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Samenvatting: Kanker heeft niet alleen impact op de patiént, maar ook op de familie. Net omdat
familie de diagnose en behandeling van zo dichtbij meemaakt, is de impact op hun leven niet te
onderschatten en blijkt het van belang om (ook) oog te hebben voor hun noden. In samenwerking
met de Universiteit Gent voerde Familieplatform een vragenlijststudie uit. Hieruit blijkt dat familie
nood heeft aan contact met de betrokken zorgverleners, ondersteuning voor zichzelf en aandacht
voor de impact op het gezin en de kinderen. Familie blijkt daarnaast tevreden met de zorg voor de
patiént, maar is opvallend minder tevreden met de wijze waarop ze zelf benaderd en betrokken
worden. Het inzetten op een familievriendelijke cultuur start door in te zetten op kleine dingen, zoals

een (in)formeel gesprek of een glimlach naar familie. Elke zorgverlener kan hierin een rol spelen.
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Inleiding

Kanker en familie. Jaarlijks worden er in Belgié 76 000 nieuwe kankerdiagnoses geregistreerd (1). Dat
zijn gemiddeld 208 mensen per dag of negen mensen per uur die te horen krijgen dat ze kanker
hebben. Rondom deze patiénten staan steeds heel wat familieleden en naasten (verder ‘familie’
genoemd). Met andere woorden, ook voor een veelvoud aan familie stopt de wereld elk uur met
draaien. Net omdat familie de ziekte en behandeling van zo dichtbij meemaakt, heeft een

kankerdiagnose een aanzienlijke impact op hun eigen leven en welzijn (2).

De gevolgen van een kankerdiagnose voor familie tonen zich op verschillende niveaus. Zo zijn er de
praktische gevolgen, zoals het noodgedwongen opnemen van meer verantwoordelijkheden in het
huishouden, de patiént bijstaan in vervoer of persoonlijke verzorging, het balanceren tussen zorg en
school- of werkverplichtingen, .... (3). Familie ervaart zowel tijdens als na de behandeling vaak een
fysieke impact. Dit uit zich veelal in vermoeidheid, concentratieproblemen, pijn, verlies van fysieke
kracht, verlies van eetlust en gewichtsverlies (4). Ook de emotionele impact mag niet onderschat
worden. Onderzoek toont aan dat tot 1 jaar na diagnose 33% van de familieleden angst ervaren en
17% depressieve gevoelens (5). Velen van hen dragen hierbij de zorgtaken alleen, waardoor ze zich
eenzaam en onbegrepen voelen (6). Tenslotte veroorzaakt de kankerdiagnose en behandeling
aanzienlijke veranderingen in het dagelijks (gezins)leven (6). De rollen en taken die familie voor de
diagnose vervulde, worden grondig herzien waarbij na diagnose het ‘zorgen voor’ een prominentere
rol krijgt. De relatie met de patiént verandert, evenals de dynamiek binnen het gezin (6). En hoewel
het zorgen voor de patiént kracht en betekenis kunnen geven aan familie, raakt familie vaak

overbelast doordat ze hun eigen grenzen overschrijden (7).

Het belang van familiebetrokkenheid. Net omdat familie een vaste waarde is in het leven van de
patiént, zou het betrekken van familie binnen het behandeltraject een vanzelfsprekendheid moeten
zijn. Familiebetrokkenheid vormt op verschillende vlakken een meerwaarde. Zo hangt het betrekken
van familie samen met een hogere kwaliteit van zorg, bevordert het het herstel van de patiént en

heeft het een gunstige impact op het welbevinden van de patiént, de familie en de zorgverlener (8).

Ondanks de evidentie voor de meerwaarde van familiebetrokkenheid is dit nog geen
vanzelfsprekendheid binnen de zorg en trekken familieleden aan de alarmbel. Familie van
kankerpatiénten geven aan dat ze zich te weinig erkend voelen (12) en dat hun noden en voorkeuren
te weinig gezien en beluisterd worden door zorgverleners (9,12). Bovendien wordt hun behoefte aan
informatie en ondersteuning onvoldoende vervuld (10,11). Hoewel er over het algemeen nog veel
ruimte voor verbetering is (15), staan oncologen in het bijzonder minder positief tegenover het

betrekken van familie bij gezamenlijke besluitvorming (13).



Om te evolueren naar een zorgcultuur waar aandacht is voor (de rol van en impact op) familie, is het
cruciaal om inzicht te verwerven in twee kernaspecten: (a) de noden en verwachtingen van familie
die in aanraking komen met Vlaamse oncologische zorgverlening en (b) de wijze waarop familie de

huidige oncologische zorgverlening en de mate van familievriendelijkheid ervaren.
Methode

Deelnemers. Er namen 320 familieleden (80 mannen, 237 vrouwen, 3 ontbrekende gegevens; Tabel
1) deel aan het onderzoek. Vierenvijftig procent woonde samen met de patiént op moment van
diagnose en bij 41% woonden er kinderen (al dan niet voltijds) bij de patiént. Zevenenzestig procent

vergezelde de patiént bij consultaties, behandelingen en/of opnames in het ziekenhuis.

Tabel 1. Demografische gegevens van deelnemende familieleden

Leeftijd Aantal (%) familieleden
18 - 24 jaar 40 (13%)
25 - 34 jaar 30 (9%)
35 - 44 jaar 43 (13%)
45 - 54 jaar 74 (23%)
55 - 64 jaar 72 (23%)
65 - 74 jaar 44 (14%)
75 jaar of ouder 14 (4%)
Ontbrekende gegevens 3 (1%)
Relatie met de patiént Aantal (%) familieleden
Partner 135 (42%)
QOuder 23 (7%)
Kind 95 (30%)
Broer/Zus 21 (7%)
Vriend(in) 11 (3%)
Ander . 35 (11%)
Tijd tussen diagnose en deelname Aantal (%) familieleden
Minder dan 2 weken na diagnose 2 (1%)
2 weken - 1 maand na diagnose 4 (1%)
1 maand - 3 maand na diagnose 15 (5%)
3 maand - 6 maand na diagnose 26 (8%)
6 maand - 1 jaar na diagnose 40 (13%)
1 jaar - 3 jaar na diagnose 111 (35%)
Meer dan 3 jaar na diagnose 121 (38%)
Onthrekende gegevens 1(0,3%)

Meetinstrument. De Familietevredenheidsmeting (FTM, 14) is een vragenlijst die toelaat om vanuit
het perspectief van familie de kwaliteit van de zorg te meten en verbeterpunten in kaart te brengen.
De FTM werd oorspronkelijk ontwikkeld voor de geestelijke gezondheidszorg (14) met als doel het

uitwerken, evalueren en optimaliseren van een familiebeleid in zorgorganisaties. Voor deze studie



werd de vragenlijst aangepast, zodat deze geschikt was voor families na een kankerdiagnose. In de
Familietevredenheidsmeting-oncologie worden in 47 items de ervaringen (m.b.t. contact met en
ondersteuning door de zorgverleners, aandacht voor kinderen/het gezin) en de tevredenheid van

familieleden met de zorg bevraagd.

Het onderzoek werd goedgekeurd door de Ethische Commissie van de Faculteit Psychologie en
Pedagogische wetenschappen van de Universiteit Gent (FPPW) op 26 februari 2023. Data werden

verzameld tussen maart 2023 en februari 2025.
Resultaten

Noden van familie. Uit de resultaten bleek dat 84% van de deelnemende familieleden nood had aan
contact met de betrokken zorgverleners. Tweeéntachtig procent had daarnaast nood aan
ondersteuning voor zichzelf tijdens de behandeling. In de groep familieleden die aangaf dat er
kinderen betrokken zijn, gaf 89% aan nood te hebben aan informatie over de impact van de diagnose
en de behandeling op het gezin en de kinderen. Deze resultaten bevestigen dat ook familieleden na
een kankerdiagnose eigen ondersteuningsbehoeften ervaren (zie Fig.1).

Fig. |. Noden bij familie

Helemaal akkoord Akkoor Niet akkoorc m Helemaal niet akkoord Er zijn geen betrokken kinderen

Wanneer we kijken naar het vervullen van deze noden, echter, bleven veel familieleden op hun
honger zitten (zie Tabel 2). Zo ervaarde een derde van de deelnemers te weinig contact met de
betrokken zorgverleners en wisten vele niet met wie contact opgenomen kon worden als ze daar
behoefte aan hadden. Ongeveer de helft van de deelnemers ervaarde onvoldoende (praktische en
emotionele) ondersteuning voor zichzelf en driekwart kreeg geen informatie over
lotgenotencontact. Tenslotte bleek in de groep die aangaf dat er kinderen betrokken zijn dat 50%
onvoldoende aandacht ervaarde voor het ouderschap en de impact op de kinderen, en dat 46%

ondersteuning miste bij het informeren van deze kinderen.



Tabel 2. Ervaren noden van familie.

Helemaal niet  Niet Akko  Helemaal Geen betrokken
] Item abkkoord akkoord ord abdoord kinderan
320 Ik weet/wist metwie ik contact kon opnemen als ik daar behosefte aan had 10% 25% 41% 24%
319 Eris/was voldoende contact met de behandelende arts{en) of zorgverleners 5% 27%  48% 13%
318 Ik veel/voelde mij voldoends betrokken bij de behandeling van de patignt ] 27H 47% 20%
317 Ik ervaar/ervasrde voldoends emotionele steun voor mezelf door de zorgeerieners 15% 35% 37% 11%
320 Ik ervaar/ervaarde voldoende praktische steun voor mezelf door de zorgverlenars 14% 32% 4% 11%
Ik krijg/kreeg voldoende informatie over het bestazsn van lotgenotencontact (bv. Ma-zo,
318 familizavonden of andere initistieven ter ondersteuning van familisleden) 30% 41%  22% 3%
Ik ervaar/ervaarde dat er voldoende zandacht was voor het ouderschap en de kinderen in het gezin
31B  wan de patiEnt 11% 2% 28% % 25%
Ik ervaar/ervaarde voldoends ondersteuning bij het informeren van de kindaren in het gezin (by.
317 kindwriendelijke uitleg) 12% 21% 3% 5% 1%

Ervaren tevredenheid. Drie op vier familieleden gaf een score van zeven of meer op tien betreft hun
algemene tevredenheid met de zorg- en dienstverlening die de patiént ontvangt. Dit impliceert dat
merendeel van de familieleden tevreden zijn met de zorgen voor de patiént. Wanneer het gaat over
de ervaren familievriendelijkheid, is dit een genuanceerder beeld: 61% gaf een score van zeven of
meer, maar 22% gaf een score lager dan vijf. Met andere woorden, meer dan één vijfde van de
familieleden waren ontevreden over de wijze waarop zij zelf ontvangen, geinformeerd, ondersteund
en/of betrokken werden. De gemiddelde tevredenheid met de zorg voor de patiént (M = 7.23) bleek
hierbij significant hoger te zijn dan de gemiddelde tevredenheid over de familievriendelijkheid van
de zorg (M = 6.43) (t = 8.98; p < 0.01). Anders gezegd: tevredenheid rond de zorg voor de patiént is
geen voldoende voorwaarde om tevreden te zijn met de aandacht en zorg die gaat naar de

familieleden zelf.

Fig. 2 Algemene tevredenheid met zorg- en dienstverlening (N = 320)
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Fig. 3. Algemene tevredenheid familievriendelijkheid (N = 320)
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Figuur 4 geeft een overzicht van de tevredenheid van familieleden op verschillende aspecten van de
zorg- en dienstverlening. Ook hier komt een verschil in de tevredenheid ten aanzien van de zorg voor
de patiént en ten aanzien van de ervaren familievriendelijkheid naar voor. In het bijzonder was
familie het meest tevreden met de deskundigheid van de zorgverleners, de bereikbaarheid van het
ziekenhuis en de manier van omgaan tussen de zorgverleners en de patiént. Familie was het minst
tevreden met de kindvriendelijke uitstraling van de afdeling, informatie over het familiebeleid van

het ziekenhuis en informatie over hoe men als familie kan omgaan met de klachten van de patiént.



Conclusie. Net omdat familie kanker van zo dichtbij meemaakt, is het essentieel om ook oog te
hebben voor hun noden. Zeker aangezien familie vaak geneigd is zich te richten op de gezondheid en
het welbevinden van de patiént en zichzelf daarbij in de schaduw plaatst. Uit dit onderzoek blijkt dat
familie eigen noden heeft: ze hebben nood aan contact met de betrokken zorgverleners,
ondersteuning voor zichzelf en informatie over de impact van de ziekte en behandeling op het gezin
en de kinderen. Bovendien blijkt dat hun tevredenheid met het invullen van deze noden en de
ervaren familievriendelijkheid los staat van hun tevredenheid over de zorg voor de patiént. Ook
wanneer familie tevreden is over deze zorg, blijft het daarom belangrijk om specifiek in te zetten op

de familievriendelijke uitstraling van de betrokken zorgverleners en de afdeling.

Wil je als zorgverlener of kankerafdeling inzetten op familievriendelijkheid? Weet dan dat elk klein
gebaar en elk (formeel én informeel) gesprek telt. Een simpele ‘hoe is het eigenlijk met jou?’ toont
dat je (de impact op) familie ziet en maakt een verschil. Een high five voor kinderen, een
informatiebrochure voor familie, een gesprek rond ouderschap, familie standaard mee uitnodigen op

consultatie, ... Familievriendelijkheid zit in kleine dingen én in de houding van elke zorgverlener.
Take home message:

1. Kanker heeft een grote impact op de patiént én de familie. Familie heeft eigen noden, die
gezien moeten worden door de betrokken zorgverleners.

2. Familie heeft nood aan contact met de betrokken zorgverleners, ondersteuning voor zichzelf
en informatie.

3. 0ok de kinderen mogen niet over het hoofd gezien worden. Geef informatie op kindermaat,
maar ook een high five of babbeltje toont dat je de kinderen (en de impact die zij ervaren)
ziet.

4. Eén vijfde van de familieleden was ontevreden met de ervaren familievriendelijkheid. Jij kan
voor deze familieleden een verschil maken door wat je zegt en doet!

5. Familievriendelijkheid begint bij kleine dingen, zoals een ‘hallo’, ‘hoe is het met jou?’ en een
uitnodiging om mee op consultatie te komen.

6. Elke zorgverlener, ongedacht de functie, kan een verschil maken voor de ervaren
familievriendelijkheid. Meer informatie rond hoe jij een verschil kan maken? Hou de website
van Familieplatform in de gaten! Familieplatform is volop bezig met het creéren van

aanbevelingen, handvaten en een gratis webinar voor onco-professionals!
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1. Informatie over de diagnose van de patiént

2. Informatie over de behandelmogelijkheden van de patiént

3. informatie over de doelen van de behandeling

4. Informatie over docrverwismogelijkheden m.b.t. de nazorg voor de patiént

5. Infor i iik) en eventuele bij

6. Manier van omgaan met de patiént door de zorgverleners

7.Mate waarin de behandeling is afgestemd op de Kachten van de patiént
8.Mate van herstel/evolutie van de patiént

9. Gelegenheid voor de patiént om mee te beslissen over de behandeling

10. Aandacht voor de mentale gezondheid en mentale klachten van de patiént
11. Aandacht voor de dagelijkse hygiéne van de patiént

12. Bereikbaarheid van het ziekenhuis

13, Bezoekuren van de afdeling

14, Telefonische bereikbaarheid van de zorgverleners buiten de kantoaruren

15, Berell i tijdens c

16. Deskundigheid van de zorgverleners
17, Informatie over het familiebeleid van het ziekenhuis
18. Informatie over de Kachtenregeling van het ziekenhuis
19, Manier waarop met u wordt omgegaan door het team
20, Steun die u ervaart van medewerkers van het team

21. Mate waarin u zelf wordt betrokken bij de behandel

22, Informatie over hoe u kan omgaan met de problemen of klachten van de patiént

23. Kindvriendel ke uitstraling van de afdeling

Fig. 4. Familietevredenheid op verschillende domeinen
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Opmerking

Dit is een ongecorrigeerde versie van het manuscript dat is geaccepteerd voor publicatie.
Copyediting, zetwerk en beoordeling zullen op dit manuscript worden uitgevoerd voordat het
definitief wordt gepubliceerd. Tijdens de productie en pre-press kunnen fouten worden ontdekt die

van invloed kunnen zijn op de inhoud.



