in zijn
eigen proces. Vaak stel ik me voor met de
woorden: ik wil met u meelopen om na te

denken over uw kwaliteit van leven en de

keuzes die u daarin te maken hebit.

Ook de culturele achtergrond van de pati-
ent bepaalt de aanvliegroute. Bij sommige
mensen speelt hun religieuze overtuiging
een belangrijke rol in hoe ze omgaan met
ziekte en sterven. Daar probeer ik bij aan te
sluiten. Dan moet ik me bijvoorbeeld goed
realiseren dat hun god over het leven en de
dood gaat, en niet een dokter of verpleeg-
kundige. En dat ik alleen kan aanbieden om
mee te denken over een zo fijn mogelijk

leven voor zolang dat duurt.’

Lichamelijke klachten én emotionele
last verlichten

‘Patiénten met uitgezaaide kanker kam-
pen vaak met pijn, misselijkheid, kortade-
migheid en vermoeidheid. Bij uitgezaaide
kanker naar de botten bijvoorbeeld is pijn
een belangrijk probleem. Pijn pak ik altijd
in zijn geheel aan: fysiek, psychisch, sociaal
én spiritueel. Op al deze gebieden bied ik
ondersteuning. Ook kunnen patiénten last
krijgen van hypercalciémie — een te hoog
calciumgehalte in het bloed onder invloed
van de tumor — met klachten als misselijk-
heid, vermoeidheid en soms ook mentale

ontregeling. >>
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Misselijkheid kunnen we meestal goed be-
handelen met medicatie en adviezen. En
kortademigheid vraagt een zorgvuldige mix
van hulpmiddelen en leefstijltips. Vermoeid-
heid is lastiger: ik kan iemand helpen om
te luisteren naar het lichaam en adviseren
om de beperkte energie gunstig te verde-
len over de dingen die er écht toe doen,
maar met medicatie is het minder goed te

bestrijden.

Ik zie veel angst, somberheid en rouw

bij patienten.

Naast lichamelijke klachten zie ik veel angst,
somberheid en rouw bij patiénten. Het ver-
lies waar ze voor staan, is vaak moeilijk te
dragen. Soms raakt ook het sociale netwerk
ontregeld, bijvoorbeeld als een partner zelf
ziek is en geen mantelzorg kan bieden. Dan
kijk ik mee naar oplossingen: kan iemand
nog wel naar huis, welke ondersteuning is
er nodig, moeten er gesprekken komen met
een geestelijk verzorger of gezinsbegelei-
der? Als een jonger persoon aan kanker
komt te overlijden, dan is acceptatie een
fors thema, voor diegene zelf en de omge-

ving. Zijn er kinderen betrokken, dan zorgen

we ook voor passende begeleiding. Met
gesprekken kan soms de angst en somber-
heid een beetje beteugeld worden. Al met
al komt er veel kijken bij symptoombestrij-

ding. Het is ook altijd maatwerk.’

Pak een stoel

‘Maatwerk en aandacht zijn ook de sleutel-
woorden die ik wil meegeven aan de colle-
ga's (zoals verpleegkundigen en arts-assis-
tenten) die ik in ons ziekenhuis ondersteun
bij palliatieve zorg. Ik kan bijvoorbeeld een
slechtnieuwsgesprek samen met de arts-as-
sistent doen. Dan merken ze vaak wel op:
goh jij stelt toch andere vragen. Bijvoor-
beeld de vraag: waar hoopt u nog op?

De belangrijkste les die ik aan zorgprofessi-
onals mee wil geven is ‘pak een stoel’. Het
belangrijkste instrument van een dokter of
verpleegkundig specialist is niet een scan
of een recept, maar aandacht. Ik besef elke
dag hoe waardevol het is als een patiént
zich echt gehoord voelt. Alleen met echte
aandacht kunnen we, samen met naasten,
het verschil maken in kwaliteit van leven en

bijdragen aan een rustig en waardig sterf-

bed.’
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RAPP: BENADERBAAR EN PRAKTISCH

Patiénten in de palliatieve fase die naar huis
gaan, worden door het palliatieve team van het
Elkerliek overgedragen aan de huisarts (‘'met
een goede schriftelijke overdracht en zo nodig
een telefoontje’). Daar staat een ander vangnet
voor hen klaar dat Ingrid van Asseldonk-van den
Biggelaar samen met andere regionale experts
in palliatieve zorg heeft opgericht: het Regionaal
Adviesteam Palliatieve zorg Peelland (RAPP). Het
bestaat uit 7 consulenten (huisartsen, medisch
specialisten en verpleegkundig specialisten met

een specialisatie palliatieve zorg) die '24/7" ad-

vies kunnen geven aan zorgprofessionals in de

regio. 'En als het nodig is, kijken we mee aan
het bed. We werken echt transmuraal’, vertelt

Ingrid.

In de beginjaren moesten we lobbyen om onze
meerwaarde te laten zien. ‘Maar inmiddels ken-
nen we elkaar in de regio en dat maakt ons goed
vindbaar en benaderbaar. We proberen de bu-
reaucratie minimaal te houden, en gewoon snel
en praktisch vragen te beantwoorden. |k denk
dat dat een van onze succesfactoren is. Wat ook
een belangrijke stap is geweest na een aantal
jaren van kunst- en vliegwerk: de zorgverzekeraar

financiert ons werk.’
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‘Goede palliatieve zorg betekent:
meebewegen met wat er verandert,

Carla Juffermans is huisarts in Voorhout, co-
ordinator van de kaderopleiding ‘palliatieve
zorg' aan het Amsterdam UMC en betrokken
bij het Expertisecentrum Palliatieve Zorg van
het LUMC. In haar praktijk, maar ook in het
hospice en de twee verpleeghuizen waar
ze bij betrokken is, ziet ze dagelijks mensen
in de laatste fase van hun leven. 'Palliatieve
zorg raakt op veel vlakken aan de kern van
het huisartsenvak: je moet dichtbij mensen
blijven, luisteren en meebewegen met wat
er verandert. Want wat iemand wil of nodig

heeft, is zelden statisch.’

'De patiénten in de palliatieve fase die ik zie,
hebben natuurlijk niet alleen kanker maar
ook bijvoorbeeld dementie of hartfalen. Bij
patiénten met kanker komt de overdracht
vaak vanuit het ziekenhuis. Op het moment
dat er geen levensverlengende behandeling
meer mogelijk is, wordt de regie meestal
overgedragen aan de huisarts. Toch zie ik
veel mensen al eerder, bijvoorbeeld omdat
ik ook hun andere aandoeningen behandel.
Dat levert vaak al gesprekken op over ‘het
leven’ en wat iemand nog wil, hoe ver hij

of zij wil gaan met behandelingen. Idealiter
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ga ik het gesprek over palliatieve zorg aan
als iemand nog een levensverwachting van
ongeveer een jaar of zelfs nog langer heeft,
maar het komt veel voor dat je die tijd niet
hebt.

Zulke gesprekken gaan niet alleen over me-
dische keuzes, maar juist over wat het leven
nog de moeite waard maakt. Over hoe die
persoon de laatste tijd willen doorbrengen,
wie er bij hem of haar moet zijn, of iemand
thuis wil blijven of liever naar een hospi-
ce gaat. Dat zijn vaak intensieve, maar ook

mooie gesprekken.’

Korte lijnen en verwachtingen

'‘Rond patiénten in de palliatieve fase draait
alles om samenwerking. In onze regio werken
we met zogeheten PaTz-groepen (Palliatieve
Thuiszorg). We hebben vaste overlegmo-
menten met de huisartsen, wijkverpleging,
apothekers en soms een geestelijk verzorger
of iemand uit het sociaal domein. Dan be-
spreken we casuistiek, we signaleren knel-
punten en leren van elkaar. Wat ik vooral
waardevol vind, is dat zo de lijntjes kort blij-
ven: als er een probleem speelt, weten we

elkaar snel te vinden voor overleg.

Daarnaast heb ik veel contact met de thuis-
zorg. We spreken vaak af om belangrijke ge-
sprekken, bijvoorbeeld over het levensein-
de of over symptoomverlichting, samen te
doen bij de patiént thuis. De wijkverpleeg-
kundige ziet iemand vaker dan ik en merkt

soms eerder dat het slechter gaat.

In onze regio werken we aan duidelijke af-
spraken over proactieve zorgplanning en
daar zijn ook de ziekenhuizen bij betrokken:
wie voert het gesprek, wie is de regiebe-
handelaar, en hoe wisselen we informatie
uit? Zolang iemand nog behandeld wordt
met een levensverlengende intentie, ligt de
regie bij de specialist. Zodra het alleen nog
om de kwaliteit van leven gaat, hoort die
regie bij de huisarts. Ik merk weleens dat
het voor de patiént niet helemaal duidelijk
is dat er is gestopt met levensverlengende
behandeling. Als bijvoorbeeld de specia-
list wel contact houdt om te horen hoe het
met iemand gaat, dan kan het voor diegene
voelen alsof hij/zij nog onder behandeling
is. Het is belangrijk daar duidelijkheid in te
scheppen, zodat de patiént weet wat hij kan

verwachten en van wie.’ >>
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Informatie om goed te kunnen zorgen
'Proactieve zorgplanning is in onze regio
volop in ontwikkeling. Maar natuurlijk gaat

niet alles altijd al goed.

Mijn grootste frustratie ‘Mijn grootste frustratie is de
is de informatie-uitwis-  Informatie-uitwisseling met het

seling met ziekenhui-  ziekenhuis!
zen. Soms ontvang ik

wekenlang geen brief

van een specialist, terwijl ik de patiént wel
regelmatig zie. Dan weet ik niet welke be-
handeling nog loopt of wat de verwachtin-
gen zijn.

lk had redelijk recent contact met een vrouw
met uitgezaaid ovariumcarcinoom, zij was
behandeld in een tertiair ziekenhuis. |k zag
haar wekelijks, omdat ze veel angst had en
over euthanasie wilde praten. Maar van het
ziekenhuis kreeg ik geen enkele terugkop-
peling. Pas na meerdere telefoontjes kreeg
ik de informatie die ik nodig had om de ge-
sprekken goed te voeren. Dat kostte tijd en
energie, maar zonder die afstemming kon

ik haar niet goed begeleiden.

Bij palliatieve zorg zijn avonden en week-
enden vaak de momenten waarop het mis

gaat. Dan komt er een onbekende, dienst-

doende huisarts bij een patiént, die geen
toegang heeft tot het actuele zorgplan. Hij
of zij stuurt, door onzekerheid of onder tijds-
druk, een patiént soms
toch in naar het zieken-
huis, terwijl de afspraak
was om dat niet meer te
doen. lk vind het bij zo'n
afspraak ook heel belang-
rijk om de naasten en de omgeving mee
te nemen, want het komt ook voor dat een
partner of de buren 112 bellen in plaats van

de huisartsenpost.

Een ander groeiend probleem is de schaar-
ste in de thuiszorg. Soms wil een patiént
graag thuis blijven, maar is er op korte ter-
mijn niemand beschikbaar om de noodza-
kelijke zorg te leveren. Dat is schrijnend. In
onze regio proberen we dat op te vangen
door beter samen te werken tussen thuis-
zorgorganisaties, maar de tekorten blijven
nijpend. En dan is er nog de financiering:
palliatieve zorg vraagt tijd, voor de ge-
sprekken, overleg en afstemming met alle
betrokkenen. Maar die tijd wordt vaak niet
vergoed. Dat belemmert structurele samen-

werking.’
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Realiteit is lastig

'‘Goede palliatieve zorg is heel complex,
maar voor mij begint het altijd met goede
communicatie. Bespreek de wensen van een
patiént zo vroeg mogelijk, en blijf ze her-
halen - of herzien, want wensen veranderen
ook. lemand die voor ogen heeft wanneer
hij euthanasie wil, kan er later voor kiezen
om toch langer ‘door te gaan’. Soms zijn
mensen bang voor de pijn die gaat komen,
maar dan blijkt die toch best goed behan-
delbaar. Dan verandert het perspectief.
Taal- en cultuurverschillen maken de com-
municatie vaak extra ingewikkeld. Ik moet
denken aan een man van Chinese afkomst
die in het hospice kwam. Zijn zoon sprak
redelijk Nederlands, maar de man zelf nau-
welijks. Hij dacht dat hij in het hospice weer
behandeld zou worden, met infusen en me-
dicatie. Dat hij comfortzorg zou krijgen en
dat hij in de laatste fase was beland, kwam
niet aan. Dat leidde tot veel verwarring en

verdriet.

Ook de thuissituatie kan ingewikkeld zijn.
lk begeleidde een vrouw met een partner
met een autismespectrumstoornis. Hij wilde

overal controle over houden en bemoeide

zich met elk detail van de zorg. Dat maakte
het moeilijk om de wensen van de patiénte
zelf centraal te stellen. Soms moet je als
huisarts stevig blijven staan om te bewaken
wat de patiént wil.

De realiteit van de stervensfase is natuurlijk
ook gewoon heel moeilijk. De patiént zelf
of de familie hebben soms een geroman-
tiseerd beeld van een vredig afscheid en
mooie laatste woorden. In werkelijkheid ver-
loopt het vaak anders. De patiént kan een
delier krijgen of iemand wordt onrustig of
angstig. Dan is palliatieve sedatie soms de
enige humane optie. Dat is zwaar voor de
familie, maar het helpt als ik eerlijk uitleg

wat er gebeurt.’

Teamwerk

'In onze praktijk doen we de palliatieve zorg
echt als team. We kennen onze patiénten,
we weten wat er speelt in het gezin en in
de thuissituatie. Daardoor kunnen we beter
inschatten wat haalbaar is. Onze samenwer-
king met de thuiszorg is daarbij goud waard.
En de PaTz-groepen hebben een merkbaar
effect. Ze leiden tot minder SEH-bezoeken,

meer mensen die thuis overlijden als >>
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dat hun wens is, en patiénten ervaren een
hogere ervaren kwaliteit van zorg. Voor ons
als zorgverleners is het bovendien leerzaam:

elke bijeenkomst bespreken we

Ook als het moeilijk wordt...
'Wat ik collega’s wil meegeven die de pal-
liatieve zorg in hun praktijk willen verbete-

ren? Ten eerste:

casussen of thema'’s zoals pijnbe- Neem de tijd. Palliatieve zorg zorg voor een
strijding of hartfalen in de pallia- gaat niet om genezen maar om goede informa-
tieve fase. betekenis geven. tie-overdracht:

lk ben trots op de manier waar-

op we patiénten en naasten betrekken. We
moedigen mensen altijd aan om iemand
mee te nemen naar gesprekken, een part-
ner, kind of goede vriend, zodat iedereen
dezelfde informatie krijgt. Vaak verwijzen we
ook naar keuzehulpen, zoals op Thuisarts.nl,
zodat mensen zich kunnen voorbereiden. En
we bespreken heel concreet met de patiént
zelf en de naaste omgeving wat het plan is

bij acute achteruitgang.

leg afspraken

vast, deel ze
digitaal, en zorg dat ze zichtbaar zijn voor
de huisartsenpost. Zonder dat, strandt elke
samenwerking. En werk samen in een net-
werk. PaTz-groepen of andere regionale
samenwerkingen zijn bewezen effectief: ze
verlagen ziekenhuisopnames en verhogen
kwaliteit van sterven. Sluit je erbij aan, of
start er zelf één.
En ten slotte: neem de tijd. Palliatieve zorg
draait niet om genezen, maar om betekenis
geven. Je kunt een situatie niet oplossen,
maar wel draaglijk maken. Dat is de kern
van ons vak: naast mensen staan, ook als

het moeilijk wordt.’
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Bij de totstandkoming van dit rapport hebben we met veel
interne en externe experts mogen samenwerken. Wij dan-
ken allen die een bijdrage hebben geleverd, data aanle-
verden, meelazen en het rapport van feedback hebben
voorzien. Door deze samenwerking hebben we een rapport
kunnen opstellen met belangrijke inzichten en cijfers met
betrekking tot uitgezaaide kanker. In het bijzonder bedan-
ken wij de geinterviewde patiénten, naaste en zorgprofes-
sionals voor hun openheid en bereidheid om hun verhaal

met ons te delen.

Geinterviewde patiénten en naasten
Lenneke de Mooij

Martin Elburg en Pei Tsuwann

Geinterviewde zorgprofessionals

Ingrid van Asseldonk, verpleegkundig specialist palliatieve
geneeskunde, Elkerliek ziekenhuis

Drs. Mustafa Bulut, geestelijk verzorger

Dr. Eric Geijteman, internist-oncoloog, Erasmus MC, NVMO
Drs. Carla Juffermans, huisarts, kaderarts palliatieve zorg

Drs. Anouk Putker, internist in opleiding, Radboudumc
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Stuurgroep

Dr. Manon Boddaert, arts palliatieve geneeskunde, medisch
adviseur IKNL

Drs. Marlene Middelburg, programmaleider palliatieve
zorg, IKNL

Dr. Natasja Raijmakers, hoofdonderzoeker palliatieve zorg
en kwaliteit van leven, IKNL

Prof. dr. Sabine Siesling, hoofdonderzoeker IKNL,

hoogleraar Kankerzorg op maat, Universiteit Twente

Mede-auteurs voorwoord

Prof. dr. An Reyners, internist-oncoloog UMCG, hoogleraar
palliatieve geneeskunde en voorzitter NVMO

Anke Vervoord, MBA, directeur-bestuurder Nederlandse
Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK)

Prof. dr. Thijs Merkx, voorzitter raad van bestuur IKNL

Klankbordgroep

Remco Albers, vicevoorzitter/financién V&VN Oncologie,
verpleegkundig specialist

Anneloes Bork, lead Palliatieve zorg KWF Kankerbestrijding
Drs. Irene Dingemans, Nederlandse Federatie van Kanker-
patiéntenorganisaties (NFK)

Ab Doorn, Patiéntenadviesraad (PAR) IKNL

Dr. Eric Geijteman, internist-oncoloog, Erasmus MC, NVMO
Drs. Lydia Ketting-Stroet, huisarts, kaderarts palliatieve
zorg, coordinator PaTz-groepen Utrecht-stad

Dr. Marianne Klinkenberg, Projectleider proactieve zorg-
planning Nationaal Programma Palliatieve zorg Il, PZNL
Henk van Kranen, Patiéntenadviesraad (PAR) IKNL
Lidwien Kroon, Patiéntenadviesraad (PAR) IKNL

Christel Lancee, Patiéntenadviesraad (PAR) IKNL

Dr. Martijn Lutke Holzik, chirurg-oncoloog, NVCO

Prof. dr. Yvette van der Linden, radiotherapeut-oncoloog,
hoogleraar palliatieve geneeskunde LUMC, NVRO

Prof. dr. Lia van Zuylen, internist-oncoloog, hoogleraar

klinische palliatieve zorg Amsterdam UMC, NVMO
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Kankerzorg in beeld.
Van jaarlijks tot drie jaarlijks brengt Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) een rapport uit
in de reeks ‘Kankerzorg in Beeld'. Deze rapporten belichten actuele thema’s in de oncologie. Ze
bevatten een overzicht van de stand van zaken en de te verwachten ontwikkelingen.
Met dit nieuwe rapport brengen we de situatie van mensen met uitgezaaide kanker in beeld. We

vergelijken de huidige situatie met die uit het rapport Uitgezaaide kanker uit 2020.
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