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Voorwoord

Kanker werd lange tijd vooral vanuit een medisch perspectief bekeken. Pas sinds de 
jaren zeventig groeide de aandacht voor de mentale en sociale impact die de ziekte 
met zich meebrengt. Vandaag ligt er gelukkig steeds meer nadruk op het erkennen 
van de psychologische aspecten en op het bieden van passende ondersteuning. 
Ook de overheid zet stappen om psychosociale begeleiding voor mensen met kan-
ker en hun naasten te verbeteren.

Er is een groeiend aanbod van websites, podcasts en boeken die verschillende the-
ma’s rond kanker belichten. Toch merkten wij dat veel van dit materiaal niet hele-
maal aansluit bij de noden van mensen met bloedkanker, zoals leukemie, en in het 
bijzonder bij wie een allogene stamceltransplantatie ondergaat. Deze behandeling 
is zo ingrijpend en specifiek dat patiënten en hun naasten zich vaak niet herkennen 
in de bestaande literatuur.

Met dit boek willen we daar verandering in brengen. We willen een kompas bieden 
met betrouwbare informatie, herkenbare verhalen en praktische handvaten.

*

Deze gids is bedoeld voor iedereen die meer wil weten over de mentale en sociale 
impact van een stamceltransplantatie. Hij richt zich in de eerste plaats op patiënten 
en hun naasten, maar kan ook waardevol zijn voor zorgverleners en professionals 
die een beter inzicht willen krijgen op de impact van deze ingrijpende behandeling.

Een stamceltransplantatie kan bij verschillende aandoeningen worden ingezet. In 
deze gids focussen we op de behandeling van kanker, maar we beseffen dat elk 
traject uniek is. Daarom proberen we een zo breed mogelijk perspectief te bieden.

Dit boek is geen medisch handboek. Hier en daar geven we medische informatie om 
de psychologische en sociale impact beter te kaderen, maar we zijn geen artsen en 
willen dat ook niet nastreven.





13Inleiding

Inleiding

Bloed spreekt tot de verbeelding, dat is al eeuwen zo. Het werd geofferd aan de 
goden en er werden volledige koninklijke dynastieën gevormd rond het idee van 
‘bloedlijnen’. Ook in verhalen en symboliek stroomt bloed door alles heen: van 
vampierlegendes en het heilige bloed van Christus tot de talloze uitdrukkingen in 
onze taal, zoals ‘het deed mijn bloed koken’, ‘bloedserieus’ of ‘het zit hem in het 
bloed’.

Die laatste uitdrukking weerspiegelt het gedachtegoed dat het karakter en de 
geestesgesteldheid verbonden zijn met de samenstelling van dit rode levensvocht. 
Zo stelde Hippocrates dat een onevenwicht in de vier lichaamssappen – bloed, 
gele gal, zwarte gal en slijm – depressies, psychoses of neurosen kan veroorzaken. 
Galenus voegde daaraan toe dat de balans van deze sappen het temperament be-
paalt: een warmbloedige persoon bijvoorbeeld zou opgewekt van karakter, vrijge-
vig en gelukkig zijn.

Andere ideeën uit het verleden zijn minstens zo fascinerend. Men geloofde dat 
het drinken van kalverbloed het karakter kon verzachten, dat heksen aderlatingen 
moesten ondergaan om hun lusten te bedwingen, dat gladiatorbloed epilepsie kon 
genezen, en dat wie krankzinnig werd verklaard, te veel bloed in de hersenen had.

Plinius schreef over het gebruik van bloedzuigers bij melancholische patiënten, 
een techniek die eeuwen later in aangepaste vormen opnieuw wordt toegepast bij 
burn-out en depressie. Geen wonder dat de uitdrukking ‘het zit hem in het bloed’ zo 
treffend het idee van karakter en aanleg vangt.

Met deze ideeën in het achterhoofd kunnen we niet anders dan concluderen dat 
bloed dat ziek wordt, niet enkel een lichamelijk effect teweegbrengt, maar ook 
een ingrijpende mentale component kent. Zo ervaren patiënten die intensieve che-
motherapie ondergaan en daardoor in een aplasie belanden – een periode waarin 
de bloedcellen onder een kritische grens dalen – vaak niet enkel een lichamelijke, 
maar ook een psychische terugval.
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Bloed is niet alleen mystiek en symbolisch; het heeft ook wetenschappelijke 
doorbraken mogelijk gemaakt. Zo leidde de ziekte leukemie tot de ontdekking 
van de hedendaagse chemotherapie. De wetenschapper Sidney Farber ontdekte 
dat foliumzuur de groei van leukemiecellen stimuleert en dat stoffen die folium-
zuur blokkeren (antimetabolieten zoals methotrexaat) die cellen kunnen vernieti-
gen. In 1947 werd zo de eerste leukemiepatiënt succesvol behandeld, waarmee de 
weg werd vrijgemaakt voor chemotherapie bij andere vormen van kanker.

Bloed is ook de rode draad die wij in ons verhaal brengen. Van bloed dat ziek wordt, 
tot de behandeling met nieuwe bloedstamcellen, van waaruit een heel nieuwe 
bloedlijn ontstaat.
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How do you pick up the threads of an old life?
How do you go on, when in your heart, you begin to 

understand, there is no going back?
There are some things that time cannot mend. Some hurts 

that go too deep, that have taken hold.

Hoe pak je de draad van een oud leven weer op?
Hoe ga je verder als je diep in je hart begint te beseffen dat 

er geen weg terug is?
Er zijn dingen die de tijd niet kan helen. Sommige pijnen 

zitten zo diep dat ze zich hebben vastgezet.

(The Lord of the Rings: The Return of the King, 2003)





171  |  De kankerdiagnose

1
HOOFDSTUK 1

De kankerdiagnose

Jaarlijks worden in België ongeveer 76.000 nieuwe gevallen van kanker vastge-
steld (kankerregister.org). Dit betekent dat ongeveer één op de drie mannen 
en één op de vier vrouwen in hun leven met kanker te maken krijgt. Vooral op 

oudere leeftijd neemt het aantal diagnoses toe. De kans is dus aannemelijk dat je 
vroeg of laat, al dan niet in je naaste omgeving, met kanker geconfronteerd wordt.

Er zijn veel verschillende soorten kanker, met elk hun eigen beloop en behande-
lopties. Grofweg wordt onderscheid gemaakt tussen vaste tumoren (borstkanker, 
darmkanker, longkanker, enzovoort) en kanker in het bloed of in de klieren (zoals 
leukemie, lymfeklierkanker, multipel myeloom). Soms wordt een derde categorie 
toegevoegd met zeldzame kankers, zoals sarcomen en neuro-endocriene kankers. 
In dit boek gaat het voornamelijk over bloedkanker of hemato-oncologie.

1.1  |  Lichamelijke klachten

Afhankelijk van het type kanker kunnen voorafgaand aan de diagnose verschillen-
de lichamelijke klachten optreden. Bij hemato-oncologische aandoeningen, zoals 
leukemie, lymfomen en myelomen, zijn er een aantal typische signalen die kunnen 
opvallen:

•	 De zogenaamde B-symptomen wijzen op een ziekte die actief is in het hele 
lichaam (systemische ziekteactiviteit) en komt bij veel vormen van bloed- of 
lymfeklierkanker voor. Voorbeelden hiervan zijn onverklaarbaar gewichts-
verlies, hevige nachtelijke zweetaanvallen en aanhoudende koorts zonder 
duidelijke oorzaak.

•	 Doordat de bloedaanmaak is verstoord, kunnen de volgende symptomen 
optreden: een tekort aan rode bloedcellen (bloedarmoede of anemie), 
een tekort aan bloedplaatjes (trombocytopenie) en een tekort aan witte 
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bloedcellen (leukopenie/neutropenie). Elk van deze tekorten kent zijn eigen 
ziekteverschijnselen. Een tekort aan rode bloedcellen geeft klachten zoals 
vermoeidheid, bleekheid en kortademigheid. Een tekort aan bloedplaatjes 
maakt dat je gemakkelijk blauwe plekken en bloedingen kan krijgen, wat zich 
uit in puntvormige bloedingen (petechiën), bloedend tandvlees of langdurig 
bloedverlies na verwonding. En een tekort aan witte bloedcellen geeft kans 
op terugkerende infecties of een vertraagd herstel na infectie.

•	 Zichtbare of voelbare zwellingen (bij sommige vormen van lymfoom of 
leukemie), zoals een pijnloze zwelling van de lymfeklieren, bijvoorbeeld in 
de hals, oksels of liezen en/of een vergrote milt (splenomegalie) of lever 
(hepatomegalie). Dit is soms voelbaar als een drukkend of pijnlijk gevoel in 
de linker buikregio.

•	 Bot- of gewrichtspijnen (vooral bij multipel myeloom), zoals pijn in de rug, 
ribben of lange botten en/of terugkerende botbreuken of ingezakte wervels.

Deze klachten, of een combinatie ervan, kunnen de eerste aanwijzingen zijn van 
kanker in het bloed. Toch ervaart niet iedereen symptomen vóór de diagnose. Soms 
wordt de ziekte per toeval ontdekt bij een routinecontrole van het bloed.

Vage, aanhoudende klachten, zoals extreme vermoeidheid of aanhoudende koorts, 
kunnen leiden tot ongerustheid. Misschien voelde je al langer dat er iets niet in de 
haak was en gaf dat je een onzeker of angstig gevoel. Sommige mensen ervaren 
zoveel angst, dat ze zelfs de controle bij de dokter uitstellen.

“Ik was heel erg vermoeid, had onverklaarbare 
blauwe plekken en had last van mijn darmen. Bij het 

tandenpoetsen ontstond regelmatig bloed. Plots 
besefte ik: ‘Er is iets ernstigs aan de hand.’”

Tom

Na een bloedonderzoek is het vaak meteen duidelijk dat er sprake is van een ernsti-
ge aandoening. Verdere onderzoeken zijn dan nodig om tot een juiste diagnose te 
komen. Deze fase van onzekerheid kan emotioneel belastend zijn, zowel voor jezelf 
als voor je omgeving.
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1
1.2  |  Anamnese en klinische onderzoeken

Wanneer je bepaalde klachten ervaart, zal je arts een anamnese doen. Dit is een 
gesprek waarin de arts informatie verzamelt over je klachten, je gezondheidstoe-
stand en de medische voorgeschiedenis van jezelf en eventueel je familie. Een goe-
de en correcte anamnese is een belangrijk onderdeel van de diagnosestelling.

Bijkomend zal je arts een aantal onderzoeken voorstellen. Sommige van deze tes-
ten zijn eenvoudig en vrijwel pijnloos, terwijl andere ingrijpender kunnen zijn. Elk 
onderzoek vraagt iets van jou als patiënt. Zelfs relatief eenvoudige procedures 
kunnen spanning en angst oproepen. Denk bijvoorbeeld maar aan claustrofobie 
tijdens beeldvorming, of prikangst bij bloedafnames. Complexere onderzoeken, 
zoals een beenmergpunctie, kunnen extra stress veroorzaken.

Deze periode gaat daarnaast vaak gepaard met veel onzekerheid en emoties, om-
dat de uitslag immers bepalend kan zijn voor je verdere leven.

Het is aangewezen om je arts op de hoogte te stellen als je angst ervaart voor 
een onderzoek (of voor de uitkomst ervan). Zo kan tijdig gezocht worden naar 
mogelijkheden om het onderzoek op een comfortabele manier te laten verlopen. 
Mogelijkheden hiertoe zijn duidelijke en afgestemde informatie, pijnstilling of 
verdoving, de mogelijkheid om de onderzoeksruimte vooraf te bezoeken, aflei-
ding (muziek, visualisatietechnieken of virtual reality) of de aanwezigheid van een 
vertrouwenspersoon.

1.2.1  Bloedonderzoek

Een bloedafname is een snelle en toegankelijke methode om vrijwel meteen inzicht 
te krijgen in je algemene gezondheid. Het bloedbeeld toont de aantallen bloedcel-
len, rode en witte bloedcellen en bloedplaatjes, en kan afwijkingen ervan aan het 
licht brengen. Daarnaast kan de verdere chemische samenstelling van het bloed 
worden beoordeeld, zoals de calciumwaarden of leverenzymen.

Een arts of verpleegkundige zal bloed bij je afnemen met behulp van een fijne 
naald. Je kan hierbij een prik voelen, sommige mensen vinden dit pijnlijk, maar niet 
iedereen. Het bloed wordt opgevangen in buisjes die nadien in een labo worden 
geanalyseerd. Tijdens een ziekenhuisopname of wanneer je actief in behandeling 
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bent, kan de bloedafname gebeuren via een perifeer infuus (slotje) of een katheter. 
Hierdoor hoef je minder vaak geprikt te worden.

Hoewel een bloedafname snel en eenvoudig kan gebeuren, wordt het prikken door 
heel wat mensen als onaangenaam ervaren of kan het angst oproepen.

1.2.2  Beeldvorming

Beeldvorming is een belangrijk hulpmiddel om afwijkingen zoals breuken, proble-
men in organen (zoals de milt) of tumoren op te sporen. Daarnaast wordt het ge-
bruikt om de voortgang van een ziekte of het effect van een behandeling te eva-
lueren. Enkele voorbeelden van beeldvorming zijn röntgenfoto (RX), echografie, 
CT-scan, PET-scan en MRI-scan.

Beeldvorming op zich is niet pijnlijk. In enkele gevallen is het echter nodig om een 
radioactieve stof in te spuiten. Deze inspuiting kan mogelijk wel pijn veroorzaken. 
De radioactieve stof die wordt ingespoten is veilig en zorgvuldig gedoseerd. De 
stof verlaat het lichaam snel en veroorzaakt zelden bijwerkingen (zoals een lichte 
allergische reactie). Het is niet vreemd als dit je beangstigt.

Tine Maenhout en Silvia Brouwers voegen een mooie noot aan deze procedure toe 
in hun boek Het is kanker. Wat nu?:

“Er wordt een vloeistof ingespoten die maakt dat je 
voor het eerst sinds het begin van de onderzoeken 

weer gaat stralen.”
Maenhout, T. & Brouwers, S. (2023). Het is kanker. Wat nu? 

Bepaalde scans kunnen een claustrofobisch gevoel oproepen (bijvoorbeeld een 
MRI, CT of PET-scan). Dat wordt veroorzaakt door de nauwe ruimte en de ringvor-
mige structuur van deze scantoestellen. Een MRI kan extra uitdagend zijn vanwege 
het lawaai dat het toestel voortbrengt.

Bijkomend zorgt de beperkte mate aan afleiding tijdens deze procedure ervoor dat 
je tijd krijgt om na te denken over wat er in je lichaam beweegt en wat de arts aan 
de andere kant van het glas te zien krijgt. Feedback krijg je in deze fase meestal nog 
niet.




