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VOORWOORD 

 
 
 
 
 
Het beeld van de patiënt met ongeneeslĳke kanker die zichtbaar ziek is en snel achteruitgaat, is al 
lang achterhaald. Door nieuwe, effectieve behandelingen zullen steeds meer mensen langer leven 
met een (relatief) goede kwaliteit van leven. De buitenwereld ziet niets aan hen. Ondertussen leven 
zĳ met wisselend toekomstperspectief en moeten zĳ zich verhouden tot de eindigheid van het leven. 
Jannie Oskam beschrĳft op openhartige en genuanceerde wĳze wat dit betekent. 
 
De palliatieve zorg ondersteunt mensen met een chronische ziekte, zoals ongeneeslĳke kanker, die 
op enig moment tot de dood zal leiden. Het gaat daarbĳ om veel meer dan alleen de zorg in de 
laatste maanden van het leven of in de stervensfase. Nadrukkelĳk richt de palliatieve zorg zich op het 
léven met een ongeneeslĳke ziekte, zoals Tussenland inzichtelĳk maakt. Alle mensen die in Tussenland 
verkeren en hun naasten zouden op de hoogte moeten zĳn van de mogelĳkheden van palliatieve 
zorg en van het bestaan van palliatieve teams in ziekenhuizen en daarbuiten. Helaas is dat niet het 
geval, ook veel zorgverleners weten vaak onvoldoende wat de palliatieve zorg te bieden heeft. 
 
Palliatieve zorg kan naast de medische behandeling van de ziekte plaatsvinden, maar heeft niet 
alleen aandacht voor lichamelĳk lĳden. Tussenland beschrĳft onder de noemers ‘lĳf’, ‘gevoel’, ‘bestaan’ 
en ‘kern’ de noodzaak van de aandacht voor heel de mens. Iedere zorgverlener heeft de verantwoor-
delĳkheid om deze zorg, gericht op de totale mens, te bieden. 
Goede zorg is dan ook gedeelde zorg. De arts kan die alleen verlenen als er samenwerking is met de 
verpleegkundigen en als er laagdrempelig andere disciplines bĳ betrokken kunnen worden, zoals 
geestelĳke verzorging, psychologische hulp en maatschappelĳk werk. Ook het over en weer informeren 
tussen medisch specialist en huisarts hoort hierbĳ, zodat de patiënt vanaf de diagnose ‘ongeneeslĳk 
ziek’ zo goed mogelĳk ondersteund wordt. Ondanks goede samenwerking kunnen situaties ontstaan 
die complex zĳn en de inzet vragen van mensen die gespecialiseerd zĳn in de palliatieve zorg. 
 
Dit boek verdient de aandacht van alle zorgverleners. Het laat hun het belang zien van samenwerking 
en onderlinge afstemming, en van tĳdige inzet van palliatieve zorg. Een vast verpleegkundig aan-
spreekpunt is daarbĳ nodig, maar in de praktĳk moeten veel patiënten dit missen. 
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De meeste mensen met ongeneeslĳke kanker willen op enig moment het gesprek over het levenseinde 
voeren, zo blĳkt uit een ‘Doneer Je Ervaring’-uitvraag van de Nederlandse Federatie van Kankerpa-
tiëntenorganisaties. Maar in Tussenland lezen we dat het voor artsen en patiënten vaak moeilĳk is 
om daarover in gesprek te gaan. De arts is bang de hoop weg te nemen. De patiënt vermĳdt het 
gesprek of wil bĳ de arts en naasten niet de indruk wekken op te geven. De naasten zwĳgen en 
voelen zich vaak alleen staan in hun zorgen over de toekomst. 
Gesprekken over het levenseinde zĳn ingebed in de palliatieve zorg. Deze gesprekken scheppen 
ruimte om samen na te gaan wat nu en in de toekomst mogelĳk en wenselĳk is, zodat zorg en behan-
deling daarop afgestemd kunnen worden en zo goed mogelĳk aansluiten bĳ de wensen van de 
patiënt en zĳn naasten. 
 
Tussenland biedt herkenning aan mensen die geconfronteerd worden met de eindigheid van het 
leven en steunt hen in het vol beleven van de tĳd die er nog is. Het boek houdt daarnaast zorgverleners 
een spiegel voor door te laten zien wat voor Tussenlanders van belang is en waar de zorg voor hen 
nog te verbeteren valt. 
 
Lia van Zuylen, internist-oncoloog Amsterdam UMC en hoogleraar Klinische Palliatieve Zorg 
Dorien Tange, bestuurssecretaris en belangenbehartiger laatste levensfase Nederlandse Federatie 
van Kankerpatiëntenorganisaties
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INLEIDING 

 
 
 

Tegenwoordig leef je langer als je uitgezaaide kanker hebt. De groep mensen met deze diagnose 
wordt daardoor steeds groter. Maar er is weinig bekend over wat mensen meemaken die met de 
dood in de schoenen leven. En je maakt nogal wat mee. Ik spreek uit ervaring. Niets is meer hetzelfde 
als de dood je is aangezegd. Voortaan zĳn er twee sporen: in het volle leven staan én dealen met je 
ziekte en de altĳd aanwezige dood. Dat gaat niet vanzelf. Je doorloopt een groeiproces, waarin fases 
zĳn te onderscheiden en waarin je taken hebt te verrichten. 
Toen de vele en intensieve behandelingen in het ziekenhuis mĳ de nek om dreigden te draaien, heb 
ik zelf om het palliatief team gevraagd. Ik wist dat het bestond. Het was een gouden greep, ze hebben 
me fantastisch geholpen. Maar heel veel mensen moeten het zonder die steun doen. Omdat ze niet 
weten dat die bestaat. Omdat artsen en verpleegkundigen vaak ook niet weten wat hun collega’s van 
de palliatieve zorg te bieden hebben. Omdat ze denken dat ze het zelf wel kunnen. Daarbĳ komt dat 
er niet over de dood gepraat wordt. Dat moet anders. 
Mĳn eigen ervaringen maakten me nieuwsgierig naar die van anderen. Hoe leef je verder nadat je 
te horen hebt gekregen dat je niet meer te genezen bent? Voor welke opgaven sta je? Waar haal je 
de kracht vandaan? Waar heb je behoefte aan? Welke steun zou je goed van pas komen? Hoe zoek je 
je weg in de zorg? En wat kan de palliatieve zorg daarin betekenen? 
Voor dit boek heb ik zes mensen geïnterviewd met verschillende soorten kanker, mannen en vrouwen. 
Daarna heb ik met zes mensen gepraat die in de palliatieve zorg werken. Hoe kĳken zĳ aan tegen de 
mensen voor wie ze werken? Wat zĳn hun ervaringen? Wat is palliatieve zorg precies? Wat gaat er 
goed, wat kan beter? Over al deze en nog andere vragen gaat dit boek. Bĳ het schrĳven heb ik, 
behalve van de interviews, dankbaar gebruikgemaakt van boeken van lotgenoten en experts. 
 
Mĳn hele werkzame leven was ik actief in de zorg: als hulpverlener, manager, beleidsmedewerker, 
projectleider en adviseur. In 2013 kreeg ik borstkanker, waardoor ik mĳn baan verloor. Sinds die tĳd 
breng ik als mee- en tegendenker het perspectief van patiënten onder de aandacht. In 2019 bleek 
dat mĳn borstkanker op diverse plaatsen in mĳn lichaam is uitgezaaid, dan is geen genezing meer 
mogelĳk. 
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Ik wil met mĳn schrĳven het perspectief van patiënten en dat van zorgverleners met elkaar verbinden. 
Dit is mĳn tweede boek. Het eerste, Zo gaan we het doen!, gaat over samen beslissen. Dit boek gaat 
over samen op reis. Op reis in Tussenland, het land waarin je terechtkomt als je niet meer beter 
wordt. 
Mĳn eigen verhaal vormt de rode draad in de eerste twee hoofdstukken. Die gaan over de ontdekking 
van de ziekte, behandeling en herstel. Het derde hoofdstuk is meer beschouwend en gaat in op de 
vraag wat de palliatieve zorg kan betekenen. Gaandeweg verbreed en verdiep ik mĳn eigen verhaal 
steeds uitvoeriger met kennis en ervaringen van lotgenoten, zorgverleners en experts. 
De volledige interviews zĳn te vinden in de laatste twee hoofdstukken. 
 
Dit boek is bedoeld voor iedereen die met uitgezaaide kanker te maken heeft: patiënten, naasten, 
zorgverleners, familie, vrienden, buren en collega’s. Maar ik hoop dat het ook gelezen wordt door 
mensen die beslissingen nemen. Beslissingen over hoe de palliatieve zorg in ons land geregeld is, 
hoe die zorg uitgevoerd wordt en hoeveel geld ervoor beschikbaar is. Want mensen met een 
aangezegde dood zĳn nog nauwelĳks in beeld binnen de palliatieve zorg, terwĳl ze misschien nog 
jaren te leven hebben.
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