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De wederzijdse impact van kanker en gezin
Lieven Migerode

[ S a m e n v a t t i n g ]

Dit artikel wil hulpverleners een conceptueel houvast bieden in hun begeleiding van kankerpa-
tiënten en hun gezin. We stellen voor om de onderlinge wisselwerking tussen kanker en gezin te

begrijpen door kanker op te vatten als een nieuw lid dat toetreedt tot dat gezin. We overlopen de recente
onderzoeksliteratuur en ordenen ze volgens de door Rolland (1994) voorgestelde fasen binnen het verloop
van de ziekte. Wij voegen er hier een fase van remissie aan toe. De literatuur bevestigt het belang van bete-
kenisverlening in de omgang met kanker. Betekenissen die gedeeld kunnen worden vergemakkelijken de
omgang tussen het gezin, de patiënt en de ziekte. Daarom wordt voorgesteld om ziekte, lijden en eventueel
sterven op te vatten als behorend tot het leven, zodat het delen van betekenis vanzelfsprekender wordt. In
dit artikel besteden we hierbij bijzondere aandacht aan de kinderen.

Inleiding

Mensen leven in een netwerk van relaties met
andere mensen. Sommige van die netwerken
vormen een geheel. Wanneer een persoon de
diagnose van kanker krijgt, treedt als het ware
een nieuw knooppunt toe tot dit netwerk. Uit
rouwonderzoek (Neymeier, 1998) blijkt dat
rond elk overlijden gemiddeld 128 andere men-
sen geraakt worden. Er is geen reden om aan te
nemen dat dit rond de kankerdiagnose anders
zou zijn. Deze zienswijze verhoogt de gevoelig-
heid voor de wederzijdse beïnvloeding tussen
ziekte, patiënt en context. In een systemische
benadering is beïnvloeding steeds circulair. De-
ze zienswijze laat ook toe om vragen te stellen
die kanker als de beïnvloedende factor zien:
hoe heeft kanker uw kijk op het opvoeden van
kinderen veranderd? Kanker zet dus relaties en
betekenissen in beweging. Door kanker in de-
ze positie te plaatsen, blijft het leven naast de
kanker in beeld. Rond ziekte bestaat er immers

een isolerende tendens. Kanker wordt het best
voorgesteld als deel van het leven, als deel van
het geheel. Ziekte en dood horen evenzeer bij
het leven als gezondheid en geboorte. De ziekte
en de zieke zelf blijven verbonden met het le-
ven. Deze opstelling houdt ook een richtlijn in
voor het spreken met de patiënt en zijn naas-
ten: kanker is niet alleen iets uitzonderlijks,
kanker is ook iets gewoons. Als deel van het le-
ven kunnen fenomenen verbonden met kanker
door anderen vanuit de eigen ervaring begre-
pen worden.

In dit stuk besteed ik aandacht aan de weder-
zijdse beïnvloeding die ontstaat wanneer kan-
ker tot de netwerken toetreedt. Ik zal mij daar-
bij beperken tot de invloeden op het gezinsnet-
werk. Bedoeling van deze tekst is om profes-
sionele en niet-professionele hulpverleners een
houvast te bieden met kanker in een context.
Daarom bied ik een samenvatting aan van de
theorie van Rolland (1994), die een psychosoci-
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ale kijk biedt op het samenspel van individu,
ziekte en gezin bij chronische ziekten. Daarna
bespreek ik recent psychosociaal onderzoek
over kanker en het gezin en pas ik het in in het
geschetste model. Het weergeven van dit recen-
te onderzoek vormt het hoofdbestanddeel van
dit artikel. Maar vooraleer ik daarmee begin
zou ik toch een verantwoording voor deze
zienswijze willen geven door de klinische an-
tropologie te expliciteren.

Een mensvisie

Mijn opvatting is gebaseerd op een klinische
antropologie die de mens ziet als een affiliatief
betekenisverlenend wezen. De mens staat in
zijn essentie in relatie. Deze relatie is primair en
behoeft geen verdere verklaring. Deze opvat-
ting wordt onder andere gepropageerd in de ge-
hechtheidtsheorie en binnen de ontwikkelings-
psychologie van Stern (1995). Als baby is de
mens al relationeel, in interactie en op zoek
naar een band met een ander. In zijn verdere le-
ven zijn de verbanden die hij/zij aangaat essen-
tieel voor zijn/haar bestaan.
De mens geeft betekenis aan zijn ervaringen.
Hij maakt betekenis. De wereld wordt door elke
mens afzonderlijk verhaald. Dit verlenen van
betekenissen gebeurt zowel binnen als buiten
de taal. Stern betoogt dat ook het preverbale
een narratieve structuur hanteert. De relaties
waarin de mens zich engageert en de betekenis-
sen die in deze relaties circuleren, beïnvloeden
beide de betekenis die de ervaring krijgt.
Kanker kan dan opgevat worden als een nieuw
element in het netwerk van relaties. De persoon
die door de ziekte getroffen wordt en alle perso-
nen uit zijn netwerk moeten een nieuwe relatie
aangaan met de persoon en met de ziekte. Ook
de indirecte relaties veranderen; broers en zus-
sen gaan anders met elkaar om wanneer een
van hun ouders aan kanker lijdt. Door het toe-
treden van kanker veranderen de verhoudin-
gen. Zowel kanker als de veranderende relaties
vragen om betekenis. Die betekenis krijgen ze
in de context. Gezinsleden beïnvloeden elkaar
in de betekenis die kanker krijgt. Zo vermeldt
Kazak (1999) dat de stress omtrent kanker ver-

bonden is met vooraf bestaande angsten, met
de betekenissen rond de kanker en met familia-
le en sociale steun. Kristjanson (2004) vermeldt
onderzoek van Stedeford waaruit blijkt dat het
ongemak bij de patiënt, veroorzaakt door slech-
te communicatie in het steunsysteem, enkel
overstegen wordt door het ongemak veroor-
zaakt door ondraaglijke pijn.
Relationele context en betekenisverlening zijn
daarom belangrijke aandachtspunten in de
zorg.

Een psychosociaal model voor chronische
ziekten

Rolland (1994) construeerde een verhelderend
model omtrent de psychosociale impact van
chronische ziekten. Kanker kan vaak als een
chronische ziekte beschouwd worden. Het mo-
del stelt voor om drie grote beïnvloedende di-
mensies in acht te nemen: het type ziektepro-
ces, het gezinsfunctioneren en het samenspel
van de tijdsfasen van ziekte en gezin.
In dit artikel wil ik mij beperken tot een enkel
voorbeeld van elke dimensie om de mogelijke
invloed op de aanpassing van het gezin aan de
ziekte te illustreren. Voor een uitgebreide stu-
die verwijs ik naar Rolland (1994). Deze auteur
stelt dat we elk ziekteproces kunnen plaatsen
binnen een psychosociale typologie. Elk chro-
nisch ziekteproces heeft een begin (acuut, gra-
dueel), een verloop (progressief, constant, met
opstoten), een afloop (niet fataal, verkort leven
en plotse dood, fataal) en brengt verlies van
mogelijkheden met zich mee (weinig tot mas-
saal).
Alle kenmerken stellen andere eisen aan de om-
geving. Bij een acuut begin worden al de veran-
deringen in rollen, de emotionele stress en de
noodzaak aan probleemaanpak in een kortere
tijdsspanne geprangd dan bij een sluipend be-
gin. Sommige gezinnen zijn beter uitgerust dan
andere in de omgang met plotse veranderingen.
Om het psychosociale effect van een ziekte te
begrijpen, moet men daarenboven met de tijds-
dimensie rekening houden. Een chronische
ziekte kan zowel een acute fase, een chronische
fase als een terminale fase doorlopen. Elke fase
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stelt andere eisen aan de psychosociale aanpas-
sing. Dit tijdsverloop gebruik ik verder als orga-
nisatieprincipe voor de beschrijving van de ge-
zinsaanpassing aan kanker. Omdat de kansen
op overleven bij kanker steeds groter worden,
voeg ik een fase van remissie toe.
De tweede dimensie betreft het vooraf bestaand
gezinsfunctioneren: de organisatiepatronen,
communicatieprocessen, transgenerationele pa-
tronen en overtuigingen. Van elk volgt hier een
voorbeeld. De gezinssamenstelling kan varië-
ren. Een kinderrijk gezin kan de taken in het
verzorgen van de zieke ouder anders aanpak-
ken dan een gezin met één kind. Een gezin met
een eerder chaotische communicatiestijl zal gro-
tere moeilijkheden ondervinden bij het hante-
ren van de vele praktische problemen en beslis-
singen die een nieuwe diagnose met zich mee-
brengt. Over de generaties heen wordt informa-
tie doorgegeven. Slechte ervaringen met de ge-
zondheidszorg in de vorige generatie kunnen de
opstelling van de huidige familie (defensief)
beïnvloeden. Rolland (1994) stelt dat een eerste
ontwikkelingstaak voor een gezin in de confron-
tatie met een ziekte erin bestaat om betekenis te
geven aan die ervaring. Bestaande overtuigin-
gen kleuren die betekenis. Gezinnen die eerder
georiënteerd zijn op een ‘external locus of con-
trol’ zullen makkelijker betekenissen aanvaar-
den waarbij zij de medische wereld volgen en
tegelijk minder geneigd zijn om het eigen lot te
willen sturen.
De derde dimensie betreft het samenspel van de
tijdsfasen van ziekte en gezin. Een gezin door-
loopt in zijn ontwikkeling typisch een opeenvol-
ging van fasen waarbij het meer naar binnen of
meer naar buiten gericht is. In de perioden van
‘naar binnen gericht zijn’, is de vraag voor cohe-
sie groter. De aanpassingen aan een chronische
ziekte vraagt een naar binnen gericht zijn en een
grotere cohesie. Deze twee krachten, gezinsont-
wikkeling en het opduiken van een chronische
ziekte, kunnen elkaar dus versterken of tegen-
werken. Treedt een chronische ziekte bijvoor-
beeld op bij een gezin waar de kinderen adoles-
cent zijn en op het punt staan uit te vliegen, dan
stijgt de kans dat de naar binnen en naar cohesie
gerichte invloed van de ziekte de ontwikkeling
van autonomie gaat hinderen.

Kanker als een chronische ziekte

Rolland (1994, p. 26) schrijft: “de opeenstape-
ling van psychosociale eisen kan gemakkelijk
het vermogen tot aanpassing van een familie
overschrijden (net zoals tumorgroei het aan-
passingsvermogen van het lichaam kan over-
schrijden)”. In het licht van bovenstaand model
is kanker een ziekte met een acuut begin, vaak
met een verloop in opstoten en een potentieel
fatale afloop. Verloop en afloop kunnen sterk
variëren naargelang het type kanker. Zo is pan-
creaskanker nog steeds fataal met een vrij snel
verloop en heeft leukemie bij kinderen een
langzaam verloop met een behoorlijke kans op
remissie. Het verlies van mogelijkheden en de
mate van handicap bij een kanker variëren niet
enkel met het type kanker, maar ook met de
fase waarin de ziekte zich bevindt. Zo zal bij-
voorbeeld een hersentumor die leidt tot per-
soonlijkheidsveranderingen een andere invloed
hebben in de chronische fase dan in de termina-
le fase. Voor alle kankers geldt nog steeds dat
zij de angst voor een fatale afloop impliceren.
In het korte bestek van dit artikel zal ik niet ver-
der ingaan op de verschillende types kanker.
De literatuur blijkt heel wat recent onderzoek te
bevatten over de relatie tussen kanker en het
gezin. Die gegevens worden hier geordend vol-
gens het tijdsverloop van de ziekte met toevoe-
ging van een fase van remissie. Bij elke fase
besteden we naast de algemene gegevens bij-
zondere aandacht aan de positie van de kinde-
ren.

Diagnose

De plotse kankerdiagnose zorgt voor crisis in
het gezin: de bestaande organisatie komt onder
druk te staan, verandering is vereist, prioritei-
ten moeten anders worden gelegd, de stress is
hoog, angst vraagt om beheersing, de tijd staat
even stil en moet anders worden gebruikt, en-
zovoort. Het gezin en de gezinsleden moeten
omgaan met onzekerheid en met de medische
wereld. Taken moeten worden herverdeeld en
belangrijke beslissingen moeten worden geno-
men. Een behandeling moet worden uitgeko-
zen. In deze hyperactieve fase zijn mensen erg
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vatbaar voor bedoelde en onbedoelde informa-
tie over de ziekte. De eerste contacten met de
medische wereld zijn extra belangrijk. Alle ge-
zinsleden proberen betekenis te creëren. Hier-
voor is de basisinformatie over het ziekteproces
essentieel. Patiënt en omgeving laten immers
hun acties leiden door de ontstane betekenis-
sen. Hoop en wanhoop, strijdlust en opgeven,
steun en afhaken kunnen hier al vorm krijgen.
Omdat betekenis eerder een relationeel dan
een objectief gegeven is, lijkt het vanzelfspre-
kend de informatie over de diagnose niet aan
de patiënt alleen te verschaffen (of nog erger
enkel aan een gezinslid). De verschillende aan-
wezigen kunnen de verstrekte informatie im-
mers anders ‘horen’. Het samen aanwezig zijn
vergemakkelijkt het vinden van een gemeen-
schappelijke grond in gesprekken achteraf. Al-
le aanwezigen krijgen door hun aanwezigheid
ook een ‘toestemming’ om te praten over de
ziekte.

Marwitt (2002) onderkent een wereldwijde
trend om de waarheid te vertellen bij de diag-
nose van kanker. Volgens hem wordt hierbij
nog onvoldoende rekening gehouden met pa-
tiëntvariabelen. Hij vermeldt onderzoek waar-
uit blijkt dat volgende patiëntkenmerken sa-
mengaan met een grotere vraag naar openheid:
jonger zijn, niet religieus zijn, een hoge oplei-
ding gevolgd hebben en vrouw-zijn. Eerdere
ervaringen met de dood en copingstijl werden
nog niet onderzocht. Meestal wordt in onder-
zoek enkel het verschil nagegaan tussen volle-
dige openheid of het niet meedelen van de
diagnose. In zijn opzet onderzoekt hij ook de
mogelijkheid tot gedeeltelijke openheid en be-
trekt hij psychosociale factoren. De resultaten
tonen dat niemand nog een voorkeur uit voor
het niet mededelen van de diagnose als een
gedeeltelijke mededeling een optie is, 80%
kiest sowieso voor volledige openheid. De
grote meerderheid van patiënten verkiest het
slechte nieuws te horen in aanwezigheid van
een geliefde. Mensen die voorheen een positie-
ve ervaring hadden met overlijden kiezen voor
het horen van de volledige waarheid in aanwe-
zigheid van een geliefde. Zeer angstige men-
sen, sensitief voor dreiging, met weinig geloof

in de eigen coping verkiezen minder volledig
open informatie en een pad via een geliefde die
eerst het nieuws hoort. Slechts 3.6% verkiest
dat de informatie eerst aan een naaste gegeven
wordt. Edwards (2004) onderzocht bij 48 ge-
zinnen kort na de diagnose de invloed van
ziektekenmerken en gezinsfunctioneren op
angst en depressie. Deze variabelen worden
bevraagd met vragenlijsten. De directe uitwis-
seling van informatie tussen gezinsleden is
verbonden met lagere angstscores. Gezinnen
die open zijn, emoties direct uiten en effectief
problemen aanpakken, vertonen lagere de-
pressiescores. De fysieke kenmerken van de
ziekte hebben enkel invloed op de mate van
angst en depressie bij de patiënt.

Wie vertelt de kinderen dat hun ouder kanker
heeft en wat dit kan betekenen? Wat als zijzelf
de patiënt zijn? Tot welke leeftijd deelt men de
diagnose best eerst aan de ouders mee? En hoe
zit het dan met hun broers en zussen? Krijgen
de ouders de taak om het slechte nieuws te
brengen? Worden zij eerst geïnformeerd door
de artsen? Het lijkt logisch dat oudere kinderen
meer informatie krijgen. Ook vanwege hun ou-
ders. Claflin (1991) vond dat jongere kinderen
(onder de negen jaar) veel minder informatie
kregen en toch gelijkaardige stressniveaus ver-
toonden dan oudere kinderen die meer geïn-
formeerd werden. Minder vertellen lijkt niet
noodzakelijk te beschermen. Barnes (2002)
poogt door middel van semigestructureerde in-
terviews na te gaan welke factoren moeders
aanzetten tot open communicatie met hun kin-
deren. Een minderheid van moeders vertelt
hun kinderen niets over hun diagnose van
borstkanker. Meestal wachten de moeders tot
na een ‘zekere’ diagnose om tot het vertellen
over te gaan. Soms wordt er gewacht tot na de
chirurgische ingreep. De tendens om oudere
kinderen meer informatie te geven kan aanlei-
ding zijn tot stress tussen de kinderen. Deze
stress verloopt via het verlenen van betekenis,
bijvoorbeeld: “ik word er buiten gehouden”.
Moeders zijn op zoek naar professionelen die
hen kunnen helpen om deze moeilijke bood-
schap op gepaste wijze aan de kinderen over te
brengen.
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Behandeling

Behandeling van kanker is vaak een lange en
pijnlijke weg. De behandeling zelf zorgt voor
vele negatieve neveneffecten. Deze fase van de
ziekte heeft andere psychosociale kenmerken
dan het moment kort na de diagnose. De hoge
arousal van de crisisfase is niet langer gepast.
De noodzaak aan snelle actie en reorganisatie
wordt vervangen door een vraag naar geduld,
doorzetting, organisatie en probleemoplossend
vermogen. Het gezin leeft mee op het ritme van
de (chemo)therapie. Pijn en ongemak nemen
meer plaats in. Een gezin dat zich vlot aanpast
aan de crisis (alles opzijzet voor een doel) doet
dit daarom niet noodzakelijk even vlot bij de
langere weg van de behandeling. In deze fase
eisen de routinetaken ook terug meer hun
plaats op: kinderen moeten naar school, het
huishouden moet minimaal draaien, werk eist
zijn plaats op, ieders sociale leven gaat door...
Het leven naast de kanker verdwijnt op de ach-
tergrond bij de diagnose, maar eist zijn plaats
terug op in de langer durende behandelingsfa-
se. Het gezin moet nu beide combineren. Alle
gezinsleden vervullen dubbele rollen: patiënt
én moeder bijvoorbeeld. De maatschappelijke
veranderingen in zorgverlening zorgen voor
een toename van de druk op de familie. Korte
(dag)behandelingen in het ziekenhuis en een
toename van zorg aan huis leggen meer verant-
woordelijkheid bij de mantelzorg. Langer over-
leven door betere therapie verlengt de nood-
zaak tot aanpassing (Glajchen, 2004).

Het effect van kanker op de gezinsleden wordt
vaak gemeten via maten van angst en depres-
sie. De meeste studies vinden bij patiënten en
gezinsleden een gelijkaardig gestegen niveau
van angst (State Anxiety Scale, Spielberger,
1983) en depressie (Beck Depression Inventory,
Beck, 1997) (Edwards, 2004). De tijd verlopen
sinds de diagnose is slechts in één studie signifi-
cant voor angst en depressie (Shields, 2004). De
stress ontstaan bij de diagnose blijft dus aan-
houden tijdens de behandeling. De door artsen
gescoorde fysieke toestand van de patiënt kan
niet in verband gebracht worden met het stress-
niveau van patiënt en omgeving. De beleving

van de fysieke toestand zoals gescoord door de
patiënt duidelijk wel (Edwards, 2004).
Sommige onderzoekers kijken ook naar meer
positieve maten. Ook hier zien we een versprei-
ding van het effect van kanker op het gezin. In
een longitudinaal onderzoek rapporteren pa-
tiënt en gezinsleden een belangrijke aantasting
van hun levenskwaliteit (Northouse, 2002). De
daling in levenskwaliteit is even groot of groter
bij de gezinsleden als bij de zieke zelf. De ver-
zorger gaat er vaak mee onderdoor. Binnen een
circulair denken waar betekenissen uitgewis-
seld worden tussen gezinsleden moeten we ook
oog hebben voor de interactie tussen deze di-
recte effecten van de kanker. Zijn er met name
effecten van de effecten? Northouse (2000) on-
derzocht gezinsleden van vrouwen met een
herval bij borstkanker. In zijn studie verklaart
de aanpassing van de gezinsleden aan kanker
een groter deel van de aanpassing van de pa-
tiënt dan de ziektekenmerken of de demografi-
sche variabelen op zich. In de psychosociale
zorg kan men dus de patiënt helpen door zijn
naasten te helpen bij de aanpassing!
Lewis (1996) meldt dat partners weinig stil-
staan bij elkaars beleving en dat spanning in
het gezin kan binnenkomen via spanning tus-
sen de partners. Relationele onvrede gaat sa-
men met een groter verschil in bezorgdheid
over de ziekte (De Groot, 2005). Als de partner
veel rolaanpassingsproblemen vertoont, be-
moeilijkt dit de aanpassing van de patiënt en
niet omgekeerd. De huwelijkstevredenheid is
voorspellend voor de aanpassing aan de ziekte
(O’Mahoney, 1997; Northouse, 2002). Binnen
het paar is er mogelijk een verschillende impact
naargelang gender. Vrouwen rapporteren meer
stress als partner én als patiënt. Vrouwelijke
partners krijgen daarenboven minder steun uit
de omgeving (Northouse, 2002). In het bijzon-
der vrouwen met een laag inkomen zouden
kwetsbaar zijn (Nijboer, 2001). Sociale steun
beïnvloedt ook het gezinsfunctioneren (Nort-
house, 2002) en wordt vooral verwacht van de
specialist (Wilkes, 2003). De gezinsleden erva-
ren een gebrek aan steun als pijnlijk (Patterson,
2004).
In de praktijk blijken koppels soms sterker uit
een periode van tegenslag te komen. Dorval et
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al. (2005) onderzoeken in een prospectieve stu-
die of koppels naar elkaar kunnen toegroeien
doorheen een periode van borstkanker. Zij in-
terviewen beide partners apart op verschillende
tijdstippen tot één jaar na de diagnose. Van een
totaal van 282 paren vond 42% dat zij door de
kanker dichter bij elkaar waren gekomen en in
slechts 6% vond één van de partners dat de on-
derlinge afstand gegroeid was.

Adolescenten lijken bijzonder kwetsbaar te zijn
voor de effecten van ouderlijke kanker (Com-
pas, 1994, in Harris et al., 2002; Barnes, 2002).
Dit ondersteunt de conclusie uit het model van
Rolland (1994) dat de naar binnen gerichte
krachten (ziekte) en de naar buiten gerichte
ontwikkeling (adolescentie) elkaar kunnen hin-
deren. De invloed op de adolescent kan via de
ouderlijke depressie, relationele spanning of
verminderde opvoedingskwaliteit lopen (Le-
wis, 1996). De wegen via dewelke ouderlijke
kanker de kinderen beïnvloedt, lijken samen
te vallen met het model dat door Cummings
(2001) gehanteerd wordt bij depressie. In dit
model verloopt de wisselwerking tussen ouder-
lijke ziekte en de kenmerken van het kind over
vier tussenstations: de symptomen van de ou-
der, de opvoedingsstijl, de ouder-kind gehecht-
heid en partnerconflict en spanning.
Nogal wat studies zouden methodologische te-
korten vertonen. In vele onderzoeken ontbreekt
een controlegroep. Waar het kinderen betreft
worden gegevens vaak alleen bekomen via de
perceptie van de ouder. Dit euvel wordt opge-
vangen in onderzoek van Hoke (2001) en Har-
ris (2002). Hoke vindt geen verschil in aanpas-
singsproblemen tussen kinderen van 28 zieke
(borstkanker) en 24 gezonde moeders die re-
cent een biopsie ondergingen. Moeders en kin-
deren scoren elk andere vragenlijsten. Sommi-
ge adolescenten uit de kankerconditie deden
het sociaal en academisch zelfs beter wanneer
hun moeder gespannen was. Dit terwijl de jon-
geren uit de biopsieconditie het slechter deden
onder dezelfde omstandigheden. Hoke (2001)
ondervroeg ook de kinderen. Bevraagt zij de
ouder, dan merkt zij dat angstige en gespannen
moeders zowel in de kankergroep als in de bi-
opsiegroep meer problemen bij hun kinderen

scoren. Zien we ook hier de invloed van de be-
tekenisverlening? Harris (2002) onderzoekt
adolescenten van wie een ouder aan kanker
lijdt en een controlegroep. Beide groepen vul-
len vragenlijsten in over Post Traumatic Stress
Disorder (PTSD), angst en depressie, risicoper-
ceptie en gezinsfunctioneren. Hij vindt geen
verschil in angst en depressie tussen beide con-
dities.
Een gezinsomgeving die cohesief is, expressie
van emotie toestaat en weinig conflictueus is,
lijkt beschermend te zijn voor de invloed van
ouderlijke kanker op kinderen (Harris, 2002) en
beschermt het gezin tegen depressie (Edwards,
2004). Dit onderzoek herinnert er ook aan dat
kanker andere stressoren niet uitsluit. De klei-
ne, dagelijkse probleempjes komen bovenop de
invloed van kanker. Een ongeluk komt inder-
daad niet altijd alleen.
Noll (1999) formuleert bijkomende kritiek op
het onderzoek omtrent kinderen: waarom en-
kel zoeken naar de negatieve effecten van kan-
ker? Hij vormt een controlegroep voor de kin-
deren met kanker door te matchen binnen de
klas. De meting loopt via leeftijdsgenoten, leer-
krachten, ouders en de patiëntjes zelf aan de
hand van gestandaardiseerde vragenlijsten en
sociogrammen. Kinderen die chemotherapie
krijgen, scoren opmerkelijk gelijk met leeftijds-
genoten op het vlak van emotioneel welbevin-
den. Op diverse maten van sociaal functione-
ren (Revised Class Play1 en sociogrammen)
scoren ze beter dan de controlegroep. Kanker
kan dus ook positieve effecten op de ontwikke-
ling van kinderen hebben. Dit is suggestief
voor het concept ‘veerkracht’ (Shapiro, 2002).
Woodgate (2003) is de mening toegedaan dat
de beleving van de kinderen sowieso onvol-
doende aan bod komt in onderzoek omtrent
kanker. In een kwalitatief onderzoek onder-
vraagt zij 39 kinderen met kanker en hun ge-
zinsleden. Voor de ouders is het zien lijden van
hun kind en de bijhorende machteloosheid het
moeilijkste aspect van kanker bij kinderen. De
kinderen leven alle dagen met de symptomen.
Zij proberen die symptomen cognitief te hante-
ren door ze te beschouwen als een noodzake-
lijk kwaad op weg naar genezing. De meeste
kinderen gebruiken een tactiek waarbij ze de
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symptomen toeschrijven aan de behandeling.
Dit laat meer controle toe: “ik heb pijn door de
behandeling (die ik zelf wil) en niet door de
ziekte (die mij overkomt)”. Kinderen verto-
nen hierbij een indrukwekkende draagkracht
en verbergen daarenboven nog onoplosbare
symptomen voor de verpleging. Ook de ouders
zijn vaak onder de indruk van de moed en het
doorzettingsvermogen van hun kinderen en
putten hier zelf ook moed uit (Patterson,
2004). Kinderen maken zich ook zorgen (geld,
tijd, ...) over de impact van de ziekte op hun
ouders (Zahlis, 2001; Patterson, 2004). Ouders
blijven een gevoelen van falen ervaren wan-
neer zij hun kinderen niet kunnen beschermen
(Woodgate, 2003).

Verschillende auteurs (Houtzagers, 2003;
Woodgate, 2003) wijzen erop dat de broers en
zussen weinig aandacht krijgen in onderzoek.
Vermoedelijk hangt dit samen met de vermin-
derde aandacht voor hen in het gezin wan-
neer een sibling ziek wordt (Murray, 1999). Zij
moeten zich aanpassen aan de veranderingen
bij hun zieke sibling, aan veranderde verant-
woordelijkheden, aan verminderde emotionele
en fysieke beschikbaarheid van de ouders en
aan intrusieve en conflicterende emoties zoals
angst, jaloersheid, schaamte en schuld. Door-
heen alle fasen van het ziekteproces lijken
broers en zussen op zoek te blijven naar meer
informatie (Freeman, 2003). Houtzagers
(2003) onderzoekt via zelfrapportering het
voorkomen van psychosociale problemen bij
broers en zussen twee jaar na de diagnose. De
meeste reacties van broers en zussen zijn na
twee jaar genormaliseerd, al vertoont een deel
van de adolescenten (26%) klinisch relevante
psychosociale problemen. De jongere (7 tot 11
jaar) siblings rapporteren eerder een vermin-
derde levenskwaliteit. Om een verschil te ma-
ken tussen de groep die problemen vertoont en
deze die zich goed ontwikkelt, verwijst Murray
(1999) naar de volgende factoren: veerkracht,
ouderlijke depressie, inkomen, sociale steun,
open communicatie en perceptie van de nega-
tieve effecten op hun leven en tijd sinds de
diagnose.

Remissie

Wanneer de behandeling aanslaat en afgerond
wordt, verdwijnt de kanker uit het lichaam
maar daarom nog niet uit het gezin. Het leven
dat gedeeltelijk georganiseerd raakte rond de
ziekte moet zijn volledige plaats herwinnen.
Het wegsijpelen van kanker als deelnemer aan
de interacties is een zeer geleidelijk proces.
Onzekerheid blijft nazinderen (Northouse,
2005). Onbekende pijn roept bekende angsten
en betekenissen op. Iedereen is ondertussen
ouder geworden en misschien ook veranderd.
Relaties zijn versneld gegroeid of blijven hape-
ren. Het gezin moet zijn ontwikkeling terug
duidelijker afstemmen op het ‘gewone leven’.
Terwijl men altijd een gezin blijft dat kanker
heeft overleefd. Shields (2004) vermeldt dat
stress ten gevolge van kanker tot vijf jaar na de
diagnose gemeten kan worden. Lewis (1996) en
Northouse (2002) signaleren dat de (gemeten)
stress hoger kan liggen bij de partner dan bij de
patiënt. Openheid en empathie tussen partners
lijken verbonden te zijn met lagere stressni-
veaus maar ook de patiënten met een hoge
huwelijkstevredenheid rapporteren communi-
catieproblemen (Shields, 2004). De sterkste
predictor van de effecten op de partnerrelatie
blijkt de premorbide kwaliteit van deze relatie
te zijn (Mahoney,1997).

Bij overlevers van kinderkanker blijkt er een bi-
directioneel effect op te treden tussen ouderlij-
ke psychopathologie en het psychosociaal func-
tioneren van de kinderen (Patterson, 2004).
Omgekeerd wordt aangetoond dat het gezins-
functioneren bufferend kan werken voor het
kind en voor de andere gezinsleden. Effectieve
ouderlijke coping (bijvoorbeeld positieve attitu-
de, Wilkes, 2003) beschermt kinderen tegen ge-
voelens van hopeloosheid na de behandeling.
In een overzichtartikel besluit Stam (2001) dat
de meeste jonge overlevers van kanker psy-
chosociaal goed functioneren. Zij huwen wel
minder en aarzelen meer om zelf kinderen te
krijgen. Mogelijk moeten zij ook een schoolse
achterstand inhalen. Posttraumatische stress
treedt vaker op bij de ouders van overlevers
dan bij de overlever zelf (Kazak, 1999).
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Omdat kanker altijd de angst voor overlijden in-
houdt, zijn alle gezinnen van overlevers in con-
tact gekomen met de betekenis van overlijden.
Deze betekenissen vervullen mogelijk een rol in
de aanpassing van het gezin. Little et al. (2004)
maken een interessant onderscheid in belevin-
gen door in contact te komen met kanker en de
dreigende dood. Mensen die bewust worden
van hun sterfelijkheid (mortality salient) zullen
pogen hun zelfvertrouwen te verhogen om zo
de angst tegen te gaan. Het intensifiëren van de
relatie met een gewaardeerde in-groep (vrien-
den en familie) is hierbij de regel. Dit voorspelt
dat gezinsleden en vrienden rond een patiënt
naar elkaar gedreven worden. Een verhoogde
echtscheidingsratio na genezing lijkt dit tegen
te spreken. Net niet de helft van de overlevers
rapporteert versterkte gezinsrelaties, terwijl 20
tot 30% een verslechtering in de intieme relatie
rapporteert. Little et al. (2004) suggereren dat
er diverse belevingen kunnen optreden omtrent
de dood. Dit verschil in beleving biedt een mo-
gelijke verklaring voor het verslechteren van
sommige relaties. Sommige overlevers zijn zich
meer bewust van de nabijheid van de dood, zij
hebben het gevoel ‘de dood aangeraakt te heb-
ben’ (death salience). De omgeving is zich eer-
der bewust geworden van hun sterfelijkheid
(mortality salience). Death salience komt vaak
voor na de euforie van de genezing. De bele-
ving ‘ik had kunnen sterven’ steekt dan vaak de
kop op. Doodsbewustzijn richt mensen eerder
naar binnen, op zoek naar hun diepe identiteit.
De omgeving is dan eerder gericht op contact
terwijl de ex-patiënt zich net terugtrekt uit con-
tact. Dit verschil kan volgens Little et al. (2004)
een verklaring vormen voor het verslechteren
van sommige intieme relaties na het genezen.
Een derde vorm van bewustzijnsverandering
treft diegenen die zich in een terminale fase be-
vinden: stervensbewustzijn (dying salience)

Palliatief en terminaal, overlijden en nadien

Tijdens de palliatieve en terminale fase wordt
de onvermijdelijkheid van het overlijden duide-
lijk. De hoop blijft ook hier belangrijk, maar het
verandert van inhoud: een goede dag, een goed
moment, de mogelijkheid om een klacht te ver-

minderen... Hoop vertaalt zich vaker naar de
korte termijn. Tegelijkertijd nemen levensover-
stijgende thema’s een grotere plaats in: spiritue-
le vragen over leven en sterven, anticiperend
rouwen, plannen voor na het overlijden...
Plaats laten en plaats maken voor leven worden
én moeilijker én belangrijker. De ziekte eist veel
plaats en regelt de dag. De emotionele belasting
voor de gezinsleden neemt weer toe. De emoti-
onele stress kan minder gekanaliseerd worden
in een vechten voor overleven. Het bed komt
letterlijk in de woonkamer te staan. Goede da-
gen worden zeldzaam. Perifere verzorgers ne-
men vaker afstand en minder mensen in het ge-
zin dragen een steeds groter deel van de zorg.
De medische wereld wordt soms alomtegen-
woordig. Pijnreductie en comfortbehandeling
vragen veel inspanning. Het overlijden kondigt
zich aan en kan al dan niet besproken worden.
Emanuel (2004) onderzocht in een prospectie-
ve studie de belasting van het spreken over de
dood met terminale patiënten en hun gezinsle-
den. Hiervoor interviewde hij 988 terminale
patiënten en 915 gezinsleden. De 133 gestelde
vragen zijn indringend en uitgebreid. Komen
onder meer aan bod: vragen over symptomen,
sociale steun, beslissingen rond het levensein-
de en overwegingen over euthanasie. Op het
einde van het interview wordt de stress en hulp
gemeten op een vierpuntenschaal. De grote
meerderheid (88%) beschrijft het interview als
niet stresserend. Meer dan 40% van de onder-
vraagden ervaart het interview als helpend. Dit
ondanks de waarschuwing dat de gegevens uit
het onderzoek niet worden meegedeeld aan de
behandelende artsen en dat de geïnterviewden
geen direct voordeel van het onderzoek mogen
verwachten. Hij besluit dat direct spreken over
sterven met terminale patiënten en hun gezins-
leden een minimale stress oplevert en vaak
zelfs helpend kan zijn. Kirk (2004) doet een re-
trospectief kwalitatief onderzoek bij palliatieve
patiënten en hun familie (72 personen) over de
wijze waarop zij informatie kregen. Patiënten
en gezinnen willen in de terminale fase de volle
waarheid horen en tegelijkertijd hoop krijgen
en kunnen houden. Voor sommigen betekent
dit dat zij de informatie willen krijgen maar het
tegelijkertijd niet willen ‘weten’. Verder blijkt
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dat het proces (de wijze waarop informatie ge-
geven wordt) even belangrijk is dan de inhoud
zelf.
Patiënten en gezinsleden worden in deze fase
van de ziekte geconfronteerd met het nemen
van moeilijke beslissingen over het levensein-
de. Leichtentritt (2002) vond in een kwalitatief
onderzoek van 13 gezinnen (41 personen) dat
mensen hun beslissingen rond het levenseinde
niet enkel steunen op individuele perspectie-
ven (mijn levenskwaliteit, zelf willen beslis-
sen). Velen nemen ook gezinsperspectieven
(het gaat ons allen aan, het welzijn van de an-
deren) en sociale perspectieven (het welzijn
van de samenleving, wantrouwen in de omge-
ving) in acht bij hun overwegingen.

Kreicsberg (2004) contacteerde in Zweden alle
ouders van jongeren die een kankerdiagnose
kregen voor hun 17de jaar en die stierven voor
hun 25ste levensjaar. Alle ouders die met hun
kinderen over hun dood spraken (1 op 3), eva-
lueren dit achteraf positief. Van degenen die
niet over de dood spraken met hun kind heeft
27% hier achteraf spijt van. Zahlis (2001) con-
stateert op basis van interviews met kinderen
(8 tot 12 jaar) waarvan de moeder aan borst-
kanker lijdt, dat 81% zich zorgen maakt over
een eventueel overlijden van moeder. Gecon-
fronteerd met de ziekte van hun moeder den-
ken kinderen op eigen kracht aan de mogelijk-
heid van overlijden.
Siegel (1996) en Pfeffer (2000) vinden dat kin-
deren na het overlijden van een ouder aan kan-
ker goed functioneren. Er is na 12 en na 18
maanden geen verschil meer met een controle-
groep op de maten van angst en depressie. De
data van Siegel suggereren dat de terminale fase
meer belastend is dan de fase na het overlijden.
Als mogelijke verklaringen vermeldt zij: het lij-
den en de ravage zijn bij de patiënt het grootst
in de terminale fase, kinderen zijn onder de in-
druk van de fysieke veranderingen en het on-
vermogen van de ouder om verder normale
taken uit te voeren, de dood moet vaak aange-
kondigd worden met de onzekerheid die erbij
hoort. Zij stelt echter dat men voorzichtig moet
blijven met te geruststellende conclusies omdat
toch ook blijkt dat het overlijden van een ouder

negatieve effecten kan hebben op langere ter-
mijn (Pfeffer, 2000). Tegelijkertijd behoudt een
grote groep kinderen een normaal klachtenni-
veau, ook tijdens de terminale fase. Broers en
zussen die betrokken werden rond de termina-
le fase hebben een hogere zelfwaarde dan zij
die niet betrokken werden (Woodgate, 2003).
Broers en zussen willen ook liefst betrokken
worden bij de behandeling van hun sibling
(Murrray, 1999). Actieve participatie is mis-
schien een betere hulp aan de kinderen dan het
zich afschermen.

Indien er slechts een deel van de gezinnen
moeilijkheden vertoont na overlijden, wordt
het belangrijk voor de psychosociale hulp om
de kwetsbare gezinnen te kunnen detecteren.
Kissane et al. (1998) richten hun onderzoek op
deze vraag.
Zij construeren een model dat voorspelt welke
gezinnen gevaar lopen op een gecompliceerde
rouw. De selectie gebeurt op basis van de Fami-
ly Relationships Index (FRI) die slechts uit
twaalf items bestaat. Goed functionerende ge-
zinnen behoeven geen gezinsinterventie omdat
zij over het vermogen beschikken zich gezond
aan te passen. De drie kernmaten in hun model
zijn: cohesie, emotionele expressie en conflict-
hantering. Op basis van deze drie maten onder-
scheiden ze vijf types gezinnen. ‘Steunende’ ge-
zinnen (hoge cohesie, hoge expressie, weinig
conflicten) en ‘conflict-oplossende’ gezinnen
(hoge cohesie, hoge expressie en een goede
hantering van conflicten) maken ongeveer de
helft uit van alle gezinnen. Deze twee gezinsty-
pen vertonen een goede rouwverwerking na 13
maanden en functioneren psychosociaal goed.
‘Vijandige’ gezinnen (veel conflicten, lage co-
hesie en een zwakke expressie) vertonen eerder
een gefragmenteerde en chaotische aanpassing.
‘Slome’ gezinnen (matig conflict, matige cohe-
sie en matige expressie) vertonen een hoge
mate van depressie. Ten slotte vermelden zij
‘tussenin’ gezinnen (matige cohesie). Deze lo-
pen een verhoogd risico op psychosociaal lij-
den. In een gecontroleerde studie passen zij dit
model toe op gezinnen in de palliatieve fase
(Kissane, 2003). Hun model en de vragenlijst
detecteren die gezinnen met meer psychosoci-
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ale problemen. Zij besluiten dat we beter kun-
nen screenen voor risicogezinnen dan voor in-
dividuen betreffende rouw.

Besluit

Kanker is een zeer stresserende gebeurtenis
voor een familie. Die stress verandert naarmate
de ziekte zich in een andere fase bevindt. In
elke fase lijkt een open en goed contact tussen
de gezinsleden een belangrijke bufferende en
beschermende werking te hebben. De patiënt
wordt gesteund door zijn familie, en de familie
door de patiënt. Alhoewel de stress groot is, lij-
ken een aantal gezinnen zich wel te redden
(Northouse, 2005). Gezinnen waar een open
contact echter moeilijk is, waar conflict heerst,
waar er weinig samenhang is, waar eerder rigi-
de rollen bestaan en waar reeds voor de ziekte
veel angst heerste, lopen meer gevaar. Het de-
tecteren van deze risicogezinnen kan helpen
om de (schaarse) psychosociale middelen ge-
richt in te zetten. Ongeveer 20% van de gezin-
nen vertonen een zeer hoge mate van stress ten
gevolge van kanker (Edwards, 2004).
Tijdens de verschillende fasen van de ziekte
lijkt het verlenen van betekenis aan de ervaring
een belangrijke factor. Dit geldt zowel voor de
patiënt als voor de gezinsleden. Betekenissen
verenigen of verdelen geeft hoop dan wel wan-
hoop. Betekenissen sturen mee de actie. Onuit-
gesproken betekenissen zijn waarschijnlijk ook
hier gevaarlijker dan het tactvol benoemen van
de ervaren fenomenen. Nog een reden om on-
derling spreken te bevorderen. Spreken kan en
mag.

Een systeem stopt natuurlijk niet bij de grens
van een gezin. Voor patiënten is het belangrijk
dat de hulpverleners contact bevorderen met de
door hen gekozen ‘familie’ waaronder ook de
vrienden (Speice, 2000; Kristjansson, 2004).
Vele gezinnen klagen nog steeds over de soms
moeilijke omgang met de gezondheidszorg en
over een gebrek aan steun in de omgeving. So-
ciale steun wordt vooral gemist in professionele
contacten. Landmark (2002) veronderstelt dat
de verwachting van de patiënt en familie daar

hoger ligt. Steun en persoonlijke interesse van-
wege de arts zijn duidelijk verwachtingen van
de patiënt (Wilkes, 2003). Ook het verbeteren
van deze relaties is goede psychosociale hulp.
Zorg voor de context is uiteindelijk ook zorg
voor de patiënt.

De opgebouwde kennis leidt tot zorgprogram-
ma’s gericht op patiënt en gezinsleden. Kazak
(1999) beschrijft een programma gericht op
adolescente overlevers van kanker en hun ge-
zin. De interventies zijn gericht op het vermin-
deren van de ouderlijke angst en op het vergro-
ten van de familiale steun. Hiervoor gebruiken
zij een combinatie van Cognitive Behaviour
Therapy voor PTSD en familiediscussiegroepen
(Steinglas, 1998). Shapiro (2002) richt zich op
het vergroten van de veerkracht van het gezin.
Zij doet dit door aandacht te besteden aan het
ontwikkelen van een samenhangend ziektever-
haal, het bevorderen van de communicatie bin-
nen en buiten het gezin en het verbeteren van
de coping via betekenisverlening en vaardighe-
den. Shields (2004) werkt met overlevers van
borstkanker en hun partners. Ook hier betreft
het een groepsprogramma gericht op steun en
betekenis. Anderen (Northouse, 2002) leggen
de nadruk op het leren omgaan met de vaardig-
heidsvereisten en het verhogen van zelfred-
zaamheid en effectiviteit van patiënt en gezin
(Northouse, 2002). Er is nog te weinig bekend
over de effectiviteit van deze interventies (Nort-
house, 2005a).

Door het beknopt voorstellen van het recente
onderzoek doen we natuurlijk onrecht aan de
rijkdom van de gevonden resultaten. Dit geldt
zeker voor het kwalitatieve onderzoek. Daaren-
boven is het hier gerapporteerde onderzoek van
de literatuur verre van volledig. Ik hoop dat
deze onvolledigheid de lezer aanzet om een ei-
gen zoektocht te ondernemen en daarbij verder
te gaan dan de hier gerapporteerde gegevens.

Noot

1. Masten, A.S., Morison, P., & Pellegrini, D.S.
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Summary

This article wants to offer a conceptual tool to health

care providers in their contact with cancer patients

and their families. We propose to conceptualise the
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cancer as a new member entering the family system.

We organise an overview of recent research literature

following the timeline of the disease as proposed by

Rolland (1994), adding a phase of disease remission.

The literature confirms the importance of meaning-

making in contact with cancer. Open communication

seems to be a protective factor for both patient and fa-

mily when confronted with cancer. Therefore, we

propose to conceptualise disease, suffering and even-

tual decease as being part of life itself. Special atten-

tion goes to the role of the children.
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