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ontwikkeling van zorg en geneeskunde

existentieel (be)handelen?

waarom neuro-oncologie

onderzoek 

patiëntenparticipatie



ontwikkeling van de zorg en geneeskunde

drie tijdperken:

1. medische dominantie – “vertrouw mij, ik ben de dokter”

Rembrandt, 
1632



ontwikkeling van de zorg en geneeskunde

drie tijdperken:

2. controle/ evidence based medicine – “vertrouw mij, ik heb de getallen ”



ontwikkeling van de zorg en geneeskunde

drie tijdperken:

3. morele tijdperk – “vertrouw mij, ik wil samen begrijpen, beslissen en leren”



oproep van patiënten in  2018:

bredere kijk op gezondheid

van: gezondheid is afwezigheid van   
ziekte

naar: gezondheid is zinvol leven
ondanks aanwezige ziekte
= zingeving?



waardegedreven zorg

patiëntenparticipatie

passende zorg

samen beslissen

medisch technisch handelen wordt afgestemd op de zin- en betekenisgeving van de individuele patiënt /mens
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de vaardigheden die nodig zijn om zingeving als uitkomstmaat te 
bevorderen kunnen worden samengevat onder de noemer
als “existentieel (be)handelen”



neuro-oncologie

bij veel hersentumoren is de aanwezigheid van ziekte een feit

behandeling van gliomen is gericht op 

- langer leven

- zo lang mogelijke tijd leven zonder tumorgroei

- behoud van ‘kwaliteit van leven’



neuro-oncologie

bij veel hersentumoren is de aanwezigheid van ziekte een feit

‘genezing’ in traditionele zin is vaak niet mogelijk

een hersentumor kan een bedreiging zijn of worden voor:

wat je kan, hoe je je voelt, wie je bent…



neuro-oncologie

bij veel hersentumoren is de aanwezigheid van ziekte een feit

‘genezing’ in traditionele zin is vaak niet mogelijk

“werken aan perspectief”

“zingeving echte uitkomstmaat”



studie: existentieel behandelen
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• informatie verzamelen

• vakgebied oncologie 

Wat is er al bekend over existentieel 
behandelen?



onderzoeksvraag

Wat zijn de ervaringen van patiënten en 

de zorgverleners op de afdeling neuro-

oncologie op het gebied van existentieel 

behandelen en wat kunnen we daarvan 

leren over het behandelteam van de 

neuro-oncologie?ௗ



institutionele 
etnografie

• honest approach
• begrijpen hoe ervaringen 

(vanuit patiënten en 
zorgverleners) verbonden 
zijn met elkaar en sociale 
instellingen 

• cognitie  



kwalitatief onderzoek



Patiëntenparticipatie in dit onderzoek

Patiënten en naasten betrekken 
Klankbordgroepen/waardedialogen 





mogelijke vervolgstappen

onderwijs

vergelijking andere 
doelgroepen 

“competentieprofiel” 

interventie

invloed 
cognitie 



heeft u vragen of suggesties: wij horen het graag!
A.M.deSain-2@umcutrecht.nl


