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De relatie tussen patiënt en behandelaar is een bijzondere.  
Je hebt vertrouwen nodig, maar ook professionele afstand.  
Josien Schoo is verpleegkundig specialist palliatieve zorg in 

ziekenhuis Rijnstate in Arnhem. Sinds twee jaar begeleidt zij Tamara 
Kortbeek, uitbehandeld borstkankerpatiënt. Tamara over haar 
relatie met Josien: ‘Ik heb Josien nodig, ik kan dit niet alleen.’

B-trokken 

T amara Kortbeek (32) was pas 25 toen ze in 2008 
een knobbeltje in haar borst voelde. Het bleek 
borstkanker te zijn met regionale uitzaaiingen 
in de lymfklieren. Drie jaar na de behandelingen 

kreeg ze het gevoel alsof ze een rib gebroken had nadat 
ze iets uit een laatje pakte. Ze bleek uitzaaiingen te 
hebben in haar botten. Tamara: ‘Het zit inmiddels 
overal, van mijn benen tot mijn hoofd.’

Open communicatie
Toen bleek dat Tamara uitzaaiingen had, werd ze door 
haar behandelend oncoloog aangemeld bij het team 
palliatieve zorg van het Rijnstate Ziekenhuis in Arn-
hem. Josien Schoo (50), verpleegkundig specialist pal-
liatieve zorg, legt uit: ‘Wij begeleiden patiënten die 
door welke ziekte dan ook niet meer beter worden. Tot 
aan het eind lopen we mee met deze mensen en hun 
partners; we proberen hen zo goed mogelijk te onder-
steunen en te adviseren.’ 
Volgens Josien is open communicatie over doodgaan 
heel belangrijk, maar niet altijd makkelijk. ‘De dood 
hoort bij het leven. Het is voor de patiënt en voor de 
naasten belangrijk om het leven op een goede manier 
af te sluiten.’

Uitstellen
In het begin had Tamara geen behoefte aan begeleiding. 
‘Ik praat heel makkelijk met mijn man, ouders, zusje, 
schoonfamilie en vrienden. Ik zag de meerwaarde er 
niet van om met een vreemde te gaan praten. We kwa-
men bovendien al genoeg in het ziekenhuis. Maar na 
een jaar merkte ik dat het steeds zwaarder werd. In mijn 
hoofd stroomde het helemaal vol. Ik kreeg steeds meer 
en steeds grotere uitzaaiingen en de angst nam toe. Je 
weet dat je doodgaat, maar niet precies wanneer. Bij 
elke klacht dacht ik: dit is het moment, nu gaat het 
gebeuren. Erover praten met naasten was niet meer vol-
doende. Ik was zenuwachtig, kreeg hartkloppingen en 
kon niet meer slapen. Ik kon het niet meer alleen.’

Ontmoeting
Twee jaar geleden ontmoetten Tamara en Josien elkaar 
voor het eerst. ‘Ik voelde bij het eerste gesprek al dat we 

een klik hadden’, herinnert Tamara zich. ‘Het was moei-
lijk om de eerste stap te zetten en me eraan over te geven, 
maar ik werd gelijk heel rustig van de gesprekken. Ach-
teraf heb ik spijt dat ik niet eerder naar het team pal-
liatieve zorg ben gegaan. Bij Josien kan ik mijn hart 
luchten en alles wat me dwarszit eruit gooien.’
Tamara en Josien zien elkaar eens in de acht weken. 
Josien: ‘Soms zie ik patiënten maar een paar dagen of 
enkele weken, maar met Tamara en haar man loop ik 
al twee jaar mee. Dan heb je dus meer tijd om een pro-
fessionele relatie op te bouwen. Tijdens onze gesprekken 
mag alles aan bod komen; van lichamelijke klachten, 
angst voor de dood en seksualiteit tot de grote levens-
vragen als waarom ben ik ziek en wat heb ik nog aan 
dit leven?’

Afstand
De relatie tussen hulpverlener en patiënt is niet gelijk-
waardig, er is altijd een professionele afstand. Maar dat 
betekent volgens Josien niet dat ze zich afstandelijk 
opstelt. ‘Ik raak natuurlijk geëmotioneerd door een 
jonge vrouw die zo ernstig ziek is. Maar het heeft geen 
zin om mee te huilen en heel verdrietig te worden; dan 
kan ik Tamara niet meer helpen. Hoe ik die afstand 
houd? Dat gaat automatisch. Ik zit al lang in het vak en 
kan het goed van me afzetten. Ik vind het niet erg dat 
patiënten me emotioneel raken, maar alles moet wel 
weg kunnen vloeien. Dat doe ik niet bewust, maar ik 
merk dat stomme dingen als stofzuigen of even naar 
buiten gaan wel helpen. Ook praat ik soms over mijn 
werk met collega’s, vriendinnen, mijn partner en mijn 
kinderen. Een voorwaarde om dit werk te kunnen doen, 
is dat je zelf goed in balans bent. Toen er een tijd geleden 
iemand binnen mijn eigen familie overleed, kon ik een 

‘ Door te praten met Josien  
kan ik alles loslaten’ 
TAMARA KORTBEEK

‘ Ik vind het niet erg dat 
patiënten me raken, 
maar alles moet wel weg 
kunnen vloeien’ 
JOSIEN SCHOO

>>Tekst: Esther Smid ~  
Foto’s: Suzanne Blanchard

Ik kan dit niet alleen



18     B Het blad over borstkanker

B-trokken 

B van Borstkankervereniging Nederland 19

paar weken niet werken. Ik weet niet of ik door mijn 
werk goed voorbereid ben op mijn eigen dood. Ik hoop 
dat er tegen die tijd iemand is die mij begeleidt en naast 
me staat.’

Altijd bereikbaar
Josien vindt dat behandelaars de palliatieve zorg eerder 
bespreekbaar moeten maken, zodat patiënten of behan-
delaars het team palliatieve zorg ook eerder kunnen 
inschakelen. ‘Daarnaast hoop ik dat we in de toekomst 
zeven dagen per week bereikbaar zijn voor onze  
patiënten. Nu kunnen ze alleen tijdens werktijden met 
ons bellen of mailen. Het liefst willen wij in de toekomst 
ook buiten de ziekenhuismuren werken in nauwe 
samenwerking met de huisarts en de thuiszorg. Stel dat 
het voor Tamara moeilijk wordt om naar het ziekenhuis 
te komen, dan zou ik haar thuis kunnen bezoeken.’
Tamara vindt het niet prettig om uiteindelijk met 
iemand van het palliatieve team van de thuiszorg verder 
te moeten. ‘Ik voel me goed bij Josien en heb geen zin 
om mijn verhaal opnieuw te doen en weer aan iemand 
anders te wennen.’
‘Door dit soort interviews’, zegt Josien, ‘komt de pallia-
tieve zorg voor patiënten duidelijker in beeld. Het is 
belangrijk te luisteren naar wat de patiënt zelf vindt en ik 
ben dan ook heel blij dat Tamara haar verhaal wil delen.’ 

Alles kunnen zeggen
Natuurlijk praat Tamara niet alleen met Josien, maar 
ook met haar naasten. Doordat zij zo dichtbij staan, kan 
ze echter niet alles open met hen bespreken. ‘Tijdens 
gesprekken met familie en vrienden hou je toch rekening 
met hun gevoelens. Ik wil het ook niet alleen maar over 
mijn ziekte hebben, ik wil nog zoveel mogelijk leuke 
dingen met hen doen. Bij Josien kan ik alles zeggen zon-
der bang te zijn dat zij instort, want dat gebeurt niet. 
Josien staat verder van ons af, zij is neutraler. Bovendien 
heeft zij ervoor gestudeerd om ons te ondersteunen.’

‘Patiënten vinden het inderdaad fijn dat ik buiten hun 
systeem sta’, beaamt Josien. ‘Zelf vind ik het heel bij-
zonder dat je aan het eind van het leven nog zoveel kunt 
betekenen voor iemand. Ik help de patiënten hun kracht 
te vinden om hun leven nog te kunnen leven tot aan het 
einde. Dat betekent dat ik probeer te zorgen dat pijn en 
lichamelijke klachten onder controle blijven en dat de 
levenskwaliteit zo optimaal mogelijk is.’ 
Tamara: ‘Mijn kwaliteit van leven is absoluut beter door 
de zorg van Josien. Door te praten kan ik alles beter 
loslaten. Doordat ik nu weer rust heb in mijn hoofd, kan 
ik nog genieten van dingen. Maar ik ga hoe dan ook 
dood, dat kan Josien of wie dan ook niet tegenhouden. 
Soms voel ik me daarin wel alleen. Iedereen moet 
afscheid nemen van één persoon, maar ik moet afscheid 
nemen van iedereen. Dat vind ik een heel groot ding.’ 
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In 2015 verschijnt  
de landelijke richtlijn  
Erfelijk en familiair  
ovariumcarcinoom. Hierin 
staat beschreven hoe de 
diagnostiek en preventie 
voor vrouwen met een 
erfelijk of familiair ver-
hoogd risico op eierstok-
kanker zouden moeten zijn. 
Hoogleraar gynaecologi-
sche oncologie Marian 
Mourits van het UMCG 
was voorzitter van de richt-
lijncommissie. Zij geeft 
antwoord op onze vragen.

Tekst: Deborah Ligtenberg

graads familieleden verdubbelt het risico op 
eierstokkanker dan van 1% naar 2%. Als er 
twee of meer eerstegraads familieleden eier-
stokkanker krijgen, is het risico voor andere 
eerstegraads familieleden hoger dan 10%. Als 
bij DNA-onderzoek van de patiënt wel een 
defect in een gen wordt gevonden, bijvoor-
beeld een BRCA1- of BRCA2-mutatie, spreken 
we van erfelijke eierstokkanker.’
 
3. Wanneer komt iemand in aanmerking 
voor erfelijkheidsonderzoek?
‘Alle vrouwen met de diagnose eierstokkanker 
krijgen een gesprek met een klinisch geneti-
cus aangeboden. Deze diept de familiege-
schiedenis met betrekking tot kanker uit. Ook 
wordt DNA-onderzoek aangeboden.’ (Alle 
indicaties voor doorverwijzing vind je op  
www.borstkanker.nl.xxx).

4. Hebben intensieve controles van de 
eierstokken zin bij familiaire of erfelijke 
eierstokkanker? 
‘Preventief onderzoek van de eierstokken voor 
vroege opsporing van eierstokkanker is niet 
effectief gebleken. Bij een risico van meer dan 
10% wordt een operatie aangeboden waar-
mee de eierstokken en eileiders preventief 
worden verwijderd. Dit wordt pas geadviseerd 
als iemand geen kinderwens meer heeft.* 
Hoewel er sterke aanwijzingen zijn dat eier-
stokkanker vaak in de eileiders ontstaat, is het 
verwijderen van alleen de eileiders geen be-
wezen veilige preventieve methode. Hiervoor 
is meer onderzoek nodig.’

5. Wat is de relatie tussen eierstokkanker 
en een verhoogd risico op borstkanker?
‘Als bij familiare eierstokkanker géén borst-
kanker voorkomt in de familie, is het risico op 
borstkanker niet verhoogd. Andersom geldt 
hetzelfde. In families met een BRCA1/2-gen-
mutatie is het risico op borst- en eierstokkan-
ker sterk verhoogd. Voor BRCA1- en 2 geldt 
60-80% kans op borstkanker. Wat betreft eier-

Zeven vragen over erfelijke  
en familiare eierstokkanker
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1.  Hoeveel risico op eierstokkanker heeft
een vrouw in Nederland?
’Een vrouw in Nederland heeft ongeveer 1% 
kans om eierstokkanker te krijgen. Het gaat om 
zo’n 1.100 nieuwe diagnosen per jaar. Van deze 
groep vrouwen is na vijf jaar minder dan 40% 
in leven. Van alle vrouwen met eierstokkanker 
heeft naar schatting ruim 10% een erfelijke aan-
leg voor de ontwikkeling van de kanker wat ook 
betekent dat zij meer risico hebben op het krij-
gen van borstkanker (zie vraag 5).’

2. Wat is het verschil tussen familiaire en 
erfelijke eierstokkanker?
‘Als eierstokkanker bij twee of meer vrouwen 
in een familie voorkomt zonder dat er een gen-
afwijking wordt gevonden, spreken we van 
familiaire eierstokkanker. Familieleden heb-
ben dan een verhoogd risico, maar je kunt niet 
vaststellen wie wel en wie niet. Bij eerste-
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‘ Ik help de patiënten hun kracht 
te vinden om hun leven nog te 
kunnen leven tot aan het einde’ 
JOSIEN SCHOO

stokkanker is er bij BRCA1 20-40% kans en bij 
BRCA2 10-20%.’

6. Heeft een preventieve verwijdering van 
de eierstokken/eileiders invloed op het 
risico op borstkanker?
‘In het verleden dachten we dat met het weg-
halen van de eierstokken de kans op borst-
kanker met de helft verminderde. Inmiddels 
weten we dat dit beschermende effect op de 
borsten veel minder groot is dan gedacht.’

7. Wat zijn de gevolgen van het weghalen 
van de eierstokken en eileiders?
‘Als de eierstokken vóór de overgang worden 
verwijderd, betekent dit een acuut vervroegde 
overgang. Dit heeft veel lichamelijke, emotio-
nele en seksuele gevolgen. De gynaecoloog 
kan hierover goede voorlichting geven. Vrou-
wen die geen borstkanker hebben gehad, 
wordt aangeraden om na de preventieve ope-
ratie vervangende hormonen te gebruiken, tot 
de leeftijd van 45-50 jaar.’  

Meer informatie
≥  Het artikel van Angelina Jolie in de  

NY Times over haar eierstokoperatie en 
meer informatie over erfelijke en familiaire 
eierstokkanker vind je op  
≥ www.borstkanker.nl/xxx

≥ www.brca.nl

≥  Lees ook het artikel ‘7 vragen en antwoorden 
over DNA-onderzoek’ in B nummer 9 , p. 40

≥  www.oncoline.nl (hier vind je de richtlijn 
zodra deze definitief is)

≥ www.stichtingolijf.nl

≥  www.kanker.nl/bibliotheek/eierstokkanker/
wat-is/283-erfelijke-borst-en-of-
eierstokkanker

* Bij een BRCA1-mutatie wordt dat tussen 35 en 40 
jaar aangeraden, bij een BRCA2-mutatie tussen  
40 en 45 jaar.


