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Doel van deze Gesprekswijzer

Deze Gesprekswijzer is voor mensen met kanker die niet meer
kunnen genezen. U heeft misschien net te horen gekregen dat
u ongeneeslijk ziek bent, of misschien weet u het al langer.

De diagnose betekent niet dat u geen behandeling meer krijgt.
Vaak zijn er nog mogelijkheden om de kanker te remmen en om

uw klachten te verlichten.

Op verschillende momenten tijdens uw ziekte zullen u, uw naasten en uw arts
beslissingen nemen over de behandeling. Samen besluit u bijvoorbeeld om een

behandeling wel of niet te starten, of om wel of niet door te gaan met een behandeling.

Vaak zijn er meerdere keuzes mogelijk. Elke beslissing heeft voor- en nadelen en er is
! geen behandeling die voor alle patiénten het beste is. Wat de beste behandeling voor u

is, hangt af van uw medische situatie én van wat u vindt van de voor- en nadelen.

In de gesprekken met uw arts kunnen u en uw naasten vragen stellen over de
behandelingsmogelijkheden. Ook kunt u aan de arts vertellen hoe u wil dat de komende
tijd er uit gaat zien en wat u belangrijk vindt aan de behandeling. Zo kunt u steeds

samen kiezen voor de behandeling die het beste bij u past.

De Gesprekswijzer helpt u zich voor te bereiden op deze gesprekken met uw arts.
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Inhoud

De Gesprekswijzer bestaat uit twee delen:

In Deel 1 staan vragen over behandelingen, zoals: ‘Wat zijn de voor- en nadelen van deze

behandeling?’. De vragen zijn opgesteld door experts en patiénten. U kunt de vragen die
u de arts zou willen stellen, aankruisen. De Gesprekswijzer kunt u meenemen naar het

gesprek, zodat u niets vergeet. De antwoorden van uw arts op deze vragen kunnen u

helpen bij het maken van een keuze.

In Deel 2 staan vragen die u aan uzelf kunt stellen, zoals: ‘De komende tijd wil ik dat
mijn behandeling ervoor zorgt dat... ". Dit deel kan u helpen om na te denken over wat
belangrijk voor u is, zodat u dit met uw naasten en uw arts kan bespreken. Ook Deel 2

kan helpen een keuze te maken die bij u past.

De behandelingsmogelijkheden

Voordat u met uw arts in gesprek gaat, is het handig om alvast iets te weten over de
behandelingsmogelijkheden. Een behandeling zal zich altijd richten op het verlichten van
uw klachten, zoals bijvoorbeeld pijn. Daarnaast is het vaak mogelijk een behandeling

te krijgen die de kanker kan remmen, zoals chemotherapie. De mogelijkheden zijn

weergegeven in onderstaande figuur.

Mogelijkheid 1 Mogelijkheid 2

Behandeling om Behandeling om
klachten te verlichten klachten te verlichten

+

Behandeling om de
kanker te remmen
(bijvoorbeeld chemotherapie)
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Mogelijkheid 1

U kunt ervoor kiezen de behandeling helemaal te richten op het verlichten van klachten
die ontstaan door uw ziekte. Dit kunnen klachten zijn die u nu al heeft, of die u in de
toekomst misschien zult krijgen. U kunt dan denken aan pijnstilling, dieetadviezen of
middelen om benauwdheid te verminderen. Met deze behandelingen wordt de groei

van de kanker niet geremd.

Mogelijkheid 2

Vaak kunt u daarnaast kiezen voor een behandeling die de groei van de kanker kan
remmen, zoals chemotherapie. Een behandeling gericht op het remmen van de kanker
kan soms ook klachten voorkomen of verlichten. Ook kan deze behandeling mogelijk
uw leven verlengen. Het is echter onzeker of en hoe lang de behandeling werkt. Deze

behandeling kan ook bijwerkingen hebben, waardoor u zich ziek kunt voelen.

Wachten

Soms kunt u ervoor kiezen om nog even te wachten met een behandeling om de
kanker te remmen, zoals chemotherapie. U gaat dan regelmatig ter controle naar
het ziekenhuis om uw ziekte en uw klachten in de gaten te houden. Zodra er wat

verandert, wordt er opnieuw besloten.

Nieuwe (experimentele) behandeling

Soms kunt u meedoen aan een onderzoek naar een nieuwe behandeling om de
kanker te remmen. Dit kan een behandeling zijn waarvan nog niet bekend is of
deze werkt en of deze beter werkt dan de bestaande behandeling. Soms wordt ook

onderzoek gedaan om erachter te komen welke bijwerkingen de behandeling heeft.
Confronterend?

Het kan gebeuren dat sommige delen in de Gesprekswijzer moeilijk voor u zijn. U kunt

deze delen overslaan en ze eventueel op een later moment bekijken.
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Deel |
Vragen aan uw arts

In dit deel staan vragen die u aan uw arts kunt stellen in gesprekken
over de behandeling. Dit kan een gesprek zijn over het starten

van een behandeling of over het doorgaan met een bestaande
behandeling. U kunt aankruisen welke vragen u of uw naaste

aan de arts zou willen stellen. De Gesprekswijzer biedt zo een
geheugensteuntje tijdens de gesprekken.

Niet altijd antwoord

Uw arts zal niet op alle vragen een antwoord kunnen geven. Bijvoorbeeld omdat er eerst
meer onderzoek bij u gedaan moet worden, of omdat de medische wetenschap het
antwoord nog niet heeft. Ook kunnen de antwoorden tijdens uw ziekte veranderen omdat

uw situatie verandert. U kunt uw vragen altijd op een later moment nog eens stellen.

Tijd
Als u veel vragen heeft, lukt het uw arts misschien niet ze allemaal in één gesprek te
beantwoorden. Bedenk daarom op welke vragen u in elk geval een antwoord zou

willen krijgen.

Vragen voor verschillende momenten

In hoofdstuk 1 staan algemene vragen die u uw arts kunt stellen. In hoofdstuk 2
staan vragen die u over de start van een behandeling. In hoofdstuk 3 staan vragen
die u kunt stellen wanneer u met uw arts beslist over het doorgaan of stoppen met een

behandeling.
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1 Algemeen

Dit hoofdstuk bevat vragen over uw diagnose, over wat u kunt verwachten en
over het nemen van een beslissing over de behandeling. U kunt deze vragen op

elk moment aan uw arts stellen.

Diagnose

(O Waar zit de kanker?

(O Is de kanker uitgezaaid? En zo ja, waar in mijn lichaam?
Is het een snelgroeiende vorm van kanker?

Kan ik nog genezen?

Als ik niet meer kan genezen, waarom niet?

Is de diagnose 100% zeker?

O OO0 O0O0

Waar kan ik juiste informatie vinden over mijn ziekte?

Arts

(O Waarvoor kan ik wel en waarvoor kan ik niet bij u terecht?

(O Waar kan ik terecht met tussentijdse vragen?

(O Licht u mijn huisarts in over mijn situatie en veranderingen daarin?

(O Is dit ziekenhuis gespecialiseerd in de behandeling van deze vorm van kanker?

(O Kan ik een second opinion krijgen?

Wat kan ik verwachten?

(O Hoe gaat mijn ziekte verlopen?

(O Welke klachten kan ik verwachten?

(O Hoe lang heb ik naar schatting nog te leven?

(O Wanneer moet ik gaan nadenken over wensen voor het einde van mijn leven?

(O Met wie kan ik praten over mijn wensen voor het einde van mijn leven?
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(O Welke behandelingsmogelijkheden zijn er voor mij?
(O Hoe lang kan ik nadenken over welke behandeling ik ga kiezen?
(O Heeft u voor mij informatie over de behandeling(en) op papier?

(O Ikvind het moeilijk een beslissing te nemen, kunt u me daarbij helpen?
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2 Een behandeling kiezen

In dit hoofdstuk staan vragen die u kunt stellen wanneer u voor het eerst een
behandeling moet kiezen. Ook kunt u ze stellen als er opnieuw moet worden

gekozen, bijvoorbeeld omdat uw eerdere behandeling niet (meer) werkt.

Het hoofdstuk bevat vragen over de volgende behandelingen:
2.1 Behandeling om klachten te verlichten
2.2 Behandeling om de kanker te remmen
2.3 Wachten met behandeling om de kanker te remmen

2.4 Nieuwe (experimentele) behandeling om de kanker te remmen

PN
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U kunt ervoor kiezen om de behandeling helemaal te richten op het verlichten van

klachten. Dit kunnen klachten zijn die u nu al heeft of die u misschien zult gaan krijgen.

Deze behandeling kan dan bestaan uit bijvoorbeeld pijnstilling, dieetadviezen of middelen

om benauwdheid te verminderen. Met deze behandelingen wordt de kanker niet bestreden.

O

O O 0O O

OO 00O

Wat houdt een behandeling gericht op klachten voor mij in?

Wat zijn de voor- en nadelen van deze behandeling?

Wat kan ik verwachten als ik kies voor een behandeling helemaal gericht op het
verlichten van mijn klachten?

Hoe lang heb ik naar schatting nog te leven als ik voor deze behandeling kies?

Krijg ik klachten? Wat voor klachten?

Wanneer kunnen die gaan ontstaan? Wanneer op zijn vroegst, wanneer op zijn laatst?

Wat mag ik wel of niet doen tijdens deze behandeling (bijvoorbeeld vakantie, werken)?

Wat kan er worden gedaan aan de klachten die ik nu heb?

Wat kan er worden gedaan aan klachten die ik in de toekomst mogelijk krijg?

Moet ik voor de behandeling van klachten naar het ziekenhuis komen? Zo ja, hoe vaak?
Moet ik voor behandeling worden opgenomen in het ziekenhuis?

Kunt u wat vertellen over de behandelingvan .......... ... ... ... ... ... ....

(bijvoorbeeld pijn, vermoeidheid, eetproblemen, benauwdheid)?

Blijf ik in dit ziekenhuis voor deze behandeling? Blijft u mijn dokter?

Met wie kan ik contact opnemen als mijn klachten verergeren?
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Vaak is een behandeling mogelijk om te proberen de groei van de kanker te
remmen. Meestal is dat chemotherapie. Deze behandeling kan soms ook klachten
voorkomen of verlichten. En de behandeling kan mogelijk uw leven verlengen.

De behandeling kan ook bijwerkingen hebben, waardoor u zich ziek kunt voelen.

(O Welke behandelingen zijn er mogelijk om de kanker te remmen?

(O Wat zijn de voor- en nadelen van deze behandeling(en)?

(O Wat voor effect heeft deze behandeling op de kanker?

(O Hoeveel extra tijd van leven kan deze behandeling mij geven?

Hoe groot is de kans dat deze behandeling mij extra tijd van leven geeft?
Hoe lang heb ik nog te leven als ik deze behandeling niet krijg?

Kan ik me beter gaan voelen door de behandeling?

O O 0O O

Hoe groot is de kans dat ik me beter ga voelen door de behandeling?

O

Kan ik me slechter gaan voelen door de behandeling?

O

Krijg ik last van bijwerkingen? Wat voor bijwerkingen?

O Krijgikdanlastvan .. ... ... ...
(bijvoorbeeld haaruitval, misselijkheid, vermoeidheid)?

(O Hoe groot is de kans op die bijwerking(en)?

(O Wat kan er worden gedaan aan die bijwerking(en)?

(O Moet ik in geval van bijwerkingen worden opgenomen in het ziekenhuis?

(O Kan ik als gevolg van de behandeling eerder overlijden?
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Toediening

(O Hoe krijg ik de behandeling toegediend?

Hoe vaak moet ik naar het ziekenhuis komen?
Moet ik worden opgenomen?

Hoe lang duurt de behandeling in totaal?

O O O O

Kan ik de behandeling in een ander ziekenhuis krijgen

(bijvoorbeeld dichter bij mij in de buurt)?

Na start behandeling

(O Kan ik stoppen met de behandeling, als ik dat zou willen?

Ruimte voor aantekeningen
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Soms kunt u ervoor kiezen om te wachten met een behandeling om de kanker
te remmen. Bijvoorbeeld omdat u nog geen last van uw ziekte heeft. Als u
hiervoor kiest, gaat u regelmatig voor controle naar het ziekenhuis. Zodra er

iets in uw situatie verandert, gaan u en uw arts opnieuw een besluit nemen.

Kan ik wachten met een behandeling om de kanker te remmen? Waarom wel, waarom niet?
Wat zijn de voordelen en de nadelen van wachten?
Hoe lang kan ik wachten?

Werkt een behandeling om de kanker te remmen nog net zo goed als ik later begin?

O OO 0O

Heeft wachten invloed op mijn levensverwachting?

Wat gebeurt er terwijl ik wacht?

Hoe word ik gecontroleerd?

Blijft u mijn arts?

Krijg ik klachten? Wat voor klachten?

Wanneer kunnen klachten gaan ontstaan? Wanneer op zijn vroegst, wanneer op zijn laatst?
Waar moet ik op letten terwijl ik wacht?

Wanneer moet ik contact opnemen?

OO 00000 O0

Wat mag ik wel of niet doen (bijvoorbeeld vakantie, werken)?
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Soms kunt u ervoor kiezen om mee te doen aan een onderzoek naar een
nieuwe (experimentele) behandeling om de kanker te remmen. Dit kan een
behandeling zijn waarvan nog niet bekend is of deze werkt en of deze beter
werkt dan de bestaande behandeling. Soms wordt ook onderzoek gedaan om
erachter te komen welke bijwerkingen de behandeling heeft. Als uw arts u

vertelt over een nieuwe behandeling, kunt u de onderstaande vragen stellen.

(O Wat is het doel van het onderzoek?

(O Wat zijn de voor- en nadelen van dit onderzoek voor mij?

(O Als ik deelneem, is het dan zeker dat ik de nieuwe behandeling krijg?

(O Kan ik alleen in dit ziekenhuis aan dit onderzoek deelnemen?

(O Blijft u mijn arts als ik voor dit onderzoek kies?

(O Brengt deelname aan dit onderzoek extra last voor mij met zich mee (bijvoorbeeld

vaker naar het ziekenhuis komen)?

O

Heeft deze nieuwe vorm van behandeling een grotere kans van slagen dan andere
behandelingen?

Geeft deze nieuwe vorm van behandeling mij extra tijd van leven?

Kan ik me beter gaan voelen door de behandeling?

Kan ik me slechter gaan voelen door de behandeling?

Hoe krijg ik de behandeling toegediend?

Zijn er al bijwerkingen bekend van deze behandeling?

Hoe groot is de kans op die bijwerkingen?

OO 0000 O0

Kan ik stoppen als het mij tegenvalt?
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(O Wat zijn mijn behandelingsmogelijkheden als ik niet deelneem?

(O Ben ik verplicht mee te doen aan dit onderzoek?
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3 Beslissen over doorgaan of
stoppen met de behandeling

De vragen in dit hoofdstuk kunt u stellen als u al een behandeling krijgt om

de kanker te remmen (bijvoorbeeld chemotherapie). Meestal wordt met een
scan of bloedonderzoek bekeken of de kanker kleiner is geworden, gelijk is
gebleven of is gegroeid. De arts bespreekt met u de uitslag. Vaak is dit het
moment waarop een keuze wordt gemaakt: doorgaan, stoppen of aanpassen
van de behandeling. Bij het maken van de keuze wordt gekeken of de
behandeling heeft gewerkt en hoe u de behandeling heeft ervaren (vond u het

zwaar, of viel het juist mee).

Omdat u pas in het gesprek met de arts te horen krijgt wat de uitslag is, is het
nuttig om vooraf te bedenken wat voor u belangrijke vragen zouden zijn als
de behandeling wel heeft gewerkt én als de behandeling niet heeft gewerkt.
Deze vragen vindt u in paragraaf 3.1 en 3.2. De vragen in paragraaf 3.3 kunt u

’ stellen als u veel last heeft van de behandeling.
, 3.1 Als de behandeling werkt

(O Is de kanker kleiner geworden? Zo ja, hoeveel?

(O Als de kanker hetzelfde is gebleven, heeft de behandeling dan wel effect gehad?
(O Hoe lang kan ik doorgaan met deze behandeling?

(O Kan de behandeling de ziekte volledig tot stilstand brengen?

(O Wordt de behandeling steeds zwaarder?

(O Kan ik (meer of andere) klachten krijgen als ik doorga met de behandeling?

(O Hoe lang duurt het voordat de behandeling niet meer werkt?
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3.2 Als de behandeling niet werkt

(O Waarom werkt de behandeling niet (meer)?
(O Waarom kan ik niet doorgaan met deze behandeling?

(O Welke behandelingen zijn er nu voor mij mogelijk?

Als de behandeling niet meer werkt, kijkt u met de arts hoe u
verder gaat. Soms is een andere behandeling mogelijk. Als u
opnieuw gaat beslissen, zijn de vragen vanaf pagina 13 weer van
toepassing: ‘Een behandeling kiezen’,

S

Ruimte voor aantekeningen

oy WS B

22 Vragen aan uw arts



3.3 Als u last heeft van de behandeling

Klachten
(O Komt het door de behandeling of door de ziekte dat ik deze klachten heb?
(O Watis er te doen aan de klachten die ik heb?

(O Hoe groot is de kans dat de klachten daarmee minder worden?

Tijdelijk stoppen of dosis aanpassen

(O Is het mogelijk tijdelijk te stoppen met de behandeling? Hoe lang?
(O Gaat de behandeling minder goed werken als ik tijdelijk stop?

(O Is het mogelijk de zwaarte (dosis) te verminderen?

(O Gaat de behandeling minder goed werken als we de zwaarte (dosis) verminderen?

Stoppen
(O Kan ik stoppen met de behandeling?
(O Heeft de behandeling wel zin gehad als ik stop met de behandeling?

(O Wat gebeurt er als ik stop met de behandeling?

Besluiten
(O Kan ik tijd krijgen om na te denken over stoppen of doorgaan?

(O Zijn er andere behandelingen voor mij mogelijk?

Als u besluit te stoppen, beslist u met de arts hoe u verder gaat.
Soms is een andere behandeling mogelijk. Als u opnieuw gaat
beslissen, zijn de vragen vanaf pagina 13 weer van toepassing:
‘Een behandeling kiezen’.
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Deel Il
Vragen aan uzelf

Dit deel van de Gesprekswijzer kan u helpen om na te denken over
wat u wil en dit te bespreken met uw naasten en uw arts. Zo maken
u en de arts steeds een behandelkeuze die past bij uw wensen op

dat moment.

Waarom vragen aan uzelf?

Tijdens uw ziekte komt u op verschillende momenten te staan voor beslissingen over
de behandeling. Samen met uw naasten en met uw arts, zult u steeds afwegingen
maken tussen de voor- en nadelen van de behandelingsmogelijkheden. Om een goede
afweging te kunnen maken, is het belangrijk dat u bij uzelf nagaat wat u belangrijk
vindt in de komende tijd. Hoe wilt u die doorbrengen? ledere patiént zal hier anders op
antwoorden. Het is ook mogelijk dat u zelf over een tijdje een ander antwoord geeft,

omdat uw situatie is veranderd.
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Vragen aan uzelf

Een keuze voor een behandeling kan veel invloed hebben op hoe uw leven
met uw ziekte er de komende tijd uit gaat zien. Het is daarom belangrijk dat
u voor uzelf nagaat hoe u de komende tijd wilt doorbrengen. Dit deel van de

Gesprekswijzer kan u daarbij helpen.

Hieronder staan vragen die u aan uzelf kunt stellen. Als u nog niet goed weet
wat uw antwoord is, kunt u de voorbeelden op de volgende pagina lezen, of
het hoofdstuk ‘Wikken en Wegen’ bekijken.

De komende tijd wil ik deze dingen nog kunnen doen:
Denk aan: werken, hobby’s, sport, tijd met familie doorbrengen, of gebeurtenissen zoals een

reis maken.

De komende tijd wil ik dat mijn behandeling ervoor zorgt dat:
Denk aan: dat ik me goed voel, dat ik een zo lang mogelijke tijd van leven heb, dat ik weinig

belemmerd word door mijn ziekte.
De komende tijd wil ik dat mijn behandeling er niet toe leidt dat:

Denk aan: dat ik veel tijd in het ziekenhuis doorbreng, dat ik zware bijwerkingen krijg, dat ik

afhankelijk van anderen word.
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Dit vind ik belangrijk:
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ledereen is anders

Het kan lastig zijn een antwoord te geven op de vraag wat u belangrijk
vindt in de komende tijd. Dan kan het helpen om te lezen wat andere
patiénten in zo'n situatie denken. Hieronder vindt u een aantal
willekeurige voorbeelden van denkbeeldige patiénten, die nadenken over
wat ze in de komende tijd willen. Ze kunnen u helpen te bepalen wat u

zelf belangrijk vindt.

“Ik vind het belangrijk om te kunnen genieten van het samen zijn met de mensen om
me heen. Samen eten, samen lachen, elkaar helpen met kleine dingetjes. Ik hoop
dat ik dat kan blijven doen tot het allerlaatst. Ik wil voorkomen dat ik alleen nog maar
bezig ben met ziek zijn. Al die dokters, al dat gedoe.”

“Ik zat nog vol plannen toen ik “Ik wil mijn zelfstandigheid niet kwijt.

de diagnose kreeg. Ik ben nog

niet klaar. Ik hoop dat ik nog een
behoorlijke tijd heb, om zoveel
mogelijk dingen nog mee te maken.
Ik wil voorkomen dat ik ziek op bed
kom te liggen. Ik wil ook voorkomen
dat ik achteraf spijt krijg dat ik niet
alles heb geprobeerd. Ik ben een
vechter, altijd al geweest.”

28 Vragen aan uzelf

Ik kan voor mezelf zorgen. En ik kan
zelf de dingen doen die ik het liefste
doe. Ik hoop dat ik nog heel lang
zonder hulp kan. Ik wil voorkomen
dat ik ‘patiént’ word en dat er voor
me gezorgd moet worden. Dat zou
ik vreselijk vinden.”

“Ik wil heel graag bij die bruiloft zijn.
Ik hoop dat ik dat nog kan meemaken.
Ik wil voorkomen dat ik snel ziek
word en er daardoor niet bij kan zijn.
Daar heb ik veel voor over.”



Wikken en wegen

Hieronder zijn uitspraken tegenover elkaar gezet, met daaronder een lijn.
U kunt nadenken over welke stelling het beste bij u past. U kunt een kruisje
meer naar links, in het midden, of meer naar rechts op de stippellijn zetten.

Ik wil me de komende tijd Ik wil me de komende
vooral richten op andere tijd vooral richten op de
dingen dan mijn ziekte behandeling van mijn ziekte

Ik kan goed leven met
het idee dat ik niets
probeer te doen om

de kanker te remmen

Ik wil er alles aan
gedaan hebben om de
kanker te remmen

Ik wil elke kans op een Ik heb er vrede mee dat ik
langer leven grijpen mogelijk kort te leven heb
Ik wil absoluut niet Ik ben bereid ernstige

ziek worden van een bijwerkingen van een
behandeling behandeling te accepteren
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Wat moet uw arts weten?

Hieronder kunt u opschrijven hoe u wil dat de komende tijd er uit gaat
zien en wat u belangrijk vindt aan de behandeling. Dit kunt u vervolgens
bespreken met uw arts. Het kan u beiden helpen in de gesprekken over

behandelingskeuzes.

Dit moet mijn arts weten:
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Contact
Heeft u naar aanleiding van de Gesprekswijzer vragen of opmerkingen, dan verwijzen
wij u naar de contactgegevens in het colofon. Ook als u naar aanleiding van de

Gesprekswijzer behoefte heeft aan ondersteuning of advies, kunt u contact opnemen.

Vragen aan uzelf 31




32 Vragen aan uzelf




Vragen aan uzelf 33







