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Woordje van de voorzitter

De zesde uitgave van de Jaarindex Psychosociale Oncologie vormt opnieuw een 
indrukwekkende weerspiegeling van het psychosociaal oncologisch onderzoek in Vlaanderen 
en Brussel. Ze bevestigt niet alleen het hoge wetenschappelijke niveau, maar ook de sterke 
klinische relevantie.

Als Vlaams kennis- en vormingscentrum voor psychosociale oncologie zet het Cédric Hèle 
instituut zich dagelijks in voor het verbeteren van de kwaliteit én de toegankelijkheid van 
psychosociale zorg voor mensen met kanker en hun naasten. Samen met ons brede netwerk 
ondersteunen we zorgverleners in hun streven naar mensgerichte, kwalitatieve zorg. Dat 
doen we door in te zetten op drie belangrijke pijlers: het vergroten van de bewustwording 
rond psychosociale zorg, het versterken van de deskundigheid via gerichte vormingen, en 
het slaan van een brug tussen academisch onderzoek en de klinische praktijk.

Evidence-informed practice vormt hierbij een essentieel uitgangspunt. Daarom investeren 
we doelgericht in het inventariseren en delen van wetenschappelijke kennis. We bieden 
zorgverleners toegankelijke, actuele informatie en praktische richtlijnen die onmiddellijk 
inzetbaar zijn in de dagelijkse praktijk, waarvan deze jaarindex een mooi voorbeeld is. 
Daarnaast faciliteren we onderzoek door het organiseren van vormingen en netwerkevents, 
zoals de Research Day en ons jaarlijks congres. Deze initiatieven brengen onderzoekers en 
zorgverleners samen, bevorderen interdisciplinaire samenwerking en zorgen ervoor dat 
onderzoeksvragen groeien vanuit concrete noden in het werkveld.

Op deze manier bouwen we aan een toekomst waarin mensen met kanker en hun naasten 
een warme, integrale zorg ontvangen die volledig aansluit bij hun noden.

Wim Distelmans
Voorzitter

Dankwoord
Een woord van dank aan Kom Op Tegen Kanker voor de financiering van de jaarindex. 
Aan de leden van de Werkgroep Wetenschappelijk Onderzoek een oprechte ‘dankjewel’ om 
een drijvende kracht te zijn achter dit initiatief.
Ook aan de Nederlandse Vereniging voor Psychosociale Oncologie die een voorbeeld is 
geweest voor het uitbouwen van de jaarindex, dank voor het delen van jullie ervaring.
Tot slot aan alle onderzoekers en zorgverleners die dagelijks tot het uiterste gaan in de 
zorg voor oncologische patiënten en hun naasten, dank voor het delen van de kennis 
opgedaan in deze projecten en onderzoeken om zo een inspiratie te zijn voor anderen. 
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Voorwoord

Met trots stelt het Cédric Hèle instituut de zesde Jaarindex Psychosociale Oncologie 
voor. Met deze publicatie willen we meer zichtbaarheid geven aan lopende onderzoeks- en 
zorgprojecten binnen het domein van de psychosociale oncologie.

We hopen opnieuw te inspireren om kennis - opgedaan binnen een verscheidenheid aan 
onderzoeks- en zorgprojecten - te delen en zowel nationaal als internationaal de nodige 
zichtbaarheid te geven. Onderzoekers en zorgverleners nodigen we dan ook graag uit om bij 
te dragen aan toekomstige edities van deze index.

Deze editie bevat in totaal 46 onderzoeks- en zorgprojecten, een mooi bewijs van de 
gedrevenheid en expertise binnen ons netwerk. 

Wil jij het Cédric Hèle instituut op de hoogte brengen van jouw lopende of toekomstig 
onderzoek of zorgproject? Aarzel dan niet om contact met ons op te nemen.

Namens 

Het team en Dagelijks Bestuur van het Cédric Hèle instituut
Sabien Bauwens, Ellen Daly, Wim Distelmans, Veronique Gerits, Eva Jacobs, Kristof Muylaert, 
Larissa Vallons, Annelies Verachtert, Hilde Vermeesch, Ann Vermeylen, Angelique Verzelen, 
Yanaika Schauvaerts
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AYA’s
COMMUNICATIE / OPLEIDING

AYA reflex:  
a tool for healthcare providers

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
In University Hospitals Leuven, approximately 180 AYA's (adolescents and young adults) 
receive a cancer diagnosis annually, making it the hospital in Flanders with the highest 
number of AYA's treated for cancer. Our goal is to ensure that every AYA receives age 
specific care during and after their treatment journey.

ONDERZOEKSOPZET
To achieve this, University Hospitals Leuven focuses on enhancing communication 
between AYA's and healthcare providers (doctors, nurses, social workers, psychologists, 
physiotherapists, dietitians ...). The aim is to encourage healthcare providers to be attuned 
to the unique needs of AYA's and engage in conversations with them, addressing questions 
across various domains like social relationships, education, work, fertility, intimacy and 
sexuality, effects of treatment, future, feelings, movement, appearance …

RESULTATEN
As part of this approach, the ‘AYA reflex’-card was developed. This reference card equips 
healthcare providers with practical guidance for AYA communication. The card outlines three 
key expectations:
1.	 Consider AYA tools: healthcare providers should be aware of available AYA-specific 

resources,
2.	Facilitate discussions on AYA themes: encourage open conversations with AYA's about 

their specific concerns,
3.	 Involve the psychosocial healthcare team and/or AYA team: collaborate with other 

professionals to address AYA needs comprehensively. 

The AYA reflex card presents age-specific domains in a clear visual. The card also provides 
conversation starters on different topics.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
In summary, the AYA reflex-card was developed early 2024 to support healthcare providers 
in delivering AYA care in University Hospitals Leuven. Starting from May 2024, this reflex will 
be implemented across all oncology departments through information sessions, training, and 
on-the-job coaching. The goal is to ensure that every healthcare provider incorporates the 
AYA reflex in their interactions with AYA's. More information: aya@uzleuven.be

ONDERZOEKSPROJECT
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AYA’s

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Every year, more than 180 adolescents and young adults (AYA) receive a cancer diagnosis in 
the University Hospitals Leuven. It is the objective to improve AYA-adjusted care thanks to a 
designated team.Our AYA team is a multidisciplinary team consisting of an oncologist, nurse 
specialists, psychologists and a social worker. The team has a focus on age specific care for 
AYA's and works closely together with the care teams and a medical steering group.

ONDERZOEKSOPZET
To accomplish this mission of age specific care, one of the goals is to provide activities with 
peers. For young people facing cancer, the journey can be particularly challenging. Coping 
with the physical and emotional impact of the disease often brings a sense of isolation. 
Activities with peers offer a valuable opportunity to break this. One of the main benefits of 
activities with peers is the emotional support they can provide for each other. 
AYA's can expand their network and find support from young people in similar situations. 
It prevents social isolation and gives them recognition.

RESULTATEN
We offer different activities, meetings and informative sessions in collaboration with an 
oncological patient walk-in center (Inloophuis Leuven):
• 	In our monthly AYA café, young patients can follow activities that are attractive for young 

people (e.g. henna workshop, bowling, karaoke, music workshop …) and allow for relaxed 
introductions and deeper conversations.

• 	We noticed different needs according to the age range of AYA's. Therefore, we introduced 
an annual ‘AYA Meeting day’: a day of connection and inspiration with workshops and 
interactive talks for younger AYA's. For AYA's with young children, we offer informative 
sessions (‘how to talk about cancer with your children’) and an annual Family Day.

• 	Parents, siblings, partners and other relatives of AYA's also need connections. For them, we 
offer regular group sessions. They can also accompany the AYA to activities.

• 	For some AYA's or relatives, meeting each other in real life can be difficult due to 
psychological of physical reasons. We started with the try-out of online meetings, to give 
everyone the possibility to join.

• 	In addition, thematic informative sessions are organized in the hospital about sexuality, 
cognitive problems, studies and work, sport and movement, look good feel better, fear of 
recurrence … These sessions are open to all oncology patients, including AYA's.

We inform AYA's about these activities by flyers on the hospital wards, an AYA newsletter and 
our social media.

Facilitating meeting and connection 
for AYA's outside the hospital walls: 
the University Hospitals Leuven 
experience

COMMUNICATIE / PSYCHOSOCIALE NODEN

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Kleo Dubois – AYA Team
•	 Uitvoerders: Annemarie Coolbrandt, Emily Motmans, Karen Vandenabeele,  

Eline Van Roey, Sarah Veef - AYA team
•	 Organisatie: UZ Leuven
•	 Contactgegevens: kleo.dubois@uzleuven.be - +32 16 34 21 97
•	 Termijn project: 01/01/2025 – 31/12/2027
•	 Financiering: UZ Leuven, Leuven Kanker Instituut, Inloophuis Leuven
•	 	Partners: UZ Leuven, Leuven Kanker Instituut, Inloophuis Leuven

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
AYA sessions and activities are important to inform AYA's and bring them together. 
In our experience, not only AYA's in treatment benefit of these activities. We see many AYA's 
months (or even years) after their treatment, looking to share their story and talk to fellow 
AYA's. Also for relatives, this is a valuable answer to their needs. 
More information: aya@uzleuven.be
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AYA’s

De LINK-studie: vijf jaar onderzoek 
naar identiteit, psychosociale 
ontwikkeling en familiedynamieken 
na kinderkanker

LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING / COMMUNICATIE / EXISTENTIËLE ZORG 
EN SPIRITUALITEIT / INTIMITEIT EN SEKSUALITEIT / PSYCHOSOCIALE SCREENING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
In deze jaarindex geven we een update over de LINK-studie (Longitudinale Identiteitsstudie 
Na pediatrische Kanker). Deze studie onderzoekt de langetermijneffecten van een 
kankerdiagnose en behandeling op het dagelijks leven van jonge overlevers en hun 
gezinnen. De focus ligt op de psychosociale ontwikkeling van jongeren, met aandacht 
voor zowel algemene als ziekte-specifieke uitdagingen. Daarnaast wordt het functioneren 
van ouders en broers/zussen meegenomen om ook hun welzijn en om familiale processen 
beter te begrijpen. Ondertussen zijn vier meetrondes uitgevoerd en is de dataverzameling 
afgerond. Samengevat beoogt de LINK-studie een diepgaander inzicht in de specifieke 
noden en uitdagingen van deze jongeren en hun families.

ONDERZOEKSOPZET
De LINK-studie is een longitudinale vragenlijststudie met vier meetrondes over vijf jaar. 
Jongeren tussen 14 en 25 jaar met een afgeronde behandeling op de afdeling Kinderhemato-
oncologie van UZ Leuven werden uitgenodigd, ongeacht diagnose of tijd sinds behandeling. 
Ook ouders en broers/zussen werden gevraagd om een vragenlijstbundel in te vullen. 
De vragenlijsten peilen naar identiteitsontwikkeling, lichaamsbeleving en algemeen (bijv. 
levenstevredenheid) en ziekte-specifiek (bijv. kankergerelateerde zorgen) functioneren. De 
studie startte in het najaar van 2018, met opvolgende meetrondes in 2019, 2020 en de vierde 
en laatste in 2023.

RESULTATEN
(1) Lichaamsontevredenheid bij jonge overlevers werd vergeleken met die van een 
controlegroep via propensity weighting analyses. Er werden geen significante verschillen 
gevonden. (2) De ervaring van embodiment werd geïntroduceerd om lichaamsbeleving 
na kanker ruimer te benaderen. We vonden dat embodiment samenhangt met 
identiteitsontwikkeling en hoe jongeren omgaan met hun ziekte, bijvoorbeeld via 
benefit finding. (3) Niet-suïcidaal zelfverwondend gedrag werd onderzocht bij jonge 
overlevers en hing samen met meer algemene psychologische moeilijkheden, zoals 
identiteitsontwikkeling, en meer ziekte-specifieke klachten zoals posttraumatische stress. 
(4) De wederzijdse beïnvloeding van psychologische langetermijneffecten binnen het gezin 
werd onderzocht, waarbij vooral moeders en vaders elkaar sterk bleken te beïnvloeden. 
Momenteel worden de narratieve data over de impact van de kankerervaring op identiteit en 
lichaam geanalyseerd en wordt ziekte-identiteit verder onderzocht binnen deze populatie.

ONDERZOEKSPROJECT
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KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
De LINK-studie heeft waardevolle inzichten opgeleverd voor de begeleiding op lange termijn 
van jongeren met kanker en hun families. Dankzij de focus op identiteit, lichaamsbeleving en 
familierelaties kunnen de resultaten bijdragen aan richtlijnen voor de klinische praktijk, met 
aandacht voor prominente ontwikkelingstaken. Regelmatig worden seminaries georganiseerd 
om zorgprofessionals te informeren over de bevindingen. Daarnaast verschijnen publicaties 
in zowel klinisch georiënteerde als wetenschappelijke tijdschriften. De resultaten worden ook 
teruggekoppeld naar organisaties die zich specifiek inzetten voor deze doelgroep.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. dr. Anne Uyttebroeck (UZ Leuven),  

Prof. dr. Koen Luyckx (KU Leuven)
•	 Uitvoerders: A. Uyttebroeck, K. Luyckx, J. Lemiere, S. Prikken, J. Vanderhaegen, 

E. Van Laere, S. Campens, D. Vanrusselt, T. Vercruysse
•	 Organisaties: UZ Leuven (dienst kinderhemato-oncologie), KU Leuven 

(onderzoeksgroep Schoolpsychologie en Ontwikkeling in Context (SCeno))
•	 Contactgegevens: koen.luyckx@kuleuven.be - +32 16 32 59 78
•	 Termijn project: 10/10/2018 – 10/04/2024
•	 Financiering: Fonds Wetenschappelijk Onderzoek Vlaanderen (FWO)
•	 Partners: KU Leuven, UZ Leuven
•	 Publicaties: doi.org/10.1089/jayao.2024.0061; doi.org/10.1002/pon.70113;  

doi.org/10.1080/07347332.2025.2536270; doi/10.1027/2512-8442/a000174

https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/jayao.2024.0061
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/pon.70113
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/07347332.2025.2536270
https://psycnet.apa.org/record/2025-94293-001
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AYA’s

“De Wereld van AYA” - een SuperNils-
VR-project voor AYA’s met kanker

PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN / INTIMITEIT EN SEKSUALITEIT /  
KWALITEIT VAN LEVEN 

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Jonge patiënten die lang in een ziekenhuis verblijven en vaak in afzondering liggen, krijgen 
het dikwijls moeilijk. Verveling slaat toe, ze voelen zich eenzaam, wat dan weer een impact 
heeft op hun mentale welzijn. Het VR-project dat we aanbieden zorgt voor ontspanning en 
afleiding, waardoor ze even minder denken aan het ziek-zijn en de pijn en de eenzaamheid 
minder worden gevoeld. Het mentale welzijn wordt daardoor versterkt, wat een positieve 
impact kan hebben op het genezingsproces.

ONDERZOEKSOPZET
Het project ‘De Wereld van AYA’ wil het mentale welzijn van AYA’s met kanker ondersteunen. 
Binnen de virtuele omgeving (een SuperNils-bos) kan de patiënt aan verschillende 
activiteiten deelnemen. Zo kan er gewoon rondgewandeld worden in het uitgestrekte bos, 
kunnen er een drietal spelletjes worden gespeeld, kan er gedanst worden onder begeleiding 
van professionele docenten van MOSA-Balletschool Luik, kunnen 360°-video’s worden 
bekeken, kan er informatie worden opgezocht en kan er zelfs virtueel lotgenotencontact 
plaatsvinden. Zo kan men gewoon babbelen met andere patiënten die men in het bos 
tegenkomt. Dit alles vermindert de verveling en de eenzaamheid en zorgt voor een betere 
mentale toestand. De applicatie zal regelmatig worden aangevuld, zodat er steeds voor 
iedereen iets te vinden is. De applicatie met bijhorende VR-bril wordt aangeboden in 14 
ziekenhuizen, verspreid over heel België.

RESULTATEN
De VR-koffers (applicatie met bijhorende hardware) worden verdeeld over 14 ziekenhuizen, 
verspreid over heel België (UZA, AZ Klina, ZAS-groep Antwerpen (3), UZ Gent, UZ Leuven, 
UZ Brussel, AZ Jessa, AZ Delta, UZ Luik, VITAZ, Jules Bordet en Saint-Luc), waardoor we 
meer dan 1000 patiënten en hun naasten bereiken. De reacties zijn steeds zeer positief. 
Ziekenhuizen besteden meer aandacht aan de begeleiding van AYA’s en vzw SuperNils biedt 
hen hiervoor de nodige, ondersteunende materialen en online projecten aan. Een perfect 
huwelijk dus!

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Vzw SuperNils speelt in op de wensen/eisen van de overheid, die meer wil inzetten op 
de begeleiding van AYA’s met kanker en daardoor een hiaat in de werking wil aanpakken. 
SuperNils biedt verschillende projecten aan (online en via materialen in onze partner-
ziekenhuizen), die men kan gebruiken om de doelstellingen van de overheid te behalen. We 
zetten in op het mentaal welzijn van de jonge patiënten en doen dit steeds met respect voor 
het werkveld. Binnen onze projecten proberen we de belasting voor de verzorgers steeds zo 
minimaal mogelijk te houden. Doel is om samen de algemene verzorging van deze patiënten 
beter te maken.

ZORGPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Robert Scheltjens - voorzitter en stichter vzw 

SuperNils
•	 Uitvoerders: VENAR - professioneel bedrijf dat virtuele realiteit applicaties 

ontwikkelt, in samenwerking met vzw SuperNils als opdrachtgever
•	 Organisatie: vzw SuperNils
•	 Contactgegevens: robert.scheltjens@supernils.be - +32 475 31 85 70
•	 Termijn project: 01/01/2024 – 09/09/2025 (Het project werd opgestart in 2024 

en kreeg een ontwikkeltijd van maximum 2 jaar. Op 9 september 2025 werd ‘De 
Wereld van AYA’ officieel gelanceerd en werden de materialen verdeeld naar de 
ziekenhuizen. Vanaf dan kan het project in de partner-ziekenhuizen ook effectief 
worden gebruikt.)

•	 Financiering: Stichting tegen Kanker (Social Grants en Levensloop-Grants),  
De Warmste Week en ook verschillende farmabedrijven.

•	 Partners: Vzw SuperNils, VENAR, de financierders en onze partnerziekenhuizen 
(zie hierboven)
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AYA’s

Psychological Factors, Pain and 
Quality of Life after Adolescent and 
Young Adult Cancer: A Systematic 
Review and Meta-Analysis

PIJN / KWALITEIT VAN LEVEN / LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Each year, over 1.2 million adolescents and young adults (AYA, aged 15–39) are diagnosed 
with cancer worldwide. Although five-year survival rates exceed 80%, many survivors 
experience diminished quality of life as cancer disrupts key developmental milestones, 
including education, relationships, and independence. Psychological distress, affecting 
roughly 32% of AYA, occurs more frequently than in older cancer patients or healthy peers. 
In addition, persistent pain is a common long-term burden that further compromises well-
being. This review and meta-analysis examines how psychological factors, pain severity, and 
QoL interact to identify targets for improving AYA survivorship care.

ONDERZOEKSOPZET
This systematic review and meta-analysis was registered in PROSPERO (CRD42024613478) 
and conducted following PRISMA 2020 guidelines. A comprehensive search of PubMed, 
Web of Science, Embase, and APA PsycInfo was performed. Two independent researchers 
screened studies, extracted data, and assessed risk of bias using the NIH quality assessment 
tool. Meta-analyses were performed when at least two studies reported comparable 
associations, with effect sizes converted to Fisher’s Z and pooled using random-effects 
models. Heterogeneity was evaluated using Cochran’s Q and I², and subgroup and meta-
regression analyses exploring potential moderators. The certainty of evidence was assessed 
using GRADE.

RESULTATEN
A total of 17 studies including 13,446 participants were included in this systematic review. 
Studies were screened from 5,673 unique records, with exclusions based on population, 
outcomes, study design, or unavailable association data. Most studies were cross-sectional, 
conducted across multiple countries, and assessed various cancer types. The meta-analysis 
of 12 studies (11,962 participants) found a low negative correlation between psychological 
factors and quality of life (r = –0.31; very low certainty). Subgroup analyses highlighted 
moderate negative associations for mental health, anger, and impact of cancer with 
QoL. Data on pain severity and its relation to psychological factors or QoL were limited, 
preventing meta-analysis.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Lore Smeets
•	 Uitvoerders: Min Yang, Lore Smeets, Ishtiaq Ahmed, Emma Rheel,  

Kelly Ickmans, Sophie Pleysier, Eva Roose
•	 Organisatie: Pain In Motion
•	 	Contactgegevens: lore.smeets@vub.be - +32 479 84 00 93
•	 Termijn project: 01/10/2024 – 01/10/2025
•	 Partner: Vrije Universiteit Brussel
•	 Publicaties: nog in review

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
This systematic review demonstrates that adverse psychological factors are associated 
with poorer overall quality of life among individuals living beyond AYA cancer. Clinically, 
these findings may emphasize the need for tailored psychosocial interventions to support 
quality of life and daily functioning. Scientifically, the review highlights critical gaps, 
including limited evidence and evidence of low certainty. Therefore, the association among 
psychological factors, pain severity and QoL requires further investigation.
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Kleo Dubois – AYA Team
•	 Uitvoerders: Annemarie Coolbrandt, Emily Motmans, Karen Vandenabeele, Eline 

Van Roey, Sarah Veef - AYA team
•	 Organisatie: UZ Leuven
•	 Contactgegevens: kleo.dubois@uzleuven.be - +32 16 34 21 97
•	 Termijn project: 01/05/2024 – 31/12/2026
•	 Financiering: UZ Leuven, Leuven Kanker Instituut
•	 Partners: UZ Leuven, Leuven Kanker Instituut

Kinderoncologie
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KINDERONCOLOGIE

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Kinderen met kanker ervaren vaak pijn, die kan blijven aanhouden na afloop van de 
behandeling. Bovendien ondergaan velen veranderingen in hun lichaamssamenstelling 
tijdens het ziekteverloop. Er is echter nog weinig bekend over de wisselwerking tussen pijn 
en lichaamssamenstelling.

ONDERZOEKSOPZET
In deze cross-sectionele case-control studie werden pijn en antropometrische kenmerken 
vergeleken tussen 30 kinderen met kanker (8–18 jaar) en 30 gezonde controles (gematcht 
op basis van leeftijd en geslacht). Daarnaast werd onderzocht of pijn samenhing met 
antropometrische kenmerken en de kankerdiagnose. Pijn in de afgelopen twee weken, 
chronische pijn en drukpijndrempels (PPT’s) ter hoogte van de tibialis anterior- en trapezius 
pars descendens-spieren werden beoordeeld. Antropometrische metingen omvatten 
buikomtrek, vetpercentage, vetvrije massa, spiermassa, lichaamswaterpercentage en Body 
Mass Index (BMI).

RESULTATEN
Kinderen met kanker vertoonden een hogere prevalentie van chronische pijn (p = 0.011), 
lagere PPT’s ter hoogte van de tibialis anterior (p = 0.030) en minder pijnlocaties (p = 0.037). 
Ze hadden ook een lager lichaamswaterpercentage (p = 0.020), een grotere buikomtrek 
(p = 0.012), en een hoger vetpercentage (p = 0.026). De kankerdiagnose en een lagere 
spiermassa waren geassocieerd met lagere PPT’s op beide meetlocaties (tibialis anterior:  
p = 0.016, β = −0.305; p = 0.033, β = 0.267; trapezius pars descendens: p = 0.020,  
β = −0.286; p = 0.004, β = 0.361, respectievelijk).

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Kinderen met kanker verschillen van hun gezonde leeftijdsgenoten, zowel qua 
pijnkenmerken als lichaamssamenstelling. Deze bevindingen benadrukken de noodzaak van 
systematische pijnbeoordeling en monitoring van lichaamssamenstelling in de pediatrische 
oncologie, en kunnen helpen om kinderen te identificeren die risico lopen op verhoogde 
pijngevoeligheid en ongunstige veranderingen in lichaamssamenstelling, zodat zij baat 
kunnen hebben bij vroege, gerichte interventie.

Pijn en lichaamssamenstelling bij 
kinderen met kanker in vergelijking 
met gezonde controles:  
een case-control studie

NEVENEFFECTEN: PIJN / FYSIEKE SYMPTOMEN

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Emma Rheel
•	 Uitvoerders: Sophie Pleysier (Drs), Emma Rheel (PhD)
•	 Organisaties: Pain in Motion Research Group (PAIN), Departement 

Kinesitherapie, Menselijke Fysiologie en Anatomie, VUB
•	 Contactgegevens: emma.rheel@vub.be - +32 496 90 83 53
•	 Termijn project: 01/06/2019 – 01/05/2025
•	 Financiering: Leerstoel gefinancierd door de Berekuyl Academy aan de VUB
•	 Partners: Anneleen Malfliet, Tine Vervoort, Kelly Ickmans, Aline Wauters,  

Jutte van der Werff ten Bossch, Sara Debulpaep, Amelien Vanacker
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LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING / COMMUNICATIE /  
VERMOEIDHEID EN SLAAPPROBLEMEN / KWALITEIT VAN LEVEN / VOEDING

24

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Dankzij de vooruitgang binnen de pediatrische oncologie overleven tegenwoordig meer 
dan 80% van de kinderen met kanker. Toch ervaren veel overlevers van kinderkanker (CCS) 
aanhoudende vermoeidheid, één van de meest voorkomende en belastende laattijdige 
effecten. Vermoeidheid is multidimensionaal, fluctueert over de tijd en ontstaat door een 
complex samenspel van psychosociale, gedragsmatige en biologische processen. Ondanks 
de hoge prevalentie en de grote impact op de levenskwaliteit, blijven de etiologie en 
onderliggende mechanismen onvoldoende begrepen. Deze doctoraatstudie had tot doel om 
de beïnvloedbare determinanten en biologische basis van vermoeidheid bij CCS uitgebreid 
te onderzoeken, en innovatieve methoden te verkennen voor de dynamische meting en 
risicostratificatie van vermoeidheid.

ONDERZOEKSOPZET
Er werden twee grootschalige studies uitgevoerd: (1) de LInC-studie (n=110 CCS; 14–25 
jaar), een longitudinale vragenlijststudie met twee meetmomenten op jaarbasis, en (2) 
de DREAM-studie (n=90 CCS; 14-28 jaar), waarin deelnemers gedurende één jaar werden 
opgevolgd met herhaalde vragenlijsten, cardiopulmonaire inspanningstesten (CPET), 
bloedafnames voor biomarkeranalyses en hoge-frequentie metingen via ecological 
momentary assessment (EMA) gekoppeld aan Fitbit-monitoring. Daarnaast werden 55 
gezonde controles (HCs) geïncludeerd voor vergelijking van biomarkers en fysieke fitheid. 
De EMA/actigrafie-analyses werden enkel bij CCS uitgevoerd. De vijf onderzoeksdoelen 
omvatten: (i) longitudinale verbanden tussen kankergerelateerde distress, veerkracht en 
vermoeidheid; (ii) beïnvloedbare determinanten van vermoeidheid (slaapkwaliteit, fysieke 
fitheid) en groepsverschillen met HCs; (iii) real-time dynamiek van vermoeidheid in het 
dagelijks leven via EMA + actigrafie; (iv) een systematische review van biomarkers gelinkt 
aan vermoeidheid binnen kankerpopulaties; en (v) biomarkeranalyses bij CCS versus HCs, 
inclusief associaties met vermoeidheid en identificatie van biomarkergebaseerde subgroepen 
via clustering.

RESULTATEN
De bevindingen over de studies heen tonen consequent aan dat vermoeidheid bij CCS zeer 
prevalent, multidimensionaal is, en beïnvloed wordt door interagerende psychologische, 
gedragsmatige en biologische factoren. Longitudinale analyses toonden aan dat angst 
voor herval en posttraumatische stress hogere vermoeidheid een jaar later voorspelden, 
terwijl veerkracht geassocieerd was met lagere gelijktijdige vermoeidheid maar de 
impact van distress niet bufferde. Parallel hieraan rapporteerden CCS significant hogere 

Dynamische monitoring en 
risicobeoordeling van vermoeidheid 
bij overlevers van kinderkanker

ONDERZOEKSPROJECT
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vermoeidheid vergeleken met HC’s, waarbij slechte slaapkwaliteit en verminderde fysieke 
fitheid naar voren kwamen als sterke voorspellers; vermoeidheid hing op zijn beurt nauw 
samen met verminderde levenskwaliteit, emotioneel welzijn en cognitief functioneren. 
Real-time monitoring (EMA gecombineerd met Fitbit-monitoring) benadrukten dat 
vermoeidheid binnen een dag sterk fluctueert en werd voorspeld door quasi-momentane 
fysieke activiteit vóór de beep, kortere slaap (vergeleken met het eigen gemiddelde), en 
stress, zelfs na corrigeren voor eerdere vermoeidheidsniveaus. Een systematische review 
over biomarkers van vermoeidheid in oncologie identificeerde consistente associaties 
tussen vermoeidheid en inflammatoire cytokinen, HPA-as-dysregulatie, oxidatieve stress 
en neurotrofe veranderingen (hoewel pediatrische data schaars waren). Biomarkeranalyses 
bij CCS toonden significante verschillen in vergelijking met HC’s en, via clustering, twee 
biologisch te onderscheiden subgroepen (inflammatoir vs. gliaal-geassocieerd). De ernst van 
vermoeidheid verschilde niet tussen deze subgroepen, wat overlappende kwetsbaarheden 
en de nood aan multifactoriale interventies onderstreepte. Samen benadrukken deze 
bevindingen de heterogeniteit van vermoeidheid bij CCS.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Deze dissertatie toont aan dat vermoeidheid bij overlevers van kinderkanker een complex 
en dynamisch verschijnsel is, dat ontstaat uit een samenspel van psychologische stress, 
beïnvloedbare gedragsmatige en fysiologische factoren, en biologische veranderingen. 
Traditionele, statische metingen doen onvoldoende recht aan die complexiteit. Door 
longitudinale en real-time monitoring te combineren met biomarkerprofilering ontstaat 
een veel genuanceerder beeld van de onderliggende mechanismen. De bevindingen 
onderstrepen het belang van systematische screening op psychologische distress, slaap, 
fysieke fitheid en activiteit, in combinatie met biomarker-gebaseerde fenotypering, om 
gerichte ondersteuning te kunnen bieden. Toekomstgericht bieden apps en draagbare 
technologieën, in combinatie met biomarkerinzichten, nieuwe mogelijkheden voor real-time 
en gepersonaliseerd vermoeidheidsmanagement bij deze groeiende groep overlevers, met 
als uiteindelijke doel het bevorderen van hun levenskwaliteit en langetermijnfunctioneren.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. dr. Anne Uyttebroeck
•	 Uitvoerder: Drs. Deveny Vanrusselt
•	 Organisaties: KU Leuven, UZ Leuven
•	 Contactgegevens: deveny.vanrusselt@kuleuven.be - +32 474 07 62 00
•	 Termijn project: 01/11/2021 – 24/11/2025
•	 Financiering: FWO, KOTK (Grant G0D9621N), Emmanuel Van Der Schueren, 

KOTK (Grant ref. 13887), Kinderkankerfonds Leuven
•	 Partners: Prof. dr. Charlotte Sleurs; Prof. dr. Sabine Verschueren;  

Prof. dr. Jurgen Lemiere
•	 Publicaties: DOI: 10.1002/pon.6084; DOI: 10.1016/j.critrevonc.2023.104245;  

DOI: 10.1007/s11764-024-01741-w; DOI: 10.1016/j.bbih.2025.101089

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36583445/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38141868/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39825172/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/40838185/
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KINDERONCOLOGIE

Family-level impact of extensive 
germline predisposition screening 
in childhood cancer: A multi family 
member interview analysis

ERFELIJKHEID / PREVENTIE / PSYCHOSOCIALE NODEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Genetic testing is increasingly integrated in pediatric oncology and a large number of 
families are interested. Research on the psychological impact of genetic testing is limited by 
a main focus on individual outcomes in parents or children and little is currently known about 
its impact on the family-level. Our study deals with that limitation by exploring parents’ lived 
experiences of how their family -as a whole- is affected by genetic testing.

ONDERZOEKSOPZET
In five families who opted for extensive germline sequencing for cancer predisposition, 
both parents were interviewed individually (N = 10). Their experiences were elicited through 
semi-structured interviews and the data were analyzed using Multi Family Member Interview 
Analysis.

RESULTATEN
Our findings demonstrate that diagnostic genetic testing is perceived as a straightforward 
step in the child's oncology trajectory. When explicitly asked about its impact on the family, 
parents indicate that the challenges resulting from the cancer diagnosis and treatment are 
predominant, rather than the genetic testing. Yet several themes, for example, transmission 
and survivor’s guilt, family communication, relational coping, mutual concern, and changes 
in family values and cohesion, emerged implicitly from the data.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Clinicians need to be especially attentive to family-related themes during genetic 
counseling. Although reflected in their narratives, parents are not inclined to talk about 
these directly. Providing support in addressing these topics can be helpful for families.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 	Projectverantwoordelijke: Sophie Van Hoyweghen, Kathleen BM Claes,  

Robin de Putter, Marieke Van Schoors, Sabine Hellemans, Lesley Verhofstadt
•	 Uitvoerder: Sophie Van Hoyweghen - PhD student
•	 Organisatie: Universiteit Gent
•	 Contactgegevens: sophie.vanhoyweghen@ugent.be - +32 471 49 19 88
•	 Termijn project: 09/10/2021 – 04/02/2025
•	 Financiering: FWO – TBM
•	 Publicaties: https://doi.org/10.3390/cancers17030517

https://doi.org/10.3390/cancers17030517
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KINDERONCOLOGIE
NEVENEFFECTEN: PIJN / VERMOEIDHEID EN SLAAPPROBLEMEN /  
LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING

De comorbiditeit van pijn en 
slaapproblemen bij kinderen na 
kanker: een case-control studie

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Wereldwijd wordt jaarlijks bij ongeveer 400 000 kinderen tussen 0-19 jaar kanker 
vastgesteld. Dankzij intensievere behandelingen en de toepassing van immuuntherapie 
bij hoog-risicopatiënten is de overlevingskans 5 jaar na een kankerdiagnose bij kinderen 
in hoge-inkomenslanden gestegen tot >80%. Een gevolg hiervan is een unieke en steeds 
groeiende groep jongeren die langdurige klinische ondersteuning nodig hebben. Voorgaand 
wetenschappelijk onderzoek besteedde reeds enige aandacht aan slaap en pijn als 
onafhankelijke nevensymptomen binnen de pediatrische oncologie. Toch zijn er zeer weinig 
Belgische gegevens beschikbaar over beide nevensymptomen en is er weinig bekend over 
hoe deze domeinen op elkaar inwerken. De literatuur suggereert een wederkerige relatie 
tussen pijn en slaap, waarbij slaapproblemen en pijn elkaar in de loop van de tijd wederzijds 
in stand houden. Deze onderlinge relatie tussen pijn en slaap is bij kinderen met en na kanker 
onvoldoende onderzocht.

ONDERZOEKSOPZET
Via een cross-sectionele case-control studie zullen verschillen in kaart gebracht worden 
in pijn en slaapstoornissen bij kinderen (6-12 jaar) na kanker in vergelijking met een 
controlegroep van kinderen zonder voorgeschiedenis van kanker van dezelfde leeftijd en 
hetzelfde geslacht. Daarnaast zal ook de onderlinge relatie tussen pijn en slaapproblemen 
onderzocht worden. Pijn, omgang met pijn, beperkingen door pijn, slaapproblemen, 
levenskwaliteit, vermoeidheid, angst en depressieve gevoelens worden geëvalueerd aan de 
hand van vragenlijsten. Bijkomend worden slaapparameters (total sleep time, wake minutes 
after sleep onset, sleep efficiency, and sleep regularity index) in kaart gebracht via actigrafie 
gedurende 2 opeenvolgende weken.

RESULTATEN
Er zijn momenteel nog geen resultaten beschikbaar voor dit onderzoek. De rekrutering is 
gestart in juli 2025.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Het inzicht vergroten in de relatie tussen pijn en slaapproblemen bij kinderen na kanker is 
cruciaal voor het bieden van uitgebreide en adequate zorg aan kinderen na kanker.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Emma Rheel
•	 Uitvoerders: Emma Rheel, Kelly Ickmans, Tonya Palermo, Eva Roose,  

Sophie Pleysier, Nell Van Lier, Valentine Morre
•	 Organisaties: Pain in Motion research group (PAIN), Faculteit Lichamelijke 

Opvoeding en Kinesitherapie, Vrije Universiteit Brussel
•	 Contactgegevens: emma.rheel@vub.be - +32 496 90 83 53
•	 Termijn project 01/07/2025 – 30/06/2026 Einddatum is geanticipeerd.  

Het volledige project (waar deze studie slechts het 1e werkpakket van is) loopt 
tot 30/9/2028

•	 Financiering: Fonds Wetenschappelijk Onderzoek - Vlaanderen (FWO)
•	 Partners: Seattle Children's Research Institute, Seattle, USA
•	 Publicaties: https://www.mdpi.com/3479324

https://www.mdpi.com/3479324
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KINDERONCOLOGIE

IMPACT-EU

PSYCHOSOCIALE NODEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
IMPACT-EU is een ambitieus project dat de psychosociale zorg binnen de kinderoncologie 
in heel Europa in kaart wil brengen en wil optimaliseren. Het project wil verbindend werken, 
zodat alle landen – ook die met beperkte financiële middelen – concrete handvatten krijgen 
om kwalitatieve psychosociale zorg te bieden aan kinderen en hun families wanneer zij 
geconfronteerd worden met kanker. Daarbij staat samenwerking centraal: verschillende 
ziekenhuizen en organisaties bundelen hun krachten om dit doel te realiseren.

ONDERZOEKSOPZET
Het project is opgebouwd rond zes werkpakketten, elk met een eigen focus. Voor elk 
werkpakket nemen één of meerdere organisaties de leiding:
WP 1 – SIOPE (SIOP Europe): Projectmanagement en coördinatie WP 2 – MuW (Medical 
University of Vienna): Ontwikkeling van een Europese consensusstandaard WP 3 – Máxima 
(Princess Máxima Center for Pediatric Oncology) en CCI-E (Childhood Cancer International 
– Europe): Mapping van psychosociale zorg, zowel binnen als buiten ziekenhuizen WP 4 –  
KU Leuven (Katholieke Universiteit Leuven): Bewustwording en training WP 5 – NCCS 
(National Children’s Cancer Service Ireland): Implementatie van een aantal bewezen 
effectieve tools (psychosocial assessment tool, Little NIRVANA en logboek) in vijf 
ziekenhuizen, waaronder UZ Leuven WP 6 – CCI-E (Childhood Cancer International – 
Europe): Communicatie, disseminatie en belangenbehartiging

RESULTATEN
IMPACT-EU is van start gegaan in Oktober 2025. Hierdoor zijn er nog geen resultaten om te 
rapporteren.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Het vertrekpunt van IMPACT EU is dat psychosociale zorg in de kinderoncologie geen 
nice to have is, maar een absolute must have. Het project wil een overkoepelend platform 
creëren dat psychosociale zorg in Europa versterkt en landen de kans geeft van elkaar te 
leren. Door in te zetten op het ontwikkelen van zorgstandaarden, het systematisch in kaart 
brengen van bestaande praktijken (mapping), het aanbieden van gerichte training, een het 
implementeren van een bewezen effectieve tools beoogt IMPACT EU een duurzame en 
brede impact te realiseren op de kwaliteit van psychosociale zorg voor kinderen met kanker 
en hun families.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Verantwoordelijke(n): Voor elk werkpakket zijn verschillende personen en 

organisaties verantwoordelijk. De algemene coördinatie en strategische 
aansturing van het project ligt bij de steering group van IMPACT EU, bestaande 
uit Martha Grootenhuis (Prinses Maxima Center), Carina Schneider (CCI) en 
Lyuba Karpachova (SIOPe). KU Leuven / UZ Leuven neemt de lead voor WP4 en 
voor de implementatie van 1 van de tools (Little NIRVANA) in WP5.

•	 Uitvoerder(s): o.a. Janne Vanderhaegen en Jurgen Lemiere voor training; 
Jurgen Lemiere, Barbara Weyn en Jessica Nijs voor implementatie Litt

•	 Organisatie: KU Leuven / UZ Leuven samen met allerlei gevestigde organisaties 
in Europa, waaronder SIOPE, CCI-E en Prinses Máxima Center 

•	 E-mailadres contactpersoon: janne.vanderhaegen@kuleuven.be, +32476391324
•	 Termijn project: 01/10/2025 - 01/10/2028 
•	 Financiering: Europese Commissie
•	 Partner(s): Allerlei gevestigde organisaties in Europa, waaronder SIOPE, CCI-E, 

Prinses Máxima Center en Medical University of Vienna
•	 Publicaties: Link naar websites https://siope.eu/impact-eu en  

https://www.littlenirvana.eu/

mailto:janne.vanderhaegen%40kuleuven.be?subject=
https://siope.eu/impact-eu
https://www.littlenirvana.eu/
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COGNITIE

Trajectories of Cognitive Complaints 
in Patients With Breast Cancer: 
Associations With Psychosocial and 
Neurobiological Factors

BORSTKANKER / DEPRESSIE

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Cancer-related cognitive impairment (CRCI) is common among patients with breast cancer, 
with significant variability in both severity and duration of cognitive complaints. This study 
aimed to elucidate this variability by identifying distinct trajectories of cognitive complaints 
over time in patients with breast cancer. Additionally, we explored the relationships between 
these trajectories and various clinical, demographic, psychosocial, neuropsychological, 
neuroimaging (resting-state functional MRI, rs-fMRI), and serum markers.

ONDERZOEKSOPZET
In this prospective study, 67 patients with non-metastatic breast cancer underwent 
psychosocial questionnaires, neuropsychological testing, rs-fMRI, and serum markers at 
diagnosis (T0), 8 months after diagnosis (T1), and 16 months after diagnosis (T2). Using the 
partition around medoids (PAM) algorithm on the difference scores of cognitive complaints, 
patients were clustered into distinct groups. Differences between the groups were assessed 
using linear mixed effects models. Rs-fMRI was analyzed using whole-brain graph theory and 
connectivity in four cognition-related networks.

RESULTATEN
Four different trajectories of cognitive complaints were identified: stable with no changes 
in complaints (n = 24), improving with a decrease in complaints at T1 (n = 15), a short-term 
affected with an increase in complaints at T1 and recovery at T2 (n = 13), and a long-term 
affected with an increase in complaints at T1 and T2 (n = 15). While the groups strongly 
correlated with changes in the psychosocial measures, only subtle associations were found 
with neuropsychological tests, serum markers, or rs-fMRI analyses.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
This study highlights the heterogeneity in cognitive complaints among patients with 
breast cancer. Current research on CRCI frequently overlooks the variability of cognitive 
problems experienced by breast cancer patients, potentially leading to suboptimal treatment 
strategies. This study underscores the influence of psychosocial factors on self-reported 
cognition. Interventions focused on decreasing stress, anxiety, depression, and fatigue could 
significantly decrease cognitive complaints, resulting in improved quality of life during and 
after (breast) cancer treatment.
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Sabine Deprez, Research Manager
•	 Uitvoerder: Rob Colaes, PhD student
•	 Organisatie: KU Leuven
•	 Contactgegevens: rob.colaes@kuleuven.be - +32 498 32 06 31
•	 Termijn project: 01/01/2023 – 07/08/2025
•	 Financiering: Stichting Tegen Kanker en Research Fund KU Leuven
•	 Partner: UZ Leuven
•	 Publicaties: https://doi.org/10.1002/cam4.71130

https://doi.org/10.1002/cam4.71130
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COGNITIE

Levenskwaliteit en neurocognitief 
functioneren bij recurrent 
glioblastoom na respons op 
intracraniale immunotherapie

LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING / KWALITEIT VAN LEVEN 

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Glioblastoom is een agressieve hersentumor met een zeer slechte prognose. Tot op heden 
heeft geen enkele behandeling in klinische studies geleid tot een langdurige verbetering 
van de overleving bij herval. Traditioneel ligt de focus bij de evaluatie van experimentele 
therapieën hoofdzakelijk op respons- en overlevingsuitkomsten. Bij ziekten met een zeer 
slechte prognose en mogelijk invaliderende gevolgen, zoals glioblastoom, is er ook groot 
belang om cognitieve functies en de impact op de gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit 
op te volgen. Het doel van dit onderzoek is om het behoud van levenskwaliteit en 
cognitieve functies te evalueren binnen twee patiëntengroepen (cohort 5 en 6) behandeld 
in de Glitipni-studie (ClinicalTrials.gov: NCT03233152), een fase I klinische studie waarin 
de doeltreffendheid en veiligheid van een behandeling met intracraniale dendritische 
cellen in combinatie met immuun checkpoint inhibitoren (ipilimumab en nivolumab) wordt 
onderzocht bij patiënten met recurrent glioblastoom.

ONDERZOEKSOPZET
Bij patiënten, geïncludeerd in cohorten 5 en 6 van de Glitipni-studie, werd de levenskwaliteit 
beoordeeld met de EORTC-QLQ-C30 en de EORTC-BN20 vragenlijsten. Symptomen van 
angst en depressie werden geëvalueerd met de Hospital Anxiety en Depression Scale. 
Het neurocognitieve functioneren (NCF) werd gemeten met de computergestuurde 
cognitieve testbatterij Cogstate®. De metingen werden uitgevoerd voor de aanvang 
van de behandeling (baseline) en vervolgens om de zes maanden bij patiënten zonder 
ziekteprogressie. Groepsveranderingen tussen baseline en de eerste follow-up werden 
geanalyseerd met de Wilcoxon Signed-Rank Test. Op individueel niveau werd bij patiënten 
met langdurige follow-up de levenskwaliteit beoordeeld aan de hand van “thresholds of 
clinical importance (TCI)”. Veranderingen in cognitieve functies ten opzichte van de baseline 
werden individueel geanalyseerd met de “Reliable Change Index”, waarbij een score van 
≥1,96 werd beschouwd als een klinisch significante verandering.

RESULTATEN
Tussen juli 2020 en november 2023 werden 22 patiënten gerekruteerd in cohorte 5 en 6 
van de Glitipni-studie. Bij negen patiënten waren resultaten over levenskwaliteit, angst- en 
depressiesymptomatologie en NCF beschikbaar bij follow-up 1 (zes maanden na aanvang 
van de behandeling; één patiënt op 12-maanden follow-up). Op groepsniveau werden geen 
significante veranderingen vastgesteld tussen baseline en follow-up 1 voor levenskwaliteit, 
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angst- en depressiesymptomatologie of NCF. Op individueel niveau bleef het NCF stabiel 
in alle cognitieve domeinen van baseline tot follow-up 1, met uitzondering van één patiënt 
die een verbetering vertoonde en twee patiënten die een achteruitgang vertoonden in 
verbaal leervermogen. Bij twee patiënten met langetermijnopvolging (36 en 48 maanden) 
rapporteerde één patiënt vermoeidheid en familiale problemen. De andere patiënt 
rapporteerde vermoeidheid en een laag fysiek functioneren, maar bleef stabiel op vlak 
van emotioneel, neurocognitief en sociaal functioneren. Vermoeidheid werd door beide 
patiënten als meest belastende symptoom ervaren.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Voor zover bekend is dit de eerste studie die de evolutie van levenskwaliteit en 
neurocognitief functioneren onderzoekt bij patiënten behandeld voor recurrent 
glioblastoom, een aandoening met een zeer slechte prognose. Het is belangrijk dat 
nieuwe therapieën geen negatieve impact hebben op levenskwaliteit en neurocognitief 
functioneren. Deze studie toont aan dat systematische opvolging van deze parameters 
binnen een klinische studie haalbaar is. Bovendien werd vastgesteld dat de onderzochte 
behandeling niet leidde tot een verslechtering van levenskwaliteit, neurocognitief 
functioneren of een toename van angst- en depressiesymptomen over de tijd. Aangezien 
er voor het eerst patiënten succesvol konden worden behandeld zonder negatieve invloed 
op levenskwaliteit, neurocognitief of emotioneel functioneren, versterken deze bevindingen 
de klinische relevantie van deze behandeling en vormen ze een sterke basis voor verder 
onderzoek.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof dr. Bart Neyns, Diensthoofd Medische Oncologie, 

UZ Brussel; Prof dr. Johnny Duerinck, Kliniekhoofd Neurochirurgie, UZ Brussel; 
Prof dr. Anne Rogiers, Afdelingshoofd Psychiatrie, CHU Brugmann

•	 Uitvoerders: Nathalie Vanlaer, Camille Testaferrata, Britt Dierck, Iris Dirven,  
Cleo Bertels, Louise Lescrauwaet

•	 Organisaties: Vrije Universiteit Brussel, UZ Brussel
•	 Contactgegevens: nathalie.vanlaer@uzbrussel.be - +32 2 476 39 79
•	 Termijn project: 08/10/2021 – 31/10/2028 (Opvolging van succesvol behandelde 

patiënten in de cohorte 5 en 6 van de Glitipni-studie wordt verdergezet)
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Publicaties: doi: 10.1007/s11060-024-04646-x

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38502281/
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COGNITIE

Psychosociaal en cognitief 
functioneren en levenskwaliteit bij 
overlevenden van gevorderde kanker 
behandeld met immunotherapie

LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING / ANGST (VOOR HERVAL) /  
PSYCHOSOCIALE NODEN / KWALITEIT VAN LEVEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
In de afgelopen twaalf jaar heeft immunotherapie een spectaculaire ontwikkeling 
doorgemaakt, waardoor de overlevingskansen voor mensen met een vergevorderd 
stadium van kanker aanzienlijk zijn toegenomen. Door de groeiende populatie van 
kankeroverlevenden neemt de nood toe om de zorgbehoeften na de acute behandelingsfase 
in kaart te brengen. Eerder onderzoek richtte zich voornamelijk op de late effecten van 
chemotherapie, terwijl er nog weinig bekend is over cognitieve en psychologische klachten 
en de levenskwaliteit van overlevenden van gevorderde kanker die behandeld werden met 
immunotherapie.

Dit onderzoek bouwt voort op eerdere studies van onze onderzoeksgroep, waaruit bleek 
dat psychologische problemen en een verminderde levenskwaliteit kunnen aanhouden na 
succesvolle immunotherapie bij patiënten met gemetastaseerd melanoom. In de huidige 
studie worden psychologische klachten en cognitieve problemen bij patiënten die behandeld 
werden met immunotherapie voor gevorderde kanker onderzocht.

ONDERZOEKSOPZET
Patiënten met een gevorderd stadium III/IV kanker van eender welk type, die minstens 
één jaar eerder waren gestart met immunotherapie en in remissie waren, kwamen in 
aanmerking voor deelname. De longitudinale evaluatie bestond uit drie meetmomenten: een 
baselinemeting na het actieve ziektetraject (T0), een follow-up na zes maanden (T1) en een 
follow-up na achttien maanden (T2). Bij elk meetmoment werden gevalideerde vragenlijsten 
en een neuropsychologische testbatterij afgenomen. De vragenlijsten beoordeelden 
levenskwaliteit (EORTC-QLQ-C30), subjectieve cognitie (CFQ), angst en depressie (HADS), 
vermoeidheid (FSS), posttraumatische stress (PCL-5) en angst voor terugkeer van kanker 
(FCRI-SF).

In dit abstract worden de resultaten met betrekking tot levenskwaliteit en psychologisch en 
subjectief cognitief functioneren gerapporteerd. Klinisch verhoogde scores werden bepaald 
aan de hand van klinische cutoff scores. T-toetsen vergeleken de levenskwaliteit met die van 
de gezonde Europese populatie. Een lineaire mixed model (LMM)-analyse werd uitgevoerd 
om tijdseffecten en voorspellers van levenskwaliteit en angst voor herval te identificeren.
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RESULTATEN
Van juli 2022 tot oktober 2024 namen 79 patiënten deel aan de baselinemeting (mediane leeftijd 
64 jaar, 61% man). Respectievelijk 66 en 57 patiënten voltooiden de metingen op T1 en T2.

Op groepsniveau waren de globale levenskwaliteit en het emotioneel functioneren significant 
hoger dan bij de algemene bevolking, terwijl het cognitief functioneren op T0 en T1 significant 
lager was.

De helft van de patiënten ervaarde een verhoogde mate van angst voor herval, stabiel over 
de tijd (T0-2: 53%-56%). Daarnaast bleef ook het aantal patiënten met angst en/of depressieve 
symptomatologie (T0-2: 27%-34%), klinisch verhoogde vermoeidheid (T0-2: 27-32%), en 
cognitieve klachten (T0-T2: 14-20%) stabiel over de tijd.

Het LMM toonde geen significante tijdseffecten. Lagere levenskwaliteit werd voorspeld door 
hogere vermoeidheid, angst voor herval, depressie en hogere leeftijd; hogere angst voor 
herval werd voorspeld door angst- en depressiesymptomen en jongere leeftijd.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Deze studie toont aan dat een aanzienlijk deel van de patiënten na succesvolle behandeling 
met immunotherapie blijvende psychologische klachten ervaart, waaronder angst voor 
herval, depressieve symptomen, vermoeidheid en cognitieve problemen. Hoewel de 
gemiddelde globale levenskwaliteit hoog blijft, kunnen deze klachten bij een deel van de 
patiënten langdurig aanhouden.

De resultaten benadrukken het belang van vroegtijdige detectie en opvolging van 
psychologische en cognitieve klachten in de nazorg van deze groeiende groep 
kankeroverlevenden. Omdat jongere leeftijd een significante voorspeller bleek voor 
hogere mate van angst voor herval, is gerichte aandacht nodig voor jongvolwassenen en 
volwassenen van middelbare leeftijd.

Deze bevindingen kunnen bijdragen aan gerichtere interventies en ondersteuning. Zowel 
toekomstig onderzoek als de klinische praktijk zouden zich kunnen richten op het ontwikkelen 
van screeningsprogramma’s en interventies om psychologische en cognitieve klachten bij 
overlevenden van gevorderde kanker te verminderen en hun levenskwaliteit te verbeteren.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijken: Prof. dr. Anne Rogiers, psychiater,  

Prof. dr. Bart Neyns, medisch oncoloog
•	 Uitvoerders: Nathalie Vanlaer (doctoraatsstudente), Iris Dirven,  

Lynn Decabooter, Camille Testaferrata
•	 Organisaties: Vrije Universiteit Brussel, UZ Brussel
•	 Contactgegevens: nathalie.vanlaer@uzbrussel.be - +32 2 476 39 79
•	 Termijn project: 01/07/2022 – 30/10/2028
•	 Financiering: FWO
•	 Partners: UVC Brugmann
•	 Publicaties : https://doi.org/10.3390/cancers16091638;  

10.1016/j.annonc.2024.08.1751; 10.1016/j.annonc.2023.09.2809

https://doi.org/10.3390/cancers16091638
https://www.annalsofoncology.org/article/S0923-7534(24)03270-8/fulltext
https://www.annalsofoncology.org/article/S0923-7534(23)03646-3/fulltext
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COGNITIE

De doeltreffendheid van 
Integratieve Neuro-Cognitieve 
Remediëringstherapie voor 
kankeroverlevenden met cognitieve 
stoornissen

PSYCHOSOCIALE ZORG: PSYCHOSOCIALE INTERVENTIES / PSYCHOSOCIALE NODEN / 
LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Veel kankeroverlevenden ervaren cognitieve problemen na hun oncologische behandeling. 
In Europa bestaan er nauwelijks klinische programma’s die zich richten op zowel cognitieve 
problemen als psychosociale aspecten. De meeste bestaande interventies focussen op 
geïsoleerde symptomen (bijv. enkel cognitieve klachten, maar niet vermoeidheids- of 
angstklachten) of op patiënt subgroepen (bijv. enkel borstkankerpatiënten). Uit voorgaand 
onderzoek weten we dat er een sterke samenhang bestaat tussen cognitieve klachten en 
psychologische factoren zoals vermoeidheid, angst en depressie. Om tegemoet te komen 
aan de klinische noden van kankeroverlevenden die kampen met cognitieve problemen, 
ontwikkelden wij de Integratieve Neuro-Cognitieve Remediëringstherapie (INCRT). 
Deze nazorgtherapie combineert gepersonaliseerde cognitieve training op de computer 
en cognitieve strategietraining, met groepssessies van psycho-educatie, cognitieve 
gedragstherapie (CGT), acceptance and commitment therapy (ACT) en onco-yoga. Het 
programma richt zich op het verbeteren van het neurocognitief functioneren, het versterken 
van het psychosociaal welzijn en het dagelijks functioneren aan de hand van persoonlijke 
doelen.

ONDERZOEKSOPZET
Deze studie onderzoekt de doeltreffendheid van INCRT bij het verbeteren van (1) 
objectief neurocognitief functioneren en van de (2) subjectieve cognitieve klachten 
bij kankeroverlevenden met uiteenlopende diagnoses en behandelingen. Daarnaast 
worden secundaire uitkomsten bekeken, zoals psychisch welbevinden, levenskwaliteit, 
vermoeidheid en dagelijks functioneren. Kankeroverlevenden met cognitieve klachten of 
stoornissen namen deel aan het INCRT-programma, dat 8 of 12 weken duurt en één dag 
per week plaatsvindt. Alle deelnemers voerden neuropsychologische tests uit, vulden 
psychometrische vragenlijsten in en werden beoordeeld op hun dagelijks functioneren, 
zowel bij de start, direct na afloop als zes maanden later. De neuropsychologische 
testresultaten werden getransformeerd naar leeftijds- en onderwijsniveau gecorrigeerde 
z-scores, waarna een composite score voor het objectief neurocognitief functioneren werd 
berekend. Veranderingen in de tijd werden geanalyseerd met lineaire mixed models.
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RESULTATEN
Tussen november 2022 en januari 2025 rondden 38 kankeroverlevenden het INCRT-programma 
af (71.1% vrouw; mediane leeftijd = 53.5 jaar, range = 30–77). Zowel het objectief neurocognitief 
functioneren als de subjectieve cognitieve klachten verbeterden significant direct na afloop 
én bij de 6-maanden follow-up (ps<.001). Ook psychische klachten en vermoeidheid waren bij 
de 6-maanden opvolging afgenomen (ps<.05). Alle deelnemers rapporteerden bovendien een 
beter inzicht in hun functioneren en ervaarden verbeteringen in hun dagelijks functioneren, 
voornamelijk in single tasking, lezen, grenzen aangeven, groepsgesprekken volgen, 
huishoudelijke taken uitvoeren en omgaan met onverwachte situaties. De analyse met betrekking 
tot het percentage patiënten dat het werk heeft hervat of het tewerkstellingspercentage heeft 
verhoogd is nog lopende.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Het INCRT-programma is één van de eerste klinische therapieprogramma’s in Europa 
die cognitieve problemen en het psychosociaal welzijn op een multidisciplinaire manier 
aanpakt. Het combineert verschillende evidence-based therapieën die elk afzonderlijk 
hun effectiviteit hebben bewezen. Door deze therapieën (cognitieve training en 
strategietraining, CGT, ACT, psycho-educatie en mind-body interventies) te combineren, 
wordt een langdurend effect met een duidelijke transfer van de aangeleerde technieken 
naar het dagelijkse leven beoogd. De resultaten tonen aan dat een multidisciplinair 
therapieprogramma gericht op cognitie, psychosociaal en dagelijks functioneren haalbaar en 
effectief is, wat een duidelijke nood beantwoordt van kankeroverlevenden die kampen met 
cognitieve klachten na hun oncologische behandeling. Daarnaast kan het INCRT-programma 
ook ondersteuning bieden bij het werkhervattingstraject, door middel van het evenaren 
van de intensiteit van een werkdag, het aanleren van praktisch toepasbare strategieën, het 
stellen van persoonlijke doelen met betrekking tot werkhervatting en het herwinnen van 
zelfvertrouwen in hun functioneren.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijken: Prof. dr. Anne Rogiers, psychiater,  

Prof. dr. Bart Neyns, medisch oncoloog
•	 Uitvoerders: Nathalie Vanlaer (doctoraatsstudente), Lynn Decabooter,  

Camille Testaferrata
•	 Organisaties: Vrije Universiteit Brussel, UZ Brussel
•	 Contactgegevens: nathalie.vanlaer@uzbrussel.be - +32 2 476 39 79
•	 Termijn project: 01/07/2022 – 31/10/2028
•	 Financiering: FWO, social grant Stichting Tegen Kanker, UZ Brussel Foundation
•	 Partners: UVC Brugmann
•	 Publicaties: Presented as poster on ESMO congress 2025, 17-21 October 2025.
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COGNITIE
BORSTKANKER / KWALITEIT VAN LEVEN

Unveiling the impact of 
chemotherapy in patients with breast 
cancer

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
The pathophysiology of chemotherapy-induced cognitive impairment (CICI) remains 
unclear. Besides direct neurotoxicity, chemotherapy may trigger peripheral proinflammatory 
responses leading to neuroinflammation and neuronal injury. This longitudinal study 
investigated changes in peripheral inflammatory and neuronal markers, and multimodal 
magnetic resonance imaging measures from pre-to post-chemotherapy, and their potential 
role in CICI.

ONDERZOEKSOPZET
This study included 32 women receiving chemotherapy for early breast cancer (C+), 
35 patients not exposed to chemotherapy (C–), and 46 healthy women (HC) age- and 
education-matched. Participants were assessed at diagnosis (T0), 3 months post-
chemotherapy (T1), and 1 year post-chemotherapy (T2), or at matched intervals. Differences 
over time were assessed in cognitive outcomes, peripheral inflammatory and neuronal 
markers, and multimodal magnetic resonance imaging measures, reflecting white matter 
(WM) lesions, magnetic resonance spectroscopy metabolites, WM microstructure, and 
the diffusion tensor imaging along the perivascular space (DTI-ALPS) index. To investigate 
changes in WM structure, the authors performed a longitudinal fixel-based analysis on multi-
shell diffusion-weighted images. Associations between peripheral inflammation and WM 
microstructure were explored, as well as their relationship to both subjective and objective 
cognitive outcomes.

RESULTATEN
This study observed alterations after chemotherapy in subjective and objective cognition, 
inflammatory profiles, neurofilament light chain, the DTI-ALPS index, and WM microstructure 
within the left inferior longitudinal fasciculus and in the genu of the prefrontal corpus callosum. 
Alterations in peripheral inflammatory profiles were associated with worse performance in 
objective cognition, but not with changes in WM microstructure.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
This is one of the first longitudinal MRI studies in CICI that simultaneously assessed 
cognition, peripheral markers, and multimodal MRI measures, offering a broad insight into 
the mechanisms underlying CICI. Chemotherapy may lead to peripheral inflammatory 
responses and alterations in WM microstructure, potentially underlying CICI.
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Sabine Deprez, Research Manager
•	 Uitvoerders: Rob Colaes, PhD student
•	 Organisaties: KU Leuven
•	 Contactgegevens: rob.colaes@kuleuven.be - +32 498 32 06 31
•	 Termijn project 01/09/2024 – 19/09/2025
•	 Financiering: Stichting Tegen Kanker en Research Fund KU Leuven
•	 Partners: UZ Leuven
•	 Publicaties: https://doi.org/10.1002/cncr.70095

https://doi.org/10.1002/cncr.70095
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SEKSUALITEIT

Toolbox ‘Kanker en seksualiteit’

ZORGVERLENERS / OPLEIDING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Kankerpatiënten ervaren tijdens en na een kankerbehandeling vaak seksuele klachten en 
moeilijkheden. In internationaal onderzoek wordt geschat dat seksuele problemen zich 
voordoen bij 40 à 100% van de kankerpatiënten. 

Seksuele problemen hebben vaak een grote negatieve impact op de levenskwaliteit en 
het welzijn van de (ex)kankerpatiënt en van de partner. In 2022 publiceerde Kom op tegen 
Kanker een onderzoeksrapport ‘Hoe ervaren mensen de zorg voor seksualiteit na kanker?’. 
Daaruit bleek dat de communicatie over en de zorg voor seksuele klachten door patiënten 
en hun partner als onvoldoende ervaren werden. 

Steeds meer zorgverleners zien de noodzaak om het thema seksualiteit en intimiteit te 
bespreken bij een kankerdiagnose en -behandeling. Maar vaak komt het er niet van omdat 
de kennis over dit thema ontbreekt. Zo blijven patiënten (en hun eventuele partners) met 
heel wat vragen en bezorgdheden zitten.

ONDERZOEKSOPZET
Om aan deze nood tegemoet te komen, ontwikkelde het Cédric Hèle instituut (CHi), in 
samenwerking met Kom op tegen Kanker en Sensoa, een toolbox. Die biedt inspiratie en 
handvaten om het thema kanker en seksualiteit bespreekbaar te maken met collega’s én 
patiënten.

De toolbox omvat 3 onderdelen: 1/ Waarom praten over seksualiteit? – 2/ Let’s talk – 3/ 
Aan de slag. De box bevat naast een aantal items voor patiënten en zorgverleners ook 
een USB-stick met allerlei materialen die gebruikt kunnen worden om te informeren en 
te sensibiliseren rond dit thema. Zo zijn er kant en klare powerpoint presentaties, die vrij 
gebruikt mogen worden, getuigenissen, brochures en een overzicht van artikels, boekentips, 
podcasts, organisaties, websites …

RESULTATEN
Niet iedereen voelt zich even comfortabel bij het bespreken van seksualiteit bij kanker. 
Zorgverleners missen vaak de achtergrond en ervaring hiervoor. Met onze opleidingen bieden 
we hen de nodige kennis en met de toolbox de nodige tools om met meer zelfvertrouwen aan 
de slag te gaan met dit onderwerp.

ZORGPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 	Projectverantwoordelijke: Kleo Dubois, Inge De Clippeleir, Hans Neefs
•	 Uitvoerder: Kleo Dubois
•	 Organisatie: Cédric Hèle instituut
•	 Contactgegevens: annelies.verachtert@cedric-heleinstituut.be
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: Kom op tegen Kanker, Sensoa, werkgroep seksualiteit Cédric Hèle 

instituut

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
De toolbox wordt gratis aangeboden aan de deelnemers van onze opleidingen over 
seksualiteit of kan aangevraagd worden bij het Chi. Een basiskennis rond seksualiteit en 
kanker is een voorwaarde om deze te ontvangen.

We geven met deze toolbox een overzicht van wat er zoal bestaat aan materialen, zodat 
zorgverleners niet zelf op zoek hoeven te gaan en vlot aan de slag kunnen met dit thema.
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REVALIDATIE

Naar een actieve levensstijl 
voor ex-kankerpatiënten: een 
contextbewuste, gepersonaliseerde 
mHealth-benadering

COMMUNICATIE / FYSIEKE SYMPTOMEN / E-HEALTH

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Dankzij betere detectie en behandeling is de overlevingskans na kanker gestegen, maar veel 
ex-kankerpatiënten kampen met klachten zoals vermoeidheid, pijn, angst en depressieve 
gevoelens. Een actievere levensstijl kan deze klachten verminderen, maar slechts een klein 
percentage van de kankeroverlevers past deze levensstijl toe. Daarom ontwikkelen we een 
gepersonaliseerde, context-aware mHealth-interventie gebaseerd op de Health Action 
Process Approach (HAPA). De interventie is evidence-based, theory-based en person-
based en personaliseert op drie niveaus: kankergerelateerde factoren (bv. bijwerkingen), 
individuele voorkeuren (bv. type activiteit) en omgevingsfactoren (bv. weer). De app wordt 
gekoppeld aan een smartwatch voor automatische activiteitstracking. Het ontwikkelproces 
wordt gestuurd door een program theorie, die zorgt voor transparantie en inzicht biedt in de 
veranderingsmechanismen. Om de effectiviteit te evalueren, zullen we single-case designs 
en realist interviews gebruiken om individuele ervaringen en uitdagingen te begrijpen. 
Stakeholders, waaronder ex-kankerpatiënten en hulpverleners, zullen gedurende het proces 
betrokken worden om ervoor te zorgen dat de interventie aansluit bij de behoeften van de 
doelgroep.

ONDERZOEKSOPZET
De onderzoeksaanpak integreert drie benaderingen: evidence-based, theory-based (HAPA) 
en person-based. In WP1 wordt een programmatheorie ontwikkeld via workshops met 
experts. WP2 personaliseert aanbevelingen op basis van kankergerelateerde, individuele 
en contextuele factoren. In WP3 wordt de interventie ontwikkeld en geoptimaliseerd met 
Figma-mockups en feedback van gebruikers. WP4 evalueert effectiviteit via Single Case 
Experimental Designs en realist interviews, om individuele ervaringen en mechanismen van 
gedragsverandering te begrijpen.

RESULTATEN
Voorafgaand aan de ontwikkeling van de interventie werden reeds een literatuurstudie en een 
mixed-method onderzoek uitgevoerd. De literatuurstudie gaf inzicht in de determinanten en 
barrières die ex-kankerpatiënten ervaren bij het aannemen van een actieve levensstijl. Het 
mixed-method onderzoek naar hun behoeften en voorkeuren bracht zes kernaspecten aan het 
licht voor een mHealth-app ter bevordering van fysieke activiteit. Daarbij kwamen onder andere 
het belang van personalisatie en het stellen van duidelijke doelstellingen naar voren (Emma 
Tack et al., 2025). Deze input – afkomstig van zowel ex-kankerpatiënten als zorgverleners in de 
oncologie – vormt mede de basis voor de ontwikkeling van een gepersonaliseerde interventie, 
gekoppeld aan een smartwatch voor automatische activiteitstracking.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Emma Tack, PhD candidate
•	 Uitvoerders: Emma Tack (PhD candidate), Prof. Dr. Geert Crombez (supervisor), 

Prof. Dr. Annick De Paepe (supervisor)
•	 Organisatie: Universiteit Gent
•	 Contactgegevens: emma.tack@ugent.be - +32 497 06 57 70
•	 Termijn project: 01/12/2023 – 01/12/2027
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker, FWO
•	 Partners: Universiteit Antwerpen
•	 Publicaties : Emma Tack, et al. - https://doi.org/10.1002/pon.70144

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Deze interventie speelt in op de groeiende behoefte aan structurele nazorg voor ex-
kankerpatiënten, die na hun behandeling vaak onvoldoende ondersteuning ervaren. Door 
gepersonaliseerde begeleiding bij het (her)opbouwen van een fysiek actieve levensstijl 
draagt de interventie bij aan herstel, een hogere levenskwaliteit en het voorkomen van 
terugval of bijkomende gezondheidsproblemen.

De aanpak sluit aan bij het principe van blended care en kan geïntegreerd worden in 
bestaande oncologische zorgtrajecten als aanvulling op face-to-face begeleiding. Dankzij 
de combinatie van een mHealth-app, een smartwatch en zorg op maat is de interventie 
flexibel inzetbaar binnen de eerstelijnszorg, ziekenhuizen en revalidatieprogramma’s. 
Maatschappelijk draagt dit bij aan lagere zorgkosten en een vlottere terugkeer naar werk.

Wetenschappelijk biedt de interventie, via onderbouwde program theorie, waardevolle 
inzichten in gedragsverandering, implementatie en personalisatie binnen eHealth. De 
ontwikkelde tools en methodieken zijn bovendien breed inzetbaar, ook voor andere 
chronische aandoeningen.

https://doi.org/10.1002/pon.70144
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REVALIDATIE

Het exploreren van de 
aanvaardbaarheid, haalbaarheid 
en implementatie van de 
mobiele applicatie RevOnc bij 
borstkankeroverlevers

COMMUNICATIE / OUDEREN / BORSTKANKER / FYSIEKE SYMPTOMEN / ZELFZORG /  
PREVENTIE / E-HEALTH

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Na ziekenhuisrevalidatie bij oncopatiënten ontbreekt vaak een gestructureerd vervolg, wat 
leidt tot afname in fysieke fitheid en levenskwaliteit. RevOnc ontwikkelde een mobiele app 
die gepersonaliseerde, AI-gestuurde ondersteuning biedt voor gezonde leefstijlgewoonten. 
Deze pilootstudie onderzoekt de haalbaarheid, aanvaardbaarheid en geschiktheid van de app 
en de mogelijke impact op fysieke fitheid, engagement en levenskwaliteit.

ONDERZOEKSOPZET
Algemeen:
- 	Type studie: Gerandomiseerde pilootstudie met twee interventiegroepen
 	 Groep 1: Gebruik van RevOnc-app mét motiverende coaching
 	 Groep 2: Gebruik van RevOnc-app zónder coaching
- 	Duur: 12 weken
- 	Aantal verwachte deelnemers: 100 borstkankeroverlevers (18–75 jaar)
- 	Tijdstip van inclusie: 1 week tot 24 maanden na afronding acute behandeling/ 

ziekenhuisrevalidatie

Primaire meetuitkomstmaten (qualtrics vragenlijst/in app tracking)
-	 Online Vragenlijst (Qualtrics) + Semi-gestructureerde interviews (aanvaardbaarheid (AIM), 

Geschiktheid (IAM), Haalbaarheid (FIM))
- 	In-app tracking (PostHog), Engagement, Gebruikservaring (CSET, NPS, feedbackbutton)

Secundaire meetuitkomstmaten:
 -	Fysieke fitheid (mEIAT, Handknijpkracht)
 -	Levenskwaliteit (EORTC QLQ-C30)

Dataverzameling:
- 	Fysieke metingen op week 0 en week 12 (kliniek)
- 	In-app engagement en gebruiksevaluatie via GDPR-compliant systemen
- 	Kwalitatieve data via diepte-interviews (n = subgroep)

ONDERZOEKSPROJECT



53

RESULTATEN
N/A resultaten – begin januari beschikbaar

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Ondanks de vooruitgang in de oncologische zorg ervaren veel borstkankeroverlevenden 
een daling in fysieke fitheid en gezonde leefgewoonten na afloop van ziekenhuisgebonden 
programma’s. Deze discontinuïteit in gestructureerde fysieke activiteit leidt vaak tot een 
verminderde levenskwaliteit en gemiste kansen om het risico op herval te verkleinen.

Digitale gezondheidsinterventies bieden een veelbelovende oplossing, maar de 
implementatie in de praktijk blijft voorlopig beperkt. De RevOnc-applicatie werd 
ontwikkeld om deze kloof te overbruggen door gepersonaliseerde, AI-gestuurde coaching 
en ondersteuning te bieden voor duurzaam leefstijlgedrag na revalidatie. Inzicht in de 
haalbaarheid en aanvaardbaarheid van deze digitale interventie is een cruciale stap richting 
bredere integratie in de routinematige duurzame nazorg.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Evelyn Despierre, MD, PhD - Breast Clinic –  

Head of Department of Breast Cancer, Azorg Aalst, Belgium, Yorin De Smet - 
CEO RevOnc

•	 Uitvoerder: Yorin De Smet - CEO RevOnc, Rinus Altes fysische geneeskunde
•	 Organisaties: RevOnc
•	 Contactgegevens: yorin@revonc.be - +32 473 73 96 46
•	 Termijn project: 15/10/2025 – 30/12/2025
•	 Financiering: Zorglab Aalst - Provincie Oost-Vlaanderen en Stichting Tegen 

Kanker
•	 Partners: Zorglab Aalst, Azorg, Comon
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WERK(HERVATTING)

De DURA-LOOG tool: Motiverend 
en ondersteunend in dialoog rond 
duurzame tewerkstelling na een 
kankerdiagnose

COMMUNICATIE / WETGEVING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Door betere behandelingen kunnen steeds meer kankerpatiënten het werk aanhouden 
of hervatten. Het non-lineaire proces van ziekte, werk en re-integratie, vraagt echter een 
ondersteunende (werk)context en een werkgever die duurzaam in dialoog kan en wil gaan 
rond de evoluerende behoeften van patiënten. Zo krijgen patiënt-werknemers voldoende 
informatie over hun rechten, plichten en mogelijkheden naar werkhervatting toe, maar ook 
mentale steun wanneer werkgevers open en begripvol met hen in gesprek gaan. 

Bestaande initiatieven focussen zich vooral op het ondersteunen van de werkgever via 
een overzicht van de relevante, maar reeds verouderde wetgeving, en eenvoudige tips 
rond hoe contact te houden. Dit project biedt meerwaarde door in te zetten op een 
continue en duurzame dialoog tussen patiënt en werkgever, o.b.v. de literatuur en de noden 
geïdentificeerd vanuit de praktijk. Via DURA-LOOG empoweren we beroepsactieve patiënten 
tijdens hun herstel- en re-integratieproces door een ondersteunende context vanuit de 
werkgever te creëren.

ONDERZOEKSOPZET
We maken gebruik van design thinking en brengen eerst de behoeften van patiënten 
en werkgevers/HR professionals in kaart met interviews en focusgroepen. Vervolgens 
ontwikkelen we in co-creatie een tool op basis van vaak voorkomende scenario’s rond kanker 
en werk. We bieden handvaten voor deze scenario’s op vlak van wettelijke implicaties, 
maar ook gesprekshandvaten gebaseerd op ‘motivational interviewing’ en de zelf-
determinatietheorie waarin ondersteuning van autonomie, betrokkenheid en competentie 
centraal staan. Via een inspiratiesessie doen we een pilootevaluatie van de tool, die daarna 
via co-creatie verder wordt ontwikkeld tot het eindproduct. Door simulaties voor en na 
de interventie – zijnde het doornemen van de tool - evalueren we of werkgevers over de 
nodige kennis, vaardigheden en attitudes beschikken. De DURALOOG tool wordt gratis ter 
beschikking gesteld op de webpagina van een sociaal secretariaat. Tenslotte formuleren we 
ook beleidsaanbevelingen rond noden en best practices.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. dr. Anja Van den Broeck (onderzoeker en 

motivatiepsycholoog)
•	 Uitvoerders: dr. Isha Rymenans en dr. Sara Claes (postdoc onderzoekers in 

gezondheidswetenschappen en bedrijfspsychologie)
•	 Organisatie: KU Leuven (Work and Organisation Studies)
•	 Contactgegevens: isha.rymenans@kuleuven.be - +32 471 46 73 27
•	 Termijn project: 01/02/2025 – 31/01/2027
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: IDEWE, Vlaams Patiëntenplatform, Rentree (Emino), Acerta, Agoria, 

ACV (Cédric Hèle instituut)
•	 Publicaties: DOI: 10.1080/09638288.2025.2486460

RESULTATEN
De thematische analyse van de interviews en focusgroepen is volop gaande en de co-
creatiesessies starten in november. Eerste bevindingen tonen dat werkgevers best 
proactief contact houden zonder druk uit te oefenen. Flexibele werkregelingen en graduele 
werkhervatting zijn belangrijk, al vormt dit bij KMO’s soms een uitdaging. Werkgevers hebben 
nood aan gespreksvaardigheden die verder gaan dan buikgevoel, praktische handvaten voor elke 
fase van het ziekteproces, duidelijke do’s en don’ts en begeleiding bij complexe situaties. Patiënt-
werknemers benadrukken het belang van normaliteit en verbondenheid met de werkvloer, ook 
tijdens ziekte. Schuldgevoel, vermoeidheid, onbegrip en gebrek aan empathie komen vaak voor. 
Positieve ervaringen ontstaan door open communicatie en begripvolle leidinggevenden. Er is 
nood aan meer bewustwording bij werkgevers en betere informatie over rechten, financiële 
gevolgen en beschikbare ondersteuning, zowel via de werkgever als ziekenfondsen. Een 
concreet stappenplan wordt als essentieel ervaren voor houvast tijdens re-integratie.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Het DURA-LOOG-project speelt in op de groeiende groep kankerpatiënten die tijdens of 
na hun behandeling willen blijven werken. Het biedt een innovatieve, evidence-based tool 
die duurzame dialoog tussen werknemer en werkgever faciliteert. Klinisch draagt het bij 
aan betere re-integratie, welzijn en levenskwaliteit van werknemers met kanker, door hen 
te informeren over hun rechten en te ondersteunen in hun communicatie. Maatschappelijk 
versterkt het de rol van werkgevers als sleutelactoren in het herstelproces, door hen op te 
leiden in motiverende gespreksvoering en actuele wetgeving. Met het oog op een hogere 
werkzaamheidsgraad, is het thema re-integratie van langdurig zieken ook uiterst relevant 
voor beleidsmakers. De tool is breed toepasbaar, ook voor andere chronische aandoeningen, 
en wordt gratis beschikbaar gesteld. Dankzij co-creatie, beleidsaanbevelingen en structurele 
verankering bij partners zoals Rentree, IDEWE, Agoria en het Vlaams Patiëntenplatform, 
draagt het project bij aan een inclusievere werkcontext voor mensen met/na kanker.

https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/09638288.2025.2486460
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WERK(HERVATTING)

Welzijn van werknemers met kanker: 
de rol van de externe preventiedienst

PREVENTIE / PSYCHOSOCIALE ZORG

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Jaarlijks krijgen meer dan 27.000 werkende mensen in België de diagnose kanker, wat 
hun welzijn en werkhervatting sterk beïnvloedt. Bestaande initiatieven rond kanker op de 
werkvloer focussen vooral op de werknemer of werkgever, met vaak een medische insteek. 
Psychosociale en ergonomische aspecten blijven onderbelicht en de potentiële rol van 
externe diensten voor preventie en bescherming op het werk (EDPBW) wordt zelden 
uitgelicht. Dit project vertrekt vanuit de nood aan meer gerichte ondersteuning voor 
preventieadviseurs en -deskundigen verbonden aan deze diensten. Door hun expertise en 
betrokkenheid te versterken vanaf de diagnose tot aan duurzame re-integratie, kunnen zij 
kankerpatiënten op de werkvloer beter begeleiden. Het doel is om concrete handvaten en 
inzichten aan te reiken, zodat preventieadviseurs op het juiste moment de juiste zorg kunnen 
bieden en zo het welzijn bevorderen van werknemers met kanker doorheen hun volledige 
traject.

ONDERZOEKSOPZET
Het project startte met een literatuurstudie van zowel wetenschappelijke als grijze (niet-
wetenschappelijke) literatuur over interventies voor kankerpatiënten op de werkvloer. 
Daarnaast werden bestaande initiatieven rond kanker op de werkvloer geïnventariseerd 
op basis van websearches enerzijds en input van preventieadviseurs en -deskundigen 
anderzijds. Vervolgens werden de ervaringen van werknemers met kanker (via interviews) 
en de noden en behoeften van preventieadviseurs (via co-creatie workshops) in kaart 
gebracht. Op basis daarvan werd een gebruikersgids ontwikkeld voor en gevalideerd door 
preventieadviseurs.

RESULTATEN
Het project resulteerde in een vrij beschikbare digitale gebruikersgids voor preventieadviseurs 
en deskundigen van externe preventiediensten, gericht op de begeleiding van werknemers met 
kanker op de werkvloer. De gids telt 40 pagina’s, verdeeld over zes hoofdstukken die elk een 
specifieke fase van het begeleidingstraject behandelen. Elk hoofdstuk biedt inzicht in de context, 
betrokken actoren, beschikbare doorverwijskanalen en praktische tips, waaronder communicatie-
aanbevelingen. Het eindproduct steunt op een grondige literatuurstudie die het belang van 
vroege interventies, multidisciplinaire samenwerking en flexibele aanpassingen benadrukte. 
Daarnaast leverde een noden- en behoeftebevraging waardevolle praktijkinzichten op vanuit 
zowel werknemers als preventieadviseurs, die de inhoudelijke kern van de gids vormden. Het 
project slaagde erin om wetenschappelijke kennis en praktijkervaring te vertalen naar een 
bruikbaar instrument dat de ondersteuning van werknemers met kanker in elke fase van hun 
traject versterkt.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Sofie Vandenbroeck, Verantwoordelijke Kennis, 

Informatie & Research
•	 Uitvoerders: Lauren Blockmans, Projectmanager innovation & co-creation;  

Ellen Delvaux, Projectmanager innovation & co-creation
•	 Organisatie: IDEWE
•	 Contactgegevens: lauren.blockmans@idewe.be - +32 16 39 04 11
•	 Termijn project: 01/02/2024 – 31/03/2025
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Publicaties: https://www.komoptegenkanker.be/sites/default/files/

media/2025-05/welzijn-van-werknemers-met-kanker-de-rol-van-de-externe-
preven

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Dit project biedt een belangrijke meerwaarde voor de welzijnssector. De gids biedt concrete 
tools en handvaten aan preventieadviseurs en -deskundigen om beter in te spelen op 
de noden van werknemers met kanker, hen correct te begeleiden en waar nodig gericht 
door te verwijzen. Daarmee wordt niet alleen hun deskundigheid versterkt, maar ook de 
zichtbaarheid en rol van externe diensten verduidelijkt. Door vanaf de diagnose helderheid 
te scheppen over beschikbare ondersteuning, verlaagt het project de drempel om tijdig 
hulp te zoeken en vergroot het de toegang tot zorg op maat. Bovendien maakt de gids de 
rolverdeling tussen verschillende betrokken professionals inzichtelijk. Deze transparantie 
bevordert samenwerking en afstemming, wat leidt tot een meer geïntegreerde en efficiënte 
begeleiding van werknemers met kanker doorheen hun volledige traject.

https://www.komoptegenkanker.be/sites/default/files/media/2025-05/welzijn-van-werknemers-met-kanker-de-rol-van-de-externe-preventiedienst.pdf
https://www.komoptegenkanker.be/sites/default/files/media/2025-05/welzijn-van-werknemers-met-kanker-de-rol-van-de-externe-preventiedienst.pdf
https://www.komoptegenkanker.be/sites/default/files/media/2025-05/welzijn-van-werknemers-met-kanker-de-rol-van-de-externe-preventiedienst.pdf
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PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN

Aandacht voor de noden van familie 
na een kankerdiagnose: Familiereflex 
in de oncologie

KINDEREN GECONFRONTEERD MET KANKER IN HUN NAASTE OMGEVING / OPLEIDING / 
PSYCHOSOCIALE NODEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Kanker treft niet alleen de patiënt, maar ook diens familie (breed opgevat als alle belangrijke 
naasten). Aandacht voor familie is daarom een essentieel onderdeel van goede oncologische 
zorg. Familie geeft aan nood te hebben aan vriendelijke bejegening, duidelijke informatie, 
warme ondersteuning en nauwe betrokkenheid in het zorgtraject. Vandaag worden deze 
behoeften echter onvoldoende beantwoord: de mate van aandacht voor familie hangt sterk 
af van de organisatie, afdeling of individuele hulpverlener. Om hieraan tegemoet te komen 
ontwikkelde Familieplatform een lijst van aanbevelingen en een bijhorende vorming voor 
hulpverleners en beleidsmedewerkers in de oncologie. Op die manier kan de familiereflex 
structureel verankerd worden in de oncologische zorg.

ONDERZOEKSOPZET
Voor de ontwikkeling van aanbevelingen en het vormingsaanbod bouwden we voort op de 
expertise van Familieplatform in de geestelijke gezondheidszorg (GGZ). De multidisciplinaire 
richtlijn Naasten sterker betrekken in de GGZ diende hierbij als referentiekader. Deze 
werd besproken in focusgroepen met hulpverleners, familieleden, een patiënt-expert en 
een onderzoeker om overeenkomsten en verschillen met de oncologie te verkennen. 
Daarnaast analyseerden we de resultaten van de Familietevredenheidsmeting (FTM) in 
de oncologie, die systematisch de ervaringen en noden van familieleden in kaart bracht. 
Hoewel familieleden doorgaans erg tevreden zijn over de zorg voor hun naaste, blijkt dat hun 
eigen behoefte aan informatie en ondersteuning vaak onderbelicht blijft. Aanvullend werd 
relevante wetenschappelijke literatuur geraadpleegd en werden er in samenwerking met de 
Universiteit Gent interviews afgenomen met familieleden, (ex-)patiënten en hulpverleners. 
Door deze verschillende invalshoeken samen te brengen, werden de inzichten uit de FTM 
verdiept en vertaald naar de aanbevelingen en het vormingsaanbod.

ONDERZOEKSPROJECT
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RESULTATEN
De analyse van de verzamelde data leidde tot een verfijning van de vier pijlers van 
Familieplatform, waarop hulpverleners kunnen inzetten om de noden van familie te 
beantwoorden. Ze vormen de basis voor de aanbevelingen en het vormingsaanbod:

• 	Familie vriendelijk bejegenen door bv. een warm onthaal en kindvriendelijke ruimtes te 
creëren, duidelijke aanspreekpunten voor te stellen

• 	Familie informeren door bv. begrijpelijke informatie herhaaldelijk aan te bieden, informatie 
te voorzien op kindermaat

• 	Familie ondersteunen door bv. gericht en warm door te verwijzen naar intern en extern 
aanbod, ondersteuning te bieden bij ouderschap

• 	Familie betrekken door bv. familie te beschouwen als partner in de zorg, familie mee te 
laten denken over beleid.

We stelden ten slotte vast dat bepaalde doelgroepen specifieke aandacht vereisen: familie op 
kinderoncologie, in palliatieve trajecten, in de transmurale zorg en jongeren van ouders met 
kanker. In een vervolgproject kunnen hun specifieke noden worden omgezet in praktijkgericht 
materiaal en vorming.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Via de lijst van aanbevelingen en het bijbehorende vormingsaanbod krijgen hulpverleners in 
de oncologie handvatten om de noden van familie meer te erkennen en te beantwoorden. 
Het project draagt zo bij aan de kennis over familiebetrokkenheid in de oncologie en 
benadrukt het belang hiervan voor het welzijn van zowel familieleden als patiënten. 
Familiebetrokkenheid biedt meerdere voordelen: het stelt hulpverleners in staat noden 
tijdig op te merken, versterkt de draagkracht van familie om de zorg voor de patiënt te 
ondersteunen en bevordert wederzijdse steun tussen patiënt en familie

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Kim Steeman, directeur Familieplatform
•	 Uitvoerders: Kim Steeman, Charlotte Vanacker, dr. Marieke Van Schoors en  

dr. Nele Feryn
•	 Organisatie: Familieplatform vzw
•	 Contactgegevens: kim.steeman@familieplatform.be - +32 476 96 39 66
•	 Termijn project: 01/10/2024 – 30/09/2025
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker, Familieplatform vzw
•	 Partners: Familieplatform vzw, Universiteit Gent, UZ Gent, Patient Expert 

Center, Samana, Coponcho, AZORG, A touch of Rose, Cédric Hèle instituut, 
vzw Gynca’s, End-of-life Care Research Group, KickCancer, PAWO.
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PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN

Al spelend spreken over kanker

PSYCHOSOCIALE ZORG: PSYCHOSOCIALE NODEN / COMMUNICATIE /  
PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN 

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Wanneer men te horen krijgt dat men kanker heeft, wordt het leven helemaal overhoop 
gehaald. We zijn ervan overtuigd dat mensen dan baat hebben bij psychosociale 
begeleiding, maar niet iedereen vindt de weg naar en/of heeft baat bij het reguliere aanbod. 
Met dit project willen we mensen met kanker en hun naasten een bordspel aanbieden zodat 
kanker op een andere manier bespreekbaar wordt en verbindend kan werken.

Het doel is het creëren van een veilige atmosfeer waarin mensen met kanker en hun naasten 
kunnen spreken over de ziekte, over hun waarden en wat voor hen belangrijk is. We hopen 
bovendien dat het delen van verhalen de verbinding binnen het netwerk zal vergroten.

ONDERZOEKSOPZET
Om de ontwikkeling, implementatie en eindevaluatie te evalueren baseren we ons waar 
mogelijk op het 7-fasenmodel van het Netwerk Klinische Paden.

• 	Screeningsfase: bestuderen van de haalbaarheid en noodzaak van ons project.
• 	Projectmanagementfase: bepalen van de inhoud.
• 	Diagnose- en objectiveringsfase: tools in kaart brengen die deel kunnen uitmaken van het 

therapeutisch framework.
• 	Ontwikkelingsfase: concrete uitwerking van het bordspel en aftoetsen in verschillende 

focusgroepen.
• 	Implementatiefase: implementeren in de werking van o.a. oncopsychologen, oncocoaches, 

verpleegkundig consulenten, ondersteuningshuizen, ...
• 	Evaluatie- en opvolgingsfase: inhoud en implementatie zullen worden geëvalueerd.

RESULTATEN
We beogen volgende resultaten:
• 	Bevordering van de communicatie en verbinding tussen patiënten en naasten.
• 	Het zichtbaar maken van belangrijke waarden van patiënten en naasten.
• 	Aandacht hebben voor de moeilijkheden en lasten die patiënten en naasten ervaren op 

psychosociaal vlak door de ziekte kanker.
• 	Het naar voor brengen van krachten en identiteit van patiënten en naasten.
• 	Het bevorderen van reflectie en inzicht in noden en gevoelens van patiënten en naasten.

Uit de voorbije focusgroepen blijkt dat we de vooropgestelde resultaten bereiken.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Els Van den Driessche - coördinator Het Majin Huis en 

Nathan Vermeulen, oncopsycholoog Kankercentrum UZ Gent
•	 Uitvoerders: Els Van den Driessche, Nathan Vermeulen en kernteam Het Majin 

Huis en Kankercentrum UZ Gent
•	 Organisaties: Vzw Het Majin Huis en Kankercentrum UZ Gent
•	 Contactgegevens: els@majinhuis.org - +32 472 71 21 15
•	 Termijn project: 01/12/2023 – 31/12/2025 (De implementatie zal gebeuren in de 

periode januari tot en met april 2026)
•	 Financiering: Stichting tegen Kanker
•	 Partner: Bannan

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Patiënten voelen zich vaak eenzaam en hebben de indruk dat hun omgeving niet goed weet 
wat ze moeten zeggen en doen. Ze hebben nood aan communicatie en een gevoel van 
verbondenheid. Dit bordspel biedt een andere manier om terug met elkaar in verbinding te 
komen en zet in op bespreekbaarheid en versterking van het netwerk.

Kanker zet de fysieke gezondheid op de voorgrond, waardoor de mens achter de patiënt 
soms op de achtergrond staat. Dit bordspel werkt verbredend/verruimend voor de identiteit 
van de patiënt.

Patiënten voelen zich vaak gereduceerd in hun ziekte omdat de ziekte danig op de 
voorgrond staat. Dit bordspel brengt datgene wat belangrijk is voor de patiënt en de naasten 
naar voor, waardoor mensen zich rijker voelen in hun identiteit.

De naasten krijgen met dit bordspel ook de kans om te spreken over hun noden en 
gevoelens.
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COPING EN VERWERKING

An intervention design for navigating 
scanxiety through co-creation of 
Cancer Survivors, Their Companions, 
and Professionals

COMMUNICATIE / PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN / PREVENTIE / DISTRESS /  
LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING / KWALITEIT VAN LEVEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Scanxiety is the term used to describe the recurring anxiety and distress experienced 
by cancer patients in the lead-up to, during and after scans. It has been shown to have 
a significant impact on the psychosocial well-being and quality of life of cancer patients. 
However, it is not limited to the moment of the scan itself; it occurs throughout the entire 
scanning process, or 'scan journey'. It includes all interactions within and outside the 
healthcare system that influence the patient experience. This journey is rarely undertaken 
alone; indeed, travelling companions (relatives and close friends) of cancer survivors also 
experience scanxiety, on similar levels as the cancer patients. Despite its prevalence, 
current research and interventions predominantly focus on the moment of the scan, often 
neglecting the broader scan journey. This study aims to explore scanxiety holistically, co-
creating interventions with all stakeholders that address its complexity across the entire 
journey.

ONDERZOEKSOPZET
The study employed a qualitative, participatory design based on service design principles. 
It engaged cancer survivors (with testicular, breast, multiple myeloma, lymphoma or 
melanoma), their travelling companions and healthcare professionals. Nine co-creation 
workshops and two follow-up focus groups were conducted across two phases. These 
included patient journey mapping, immersive exercises and the 6-3-5 brainstorming 
method, which were used to explore scanxiety and generate intervention ideas. A ranking 
questionnaire was used to evaluate the perceived impact of scanxiety and the relevance of 
the suggested interventions. Data were collected via sticky notes, transcripts and reflective 
notes, and analysed using Braun and Clarke’s six-step thematic analysis framework, with the 
support of MIRO and MAXQDA.

RESULTATEN
Scanxiety emerged as a recurring, emotionally charged experience affecting both cancer 
survivors and their companions. Co-created journey maps revealed that the scan experience 
can be divided into three main phases and seven subphases : Pre-scan (build-up, planning and 
transportation); Scan day (travel and admission, navigating and waiting, scan procedure); and 
Post-scan (waiting for results, outcome and communication). Each phase is characterised by 
specific stressors, such as anticipatory anxiety, logistical challenges, isolation during procedures, 
and uncertainty while awaiting results. Participants described experiencing emotional peaks 

ONDERZOEKSPROJECT



69

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. dr. Melissa De Regge, Prof. dr. Kaat De Pourcq, 

Prof. dr. Paul Gemmel
•	 Uitvoerder: Drs. Hannes Vanpoecke
•	 Organisatie: Universiteit Gent
•	 Contactgegevens: Hannes.vanpoecke@ugent.be - +32 487 47 46 56
•	 Termijn project: 16/09/2024 – 16/09/2025
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: UGent, UZ Gent, Melanoompunt VZW, Lymfeklierkanker Vereniging 

Vlaanderen VZW, Kom op tegen Kanker

during waiting periods and on the day of the scan, with companions often reporting similar 
scanxiety. The intervention-related themes were clustered around the phases of the journey. 
Participants emphasised the importance of visual timeframes and tailored support throughout 
the different phases of the scan journey. Significant emphasis was placed on waiting periods and 
the anticipation of results, not only by cancer patients, but also by their companions.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
This study demonstrates that scanxiety is not confined to the moment of the scan, but 
is shaped by a series of touchpoints involving both patients, their travelling companions 
and other healthcare professionals. By mapping the entire scan journey, from build-up to 
the consultation and coping, the research reveals scanxiety across multiple phases and 
stakeholders. By involving diverse stakeholders in the participatory co-creation process, the 
research contributes to the development of strategies that are more effective, empowering 
and person-centred in managing scanxiety. The findings highlight the need for flexible, 
multi-phase interventions that support both patients and their companions, and provide 
healthcare organisations with actionable insights at both the patient and organisational level. 
Ultimately, this research lays the groundwork for more effective, empowering, and person-
centred strategies to improve the psychosocial well-being of cancer survivors and their 
support networks.
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COPING EN VERWERKING

Living in Scanxiety. Determinants 
of Resilience Supporting Care for 
Parents Diagnosed With Cancer Who 
Have Dependent Children

PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN / COMMUNICATIE

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Cancer remains a major global health concern and leading cause of mortality. Among cancer 
patients, approximately 7-14% are parents of dependent children (<18 yrs), experiencing 
substantial psychological, social and relational challenges. A cancer diagnosis commonly 
triggers symptoms of anxiety and depression in parents, exacerbated by fear of cancer 
recurrence, worry and uncertainty, besides common side effects arising from cancer 
treatments, such as lymphedema, pain, fatigue, and sleep disturbance. This can disrupt 
parents’ abilities to effectively fulfill their parental responsibilities, which may further 
increase symptoms of depression. Additionally, there is also an administrative chaos 
necessarily to be dealt with. Altogether, these families face an enormous storm, in which the 
manifold needs are not always clear and practical answers to meeting these needs remain 
under the surface. This study aims to fill that gap by searching for insight and overview, 
which can help the families, their surroundings, and the professional caregivers in dealing 
with the situation in the best possible resilient way.

ONDERZOEKSOPZET
In this qualitative interview study (2023-2025) with grounded theory design, we have 
investigated these manifold challenges based on 14 in-depth interviews with surviving 
partners, health professionals, relatives and close friends.

RESULTATEN
This has lead to a rich description of seven dimensions that determine people’s well-being 
and sources of resilience when confronted with parental cancer in young families. Most 
fundamentally, their experience of life is extremely time strapped (in Dutch: ‘Intensitijd’) and 
constantly determined by (the results of) the next scan (‘Scanxiety’). This becomes shaped and 
dominated by: (1) all the aspects of the disease, treatment and care; (2) an enormous complexity 
of administrative duties, while (3) continuing to for care for the children, (4) for the nuclear 
family, (5) and for one’s own personal well-being; (6) (preparation of) farewell and mourning, and 
(7) care for and by the surroundings (family, friends, colleagues, neighbours, school and hobbies 
of the children…).

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Lies Beunens (projectleider)
•	 Uitvoerder: Yvonne Denier, Ellen Pipers
•	 Organisatie: UCLL
•	 Contactgegevens: Yvonne.Denier@kuleuven.be - +32 495 92 14 89
•	 Termijn project: 01/09/2023 – 31/08/2025
•	 Financiering: Koning Boudewijnstichting
•	 Partners: Inloophuis Leuven
•	 Publicaties: https://research-expertise.ucll.be/nl/oudersupport-bij-kanker

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Based on a care ethics approach, this study provides an in-depth, multidimensional and 
content-based horizon for further development of concrete tools for improving family-
centered and resilience supporting care. The results offer (1) insight, (2) a balanced overview, 
(3) specific points of attention to grasp what matters to which person at what moment in 
time, and (4) how this can best be done in a very concrete way. More specifically, they offer 
particular support for improving health care practice and education with focus on family/
person-centered and resilience supporting care. Accompanying quotes and paraphrases, 
metaphors and images offer additional visual clarifications to the whole.

https://research-expertise.ucll.be/nl/oudersupport-bij-kanker
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KWALITEIT VAN HET LEVEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Integrating Patient Reported Outcome Measures (PROMs) in cancer care improves patient-
centred care, but isn’t yet routine. PROMs must align with hospital practices and address 
patients’ overall wellbeing. Successful use of electronic PROMs (ePROMs) requires tailored 
digital tools and strategies based on implementation science. The MyPath project, part of 
the EU’s Horizon Europe programme, will support this by developing a digital solution with 
personalised care pathways for real-time symptom communication. Therefore, insight is 
needed into current cancer care and perceived facilitators and barriers for using ePROMs. 
[Research Questions] (1) How is current patient-centred care organised in oncology care and 
(2) what are facilitators and barriers to use ePROMs?

ONDERZOEKSOPZET
We conducted a qualitative case study at Brussels University Hospital (Belgium) in lung 
and prostate cancer, using implementation science and co-creation with stakeholders. 
This site-specific approach captured department-level unique dynamics, workflows, and 
challenges to ensure real-world applicability. We performed 58 stakeholder meetings, 
22 semi-structured interviews and 10 ward observations. Participants were organizational 
leaders (n=5), professional carers (n=10), and patient-family carer dyads (n=4). Thematic 
analysis was conducted, combining deductive (Technology, People, Organizations and 
Macroenvironmental factors (TPOM) framework) and inductive coding.

RESULTATEN
The most prominent categories identified from the TPOM framework were Technology and 
People. The digital tool was perceived as helpful for monitoring and structuring consultations. 
Participants were satisfied with existing patient-centered care but highlighted barriers, including 
poor multidisciplinary communication and limited time for psychosocial support. Successful 
implementation factors mentioned included ease of use, integration with current digital systems, 
and sufficient training. Broader challenges involved aligning with policy frameworks and securing 
resources without disrupting clinician-patient relationships.

Co-creating a digital tool with PROMs 
to enhance patient-centered cancer 
care: integrating innovation and 
implementation science

PSYCHOSOCIALE ZORG: E-HEALTH / COMMUNICATIE /  
VERMOEIDHEID EN SLAAPPROBLEMEN

ONDERZOEKSPROJECT
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KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
To inform MyPath's development and implementation strategy, these findings suggest less 
frequent assessments for stable patients and regular monitoring for those with fluctuating 
symptoms. Integrating PROMs into routine cancer care enhances patient-centered care 
without overwhelming patients or professional carers.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: (1) Femke Van Landschoot, doctoraal onderzoeker, 

End-of-Life Care Research Group; (2) Dr. Anne-Lore Scherrens, postdoctoraal 
onderzoeker, End-of-Life Care Research Group; (3) Prof. An Jacobs, professor; 
(4) Prof. Koen Pardon, professor, End-of-Life Care Research Group;  
(5) Prof. Stein Kaasa, professor, Oslo University Hospital; (6) Prof. Marie Fallon, 
professor, The University of Edinburgh; (7) Prof. Kathrin Cresswell, professor, 
Usher Institute, College of Medicine and Veterinary Medicine, The University 
of Edinburgh; (8) Prof. Andres Cervantes, professor, Instituto de Investigación 
Sanitaria; (9) Prof. Luc Deliens, professor, End-of-Life Care Research Group;  
(10) Prof. Kim Beernaert, professor, End-of-Life Care Research Group

•	 Uitvoerder: Femke Van Landschoot, doctoraal onderzoeker, End-of-Life Care 
Research Group

•	 Organisaties: End-of-Life Care Research Group, Universiteit Gent &  
Vrije Universiteit Brussel

•	 Contactgegevens: femke.van.landschoot@vub.be - +32 497 19 69 34
•	 Termijn project: 01/09/2022 – 31/08/2027
•	 Financiering: European Commission (Horizon 2020)
•	 Partners: MyPath Consortium
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KWALITEIT VAN HET LEVEN

Een implementatieonderzoek voor 
het bevorderen van het structureel 
gebruik en de lange termijnopvolging 
van PROMs en PREMs

COMMUNICATIE / FYSIEKE SYMPTOMEN / ORGANISATIE EN BELEID /  
LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Hoewel in Vlaamse ziekenhuizen reeds klinische proces- en uitkomstindicatoren 
worden gemeten binnen de oncologische zorg, volstaan deze niet om het volledige 
kwaliteitsspectrum vanuit patiëntenperspectief in kaart te brengen. Gezien de toenemende 
incidentie, verbeterde behandelingen en stijgende overlevingskansen, groeit de nood aan 
structurele implementatie van Patient Reported Outcome Measures (PROMs) en Patient 
Reported Experience Measures (PREMs). Deze metingen bieden waardevolle inzichten in de 
ervaren gezondheidstoestand en zorgkwaliteit, maar worden momenteel niet routinematig, 
noch gestandaardiseerd toegepast binnen de dagelijkse oncologische praktijk. Dit project, 
opgezet als samenwerking tussen VIKZ, LIGB, BCR, VPP en Kom op tegen Kanker, beoogt de 
structurele inbedding van PROMs en PREMs in de zorgtrajecten van long- en rectumkanker 
te onderzoeken. Het project richt zich op het verbeteren van de zorgkwaliteit op 
microniveau en legt tevens de basis voor longitudinale opvolging en koppeling met klinische 
indicatoren, met het oog op toekomstige toepassing op meso- en macroniveau.

ONDERZOEKSOPZET
In negen Vlaamse ziekenhuizen worden PROMs en PREMs longitudinaal verzameld bij 
patiënten met een diagnose van long- of rectumkanker, a.d.h.v. schriftelijke vragenlijsten. 
Ziekenhuizen hebben vrijheid in het gebruikte bevragingssysteem mits gestandaardiseerde 
output.

De eigenlijke implementatiestudie over het meten en gebruik van de PROMs en PREMs 
maakt gebruik van een embedded multiple case study-design met een mixed-methods-
benadering. Aan de hand van vragenlijsten, focusgroepen en interviews bij zowel patiënten 
als zorgteams en IT-diensten, worden het gebruik, de randvoorwaarden, facilitators en 
barrières onderzocht.

Voor secundair onderzoek zullen de PROMs en PREMs in een latere fase worden gekoppeld 
aan klinische gegevens van de Stichting Kankerregister en het Intermutualistisch 
Agentschap.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Dr. Svin Deneckere (VIKZ), Projectcoördinator en  

Prof. dr. Dirk De Ridder (LIGB), Hoofdonderzoeker
•	 Uitvoerders: Gina Linmans (LIGB), Wetenschappelijk medewerker;  

Cindy De Gendt (BCR), Senior onderzoeker; Lien Smets (BCR), 
Projectmedewerker

•	 Organisaties: Vlaams Instituut voor Kwaliteit van Zorg, Leuvens instituut voor 
gezondheidszorgbeleid, Stichting Kankerregister

•	 Contactgegevens: gina.linmans@kuleuven.be - +32 16 37 61 91
•	 Termijn project: 01/10/2022 – 01/10/2026
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partner: Vlaams Patiëntenplatform (VPP)

RESULTATEN
Nog niet beschikbaar.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
PROMs kunnen op microniveau worden ingezet om de communicatie met de patiënt te 
versterken, problemen aan het licht te brengen en de reactie op een behandeling te volgen. 
Daarnaast maken ze het mogelijk de zorg meer op maat van de patiënt te organiseren, 
waarbij de patiënt een centrale en actieve rol krijgt. Ook kan de continuïteit van de zorg 
beter worden gegarandeerd. Al deze aspecten dragen bij aan een hogere levenskwaliteit.

Ook is het mogelijk om via PROMs en PREMs de zorgkwaliteit en patiëntervaringen op het 
meso- (ziekenhuis) en macroniveau (Vlaamse gezondheidszorg) in kaart te brengen, te 
standaardiseren, te benchmarken en te publiceren.

Het is dus van groot individueel en maatschappelijk belang om te onderzoeken hoe PROMs 
en PREMs goed geïmplementeerd geraken in het oncologische zorgtraject. Vanuit deze 
kennis zullen aanbevelingen voor de toekomst geformuleerd worden, met het oog op een 
verdere opschaling van het meten en gebruiken van PROMs en PREMs.
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KWALITEIT VAN HET LEVEN

Sleep good, feel better. Slapen is een 
must in tijden van onrust

COMMUNICATIE / PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN / INTIMITEIT EN SEKSUALITEIT /  
VERMOEIDHEID EN SLAAPPROBLEMEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Een goede slaapkwaliteit is essentieel voor herstel en welzijn van patiënten. Tijdens de 
slaap krijgt het lichaam de kans om te herstellen, te regenereren en te genezen. Slechte 
slaap wordt echter geassocieerd met een lagere levenskwaliteit en meer gevoelens van 
angst en depressie. Voor onze oncologische patiënten, die vaak te maken hebben met 
slaapproblemen als gevolg van zowel hun ziekte als hun behandeling, is het bevorderen 
van slaapkwaliteit dus van cruciaal belang. Meer en meer patiënten overleven kanker 
maar blijven toch last ondervinden van kankersymptomen en de neveneffecten van een 
kankerbehandeling.

ONDERZOEKSOPZET
Voor het verbeteren van de slaapkwaliteit (en dus ook hun mentaal welzijn/kwaliteit van 
leven) zetten we in op:
- 	Een 5-weken groepstraining 'Beter slapen met Sofrologie', gecombineerd met individuele 

slaapcoaching (d.m.v. analyse van slaapvragenlijsten en slaapdagboek) voor patiënten en 
naasten. De begeleiding gebeurt door 2 externe sofrologen.

- 	Algemene infosessies rond slaap voor patiënten en hun naasten alsook infosessies voor 
zorgverleners (door externe experten).

- 	Het inzetten op slaaphulpmiddelen via een uitleensysteem. Deze slaaphulpmiddelen 
kunnen ook op onze opnameafdelingen ingezet worden.

- 	Een koppelbed, zodat partners en andere naasten de mogelijkheid krijgen om naast de 
patiënt te overnachten, wat stress kan verminderen en slaapkwaliteit kan verbeteren.

RESULTATEN
Aangezien het project nog volop bezig is, zijn er nog geen volledige resultaten ter beschikking. 
Wel merken we op dat de evaluaties van de groepstraining zeer goed zijn. Patiënten en naasten 
ervaren dit als zeer positief met ook een helpend effect op hun slaapkwaliteit.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Dit project komt niet alleen ten goede van de patiënt (direct effect) maar ook voor diens 
naasten. Zorg dragen voor naasten is zorg dragen voor de patiënt.
Ook zetten we in op ons als zorgverleners. Langs de ene kant sensibiliseren we omtrent 
slaapkwaliteit van patiënten. Langs de andere kant is de slaapkwaliteit van zorgverleners ook 
zeer essentieel (via infosessies en een afsluitende oncoworkshop).

ZORGPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Inge De Clippeleir, oncoseksuologe en 

relatietherapeute en Elfie Basselé, oncopsychologe
•	 	Uitvoerders: Inge De Clippeleir, oncoseksuologe en relatietherapeute en  

Elfie Basselé, oncopsychologe
•	 Organisatie: AZ Klina
•	 Contactgegevens: inge.de.clippeleir@klina.be - +32 3 650 52 92 / +32 3 650 52 71
•	 Termijn project: 03/03/2025 – 03/03/2027
•	 Financiering: Stichting tegen Kanker
•	 Partners: Stichting tegen Kanker
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KWALITEIT VAN HET LEVEN

Casusverslag “Stilstaan bij de impact 
van kanker op je leven”, een groep 
voor mensen met of na kanker

EXISTENTIËLE ZORG EN SPIRITUALITEIT / COPING EN VERWERKING / REVALIDATIE

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Kanker heeft impact op alle levensdimensies. Cliënten ervaren een nood om stil te staan 
bij die impact op de biologische, psychische, sociale en existentiële levensdimensie. Leven 
met kanker zorgt voor intense emotionele uitdagingen. Er is nood aan emoties uitdrukken en 
reguleren. Mensen zijn van nature ‘groepsdieren’. Er is nood aan lotgenotencontact.

De doelen van dit groepsaanbod zijn dan ook:
1.	 contact maken met en symboliseren van de lichamelijk gevoelde beleving van de impact 

van kanker op elk van de vier levensdimensies,
2.	contact maken met en symboliseren van de verlangens daarin om te komen tot 

aandachtspunten en eventueel een eerste actiestap in de richting van meer 
levenskwaliteit in dat domein,

3.	het ervaren van autonomie en zelfbepaling: delen wat je wilt delen met de groep en
4.	komen tot verbinding binnen de groep en steun ervaren van het samen onderweg zijn.

ONDERZOEKSOPZET
De interventie bestaat uit een intakegesprek, vier groepssessies en een evaluatiegesprek. 
Het is een semi-gestructureerde groep van volwassenen met of na kanker. De groepssessie 
duurt telkens 2 uur, met twee weken tussen de sessies.
Er werden kwantitatieve en kwalitatieve metingen gedaan aan het begin van de eerste en op 
het einde van de laatste groepssessie.

Elke groepssessie heeft ongeveer dezelfde opbouw: 
- 	Verwelkoming
- 	Introductie van het thema
- 	Groepsafspraken voor de veiligheid
- 	Gedicht
- 	Bodyscan
- 	Focusingoefeningen rond het thema
- 	Tijd om te schrijven en te tekenen
- 	Groepsgesprek
- 	Je handvat noteren in je klavertjevier
- 	Afronden 

ONDERZOEKSPROJECT
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Als kwantitatieve onderzoeksmethode werd gekozen voor:
- 	Lastmeter
- 	Functional Assessment of Cancer Therapy – General (version 4)/FACT-G 
- 	Meaning in Life Measure/MILM 
-	 Focusing Manner Scale/FMS 

Als kwalitatieve onderzoeksmethode kregen de cliënten voor het afrondend individueel 
gesprek een mail met open feedbackvragen die ze schriftelijk of mondeling konden 
beantwoorden.

RESULTATEN
De resultaten op de vragenlijsten tonen een wisselend beeld. De ervaren last (gemeten met 
de lastmeter) is gedaald of gelijk gebleven. Op de MILM scoorden de cliënten bij voor- en 
nameting hoog. Ze ervaren hun leven dus als betekenisvol. Op de FACT-G en FMS zien we 
bij sommigen vooruitgang en bij anderen achteruitgang. Deze laatsten ervoeren plotse grote 
uitdagingen in hun leven, al dan niet kankergerelateerd. Dit had impact op hun bio-psychosociale 
levensdimensies en op hun vermogen om contact te maken met hun beleving.

De analyse van de groepssessies en de feedback van de cliënten toont een positief beeld. De 
doelen werden globaal wel bereikt voor wie de vier groepssessies volgde. Cliënten ervoeren het 
als een verrijkende ervaring om tijd en ruimte te krijgen om zonder oordeel stil te staan bij hun 
binnenwereld en dat zich laten uitdrukken. Er was veel (h)erkenning van gemeenschappelijke 
thema’s en een goede groepscohesie.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Deze groep zou een antwoord kunnen zijn op de vraag van mensen met en na kanker om 
na de behandeling niet zomaar losgelaten te worden. De transitie tussen de behandelfase 
en het leven terug oppakken leidt nu vaak tot het gevoel in een zwart gat te vallen. Zowel 
overlevers als doorlevers kunnen nood hebben aan een veilige reflectieruimte over hoe nu 
verder leven.

Dit Focusingtraject is persoonsgericht, emotieregulerend en verbindend met lotgenoten. 
Alle cliënten vonden het een verrijkende ervaring waar ze veel aan hebben gehad. Zowel 
de kracht van de begeleide Focusingoefeningen om contact te maken met de innerlijke 
beleving van de verschillende levensdimensies en de verlangens en aandachtspunten daarin, 
als de kracht van dit samen in een groep met lotgenoten te doen, komt duidelijk naar voor 
als belangrijke elementen.

Verder onderzoek met meer groepen en follow-up onderzoek naar de langetermijneffecten 
is wenselijk.
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Tine Swyngedouw, psycholoog-psychotherapeut-

Focusingtrainer
•	 Uitvoerder: Tine Swyngedouw, psycholoog-psychotherapeut-Focusingtrainer & 

Joke Van Hoeck, psycholoog-psychotherapeut-Focusingtrainer
•	 Organisaties: EFocusing - praktijk voor psychotherapie & Focusing
•	 Contactgegevens: tine.swyngedouw@efocusing.be - +32 484 23 73 42
•	 Termijn project: 03/10/2023 – 11/06/2025
•	 Financiering: Conventie voor eerstelijns psychologische zorg via het netwerk 

voor geestelijke gezondheid Diletti
•	 Partners: Ontspannen opvoeden - praktijk voor opvoedingsondersteuning -  

Joke Van Hoeck
•	 Publicaties: 

•	 Swyngedouw, T. (2025). Focusing-Oriented Therapy in de psychosociale 
oncologie: een literatuurstudie. Tijdschrift voor Psychotherapie, 51(4), 
247-259. https://www.boomportaal.nl/tijdschrift/TVPT/TVPT_0165-
1188_2025_051_004_002

•	 Swyngedouw, T. (2022) Cliëntgericht-experiëntiële psychotherapie bij kanker 
of een chronische ziekte: werken aan levenskwaliteit via het experiëntiële 
lichaam. Tijdschrift Klinische Psychologie, 52(2), 171-179. https://vvkp.be/
clientgericht-experientiele-psychotherapie-bij-kanker-een-chronische-ziekte-
werken-aan

•	 Swyngedouw, T. (2021). Exploring the quality of life with chronic illness or 
cancer: The experiential four leaf clover. In N. Kypriotakis & J. Moore (Eds.), 
Senses of Focusing, Vol.I. (pp. 459-470). Athens: Eurasia.

https://www.boomportaal.nl/tijdschrift/TVPT/TVPT_0165-1188_2025_051_004_002
https://www.boomportaal.nl/tijdschrift/TVPT/TVPT_0165-1188_2025_051_004_002
https://vvkp.be/clientgericht-experientiele-psychotherapie-bij-kanker-een-chronische-ziekte-werken-aan
https://vvkp.be/clientgericht-experientiele-psychotherapie-bij-kanker-een-chronische-ziekte-werken-aan
https://vvkp.be/clientgericht-experientiele-psychotherapie-bij-kanker-een-chronische-ziekte-werken-aan
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TUMORSPECIFIEKE INFORMATIE

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
De conventie van slokdarmchirurgie richt zich hoofdzakelijk op medische indicatoren, blijkt 
uit praktijkervaring en rapporten. Psychosociale-, nutritionele zorg, revalidatie en nazorg 
worden slechts minimaal in de conventietekst vermeld. Bovendien vereist het systeem 
waarbij patiënten voor chirurgie worden doorverwezen naar een referentiecentrum, een 
bijzondere aandacht voor coördinatie en continuïteit van zorg. Tot op heden ontbreekt 
het echter aan systematisch onderzoek naar impact van deze gefragmenteerde zorg op 
ervaringen en noden van patiënten en zorgverleners.

Doelstellingen:
- 	In kaart brengen van ervaringen en noden rond ondersteunende zorg, coördinatie en 

continuïteit van zorg die specifiek zijn aan fragmentarische zorg binnen de conventie. 
Hierbij wordt zowel het perspectief van patiënten (na behandeling) als zorgverleners 
(interprofessioneel) in kaart gebracht.

- 	Door middel van co-creatie (patiënten en zorgverleners) prioriteit stellen aan belangrijke 
touchpoints en verbetervoorstellen formuleren.

- 	Inzicht krijgen in de huidige ervaringen van patiënten en zorgverleners, samenwerken 
als gelijkwaardige partners om touchpoints te prioriteren en verbetervoorstellen te 
formuleren.

ONDERZOEKSOPZET
De studie hanteert een Experience-Based Co-Design (EBCD) in drie opeenvolgende fasen:
-	 Fase 1a: Individuele semigestructureerde interviews met patiënten en interprofessionele 

zorgverleners om ervaringen en noden in kaart te brengen.
-	 Fase 1b: Focusgroepen met dezelfde deelnemers om touchpoints te valideren en te 

verdiepen.
-	 Fase 2: Een co-designsessie waarin patiënten en zorgverleners als gelijkwaardige partners 

gezamenlijk prioritaire thema’s bepalen en verbeteracties formuleren.

De data worden thematisch geanalyseerd volgens de methode van Braun en Clarke (2006). 
Er wordt gestreefd naar datatriangulatie en evenwichtige participatie vanuit verschillende 
centra binnen het consortium.

Het betreft een multicentrische studie, waarbij het UZ Gent fungeert als hoofdonderzoeker. 
Daarnaast gaat de studie door in volgende centra: AZ Delta, UZ Leuven, UZ Antwerpen.

COCOS-studie: Coördinatie en 
Continuïteit van de interprofessionele 
en ondersteunende zorg bij complexe 
slokdarmchirurgie

ORGANISATIE VAN ZORG / COMMUNICATIE/ PARTNER, FAMILIE EN NAASTEN/  
ZORGVERLENERS / GASTRO-ENTEROLOGISCHE TUMOREN

ONDERZOEKSPROJECT
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RESULTATEN
De COCOS-studie bevindt zich momenteel in de opstartfase. De voorbereidende stappen, 
waaronder de ontwikkeling van het interviewprotocol en werving van participanten, zijn lopende. 
Er is reeds goedkeuring van het centraal ethisch comité. Er worden semigestructureerde 
interviews gepland met zowel patiënten als interprofessionele zorgverleners binnen de conventie 
complexe slokdarmchirurgie. De verwachting is dat de eerste fase van dataverzameling 
(interviews) binnen het komende kwartaal zal worden afgerond. Verdere resultaten zullen 
beschikbaar zijn na analyse van deze eerste fase.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
De organisatie van complexe slokdarmchirurgie via conventies verhoogt de medische 
kwaliteit, maar stelt de coördinatie en continuïteit van zorg op de proef. De COCOS-
studie focust als eerste expliciet op niet-medische aspecten van dit zorgtraject, zoals 
psychologische ondersteuning, communicatie en samenwerking tussen ziekenhuizen. Via 
co-creatie met patiënten en zorgverleners worden ervaringen verzameld en vertaald naar 
concrete verbetervoorstellen. Dit levert niet alleen klinisch relevante inzichten op, maar 
draagt ook maatschappelijk bij aan patiëntgerichte zorg en toekomstig gezondheidsbeleid. 
Wetenschappelijk vult de studie een leegte in rond ondersteunende zorg binnen 
gefragmenteerde trajecten.

De studie beoogt een concreet handboek met aanbevelingen voor betere coördinatie 
en continuïteit van zorg, afgestemd op ervaringen van patiënten en zorgverleners. Deze 
bevindingen kunnen bijdragen aan beleidsontwikkeling, kwaliteitsverbetering en bredere 
toepasbaarheid binnen andere conventies of zorgmodellen.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Dr. Elke Van Daele, gastro-intestinaal chirurg
•	 Uitvoerders: Liesbet Delforge
•	 Organisaties: UZ Gent
•	 Contactgegevens: liesbet.delforge@uzgent.be - +32 9 332 19 87
•	 Termijn project: 01/07/2025 – 01/07/2027
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: UZA, AZ Delta, UZ Leuven
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TUMORSPECIFIEKE INFORMATIE

PK-PEP: Het ProstaatKanker 
Patiënt Empowerment Programma. 
Een Online home-based 
gezondheidsbevorderend programma

KWALITEIT VAN LEVEN / INTIMITEIT EN SEKSUALITEIT / PROSTAATKANKER / VOEDING/ 
PSYCHOSOCIALE ZORG: PSYCHOSOCIALE INTERVENTIES

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Prostaatkanker is de meest voorkomende kanker bij mannen en is de derde doodsoorzaak 
bij mannen in Europa. Hoewel de overlevingspercentages voor nieuw gediagnosticeerde 
gevallen van prostaatkanker zeer hoog zijn, is de mentale weerslag bij mannen met en na 
kanker hoger in vergelijking met andere soorten kankers of bij mannen in de algemene 
bevolking. Het doel van dit onderzoeksproject is de implementatie en evaluatie van de 
effecten van een zes maand durend online thuisprogramma met verschillende fysieke 
en psychosociale ondersteuningsinterventies, genaamd het prostaatkanker patiënt 
empowerment programma, kortweg PK-PEP. Het doel van het PK-PEP is het verbeteren van 
de levenskwaliteit en de daling van de mentale impact van een kankerdiagnose, behandeling 
en behandeling geïnduceerde bijwerkingen (zoals verlies van spiermassa en vermoeidheid) 
bij mannen met prostaatkanker; tijdens elk moment van hun prostaatkanker traject. Het PK-
PEP werd ontwikkeld in Canada in samenwerking met patiëntvertegenwoordigers, en wordt 
nu internationaal geïmplementeerd waaronder ook in België.

ONDERZOEKSOPZET
PK-PEP biedt patiënten gedurende zes maanden een online begeleidingstraject vanuit 
hun eigen thuisomgeving aan, met een combinatie van lichamelijke en psychosociale 
ondersteuning interventies. Het betreft een fase 4-studie, waarin het reeds gevalideerde 
programma wordt aangepast aan de Vlaamse context en de doelgroep wordt uitgebreid naar 
mannen met prostaatkanker in diverse stadia. Het programma omvat beweeginterventies 
(kracht-, cardio- en bekkenbodemoefeningen), relaxatie met biofeedback, leefstijl- en 
voedingsadvies, relationele en seksuele ondersteuning, en sociale steun via een buddytraject 
en groepssessies (optioneel onderdeel). De implementatie wordt geëvalueerd bij 100 
patiënten met een opvolging tot 24 maanden. Effecten worden gemeten met patiënten 
gerapporteerde vragenlijsten zoals EPIC-26 en FACT-P om de levenskwaliteit in kaart te 
brengen, aangevuld met interviews volgens een realist evaluation-benadering om de 
belemmerende en faciliterende factoren voor het programma, weer te geven. Data-analyse 
omvat zowel kwantitatieve, kwalitatieve als kosteneffectiviteitsmetingen. Patiënten en 
zorgverleners worden actief betrokken via een participatief en iteratief proces, waarbij co-
creatie centraal staat in de verdere optimalisatie.

ONDERZOEKSPROJECT
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RESULTATEN
De rekrutering van patiënten in België is nog niet gestart. Momenteel bevindt het project zich 
in de voorbereidingsfase, waarin de vertaling en aanpassing aan de Vlaamse context worden 
uitgevoerd en de noodzakelijke goedkeuringen verkregen. Resultaten uit de fase 2 en 3 studie 
van het programma tonen aan dat deelnemers een daling van psychologische distress (gemeten 
via Kessler's 10) rapporteren, en een klinisch significante verbetering van levenskwaliteitsscores. 
Daarnaast werd een toename in spierkracht en een reductie van vermoeidheidsklachten 
vastgesteld. Ook relationele en seksuele functies verbeterden merkbaar. Opvallend is de 
therapietrouw: het uitvalpercentage bedroeg slechts 3,8%, wat uitzonderlijk laag is in vergelijking 
met andere revalidatieprogramma’s. Deze resultaten tonen de veiligheid, haalbaarheid en 
effectiviteit van PK-PEP aan, en bieden een stevige basis om in Vlaanderen vergelijkbare of 
betere uitkomsten te realiseren.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Onderzoek toont aan dat prostaatkankerpatiënten verschillende onvervulde zorgbehoeften 
hebben. In veel Belgische ziekenhuizen bestaan bewegingsprogramma’s die voornamelijk 
focussen op de fysieke revalidatie, echter hebben patiënten nood aan interventies met 
meerdere componenten om tegemoet te komen aan de verscheidenheid van zorgnoden. 
Het PK-PEP-programma speelt hierop in door verschillende interventies te combineren en 
zo diverse zorgnoden simultaan aan te pakken. In Vlaanderen zijn er binnen ziekenhuizen 
voorzieningen voor psychosociale zorg, maar die zijn beperkt in capaciteit en niet elke 
patiënt wil na de behandeling terugkeren naar het ziekenhuis. PK-PEP vult deze nood perfect 
in: het kan vanuit de thuisomgeving gevolgd worden en bevat multicomponenten dankzij de 
holistische aanpak. Met dit project kiezen we ervoor om een bestaand, getest en gevalideerd 
programma te evalueren op implementatie in Vlaanderen, en op deze manier in te zetten op 
efficiënt gebruik van middelen. Het programma heeft bovendien al aangetoond de mentale 
én fysieke gezondheid van prostaatkankerpatiënten in Canada te verbeteren.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: dr. Renée Bultijnck, postdoctoraal onderzoeker en  

prof. dr. Piet Ost
•	 Uitvoerders: Laura Coekelbergs, PhD student en dr. Renée Bultijnck, 

postdoctoraal onderzoeker
•	 Organisaties: Universitair Ziekenhuis Gent en Universiteit Gent
•	 Contactgegevens: laura.coekelbergs@uzgent.be - +32 9 332 55 72
•	 Termijn project: 01/11/2025 – 01/11/2029
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: Onderzoeksteam van Dalhousie University, Canada
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TUMORSPECIFIEKE INFORMATIE

Kopzorgen

HOOFD- EN HALSTUMOREN / PSYCHOSOCIALE NODEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Met het project Kopzorgen wil Kom op tegen Kanker werken aan meer geïntegreerde en 
systematische ondersteunende zorg voor patiënten met hoofd-halstumoren, zodat de 
levenskwaliteit van deze patiënten verbetert. De gevolgen van hoofd-halskanker hebben 
immers niet alleen een zware fysieke impact, maar ook een sociale en psychische. In de 
meeste gevallen hebben de patiënten meerdere vormen van ondersteunende psychosociale 
en paramedische zorg nodig, ook op de lange(re) termijn. Er is een grote diversiteit in de 
doelgroep omwille van de diversiteit in oorzaak van hoofd-halskanker (alcohol/tabak versus 
HPV) en locatie van de tumor.

Doelstellingen: komen tot oplossingen en acties om:
- 	De ondersteunende zorg voor hoofd-halskankerpatiënten meer systematisch en 

geïntegreerd te maken.
- 	De transmurale zorg te optimaliseren door een betere samenwerking en communicatie 

tussen ziekenhuis enerzijds en eerstelijns- en thuiszorg anderzijds.

ONDERZOEKSOPZET
Het project bestond uit twee delen: een luisteronderzoek en een human centred design-
traject.

We voerden een luisteronderzoek uit naar de ervaring, noden en wensen van patiënten en 
naasten aan de hand van de SenseMaker-methodologie. Deze aanpak stelt de stem van 
mensen centraal in het onderzoek. We luisterden naar de ervaring van 177 patiënten met de 
ondersteunende zorg. Hun verhalen werden omgezet in cijfers en patronen die een duidelijk 
beeld geven van hoe de realiteit ervaren wordt bij patiënten en mantelzorgers. De cijfers en 
patronen kregen betekenis door de achterliggende verhalen. Dit leverde een unieke en rijke 
dataset op.

Volgens de principes van human centred design verdiepten we ons in het tweede deel 
van het project in de leefwereld van de diverse groep patiënten met een hoofd-halstumor 
(fase 1) om te komen tot oplossingen die hun omkaderende zorg (psychologisch, sociaal en 
paramedisch) kunnen verbeteren (fase 2). Het traject ernaar toe gebeurde samen met de 
patiënten, zorgverleners en de belangrijkste stakeholders.

ONDERZOEKSPROJECT
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RESULTATEN
Luisteronderzoek:
42% van de hoofd-halskankerpatienten heeft zelf ondersteuning moeten vragen of zoeken.

De kopzorgen waar patiënten nu nog mee worstelen kunnen worden gegroepeerd in vier 
thema’s:
- 	Problemen met eten, spreken, horen, zien en ruiken.
- 	(Angst voor) het verlies van zelfstandigheid.
- 	Levenslust en gelukkig zijn
- 	Emotionele, psychische en zingevingsaspecten.
- 	Uitvoeren dagelijkse taken

42% van de respondenten met kopzorgen gaf aan een tekort te ervaren aan psychologische 
en/of emotionele ondersteuning. Daarnaast is er behoefte aan kinesitherapie (30%), 
voedselbegeleiding (24%) en logopedie (21%). 34% van de mensen zegt geen ondersteuning 
nodig te hebben, vooral 60-plussers, mannen en lager opgeleiden. Patiënten ervaren 
de zoektocht naar ondersteuning vaak als complex. Er is behoefte aan meer aandacht 
voor de emotionele en psychologische ondersteuning van naasten. Positieve ervaringen 
met zorgverleners en begrip van de omgeving gaan vaak gepaard met een hoopvoller 
perspectief.

Het human centred design-onderzoek leverde concrete oplossingen en aanbevelingen voor 
de toekomst op, waaronder:
- 	Een vaste contactpersoon voor hoofd-halskankerpatiënten en hun naasten
- 	Uitbreiding van een proactief aanbod rond relationele ondersteuning, kinesitherapie en 

voedingsbegeleiding
- 	Centralisatie van gegevens van gespecialiseerde zorgverleners in de thuiscontext
- 	Zichtbaar maken van tips & tricks uit ervaringskennis

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Kom op tegen Kanker gaat samen met de betrokken stakeholders aan de slag met de 
resultaten van het project. We werken aan een strategie om de praktijk te veranderen. Vanaf 
2026 zetten we daarin de eerste stappen.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Lieve Vanderlinden, Directeur psychosociale werking
•	 Uitvoerder: Kaat Van Bosstraeten, Expert Gelijke Kansen
•	 Organisatie: Kom op tegen Kanker
•	 Contactgegevens: kaat.vanbosstraeten@komoptegenkanker.be - +32 485 37 32 51
•	 Termijn project: 01/01/2024 – 15/12/2025
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: M.m.v. o.a. zorgverleners van de 4 univ. ziekenhuizen, Wit-Gele Kruis, 

alle lotgenotengroepen, Familieplatform en Solidaris
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LEVENSEINDE: PALLIATIEVE ZORG

Protocol voor een implementatie- 
en evaluatiestudie van het 
Zorgprogramma voor de 
Laatste Levensdagen in Vlaamse 
woonzorgcentra

OUDEREN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Kanker treft vooral ouderen, en komt daardoor ook voor bij bewoners van woonzorgcentra 
(WZC). Deze bewoners lopen een verhoogd risico op ernstige symptomen aan het 
levenseinde. Er is echter ruimte voor verbetering van de kwaliteit van levenseindezorg in 
veel WZC. Wij pasten het Zorgprogramma voor de Laatste Levensdagen - dat reeds effectief 
bleek op geriatrische ziekenhuisafdelingen - aan voor gebruik in WZC. Het omvat: 1) een 
klinische richtlijn voor farmacologische symptoombehandeling; 2) een zorggids voor het 
personeel rond het herkennen en monitoren van stervenssymptomen, en evalueren van 
de psychosociale noden van de bewoners en hun naasten en 3) een implementatietoolkit. 
Het is nog onbekend hoe het Zorgprogramma succesvol geïmplementeerd kan worden in 
WZC en welke impact het daar heeft. Deze studie heeft beoogd het Zorgprogramma te 
implementeren en de impact ervan te evalueren op de kwaliteit van levenseindezorg en 
symptoomlast. Daarnaast wordt onderzocht welke factoren en mechanismen bepalend zijn 
voor een succesvolle implementatie.

ONDERZOEKSOPZET
We voeren een actie-onderzoek uit in acht Vlaamse WZC. Hiervoor hanteren we een 
convergent mixed-method onderzoeksdesign om zowel de implementatie als de impact 
van het Zorgprogramma Laatste Levensdagen te evalueren. We includeren diverse 
WZC (bijv. <100 bedden/>100 bedden; privaat/publiek; profit/non-profit) om inzicht 
te krijgen in hoe contextuele variatie de implementatie en uitkomsten beïnvloedt. 
WZC vormen immers een complexe omgeving voor zorginnovatie, vooral wat betreft 
implementatiestrategieën. Daarom maken we gebruik van het i-PARIHS-framework en de 
MRC-procesevaluatierichtlijnen om de implementatie en evaluatie van het Zorgprogramma 
systematisch te begeleiden.

ONDERZOEKSPROJECT
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RESULTATEN
In dit abstract stellen we het studieprotocol voor dat de implementatie en evaluatie van het 
Zorgprogramma Laatste Levensdagen in Vlaamse WZC begeleidt. Deze studie bevindt zich 
in de voorbereidende fase; de implementatie en evaluatie zullen in de volgende projectfasen 
worden uitgevoerd. Momenteel analyseren we de data uit het kwalitatieve vooronderzoek, 
waarin stakeholders werden bevraagd over verwachte barrières en facilitators voor de 
implementatie, evenals mogelijke implementatiestrategieën. De definitieve resultaten 
hiervan worden eind 2025 verwacht.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Het bieden van kwalitatief hoogwaardige levenseindezorg in WZC is een grote uitdaging. 
Binnen de patient journey van bewoners markeren de laatste levensdagen een cruciale 
fase met belangrijke touchpoints (zorg- en contactmomenten). De implementatie van 
het Zorgprogramma Laatste Levensdagen biedt kansen om de levenseindezorg in WZC 
systematisch te verbeteren en zo meer comfort te bieden aan stervende bewoners 
en hun naasten. Deze studie hanteert een brede en contextgerichte aanpak om de 
zorgkwaliteit te verbeteren voor bewoners met kanker én andere bewoners. Zo draagt ze 
bij aan het verbeteren van levenseindezorg als een essentieel en geïntegreerd onderdeel 
van ouderenzorg. Daarnaast genereert dit onderzoek wetenschappelijke inzichten 
in hoe complexe interventies zoals het Zorgprogramma duurzaam kunnen worden 
geïmplementeerd binnen diverse WZC-contexten. Deze kennis is essentieel voor het 
ontwikkelen van effectieve implementatiestrategieën, met een bredere maatschappelijke 
impact op de organisatie van levenseindezorg.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. dr. Tinne Smets, assistent professor;  

dr. Kim de Nooijer, senior onderzoeker; Prof. dr. Lieve Van den Block, professor; 
Prof. dr. Nele Van Den Noortgate, professor

•	 Uitvoerders: Inne Snijers, PhD onderzoeker
•	 Organisaties: Onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde,  

Vrije Universiteit Brussel en Universiteit Gent
•	 Contactgegevens: inne.snijers@vub.be - +32 486 31 07 82
•	 Termijn project: 01/06/2024 – 31/08/2028
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
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LEVENSEINDE: PALLIATIEVE ZORG

HePaC: Optimale integratie 
van palliatieve zorg in het 
behandelingstraject van patiënten 
met een hematologische kanker

HEMATOLOGISCHE TUMOREN/ COMMUNICATIE / PSYCHOSOCIALE INTERVENTIES

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Het HePaC-project bestaat uit twee door Kom op tegen Kanker gefinancierde delen.
In de eerste twee jaar lag de focus op het ontwikkelen van een door het werkveld gedragen 
en haalbaar model voor de optimale en vroege integratie van palliatieve zorg voor patiënten 
met een hematologische kanker. Dit model heeft als doel de kwaliteit van leven én de 
kwaliteit van zorg voor zowel patiënten als hun mantelzorgers te verbeteren.
In de tweede fase wordt dit model geïmplementeerd op de diensten hematologie van drie 
Belgische ziekenhuizen. Dit gebeurt in het kader van een implementatiestudie. Daarbij 
richten we ons in de eerste plaats op wat in de praktijk werkt, wat aanvaard wordt, welke 
mogelijke barrières er bestaan en hoe duurzaam het model kan zijn. In tweede instantie 
onderzoeken we ook de effecten op zowel patiënten als zorgverleners.

ONDERZOEKSOPZET
In het eerste deel van het HePaC-project ontwikkelden we, volgens het Medical Research 
Council framework, een nieuw palliatief zorgmodel binnen de hematologie. Dit gebeurde 
op basis van een systematische literatuurstudie en verkennende kwalitatieve interviews 
met patiënten, mantelzorgers en zorgverleners. Een interdisciplinair team verfijnde het 
model iteratief. Het voorlopige model werd vervolgens geëvalueerd in focusgroepen met 
zorgverleners en in interviews met patiënten, waarna we het verder aanpasten.
In het tweede deel voeren we een implementatiestudie uit om de implementatie, 
haalbaarheid en duurzaamheid van het HePaC-model in de klinische praktijk te onderzoeken. 
Daarnaast evalueren we de impact op zorgtevredenheid bij patiënten en de zelfredzaamheid 
van zorgverleners met betrekking tot palliatieve zorg. Hiervoor maken we gebruik van een 
mixed-method design, met focusgroepen, interviews en pre- en post-vragenlijsten.

RESULTATEN
In het eerste deel ontwikkelden we een zorgmodel dat inzet op vroege introductie van 
palliatieve zorg. Patiënten worden tijdig geïnformeerd over palliatieve zorg en beschikbare 
ondersteuning, terwijl via systematische symptoomscreening hun zorgnoden in kaart worden 
gebracht. Op basis daarvan volgen gerichte acties, zoals doorverwijzing, bespreking in 
multidisciplinair overleg of aanvullende begeleiding. Zorgverleners worden opgeleid tot 
palliatieve referenten, die laagdrempelig ondersteuning bieden en vroegtijdig zorgnoden 
signaleren. Dit resulteert in beter afgestemde zorg, verbeterde communicatie en hogere 
tevredenheid bij patiënten en mantelzorgers.

ONDERZOEKSPROJECT
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Uit de interviews blijkt dat het hematologisch team een centrale rol speelt: door langdurige 
behandelingen ontwikkelen zorgverleners veel expertise in het herkennen van zorgnoden 
en bieden vaak zelf palliatieve zorg. Patiënten waarderen vooral eerlijkheid, een veilig 
zorgklimaat en duidelijke informatieoverdracht. Uit de literatuur blijkt dat vroege palliatieve 
zorg succesvol is wanneer het team zelf palliatieve zorg biedt in nauwe samenwerking met 
gespecialiseerde teams.
Het tweede deel, de implementatiestudie, is momenteel lopend.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Hematologische kankers vormen ongeveer 10% van alle kankers in België, maar slechts 1% 
van het onderzoek naar palliatieve zorg bij kanker richt zich op deze patiënten. Tegelijkertijd 
worden hematologische kankers gekenmerkt door zeer heterogene behandeltrajecten 
en hoge prognostische onzekerheid. Dit leidt tot uiteenlopende palliatieve zorgnoden 
die vaak onvervuld blijven, en tot laat en vaak onvoldoende zorg rond het levenseinde. 
Uit onderzoek blijkt dat vroege integratie van palliatieve zorg de kwaliteit van leven kan 
verbeteren, agressieve behandelingen kan verminderen en zelfs de overleving kan verlengen 
bij patiënten met gevorderde solide tumoren. Het is daarom belangrijk om palliatieve zorg 
vroeg te integreren voor patiënten met een hematologische kanker. Uit onderzoek blijkt 
bovendien dat zelfs effectieve interventies niet altijd duurzaam zijn. Daarom is het bij 
onderzoek naar een nieuw palliatief zorgmodel essentieel om niet alleen de effectiviteit, 
maar ook de implementatie en duurzaamheid te onderzoeken.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. Koen Pardon (hoofdonderzoeker);  

Prof. Kim Beernaert; Dr. Frederick Daenen; Prof. Luc Deliens; Prof. Tessa Kerre, 
Prof. Rik Schots, Prof. Ann De Becker

•	 Uitvoerder: Sophie Hochrath, doctoraatsstudent HePaC project
•	 Organisatie: Vrije Universiteit Brussel
•	 Contactgegevens: sophie.hochrath@vub.be - +32 479 29 35 16
•	 Termijn project: 01/09/2022 – 31/12/2026
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: Universiteit Gent, Universitair Ziekenhuis Gent, Universitair Ziekenhuis 

Brussel, AZ Klina
•	 Publicaties: Hochrath, S., Dhollander, N., Deliens, L., Schots, R., Daenen,  

F., Kerre, T., Beernaert, K., & Pardon, K. (2024). Palliative Care in Hematology: 
A Systematic Review of the Components, Effectiveness, and Implementation. 
Journal of Pain and Symptom Management. https://doi.org/10.1016/j.
jpainsymman.2024.08.025

https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2024.08.025
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2024.08.025
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LEVENSEINDE: PALLIATIEVE ZORG

COFII: Conflict of integratie van 
palliatieve zorg in experimentele fase 
I-kankerstudies

COMMUNICATIE / KWALITEIT VAN LEVEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Patiënten die deelnemen aan fase I-kankerstudies hebben typisch geen conventionele 
behandelmogelijkheden meer en hebben vaak een beperkte levensverwachting evenals een 
aanzienlijke symptomatische en psychosociale last. In fase I-studies ligt de nadruk primair 
op het testen van de veiligheid en dosering van experimentele therapieën, eerder dan op 
het testen van effectiviteit, wat de doelgroep deelnemers bijzonder kwetsbaar maakt en 
de vraag oproept in welke mate er in deze setting aandacht is voor kwaliteit van leven en 
vroegtijdige palliatieve zorg. Dit onderzoek beoogde inzicht te krijgen in hoe kwaliteit van 
leven en palliatieve zorg momenteel aan bod komen in Belgische fase I-oncologietrajecten, 
hoe patiënten, mantelzorgers en zorgverleners dit ervaren, en welke barrières en mogelijke 
strategieën bestaan om palliatieve zorg beter en tijdiger te integreren in de trials.

ONDERZOEKSOPZET
We voerden een kwalitatieve, multiperspectieve interviewstudie uit in drie Belgische 
universitaire ziekenhuizen, waarvan twee met specifieke fase I-units (UZ Gent en UZ 
Antwerpen) en één vanwaar regelmatig patiënten worden doorverwezen (UZ Brussel). In 
totaal werden 48 semi-gestructureerde face-to-face interviews afgenomen met patiënten 
die deelnemen aan fase I-studies, naasten, fase I-personeel, doorverwijzende oncologen, 
huisartsen, en palliatieve zorgspecialisten. Interviews werden geanalyseerd met Qualitative 
Content Analysis in NVivo. Twee onafhankelijke coders ontwikkelden en verfijnden een 
coderingsschema totdat een hoge interbeoordelaarsovereenkomst (Cohen’s kappa ≥ 
0.70) werd bereikt. Resultaten werden gevalideerd via member checking met een subset 
deelnemers.

RESULTATEN
Deelnemers beschreven dat deelname aan fase I-studies cruciale hoop, geruststellende 
opvolging en structuur biedt, maar ook een aanzienlijke belasting door frequente bezoeken, 
onzekerheid, en bijwerkingen. Kwaliteit van leven werd zelden bevraagd en bleef meestal 
beperkt tot medische symptomen; psychosociale noden bleven onderbelicht. Palliatieve 
zorg werd niet systematisch besproken in de fase I-context omwille van barrières zowel bij 
patiënten als bij zorgverleners. Patiënten associeerden palliatieve zorg typisch met terminale 
zorg en toonden daarom terughoudendheid om dit te bespreken; ook gaven zij aan zichzelf 
niet als palliatief te zien omdat dit hen ook niet verteld werd. Zorgverleners erkenden de 
waarde van palliatieve zorg maar voelden zich eveneens terughoudend om dit te bespreken 
uit vrees hoop te ondermijnen door gepercipieerde tegenstrijdige boodschappen, evenals 
door rolonduidelijkheid wegens gebrekkige zorgcontinuïteit. Deelnemers stelden diverse 
strategieën ter verbeterde integratie voor, voornamelijk gecentreerd rond het systematisch 
maar flexibel benoemen van palliatieve zorg doorheen het traject.

ONDERZOEKSPROJECT
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KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Onze studie toonde dat palliatieve zorg in Belgische fase I-studies niet structureel 
geïntegreerd is, ondanks erkende voordelen voor de kwaliteit van leven en 
informatievoorziening van deelnemers aan deze studies. Klinisch onderstreept dit de nood 
aan het systematisch en vroegtijdig benoemen van de mogelijkheden die palliatieve zorg 
kan bieden, niet enkel beperkt tot de fase I-context maar ook daarbuiten, bijvoorbeeld via 
de doorverwijzende oncoloog en het actiever betrekken van de huisarts. Het gepercipieerde 
conflict tussen de fase I-context en palliatieve zorg is daarbij een belangrijk aandachtspunt, 
gestoeld op het idee dat er, ondanks het experimentele karakter, toch nog steeds een 
behandeloptie wordt aangeboden.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Prof. dr. Kim Beernaert
•	 Uitvoerders: Dr. Frederick Daenen, Dr. Anne van Driessche
•	 Organisaties: End-of-Life Care Research Group, Vrije Universiteit Brussel & 

Universiteit Gent
•	 Contactgegevens: frederick.daenen@vub.be - +32 486 87 04 46
•	 Termijn project: 29/02/2024 – 29/06/2025
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker (Zaaigeld)
•	 Partners: UZ Brussel, UZ Gent, UZ Antwerpen, Vrije Universiteit Brussel
•	 Publicaties: Daenen, F., ..., Beernaert, K. (Under Review). Integration of palliative 

care into phase I oncology trials.
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LEVENSEINDE: PALLIATIEVE ZORG

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Om het euthanasietraject voor professionals te belichten vanuit menselijke kant werd een 
praktijkleidraad ontwikkeld vertrekkende vanuit bijzondere aandacht voor de ondersteuning 
van patiënten en hun naasten. De leidraad wil zorgverleners houvast bieden voor het 
optimaal begeleiden van een euthanasietraject, met hands-on adviezen als antwoord op 
specifieke praktijk- en zorgnoden.

ONDERZOEKSOPZET
De leidraad is ontwikkeld aan de hand van inzichten uit onderzoek, meer bepaald via een 
literatuuronderzoek en primair onderzoek bij zorgverleners, patiënten en naastbestaanden. 
De concrete inhoud, structuur en format werden bepaald middels een uitgebreid co-creatief, 
iteratief proces met 22 professionele experten werkzaam in verscheidene contexten.

RESULTATEN
Het eerste deel van de leidraad is het meest uitgebreide en volledig gewijd aan praktische 
tips ter ondersteuning van patiënten en naasten. 
Daarnaast formuleert de leidraad adviezen rond volgende thema's: optimaal multidisciplinair 
werken, de uitklaring van het euthanasieverzoek, uitvoering van een euthanasie en zelfzorg. 
De leidraad dient ook als doorgeefluik naar andere, gedetailleerde richtlijnen omtrent 
specifieke problematieken (zoals euthanasie bij dementie of psychiatrische aandoeningen).

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
In de leidraad wordt ingespeeld op de gekende onzekerheden die leven in de praktijk, maar 
niet of onvoldoende opgepikt worden in bestaande regelgeving of adviezen. 
Op deze manier complementeert het bestaande richtlijnen die zich evenwel meer focussen 
op de juridische aspecten en technische uitvoering van euthanasie, en geeft het ook een 
stem aan patiënten en naasten in het omgaan met het euthanasietraject. 
De co-creatieve methodiek achter de ontwikkeling van de leidraad kan ook inspiratie geven 
voor de ontwikkeling van andere leidraden. 
Verder kan de leidraad als basis dienen voor de ontwikkeling of adaptatie van andere 
initiatieven zoals vorming of publieke sensibilisering.

De ontwikkeling van een 
praktijkleidraad 'Begeleiding van een 
Euthanasietraject'

ZORGVERLENERS / ZELFZORG / PSYCHOSOCIALE NODEN

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 	Projectverantwoordelijke: Kenneth Chambaere, professor; Romy Van Rickstal, 

postdoctoraal onderzoeker
•	 Uitvoerders: Kenneth Chambaere, professor; Romy Van Rickstal, postdoctoraal 

onderzoeker
•	 Organisaties: Onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde, UGent & VUB
•	 Contactgegevens: kenneth.chambaere@ugent.be - +32 498 18 45 57
•	 Termijn project: 01/06/2023 - 01/06/2025
•	 Financiering: UGent, UZGent, VUB, UVV
•	 Partners: UGent & VUB
•	 Publicaties: alle info en gratis downloads op de website:  

www.euthanasieleidraad.be of www.guide-euthanasie.be

https://endoflifecare.research.vub.be/euthanasieleidraad
https://endoflifecare.research.vub.be/guide-euthanasie
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Implementatie van 
eindelevensverhalen op 
oncologische en hematologische 
ziekenhuisafdelingen

EXISTENTIËLE ZORG EN SPIRITUALITEIT / COMMUNICATIE/ ORGANISATIE EN BELEID

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Over je eigen afscheid en over de dood praten met degenen die je het liefste ziet, is voor 
velen niet vanzelfsprekend. Wie niet meer kan genezen, denkt daarentegen wel vaker na 
over het levenseinde dat dichterbij komt en wil dikwijls wel bepaalde zaken uitspreken en 
nalaten. Een eindelevensverhaal optekenen is een manier om dat te doen. Dit concept 
leunt aan bij de benadering van narratieve zorg in de laatste levensfase, waarbij persoonlijke 
verhalen worden gebruikt om psychologisch en existentieel lijden te ondersteunen en 
verlichten.

Dit project had tot doel om (1) eindelevensverhalen te integreren op oncologische en 
hematologische afdelingen en (2) de voorwaarden voor een duurzame implementatie in 
kaart te brengen. Op basis hiervan werd een draaiboek ontwikkeld met o.a. facilitatoren, 
barrières en best practices.

ONDERZOEKSOPZET
Het project werd uitgevoerd volgens de principes van implementatie-onderzoek. 
Zorgverleners werden actief betrokken om in co-creatie uitdagingen te identificeren, 
oplossingen te ontwikkelen en acties te prioriseren. Op deze wijze worden de onderzoekers 
als change agents beschouwd. Kenmerkend hierbij is de flexibiliteit om het proces aan te 
passen aan de noden en feedback van de zorgverleners.

De evaluatie vond plaats aan de hand van kwalitatief onderzoek door middel van één 
focusgroep met zorgverleners en semi-gestructureerde interviews met verhalenschrijvers 
en naasten van patiënten. De analyse gebeurde aan de hand van een thematische analyse. 
Het onderzoek liep van maart 2025 tot mei 2025 op de verschillende oncologische en 
hematologische afdelingen van het Universitair Ziekenhuis Gent. Het onderzoek was een 
monocentrische studie in samenwerking met vzw Amfora (oprichter eindelevensverhalen en 
trainingsinstituut voor verhalenschrijvers).

RESULTATEN
In totaal werden 21 eindelevensverhalen opgetekend. Een opgeleide verhalenschrijver 
ging op interview bij de persoon die iets tastbaars wou nalaten. Dat gesprek peilde naar de 
essentie van de persoon achter de ziekte. Tegelijk keek de patiënt vooruit naar wat komt, en 
benoemde hij wat afscheid voor hem betekent. De verhalenschrijver verwerkte het gesprek 
tot een vlot verhaal en maakte er een persoonlijk boekje van.

ONDERZOEKSPROJECT
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Zowel patiënten, naasten en zorgverleners evalueerden dit zorgaanbod positief. Uit de 
analyse bleek dat meerdere zorgverleners moeilijkheden ervaarden met de communicatie 
en de timing om eindelevensverhalen aan te bieden in het ziektetraject van de patiënt. De 
vertrouwensrelatie tussen patiënt en zorgverlener beïnvloedde dit proces en was mede 
bepalend voor de ontvankelijkheid voor een eindelevensgesprek door de patiënt. Daarnaast 
werden diverse organisatorische factoren (zoals intercollegiale aftoetsing, communicatie 
tussen zorgverleners en verhalenschrijvers, rapportage in het patiëntendossier, …) 
geïdentificeerd voor een succesvolle implementatie.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Een eindelevensverhaal laat patiënten toe om een levensbalans op te maken. Het 
gesprek doet deugd, lucht op en werkt vaak bevrijdend. In vele gevallen is het verhaal 
een opstap naar verbindende gesprekken met naasten in de periode van afscheid 
nemen en een tastbare herinnering voor de geliefden later: een troost die helpt bij rouw. 
Eindelevensverhalen dragen zo bij aan het algemeen welzijn en de kwaliteit van leven van de 
persoon zelf en zijn omgeving.

Deze praktische gids is bedoeld als inspiratie voor oncologische en hematologische 
ziekenhuisafdelingen die palliatieve zorg verlenen en die daarbij willen inzetten op de 
spiritueel-existentiële dimensie van zorg. Zorg waarbij de mens centraal staat, niet de ziekte. 
Het draaiboek illustreert hoe men dit vorm kan geven samen met de verhalenschrijvers. Het 
biedt concrete handvatten aan zorgverleners en beleidspersonen om eindelevensverhalen te 
verankeren in het bestaande zorgaanbod.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Michèle Morel (stafmedewerker Amfora) &  

Michiel Daem (verpleegkundig specialist oncologie (UZ Gent))
•	 Uitvoerders: Michèle Morel (vzw Amfora), Michiel Daem (UZ Gent),  

Evelien Maerten (UZ Gent) & Hilde Ingels (vzw Amfora)
•	 Organisatie: Vzw Amfora
•	 Contactgegevens: michele.morel@amfora.be - +32 494 27 75 21
•	 Termijn project 01/01/2024 – 01/12/2025
•	 Financiering: Stichting tegen kanker
•	 Partner: UZ Gent
•	 Publicaties: Morel, M. en Ingels, H., Eindelevensverhalen optekenen in het 

ziekenhuis: een gids voor zorgverleners (OWL press, 2025).
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LEVENSEINDE: PALLIATIEVE ZORG

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
De vlinder en de schildpad is een audioproductie voor kinderen en jongeren die 
geconfronteerd worden met het levenseinde om hen hierin op laagdrempelige wijze 
te betrekken en te begeleiden in verbinding met hun nabije omgeving. Voor veel 
volwassenen is het betrekken van kinderen in deze situatie een kwetsbaar zoeken. Met 
deze audioproductie creëerden we een extra tool om kinderen te betrekken bij bijv. een 
ongeneeslijk ziekteproces. Ook breder, bijv. in de schoolcontext kan het gebruikt worden 
om te spreken over leven en dood, afscheid nemen van iemand die je graag ziet,… . 
Kinderen hebben er ook makkelijk zelf toegang toe door de gratis distributie via gekende 
podcastkanalen, QR codes op flyers en affiches, …. Doordat de audioproductie herkenbaar is 
vanuit verschillende perspectieven of verliessituaties heeft deze een erg breed bereik en kan 
ze ook gebruikt worden om op maatschappelijk vlak iets te betekenen in het bespreekbaar 
maken van kanker/levensbedreigende ziekte en dood.

ONDERZOEKSOPZET
- concept door Palliatief Support Team (PST) UZ Leuven samen met Geluidshuis
- presentatie synopsis door Geluidshuis aan PST en KITES UZ Leuven
- na feedback UZ Leuven uitwerken en presenteren van scènische synopsis door Geluidshuis
- eerste en tweede scenarioversie met feedback door UZ Leuven en Lucas for Life vzw. Ook 

patiëntenpanel UZ Leuven gaf feedback op de tweede versie.
- opstart casting en planning
- feedback van UZ Leuven, Lucas for Life vzw en patiëntenpanel UZ Leuven werd verwerkt in 

een definitieve scenarioversie
- stemopnames
- montage en klankdecor
- compositie en opnames underscore en liedje
- presentatie eerste versie van audioproductie aan UZ Leuven en aan Lucas for Life vzw
- definitieve montage en klankafwerking na feedback door UZ Leuven en Lucas for Life vzw
- voorbereiding bekendmaking
- opname trailer
- bekendmaking en social mediacampagne
- audioproductie opladen op podcastkanalen, Geluidshuisapp en -website
- lanceringsmoment in UZ Leuven
- opvolgen aantal beluisteringen

RESULTATEN
Audioproductie die gratis toegankelijk is via de Geluidshuisapp en gekende podcastkanalen 
sinds 21 juni 2025. Meer info en beluistering via: https://www.geluidshuisuitgeverij.com/
devlinderendeschildpad

Audioproductie 'De vlinder en de 
schildpad'

KINDEREN GECONFRONTEERD MET KANKER IN HUN NAASTE OMGEVING / 
EXISTENTIËLE ZORG EN SPIRITUALITEIT / ROUW

ZORGPROJECT

https://www.geluidshuisuitgeverij.com/devlinderendeschildpad
https://www.geluidshuisuitgeverij.com/devlinderendeschildpad
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KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
De doelgroep zijn alle Nederlandstalige kinderen en jongeren vanaf ongeveer 5 jaar 
en hun ruime context, die van dichtbij met kanker in een palliatieve fase, een andere 
levensbedreigende aandoening of (nakend) overlijden te maken hebben. Dit kan gaan over 
kinderen die zelf ongeneeslijk ziek zijn of kinderen wiens ouder, broer of zus, grootouder, 
vriendje, klasgenootje, … binnen afzienbare tijd zal overlijden. De audioproductie biedt 
ook mogelijkheden om algemeen met kinderen stil te staan bij leven en dood, bijv. in een 
schoolcontext, en hen te helpen existentiële vaardigheden te ontwikkelen. Om die reden 
is de doelgroep in kwantitatieve zin moeilijk te bepalen en nauwelijks te overschatten. 
Gebaseerd op sterftecijfers en gezien de gratis en toegankelijke distributie, mogen we 
er van uitgaan dat het op jaarbasis in Vlaanderen om tienduizenden mensen zal gaan. 
De kwantitatieve impact zal kunnen gemeten worden door het opvolgen van het aantal 
beluisteringen.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Karen Van Beek - coördinerend arts Palliatief Support 

Team
•	 Uitvoerders: Ingrid Debeurme en Karen Vandenabeele, psychologen Palliatief 

Support Team en Ilse Ruyssevelt, coördinator KITES Team
•	 Organisatie: UZ Leuven
•	 Contactgegevens: ingrid.debeurme@uzleuven.be - +32 16 34 03 92
•	 Termijn project: 01/11/2024 – 31/10/2025 (Voorbereidende gesprekken tussen het 

Geluidshuis en PST UZ Leuven werden reeds gestart begin 2022. De release van 
het luisterverhaal vond plaats op 21/06/2025.)

•	 Financiering: Kom op tegen Kanker, Nationale Loterij, Stichting tegen Kanker, 
Palliatieve Zorg Vlaanderen, Cera, Rinus Pinifonds

•	 Partner: Lucas for Life vzw
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LEVENSEINDE: PALLIATIEVE ZORG
PALLIATIEVE ZORG / ETHIEK 

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Oncologische patiënten hebben naarmate hun ziekte evolueert een grotere kans op 
ziekenhuisopnames en een toenemende nood aan palliatieve zorg. Onder meer door een 
gebrek aan gespecialiseerd personeel in palliatieve zorg komt de kwaliteit van zorg voor 
gehospitaliseerde patiënten met kanker en palliatieve zorgnoden, evenals hun naasten, in 
het gedrang. Het opvangen van de toenemende nood aan palliatieve zorg vereist daarom 
een verbeterde toegang tot generalistische palliatieve zorg. Dit kan worden bereikt door 
in te zetten op de optimalisatie van de interprofessionele samenwerking tussen PST’s en 
zorgteams van oncologische hospitalisatieafdelingen. Dit project heeft daarom als doel 
een praktijkgerichte toolbox te ontwikkelen, die concrete handvaten biedt aan zowel PST-
leden als zorgverleners van oncologische hospitalisatieafdelingen, ter versterking van hun 
samenwerking.

ONDERZOEKSOPZET
De ontwikkeling van de toolbox verliep in drie fasen. In de voorbereidingsfase werd via 
een literatuurstudie en een surveyonderzoek bij PSTs en zorgverleners in Vlaanderen een 
eerste beeld gevormd van bestaande noden en werkprocessen rond interprofessionele 
samenwerking. Vervolgens vond een contextanalyse plaats op drie oncologische 
afdelingen in één universitair en één regionaal ziekenhuis in Vlaanderen waar de latere 
pilootimplementatie zal plaatsvinden. Er werden semi-gestructureerde interviews 
afgenomen met zorgverleners van het PST en oncologische hospitalisatieafdelingen, 
waaronder verpleegkundigen, artsen, psychologen, sociaal werkers en pastoraal 
medewerkers. Op basis van deze bevindingen werd een co-creatief ontwikkelproces 
opgestart met interactieve workshops, waarin zorgverleners, onderzoekers en een 
patiëntenpanel samenwerkten aan de inhoud en vormgeving van de toolbox.

RESULTATEN
Het eindresultaat is een praktisch toepasbare toolbox bestaande uit vijf praktisch inzetbare 
tools en strategieën die inspelen op de reële noden van PST-leden en zorgverleners op 
oncologische hospitalisatieafdelingen. Ten eerste helpt de VZP-CHECK zorgverleners om 
sneller mogelijke signalen van nood aan vroegtijdige zorgplanning te herkennen bij hun 
patiënten. Ten tweede is een poster ontwikkeld die de rol van de referentieverpleegkundige 
palliatieve zorg binnen het team verduidelijkt. Ten derde wordt er peer-learning 
gestimuleerd rond het tijdig opstarten van palliatieve zorg via een lunch-and-learn sessie. 
Tot slot versterken de ISBARR-COACH en het Lerend Overleg Palliatieve Zorg de coachende 
rol van het PST en stimuleren ze reflectie op samenwerking. De implementatie van de 
toolbox start in januari 2026.

Samen Palliatieve zorg Innoveren,  
Co-creëren en Excelleren (SPICE)

ONDERZOEKSPROJECT
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KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Dit project verenigt praktijk, onderzoek en het patiëntperspectief via de co-creatie van 
een praktisch inzetbare toolbox die interprofessionele samenwerking over afdelings- 
en disciplinegrenzen heen versterkt. De toolbox speelt in op een reële klinische nood 
door zorgverleners te ondersteunen in het tijdig herkennen en bespreekbaar maken van 
palliatieve zorgbehoeften, wat leidt tot een meer gecoördineerd zorgtraject. Dankzij de 
wetenschappelijke onderbouwing en co-creatieve ontwikkeling biedt de toolbox een 
duurzaam antwoord op de nood aan een bredere palliatieve zorgcultuur binnen Vlaamse 
ziekenhuizen.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Mieke Deschodt (hoofd Gerontologie en Geriatrie,  

KU Leuven)
•	 Uitvoerders: Louana Moons, Maaike De Roo, Peter Pype, Eva Oldenburger,  

Inge Bossuyt, Fouke Ombelet
•	 Organisaties: UZ Leuven / KU Leuven
•	 Contactgegevens: mieke.deschodt@kuleuven.be
•	 Termijn project: 01/01/2025 – 31/12/2026
•	 Financiering: Kom op tegen Kanker
•	 Partners: Palliatieve Zorg Vlaanderen, AZ Diest
•	 Publicaties: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39527554/

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39527554/
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van zorg



108

ORGANISATIE VAN ZORG

Menomanagement: Een 
sensibiliserend en ondersteunend 
zorgpad in het managen van 
menopauzale klachten na kanker

COMMUNICATIE / FYSIEKE SYMPTOMEN / KWALITEIT VAN LEVEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Menopauze na kanker is een complex probleem dat gepaard gaat met zowel fysieke als 
emotionele uitdagingen. Behandelingen zoals chemotherapie, bestraling, anti-hormonale 
therapie en chirurgische ingrepen kunnen de menopauze vervroegen of versterken. De 
plotselinge hormonale veranderingen kunnen ernstige, vaak invaliderende symptomen 
veroorzaken of verergeren, zoals opvliegers, nachtelijk zweten, hersenmist... Daarnaast 
lopen vrouwen een verhoogd risico op osteoporose, cardiovasculaire ziekten en andere 
langetermijngezondheidsproblemen. Psychologisch gezien kan de impact van een 
vervroegde of verergerde menopauze na kanker ingrijpend zijn, met een verminderd 
zelfbeeld, veranderingen in seksuele gezondheid en emotionele problemen, wat de 
levenskwaliteit sterk kan beïnvloeden. Helaas is de zorg vaak gefragmenteerd met 
inconsistente adviezen. Onderzoek toont dat vrouwen vaak ontevreden zijn over de 
geboden informatie en praktische adviezen. Bovendien kan het taboe rond menopauze en 
kanker vrouwen weerhouden hun symptomen te delen, wat de effectiviteit van de zorg 
vermindert. Als gevolg wijzen onderzoekers op het cruciale belang van gecentraliseerde, 
multidisciplinaire sensibilisering en ondersteuning bij menopauze bij en na kanker.

ONDERZOEKSOPZET
Met het project “Menomanagement” ontwikkelen we een gestandaardiseerd en holistisch 
zorgpad voor vrouwen met geïnduceerde of verergerde menopauze bij en na kanker. Het 
doel is hen te informeren, ondersteunen en empoweren, zodat ze hun klachten beter 
begrijpen en kunnen managen, en hun tevredenheid over de verkregen informatie verhoogd 
wordt. Daarnaast willen we de fysieke en mentale impact van de symptomen verminderen 
en de levenskwaliteit verbeteren. Centraal in het zorgpad staat de menopauzeconsultatie, 
uitgevoerd door een gespecialiseerde menopauze-consulent. Tijdens de eerste 
consultatie worden zorgthema’s in kaart gebracht via anamnese en een gevalideerde 
screeningsvragenlijst. De consulent geeft informatie over menopauze en behandelopties, 
advies over leefstijl en emotionele ondersteuning. Op basis van de verzamelde gegevens 
wordt een individueel zorgplan opgesteld, eventueel aangevuld met doorverwijzingen 
naar andere zorgverleners zoals gynaecoloog, psycholoog, diëtist of kinesist. Via 
vervolgconsultaties evalueren en passen de consulent en de patiënt het zorgplan aan, zodat 
zorg continu afgestemd blijft op de noden en wensen van de patiënt.

ZORGPROJECT
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RESULTATEN
Nog in verwerking

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Het project verhoogt de levenskwaliteit van vrouwen die menopauze of erger ervaren ten 
gevolge van de behandeling van kanker door hen te informeren, te ondersteunen en te 
empoweren in het managen van klachten. Door een centraal, multidisciplinair zorgpad 
aan te bieden, wordt gefragmenteerde zorg verminderd en wordt de toegankelijkheid 
tot gespecialiseerde begeleiding verhoogd. Educatie en emotionele ondersteuning 
helpen vrouwen om beter om te gaan met fysieke symptomen, psychologische stress en 
seksuele gezondheidsproblemen, waardoor hun zelfbeeld en welzijn verbeteren. Door deze 
gezondheidsrisico’s tijdig te screenen, kunnen toekomstige gezondheidsproblemen proactief 
worden voorkomen. Daarnaast draagt het project bij aan sensibilisering van artsen en 
zorgverleners, waardoor zij menopauzale klachten sneller herkennen, bespreekbaar maken 
en doorverwijzen. Het ontwikkelen van informatiemateriaal en een beslissingsboom versterkt 
de kennis in de zorgpraktijk en bevordert duurzame samenwerking tussen disciplines. Op 
maatschappelijk niveau stimuleert het project een open gesprek over menopauze ten 
gevolge van de behandeling kanker, door taboes te doorbreken en vrouwen te ondersteunen 
en te empoweren.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Evelien Debruyne - dienstverantwoordelijke 

zorgprogramma oncologie
•	 Uitvoerder: Kathleen Van Vlierberghe - menopauzeconsulent/

begeleidingsverpleegk. oncologie; Katrien Vandevelde - projectmedewerker/
onco-psy

•	 Organisatie: AZ St. Lucas Gent
•	 Contactgegevens: evelien.debruyne@azstlucas.be - +32 9 224 57 93
•	 Termijn project: 01/02/2025 – 31/01/2026
•	 Financiering: Stichting tegen Kanker
•	 Partners: Stichting tegen Kanker
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ORGANISATIE VAN ZORG

Optimalisatie van de 
informatiestroom bij 
borstkankerpatiënten via patient 
journey mapping

COMMUNICATIE / PSYCHOSOCIALE SCREENING /  
LANGETERMIJNEFFECTEN VAN BEHANDELING

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Borstkankerpatiënten doorlopen complexe behandeltrajecten waarin duidelijke, tijdige en 
toegankelijke informatie cruciaal is. Uit literatuur en patiëntfeedback blijkt echter dat de 
huidige informatievoorziening vaak onvoldoende aansluit bij de noden, wat een negatieve 
invloed kan hebben op tevredenheid, therapietrouw en uitkomsten. Deze studie, uitgevoerd 
in het Jessa Ziekenhuis, vertrekt vanuit de nood aan patiëntgerichte communicatie en 
beoogt de bestaande informatiestroom in kaart te brengen en te optimaliseren. Doel is om 
informatienoden van patiënten tijdens de verschillende fasen van hun traject te identificeren 
en concrete aanbevelingen te formuleren voor een meer afgestemde en effectieve 
informatievoorziening.

ONDERZOEKSOPZET
Er werd gekozen voor een mixed-methods benadering. Enerzijds werd een procesanalyse 
uitgevoerd met zorgverleners om de huidige informatiestroom (“AS IS”) te visualiseren. 
Kwantitatieve data uit het elektronisch patiëntendossier (EPD) boden inzicht in 
contactmomenten en registraties. Anderzijds werden twee focusgroepen van 15 patiënten 
georganiseerd waarin via Patient Journey Mapping (PJM) hun ervaringen en noden werden 
geanalyseerd. De verzamelde gegevens werden verwerkt met narratieve en thematische 
analyse (QUAGOL) en gekaderd binnen het SERVQUAL-model. Op basis hiervan werden 
knelpunten blootgelegd en optimalisatiescenario’s (“TO BE”) geformuleerd.

RESULTATEN
Uit de analyse blijkt dat vooral de diagnose- en nazorgfase hiaten vertonen. Patiënten gaven 
aan nood te hebben aan meer emotionele ondersteuning bij slechtnieuwsgesprekken, 
duidelijkere informatie over het volledige behandeltraject en versterkte begeleiding in de 
opvolging. De focusgroepen toonden aan dat de timing, inhoud en vorm van informatie 
vaak onvoldoende afgestemd zijn op de patiënt. Op basis hiervan werden concrete 
aanbevelingen opgesteld, zoals het voorzien van een vertrouwenspersoon, digitale en 
schriftelijke informatie op maat, en meer gestructureerde opvolging. Deze voorstellen 
werden geïntegreerd in een aangepaste patiëntreis en vormen de basis voor implementatie 
en evaluatie.

Voor het vervolgonderzoek zal de nadruk liggen op het uittesten en implementeren van de 
geformuleerde optimalisatiescenario’s in de klinische praktijk, gevolgd door systematische 
evaluatie met behulp van PROM’s en feedback van zowel patiënten als zorgverleners.

MASTERPROEF
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KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Dit project levert een eerste blauwdruk voor een patiëntgerichte communicatiestrategie 
binnen het borstcentrum van het Jessa Ziekenhuis. Door patiënten actief te betrekken 
bij de evaluatie van hun traject, draagt het bij aan meer patiëntparticipatie, gedeelde 
besluitvorming en betere zorgresultaten. De methodologie is bovendien breed toepasbaar 
op andere oncologische trajecten, waardoor dit onderzoek niet enkel bijdraagt aan 
kwaliteitsverbetering binnen borstkankerzorg, maar ook potentieel heeft om ziekenhuisbreed 
de communicatie en patiëntbeleving te optimaliseren.

Het vervolgonderzoek richt zich op de implementatie en opschaling van deze aanpak in 
de dagelijkse zorgpraktijk en op de toetsing van de methodologie in andere oncologische 
zorgpaden. Dit zal niet alleen de wetenschappelijke onderbouwing versterken, maar ook de 
maatschappelijke impact vergroten door duurzame verbeteringen in informatievoorziening 
en patiëntbeleving te realiseren.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Kristel Mulders, coördinator kankerplan
•	 Uitvoerder: Kristel Mulders, coördinator kankerplan
•	 Organisatie: Jessa Ziekenhuis
•	 Contactgegevens: kristel.mulders@jessazh.be - +32 11 33 57 75
•	 Termijn project: 01/01/2025 – 01/01/2027 (De begindatum van het project is de 

start van een masterproef. Na het beëindigen van de masterproef zullen we in 
november 2025 starten met een vervolgonderzoek.)

•	 Financiering: Jessa Ziekenhuis
•	 Publicaties: Mulders K. (2025). Optimalisatie van de informatiestroom bij 

borstkankerpatiënten via patient journey mapping. Masterproef KUL
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ORGANISATIE VAN ZORG

Unveiling the opportunities, efforts 
and challenges regarding decision-
making throughout a patient’s 
journey with cancer

PSYCHOSOCIALE ZORG: SOCIALE ASPECTEN / COMMUNICATIE /  
GYNAECOLOGISCHE TUMOREN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Oncologische zorgpaden zijn multidisciplinair georganiseerd om de kwaliteit en efficiëntie 
van zorg te verbeteren, maar voor patiënten blijven ze vaak een gefragmenteerde ervaring, 
met name in transmurale settings. Deze fragmentatie beïnvloedt het besluitvormingsproces, 
dat zich dynamisch ontwikkelt gedurende het oncologische zorgtraject van de patiënt. 
Terwijl het meeste onderzoek zich richt op afzonderlijke beslismomenten, is er weinig 
bekend over hoe patiënten besluitvorming ervaren en navigeren tijdens een volledige reis 
binnen meerdere ziekenhuizen. Deze studie heeft als doel te verkennen hoe één patiënt 
besluitvorming heeft ervaren gedurende een transmuraal oncologisch zorgpad.

ONDERZOEKSOPZET
Er werd een longitudinale kwalitatieve single-case studie uitgevoerd, waarin een 62-jarige 
patiënt met een ovariumcarcinoom gedurende een periode van 18 maanden in twee 
ziekenhuizen werd gevolgd. De dataverzameling bestond uit observaties en audio-opnames 
van 20 consulten, 14 interviews met de patiënt en haar partner, aangevuld met contextuele 
informatie uit het medisch dossier. De transcripties werden thematisch geanalyseerd met 
behulp van een hybride coderingsstrategie, gebaseerd op de lagen van Metro Mapping en 
uitgebreid door middel van inductieve themaontwikkeling.

RESULTATEN
Vijf overkoepelende thema’s kwamen naar voren in de ervaring van de patiënt met 
besluitvorming: (1) het navigeren van transities in een gefragmenteerd zorgpad, (2) keuze, 
eigenaarschap en handelingsvrijheid in beslissingen, (3) de behoefte aan relationele 
continuïteit, (4) het verwerken van complexe informatie, en (5) gezien worden voorbij 
de rol van patiënt. Grote behandelbeslissingen werden niet ervaren als echte keuzes, 
terwijl kleinere beslissingen (bijv. omgaan met bijwerkingen, logistieke afspraken) wél 
betekenisvolle mogelijkheden boden voor eigenaarschap en handelingsvrijheid. Het gebrek 
aan continuïteit in zorgprofessionals leidde tot frustratie, terwijl bestendige relaties – zowel 
binnen als buiten het zorgsysteem – stabiliteit en steun boden.

ONDERZOEKSPROJECT



113

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Deze single-case studie laat zien hoe verschillende kenmerken van een transmuraal 
oncologisch zorgpad de ervaring van een patiënt met het besluitvormingsproces 
beïnvloedden. Kleine beslissingen gaven een gevoel van eigenaarschap, terwijl continuïteit 
in professionele relaties cruciaal bleek voor ondersteuning.

Toekomstig onderzoek zou moeten onderzoeken hoe relationele continuïteit beter ingebed 
kan worden in transmurale oncologische zorgpaden en hoe kleine beslissingen een rol spelen 
in het versterken van eigenaarschap en handelingsvrijheid van patiënten.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Thanee M. Uittenhout, Leander L. van Baalen,  

Jesse Jansen, Trudy van der Weijden, Anne Stiggelbout
•	 Uitvoerder: Thanee M. Uittenhout, Leander L. van Baalen
•	 Organisaties: Maastricht Universitair Medisch Centrum, Leiden Universitair 

Medisch Centrum
•	 Contactgegevens: l.l.van_baalen@lumc.nl - +31 614 62 92 51
•	 Termijn project: 08/09/2023 – 01/11/2025 (vanwege de longitudinale aard van 

het onderzoek heeft de uitvoering lang geduurd)
•	 Financiering: KWF kankerbestrijding
•	 Partners: Het IPTO consortium
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ORGANISATIE VAN ZORG

De meerwaarde van oncologische 
inloophuizen in woord en beeld

COMMUNICATIE / EXISTENTIËLE ZORG EN SPIRITUALITEIT / SOCIALE ASPECTEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
In België zijn de voorbije jaren verschillende oncologische inloophuizen ontstaan die 
psychosociale en existentiële steun bieden aan personen met kanker en hun naasten. Hun 
effectieve meerwaarde binnen het zorgtraject en ten opzichte van de reguliere zorg (care as 
usual) is echter nog onvoldoende onderzocht. Dit gebrek aan wetenschappelijke evidentie 
bemoeilijkt hun structurele positionering en erkenning binnen het gezondheidszorgsysteem. 
Een systematische analyse van hun impact is daarom noodzakelijk om hun rol, legitimiteit en 
mogelijke beleidsmatige ondersteuning helder te bepalen.

ONDERZOEKSOPZET
Dit onderzoek beoogt daarom een realist review van oncologische inloophuizen, met 
bijzondere aandacht voor hun impact en de contexten waarin zij effectief zijn. Kwalitatieve 
interviews verschaffen diepgaand inzicht in de ervaren baten en noden van patiënten en 
naasten. Daarnaast worden kwantitatieve gegevens van 730 respondenten geanalyseerd om 
patronen in ervaringen en uitkomsten te identificeren en systematisch te vergelijken tussen 
bezoekers en niet-bezoekers. Deze gemengde methodenbenadering maakt het mogelijk 
om niet enkel de effectiviteit van inloophuizen te evalueren, maar ook de mechanismen en 
randvoorwaarden bloot te leggen die hun bijdrage aan psychosociale zorg en levenskwaliteit 
verklaren.

RESULTATEN
De analyse toont dat oncologische inloophuizen door bezoekers systematisch worden 
gewaardeerd als een waardevolle aanvulling op de reguliere zorg. Patiënten en naasten 
rapporteren verbeteringen in ervaren levenskwaliteit, zorgbeleving en trajectondersteuning. 
In het bijzonder worden sociale en existentiële dimensies, zoals verbondenheid en zingeving, 
benoemd als cruciale factoren voor het omgaan met ziekte, therapietrouw, het doorstaan 
van intensieve behandelingen en het leren leven met ingrijpende bijwerkingen. Daarmee 
spelen inloophuizen in op unmet needs die in het medische zorgdomein onderbelicht 
blijven of te weinig opgepakt worden. De bevindingen sluiten aan bij bestaande literatuur 
over de positieve effecten van zelfhulp en peer support, en onderstrepen het belang van 
psychosociale ondersteuning als integraal onderdeel van oncologische zorg. Tegelijkertijd 
wijst de analyse op structurele uitdagingen: het risico op medicalisering, dat de community-
based aard van de initiatieven kan ondermijnen, en het beperkte bereik van underserved 
populations, wat beleidsmatig verdere aandacht en ondersteuning vereist.

ONDERZOEKSPROJECT
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Nele Van den Cruyce, research manager person 

centered care LUCAS KU Leuven; Koen Hermans, Professor KU Leuven
•	 Uitvoerder: Nele Van den Cruyce, research manager person centered care 

LUCAS KU Leuven
•	 Organisatie: LUCAS KU Leuven
•	 Contactgegeven: nele.vandencruyce@kuleuven.be - +32 473 49 63 42
•	 Termijn project: 01/01/2023 – 31/12/2025
•	 Financiering: Koning Boudewijn Stichting, Kom op tegen Kanker
•	 Partners: de inloophuizen, oncocoon, KOTK, Stichting tegen Kanker

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Klinisch onderstreept dit onderzoek dat oncologische inloophuizen voorzien in psychosociale 
en existentiële noden die vaak onvoldoende aandacht krijgen binnen het reguliere 
zorgaanbod. Door hun laagdrempelige en patiëntgerichte aanpak dragen zij bij aan 
therapietrouw, coping en levenskwaliteit. Maatschappelijk tonen de bevindingen aan dat 
inloophuizen een belangrijke rol spelen in het versterken van gemeenschapszorg, maar 
tegelijk geconfronteerd worden met uitdagingen zoals medicalisering en een beperkt bereik 
van underserved populations. Dit roept vragen op over toegankelijkheid, duurzaamheid en 
structurele erkenning binnen het zorgsysteem. Wetenschappelijk levert de studie een eerste 
systematische analyse van de meerwaarde en beperkingen van deze initiatieven, geplaatst 
binnen het theoretisch kader van epistemic injustice. Daarmee draagt het onderzoek bij 
aan de bredere kennis over de rol van ervaringskennis en community-based initiatieven 
in de gezondheidszorg en biedt het een basis voor verdere academische verdieping en 
beleidsontwikkeling.



116

ORGANISATIE VAN ZORG

Development of a European 
Deprivation Index for Belgium (BE-EDI)

MENSEN MET EEN MIGRATIEACHTERGROND / WETGEVING / SOCIALE ASPECTEN

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Robust and standardized measures of socioeconomic deprivation are critical for evidence-
based policy making to reduce inequity, particularly in healthcare. Socioeconomic 
deprivation encompasses both objective poverty (i.e., low income) and subjective poverty 
(i.e., experienced deprivation), which do not always correlate [1,2]. Subjective deprivation 
varies by cultural context and over time [1-3]. Aspects of deprivation can be cumulative and 
have differing impacts on the perception of poverty [2].

A comprehensive ecological deprivation index using administrative data provides 
a pragmatic proxy for exhaustive and privacy-sensitive measurements of individual 
deprivation. International comparisons and collaborative reporting are critical to reducing 
disparities in healthcare [4]. Transnational efforts to study these topics face challenges from 
differing data collection methods, poverty definitions, and index construction [3].
Here, we aimed to develop the Belgian version of the European Deprivation Index (BE-EDI) 
[1,3], a geographical, multidimensional index which allows comparison with other European 
Deprivation Indices yet defines deprivation based on national perception.

ONDERZOEKSOPZET
The BE-EDI was constructed following the methods of Pornet et al. and Guillaume et al. 
[1,3]. Data from the European Union – Statistics on Income and Living Conditions (EU-SILC) 
2011 survey were used to identify fundamental needs which correlated to both objective 
and subjective measures of poverty in Belgium. These fundamental needs were converted 
to a binary threshold of the number of missing needs which indicated poverty. Variables in 
the EU-SILC survey mirroring variables in the Belgian national census (2011) were identified 
and a multivariate logistic regression model of the association between the selected 
variable and threshold of fundamental needs was developed. The coefficients of the model 
become the weighting for the indicators for calculating the BE-EDI score (ScoreEDI) for 
each statistical sector in Belgium, the smallest available administrative unit in Belgium. EDIs 
for other countries are conducted following the same procedure, allowing for international 
comparability.

RESULTATEN
In 2011 the Belgian population was 10 951 266 people, with a median of 299 residents per 
statistical sector (IQR 95-721). The BE-EDI covered 99.99% of inhabitants and 95.9% (n=19 
549) of the statistical sectors. Of the 822 sectors without a BE-EDI score, 797 (97.0%) had 
fewer than 5 inhabitants and 627 (76.3%) had 0 inhabitants.

The ScoreEDI for Belgian statistical sectors had a median of -0.9, and interquartile range of 
-2.6 to 1.8. The highest population densities were observed for the most deprived ScoreEDI 
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quintile. Deprivation was higher in southern Belgium, particularly along the Sambre-Meuse 
rivers (excluding southernmost Luxembourg province), in major city centers, sectors directly 
along the coastline, and between Genk and the Dutch border.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
The aim of reducing socio-economically driven inequities in healthcare can be facilitated by 
easy access to standardized measures of deprivation, valid for both national and international 
efforts. The BE-EDI is the first multi-dimensional index of deprivation for Belgium which 
allows for direct and calibrated comparisons with other European countries and over time. 
It is constructed using a data-driven approach, based on the smallest administrative units 
(statistical sectors), which reduces ecological bias. It has 99.99% coverage of the population, 
giving the best possible picture of deprivation available with the use of routinely collected 
administrative data. The BE-EDI will be made publicly and widely available, as well as 
available directly from the authors.

Updates of the BE-EDI are foreseen and will offer further insights into the temporal patterns 
of deprivation in Belgium.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Freija Verdoodt, Senior Onderzoeker (Belgian Cancer 

Registry)
•	 Uitvoerders: Hanna Peacock, Senior data analyst (BCR); Elodie Guillaume, 

Onderzoeker (U0186 INSERM); Ludivine Launay, Onderzoeker (U0186 INSERM)
•	 Organisaties: Belgian Cancer Registry
•	 Contactgegevens: Hanna.Peacock@kankerregister.org - +32 2 211 08 02
•	 Termijn project 01/09/2024 – 31/12/2027
•	 Financiering: European Joint Action on the Prevention of Non-Communicable 

Diseases (JA PreventNCD)
•	 Partners: U1086 INSERM 'ANTICIPE' CHU Caen Normandie
•	 Publicaties:  

1. Pornet, C., et al., Construction of an adaptable European transnational 
ecological deprivation index: the French version. J Epidemiol Community 
Health, 2012. 66(11): p. 982-9. 
2. Townsend, P., Deprivation. Journal of Social Policy, 1987. 16(2): p. 125-146. 
3. Guillaume, E., et al., Development of a cross-cultural deprivation index in five 
European countries. J Epidemiol Community Health, 2016. 70(5): p. 493-9. 
4. Commission, E., et al., Health inequalities in the EU – Final report of 
a consortium - Consortium lead: Sir Michael Marmot. 2013: European 
Commission.
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ORGANISATIE VAN ZORG
ONCOPATIËNTEN MET BIJZONDERE NODEN / PREVENTIE / SOCIALE ASPECTEN

Het proces voor de implementatie 
van een co-creatie journey vóór de 
uitbouw van een transmuraal en/of 
geïntegreerd zorgtraject

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
De chronische zorg zal de volgende jaren sterk toenemen. De organisatie van deze zorg is 
complex met veel betrokkenen die samen met de patiënt en de mantelzorger deze zorg 
organiseren. Door de uitbouw van transmurale en geïntegreerde zorgpaden met al de 
betrokkenen kan een betere zorg georganiseerd worden op maat van de patiënt.
De uitbouw van een transmuraal zorgtraject tussen de eerste lijn (thuissituatie van de 
patiënt) en een ziekenhuis is moeilijk te realiseren. Het bestaan van een goed georganiseerd 
mesoniveau zal de slaagkans voor implementatie van transmurale zorgpaden vergroten. 
Bij een veranderingsproces in de zorgsector dient er volgens het regenboogmodel van 
Pim Valentijn ingezet worden op drie niveaus namelijk macro- meso- en microniveau. 
Dit onderzoek richt zich op de uitbouw van het mesoniveau dat bestaat uit enerzijds het 
organisatie niveau (beleid) en anderzijds het professioneel niveau (de praktijk).
Het doel van dit implementatieonderzoek is enerzijds de uitbouw van een regionaal 
zorgplatform met de beleidsmakers en ZOPP (Zelfhulpondersteuning en Patiënten 
participatie vzw) (organisatie niveau) en anderzijds met de professionals en ZOPP 
(professioneel niveau). Hiervoor wordt een co-creatie journey uitgewerkt en 
geïmplementeerd. Het doel is “de patiënt journey” als rode draad met dit proces te 
verbinden.

ONDERZOEKSOPZET
Vooraf aan dit onderzoek werd naar eerdere ervaringen gepolst met de vraag waarom het 
zo moeilijk is om transmurale zorgtrajecten tussen en ziekenhuis en de eerste lijn duurzaam 
uit te bouwen. De bronnen waren: literatuuronderzoek, de bevraging van coördinatoren 
die transmurale zorgpaden voor chronische zorgpatiënten hebben geïmplementeerd in 
Vlaanderen, de opvolging van de chronische zorgprojecten in België, de implementatie van 
transmurale zorgtrajecten in regio Antwerpen zoals o.a. het transmuraal zorgtraject voor 
daghospitalisatie voor kankerpatiënten met KOTK.

Via de faculteit bedrijfskunde werd er een co-creatie journey geconcipieerd (Glitch-
model) en vertaald naar de zorgsector. Deze journey wordt besproken met ZOPP 
(vertegenwoordiging van de patiënt en de mantelzorger) en zorgprofessionals vanuit de 
eerste lijn en de ziekenhuizen.

ONDERZOEKSPROJECT
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Vanaf maart 2026 zal een co-creatie journey geïmplementeerd worden aan de hand van tools 
uit het Glitch-model en worden deze tools geëvalueerd tijdens de realisatie van geplande 
het co-creatieproces. De bevindingen zullen gepubliceerd worden en gedeeld met andere 
regionale zorgzones in Vlaanderen.

RESULTATEN
Deze informatie is een tussentijdse en onvolledige analyse en niet gepubliceerd.
Uit de literatuuranalyse, interviews, bevraging op het ICIC-congres 2023 Antwerpen, 
de observaties van de chronische zorg projecten en de implementatie van transmurale 
zorgpaden in regio Antwerpen observeerden we dat: de patiënt en zijn mantelzorger zelden 
betrokken worden bij de uitbouw van een transmuraal zorgpad; er weinig rekening wordt 
gehouden tijdens de ontwikkeling van een transmuraal zorgpad met de “patient journey 
“van en met de patiënt en de wijzigingen tijdens deze journey o.a. i.v.m. mentaal - en sociaal 
welbevinden van de patiënt; de kennis, technieken en vaardigheden i.v.m. het co-creëren 
van zorgpaden in de zorgsector samen met patiënten en mantelzorgers nog verder moet 
groeien; transmurale zorgpaden tussen ziekenhuizen en eerste lijn moeilijk te ontwikkelen 
zijn en zelden duurzaam en of gebaseerd op waardencreatie; voor de ontwikkeling van een 
transmuraal zorgpad te weinig tijd wordt geïnvesteerd om met al de betrokken stakeholders 
samen te co-creëren vooraleer te implementeren; zorg- en welzijnsprofessionals vanuit de 
eerste lijn zoals huisartsen zelfden betrokken worden bij de creatie van een transmuraal 
zorgpad.

In Vlaanderen is het mesoniveau onvoldoende uitgebouwd.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Door dit onderzoek zal er een bijdrage geleverd worden i.v.m.: hoe een co-creatie proces 
kan verlopen vóór de uitbouw van een transmuraal zorgtraject voor chronische zorg op 
organisatorisch en professioneel niveau en wat wel of niet werkt in een praktijksituatie; 
inzicht ten aanzien van de methodieken die hiervoor wel of niet kunnen gebruikt worden 
bij de uitbouw van een transmuraal/geïntegreerd zorgtraject; inzicht ten aanzien van het 
betrekken van de juiste stakeholders zoals de patiënt en de mantelzorger tijdens het co-
creatie proces; het gebruik van de “patiënt journey” tijdens een co-creatie proces; de 
barrières en facilitators tijdens de voorbereidende fase voor de implementatie van een 
transmuraal/geïntegreerd zorgpad; het benoemen van essentiële bouwstenen die nodig zijn 
om een transmuraal zorgpad duurzaam te maken.
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ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Gert Verbruggen, PhD student
•	 Uitvoerders: 

Gert Verbruggen: PhD student – coördinator UMCA – Universiteit Antwerpen 
Prof. Johan Wens: Huisarts – verbonden aan het centrum voor 
huisartsengeneeskunde - diensthoofd en disciplineverantwoordelijke voor 
Palliatieve Zorg – Universiteit Antwerpen 
Prof. Annouk Lievens: Vice-decaan faculteit bedrijfswetenschappen en 
economie – expert co-creatie 
Prof. Ingrid Moons: faculteit bedrijfswetenschappen en economie –  
expert co-creatie

•	 Organisatie: Universiteit Antwerpen
•	 Contactgegevens: gert.verbruggen@uantwerpen.be - +32 485 42 35 01
•	 Termijn project: 01/03/2026 – 01/03/2028 (In deze periode zullen twee  

co-creatie journeys geïmplementeerd worden.)
•	 Het eerste traject is op organisatieniveau en loopt van 3/2026 tot 3/2027
•	 Het tweede traject is op professional niveau en loopt van 3/2027 tot 3/2028
•	 In heel de opbouw en implementatie van het traject worden meerdere 

stakeholders betrokken zo ook de vertegenwoordiging van patiënten en 
mantelzorgers via ZOPP (https://zopp.be/)

•	 Financiering: De faculteit geneeskunde en gezondheidswetenschappen 
Universiteit Antwerpen.

•	 Partners: Eerste lijn – hoofdartsen ziekenhuizen – diensten maatschappelijk 
werk van mutualiteiten – Familiehulp – thuisverpleging organisaties – ZOPP

•	 Publicaties: volgen na de verwerking van de gegevens verzameld tijdens de 
implementatie van elke co-creatie journey

https://zopp.be/
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ZORGVERLENERS

De ervaring van tijd en tijdsdruk 
bij hulpverleners werkzaam in een 
oncologische ziekenhuissetting

ORGANISATIE VAN ZORG / ZELFZORG

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
De multidisciplinaire, complexe ziekenhuiscontext zet vaak een enorme druk op 
zorgverleners werkzaam in de oncologie. Vaak wordt tijd in verband gebracht met de patiënt 
en de te realiseren doelstellingen van de zorg. De rol van tijd en het effect op zorgverleners 
werkzaam in oncologie verdient een exploratie binnen de uitdagingen waar de zorg voor 
staat.

ONDERZOEKSOPZET
In dit onderzoek kijken we naar de beleving van tijd en tijdsdruk bij zorgverleners werkzaam 
in een oncologische ziekenhuissetting en/of de organisatie een ondersteunende factor 
is in dit proces. Er is gekozen voor een kwalitatieve onderzoeksstrategie. Het onderzoek 
heeft via een literatuurstudie en 10 semigestructureerde interviews een ervarings- en 
attitudeonderzoek gedaan bij hulpverleners die werken met oncologische patiënten 
in een ziekenhuissetting. We richten ons op de meest voorkomende disciplines (arts, 
verpleegkundige, psycholoog, sociaal werker, seksuoloog en pastoraal werker) werkzaam in 
de volwassenenoncologie.

RESULTATEN
In de literatuurstudie merkten we op dat het psychosociale aspect van de zorg minder 
aan bod komt door tijdgebrek, het medische primeert. Ook zien we voornamelijk 
communicatieve en ad hoc strategieën op individueel niveau bij zorgverleners terug in 
onderzoek om met tijdsdruk om te gaan in oncologie. 

Uit het kwalitatieve onderzoek komt naar voor dat als de zorg onder druk komt te staan, 
zorgverleners in oncologie naast individuele (communicatie, zelfzorg, opleiding) ook 
teamstrategieën, zoals de doorverwijzing, inzetten om met deze tijdsdruk om te gaan. 
Door de toenemende multidisciplinaire samenwerking binnen de oncologie in een 
ziekenhuiscontext, zien we dit ook vertaald in strategieën op team niveau om met tijdsdruk 
om te gaan.

Om zorgverleners werkzaam in een oncologische ziekenhuissetting te ondersteunen in het 
omgaan met tijdsdruk is niet enkel de chronologische tijd, maar ook de ervaring van tijd van 
belang. Zowel doorheen de begeleiding met patiënten, de werkindeling van zorgverleners 
alsook de fysieke ruimten van een ziekenhuis, is de ervaring van tijd een belangrijk factor bij 
het ervaren van tijdsdruk door zorgverleners in oncologie.
Omwille van een langdurig, onzeker traject met vaak supportieve zorg naar het einde toe, is 
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er meer nood aan presentie en connectivi-tijd in patiëntencontact. Hierdoor werkt checklist-
zorg in een oncologische ziekenhuiscontext onvoldoende. 

Concreet is er vanuit de zorgverleners in oncologie nood aan beschermende maatregelen 
vanuit het ziekenhuis o.g.v. opleiding, pauzes en overuren om met tijdsdruk om te gaan.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
De concepten Chronos (effectieve tijd) en Kairos (beleving van tijd) zouden meegenomen 
moeten worden als leidraad in het omgaan met tijdsdruk bij zorgverleners werkzaam in een 
oncologische ziekenhuissetting. Het is van belang om de zorgverleners in een oncologische 
ziekenhuiscontext niet los te zien van het multidisciplinaire team waar ze deel van uitmaken. 
Onder tijdsdruk is het van belang voor ziekenhuizen dat ze de beschermende maatregelen in 
acht blijven nemen ter ondersteuning van de zorgverleners werkzaam in oncologie.

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Annelies Verachtert, promotor prof. dr. Yvonne Denier
•	 Uitvoerder: Annelies Verachtert
•	 Organisatie: Masterproef i.k.v. opleiding Management en beleid van 

gezondheidszorg KU Leuven
•	 Contactgegevens: annelies_verachtert@hotmail.com
•	 	Termijn project: 01/10/2024 – 30/08/2025
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ZORGVERLENERS
ZELFZORG / ORGANISATIE VAN ZORG

PROBLEEM- EN DOELSTELLING(EN)
Als zorgverlener in de oncologie heb je een grenzeloze aandacht voor anderen. Goed zorgen 
voor jezelf staat vaak onderaan het lijstje. En wordt als eerste geschrapt. Toch is zelfzorg 
geen overbodige luxe. Zeker als je dag in, dag uit geconfronteerd wordt met intense zorg, 
emoties bij kanker en de broosheid van het leven.

ONDERZOEKSOPZET
voor psychosociale oncologie in Vlaanderen (België), met steun van Kom op tegen Kanker 
en de medewerking van Studio Sonart en Bieke Ilegems.
In deze podcast vertellen experten vanuit diverse invalshoeken over zelfzorg.

RESULTATEN
In de eerste aflevering geven we het woord aan dr. Elke Smeets. Zij vertelt over zorg dragen 
voor jezelf binnen de oncologie.

In de tweede aflevering spreekt filosofe Tinneke Beeckman over de kracht van zelfkennis 
voor goede zelfzorg en in een derde aflevering heeft psychologe Tine Daeseleire het over 
teamzorg als hefboom voor persoonlijke verwezenlijking. Prof. dr. Hans De Witte sluit de 
reeks af en heeft het over burn-out.

Ontdek de afleveringen op www.chicom.be/infotheek/chi-podcast of beluister rechtstreeks 
via Spotify.

KLINISCHE- MAATSCHAPPELIJKE- EN/OF WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE
Omdat de druk op zorgverleners alleen maar lijkt toe te nemen, wil het Cédric Hèle 
instituut, naast de opleidingen die we al aanbieden rond dit thema, met deze podcast de 
zorgverleners aanmoedigen om ook niet te vergeten om genoeg voor zichzelf te zorgen. 
Deze podcast is er dus voor zorgverleners op zoek naar inspiratie over zelfzorg. Luister en 
laat je inspireren!

Podcast: over kanker en zelfzorg

ZORGPROJECT



125

ALGEMENE INFORMATIE 
•	 Projectverantwoordelijke: Véronique Gerits - Vormingscoördinator Cédric Hèle 

instituut
•	 Organisatie: Cédric Hèle instituut
•	 Contactgegevens: veronique.gerits@cedric-heleinstituut.be
•	 Termijn project: 15/02/2024 – 15/12/2024
•	 Partners: Studio Sonar, Bieke Ilegems
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structurele partner van

Contactgegevens:
Cédric Hèle instituut vzw  
Bruul 52/4 - 2800 Mechelen
Telefoon: 015/21.81.91		   
E-mail: info@cedric-heleinstituut.be	
www.cedric-heleinstituut.be 


