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ABSTRACT 

 

Patiënten met een rectumcarcinoom ondervinden na het herstel van de 

continuïteit van de darm vaak nog een aantal fysieke en psychosociale moeilijkheden. 

Het geheel van de functionele symptomen na een laag anterior resectie wordt 

gedefinieerd als het ‘laag anterior resectie syndroom’ (LARS). Voorgaand onderzoek ging 

voornamelijk de impact op de kwaliteit van leven na bij deze patiëntenpopulatie. In dit 

kwalitatief onderzoek exploreerden we de huidige zorg voor LARS patiënten aan de hand 

van focusgroep interviews bij hulpverleners. Daarenboven geven we een aanzet tot het 

formuleren van richtlijnen naar hoe we de zorg voor deze patiënten en hun omgeving 

kunnen optimaliseren.  

In deze focusgroepstudie werden 21 hulpverleners uit multidisciplinaire teams 

bevraagd in drie groepen. Na thematische analyse van de data werden drie thema’s 

weerhouden: voorafgaande informatie en communicatie, de ondersteuning na de 

ingreep en ziekenhuisbrede ondersteuning.  

Dit onderzoek toont dat het LAR Syndroom een ingrijpend en multifactorieel 

gegeven is, waarbij er nood is aan een multidisciplinaire samenwerking binnen een  

gestandaardiseerd zorgpad. Hierbinnen moet er voldoende aandacht zijn voor de mate 

van informatieverlening en de manier van communiceren. Ook binnen zorginstanties en 

maatschappelijk moet er verder worden ingezet in het sensibiliseren en informeren om 

zo bestaande taboes te doorbreken.   
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INLEIDING: SITUERING VAN LARS 

 

In 2018 werden er in België 2825  patiënten gediagnosticeerd met een 

colorectaal carcinoom (Global Cancer Observatory, 2018). Een grote vooruitgang in de 

behandeling van het colorectaal carcinoom zijn de sfinctersparende ingrepen. Hierbij 

wordt de continuïteit van de darm hersteld door het aanmaken van een colorectale of 

een colo-anale anastomose met eventueel een tijdelijk stoma (Chen, Emmertsen & 

Laurberg, 2014). Dit heeft als voordeel dat een blijvend stoma kan worden vermeden, 

maar veroorzaakt een verandering in het stoelgangpatroon voor de patiënt. Deze klacht 

wordt meestal negatief beïnvloed door de combinatie met neo-adjuvante 

(chemo)radiotherapie (Chen, Emmertsen & Laurberg, 2014; Hughes, Cornish & Morris, 

2017; Weipeng Sun et al., 2019).  

Het onderzoek van How et al. (2012) toont aan dat de kwaliteit van leven lager 

is na een abdominoperineale resectie (APR), waarbij er een definitief stoma wordt 

geplaatst. Mols et al. (2014) concludeerde eveneens dat patiënten met een permanent 

stoma een lagere kwaliteit van leven vertonen, een slechtere perceptie van de ziekte 

hebben en hogere gezondheidszorgkosten. Wanneer een blijvend stoma vermeden kan 

worden, is de patiënt meestal bereid om vergaande compromissen te sluiten om de 

impact van de behandeling op de kwaliteit van het leven te aanvaarden. Men gaat de 

grens van wat aanvaardbaar is, verleggen (Desnoo & Faithfull, 2006).  

Het wegnemen van een tijdelijk stoma betekent voor veel patiënten en hun 

omgeving dan ook de afronding van hun oncologisch behandeltraject. De patiënt 

ondervindt echter na het continuïteitsherstel nog een aantal functionele, 

psychologische en sociale moeilijkheden die onmiddellijk na de operatie optreden en 

afnemen na een aantal maanden om een plateau te bereiken in de eerste twee jaar 

(Desnoo & Faitfull, 2006; Emmertsen & Laurberg, 2012; Emmertsen & Laurberg, 2013 ). 

Sommige patiënten ondervinden levenslang ernstige moeilijkheden (Emmertsen & 

Laurberg, 2013). Het geheel van de functionele symptomen na een laag anterior resectie 

kunnen worden gedefinieerd als het ‘laag anterior resectie syndroom’ (LARS) en komt 
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voor bij 60 – 90% van deze patiënten (Chen, Emmertsen & Laurberg, 2014; Desnoo & 

Faithfull, 2006; ). Het omvat een aantal symptomen die een negatieve impact kunnen 

hebben op de kwaliteit van leven zoals faecale incontinentie, frequent defaeceren, 

urgency, moeilijkheden om de darm te ledigen,… (Chen, Emmertsen & Laurberg, 2014). 

Uit het onderzoek van Emmertsen & Laurberg (2013) blijkt dat van de 193 bevraagde 

patiënten, 58% na drie maanden last heeft van het LARS, na twaalf maanden was dit nog 

45.9%.  Kupsch et al. (2018) beschrijft in een recente studie dat ongeveer de helft van 

de patiënten die een sfinctersparende ingreep ondergaat voor een rectumcarcinoom 

LARS vertonen, waaronder 35.6% lijden aan een  majeure vorm van het LAR syndroom.  

Uit een verkenning van de bestaande literatuur blijkt dat er vooral kwantitatieve 

onderzoeken zijn rond het LARS. Verschillende studies tonen aan dat LARS een nefaste 

invloed heeft op de kwaliteit van leven (Battersby et al., 2016; Emmertsen & Laurberg, 

2013 ; Kupsch et al., 2019). Meestal belichten deze onderzoeken slechts een deel van de 

problematiek. Zo wordt er veelal een vergelijking gemaakt tussen een abdomino 

perineale resectie (APR) en een laag anteriorresectie (Cornisch et al., 2007; Guren et al., 

2005; How et al., 2012; Kasparek et al., 2011; en Konanz, Herrle, Weiss, Post & Kleine, 

2013) in combinatie met een neo-adjuvante therapie (Bregendahl, Emmertsen, 

Laurberg, Lous & Laurberg, 2013; Contin et al., 2014 ; Canda et al., 2010 en Van 

Duijvendijk et al., 2002). Deze kwantitatieve onderzoeken brengen voornamelijk de 

impact van het LARS op de kwaliteit van leven in kaart, maar focussen minder op de 

noden en ondersteuningsbehoeften van de patiënt met het LARS na hun 

behandelingstraject.  

Ten tweede brengt de literatuurverkenning naar voor dat er weinig kwalitatief 

onderzoek werd uitgevoerd rond dit onderwerp. Uit de studie van Desnoo & Faithfull 

(2006) blijkt dat de patiënt naast de functionele problemen eveneens psychologische 

problemen ervaart. De frequente toiletbezoeken spelen constant in hun gedachten. Dit 

geeft een permanente angst en maakt de patiënt kwetsbaar. De onvoorspelbaarheid en 

het onregelmatige karakter van de symptomen zorgen voor een gestoord sociaal leven 

en zijn zowel fysiek als psychologisch moeilijk. Ook in de focusgroepstudie van van der 

Heijden et al. (2018) rapporteren patiënten een ernstige impact van het LARS op hun 
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psychosociaal  en dagelijks (gezins)functioneren. De ernst van deze klachten kan invloed 

hebben op de aanwezigheid van angst en depressieve symptomen (Gray et al., 2014). 

Ook het seksueel functioneren van de patiënt kan beïnvloed worden, maar dit 

onderwerp wordt weinig in gesprek gebracht door patiënten. De ziekte en het syndroom 

brengen een zeker stigma met zich mee, het onderwerp is moeilijk bespreekbaar in de 

maatschappij. Patiënten vinden het vaak zelfs al moeilijk om openlijk te spreken tegen 

hun omgeving en/of partner (van der Heijden et al., 2018). Dit zorgt bij deze 

patiëntengroep vaak voor sociale isolatie omdat de patiënt angstig is voor de kritiek van 

anderen (Desnoo & Faithfull, 2006) en aan huis gebonden is uit angst voor beschamende 

ongelukjes in het openbaar.  

Ten derde wordt in de literatuur meestal het perspectief van de patiënt 

bevraagd.  Het is belangrijk om ook het aspect van de zorgverlener te bevragen en na te 

gaan hoe zij de noden en de impact van het LARS bij de patiënt (en hun mantelzorgers) 

inschatten. Uit onderzoeken blijkt dat de zorgverleners een andere perceptie hebben 

over de impact van het LARS op het leven van de patiënt. Maris, et al. (2012) beschrijven 

dat de specialisten geen grondig inzicht hebben in de impact van de darmdysfuncties 

voor de patiënt en in hoeverre deze de kwaliteit van leven beïnvloeden. Volgens Chen, 

Emmertsen & Laurberg (2014) hebben de zorgverleners wel een goed zicht op hoeverre 

de dysfunctionele symptomen van belang zijn voor de patiënt en op hoe deze inwerken 

op de kwaliteit van leven, maar verschilt de perceptie van de arts met deze van de 

patiënt. Zo overschatten artsen meestal de impact van incontinentie voor de patiënt 

maar onderschatten ze de impact van urgency en clustering. Bovendien toont het 

onderzoek van Thomas et al. (2019) dat er nog steeds te weinig kennis en bewustzijn is 

over LARS. Zowel chirurgen als gespecialiseerde verpleegkundigen lijken de incidentie 

van het LARS nog steeds te onderschatten. 

Tenslotte is er momenteel geen specifieke behandeling voor het LARS. 

Onderzoek toont aan dat er een grote variatie is in behandelingsmethodes en een tekort 

aan standaardisatie van de zorg (Thomas et al., 2019). Het managen van het LARS is 

vooral empirisch en symptomatisch door gebruik te maken van bestaande therapieën 

voor fecale incontinentie, urgency en evacuatieproblemen (Bryant, Lunniss, Knowles, 
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Thaha &Chan, 2012). Uit het onderzoek van Taylor & Bradshaw (2013) blijkt dat de steun 

en informatievoorziening van de zorgverlener zich bovendien vooral situeert op 

medicamenteus vlak en dat er te weinig adequate ondersteuning is in het hanteren van 

de symptomen van het LARS. Volgens Maris, Devreese, D’Hoore, Penninckx & Staes 

(2012) zijn er bovendien te weinig kwalitatief hoogstaande studies uitgevoerd rond het 

managen van het syndroom. Op heden zijn de adviezen aldus teveel beperkt tot de acute 

behandelingsfase. De patiënt en zijn mantelzorger hebben het gevoel dat ze er thuis 

alleen voor staan (Beaver et al., 2010; van der Heijden et al., 2018). Daarenboven is er 

bij de patiënt vaak een groot gevoel van onzekerheid aanwezig omwille van een gebrek 

aan geruststelling van hoe een normaal herstel verloopt en een gebrek aan nazorg, 

voornamelijk in de periode net na ontslag uit het ziekenhuis (van der Heijden et al., 

2018).  

Samengenomen is er nood aan een betere counseling van het LARS want het 

syndroom is meer dan enkel fecale incontinentie (Chen, Emmertsen & Laurberg, 2015). 

Er bestaat geen gestandaardiseerd zorgpad of educatieprogramma terwijl de patiënt en 

zijn omgeving daar momenteel nood aan hebben (Chen, Emmertsen & Laurberg, 2015). 

Bovendien is er binnen ziekenhuizen vaak geen postoperatieve screening naar 

symptomen van het LARS syndroom (Thomas et al., 2019) en is er te weinig aandacht 

voor psychologische opvolging ter ondersteuning van de patiënt in diens omgang met 

persisterende klachten en de hiermee gepaard gaande distress (Benedict, DuHamel & 

Nelson, 2018). 

 

Doelstellingen van het onderzoek 

Uit de literatuurstudie blijkt dat er voornamelijk kwantitatieve studies zijn rond 

het LARS (Battersby et al., 2016; Emmertsen & Laurberg, 2013 ; Kupsch et al., 2019). 

Volgens Maris, Devreese, D’Hoore, Penninckx & Staes (2012) zijn er bovendien te weinig 

kwalitatief hoogstaande studies uitgevoerd rond het managen van het syndroom. In dit 

onderzoek hanteren we een kwalitatieve methode aan de hand van 

focusgroepinterviews.  
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Daarenboven bevragen we het aspect van de zorgverlener, daar waar in 

voorgaand onderzoek vaker het perspectief van de patiënt werd bevraagd. Op die 

manier brengen we de huidige zorg vanuit de verschillende expertisen in kaart voor deze 

patiëntenpopulatie, waar zij dagdagelijks mee werken. Maris, et al. (2012) beschrijven 

dat de specialisten geen grondig inzicht hebben in het belang van de darmdysfuncties 

voor de patiënt en in hoeverre deze de kwaliteit van leven beïnvloeden. Binnen deze 

studie krijgen we zicht op hoe zorgverleners de noden van de patiënt en hun 

mantelzorger percipiëren en de impact van dit syndroom inschatten.  

Meestal beperkt de huidige aanpak zich tot het symptomatische en 

medicamenteuze aspect (Bryant, Lunniss, Knowles, Thaha &Chan, 2012; Taylor & 

Bradshaw, 2013). Door de multidisciplinaire aanpak willen we de focus verbreden en 

nagaan hoe de verschillend betrokken zorgverleners instaan voor de zorg van deze 

patiëntengroep. De studie van Thomas et al. (2019) toont aan dat er nog steeds te weinig 

kennis en bewustzijn is bij zorgverleners over het LARS. We hopen om de (h)erkenning 

van dit syndroom te versterken door dit in gesprek te brengen met de verschillende 

hulpverleners.  

Hierbij hebben we aandacht voor het formuleren van mogelijke suggesties en 

aanbevelingen naar hoe we de zorg voor LARS patiënten verder kunnen optimaliseren. 

Door multidisciplinaire richtlijnen te formuleren (en te implementeren) zouden we de 

LARS patiënten nog meer  kunnen ondersteunen in de functionele, psychologische en 

sociale moeilijkheden die zich stellen en op die manier mogelijks bijdragen aan een 

hogere kwaliteit van leven voor deze patiëntengroep en hun omgeving.  

 

 

METHODE 

Deelnemers 

Om een globaal beeld te krijgen op de huidige zorg en de noden en behoeften 

van de patiënten met LARS (en hun mantelzorgers) worden de verschillende 
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hulpverleners van de deelnemende ziekenhuizen bevraagd. Er worden in totaal een 

30tal hulpverleners zowel uit het UZ Gent als het AZ Sint-Lucas Gent van verschillende 

disciplines (arts, verpleegkundige, psycholoog, diëtist, sociaal werker, …) bevraagd om 

deel te nemen aan de focusgroepinterviews. Uiteindelijk namen 21 personen deel aan 

het onderzoek (7 in focusgroep 1, 7 in focusgroep 2 en 7 in focusgroep 3). 

De deelnemers aan dit onderzoek zijn hulpverleners die in het ziekenhuis 

dagelijks in de zorg staan bij de patiënten met een rectumcarcinoom tijdens de 

diagnose, de behandeling en/of de nazorg. Het betreft de digestief oncoloog, de 

radiotherapeut-oncoloog, de digestief chirurg, de onco-diëtist, de kinesist, de 

verpleegkundig consulent, de afdelingsverpleegkundige , de maatschappelijk werker en 

de onco-psycholoog.  

 

Er werd gestreefd naar een homogeen samengestelde groep, waarbij dezelfde 

functies in elke groep aanwezig waren. Door organisatorische omstandigheden en het 

aantal deelnemers kon dit minder strikt aangehouden worden dan vooropgesteld (Tabel 

1). 

Tabel 1: overzicht van de deelnemers van de focusgroepinterviews 

Focusgroep 1 Focusgroep2 Focusgroep 3 

Psycholoog Arts Arts 

Psycholoog Arts Arts 

Verpleegkundig consulent Arts Verpleegkundig consulent 

Maatschappelijk werker Arts Hoofdverpleegkundige 

Afdelingsverpleegkundige Arts Afdelingsverpleegkundige 

Diëtist Arts Diëtist 

Kinesist Arts Kinesist 
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Focusgroep 

Het bevragen van de deelnemers rond de huidige zorg en aanbevelingen van 

patiënten met een LARS Syndroom werd gedaan aan de hand van een focusgroep. Een 

focusgroep is een homogeen samengestelde groep die een geleide discussie voert over 

eigen ideeën, motieven, belangen en denkwijze i.v.m. een bepaald aandachtsgebied. 

Focusgroepen zijn een uitgelezen methode om op een efficiënte wijze zicht te krijgen op 

verschillende visies en expertise vanuit diverse disciplines. Het is een geschikte methode 

om toe te passen wanneer er een instrument of traject dient te worden ontwikkeld 

(Richardson et al., 2002; Slocum, 2006).  

 

Binnen deze focusgroepen willen we de huidige multidisciplinaire zorg 

exploreren en nagaan waar volgens zorgverleners de noden en 

ondersteuningsbehoeften liggen bij deze patiëntenpopulatie (en hun omgeving). Op 

basis van de verkregen data willen we aanbevelingen formuleren om de zorg voor de 

LARS patiënten te optimaliseren. Het implementeren van deze suggesties zou kunnen 

bijdragen tot een gestandaardiseerd zorgpad voor deze patiëntengroep.  

 

Er werd geopteerd om drie focusgroepen te organiseren. Onderzoek toont dat 

het organiseren van meer groepen meestal niet tot nog meer informatie leidt (CBO, 

2004).  

Het onderzoek werd goedgekeurd door de Commissie Medische Ethiek van beide 

ziekenhuizen (2016/1016) en maakt deel uit van een ruimere doctoraatstudie. Het 

verloop en het doel van de focusgroep werd mondeling en schriftelijk aan de 

deelnemers toegelicht door de onderzoeker, waarna een informed consent werd 

ondertekend. Om de informatie adequaat te kunnen verwerken, werden de gesprekken 

opgenomen, nadien uitgetypt en geanonimiseerd. Alle informatie blijft vertrouwelijk en 

de geluidsopnames worden nadien vernietigd.  

 

De focusgroepen vonden plaats in het ziekenhuis waar de hulpverleners 

werkzaam zijn en werden geleid door dezelfde interviewer. Bij elke focusgroep was ook 
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de mede-onderzoeker Eva Pape aanwezig ter ondersteuning en observatie. Elk interview 

duurde ongeveer één uur. Bij aanvang van het interview werd een korte inleiding 

gegeven over het doel van de focusgroep, waarna de deelnemers zichzelf kort aan elkaar 

voorstelden. Daarna legde de interviewer vraag per vraag aan de groep voor en gaf ze 

aan wanneer een onderwerp werd afgerond. De vragen (Bijlage 1) betreffen thema’s die 

door de onderzoeker bepaald werden op basis van de literatuurstudie. Het gaat om 

breed  geformuleerde vragen, met als doel zicht te krijgen op ervaringen en inzichten 

van alle deelnemers.  

 

De onderzoeker was de interviewer  maar bleef neutraal gedurende de discussie, 

zodat het gesprek niet gestuurd of beïnvloed werd en de objectiviteit bewaard bleef. 

 

Data-analyse 

 

De analyse van onze kwalitatieve data van focusgroep interviews werd 

gebaseerd op de tekst van Braun en Clark (2006). We voerden een inductieve 

thematische analyse uit, vertrekkende vanuit de beschikbare data zonder deze te fitten 

in een a priori bestaand codeerschema. De thematische analyse is een methode tot 

kwalitatief onderzoek, met als doel data te analyseren en thema’s te identificeren. 

Kwalitatief onderzoek is goed geschikt om op basis van de deskundigheid van 

hulpverleners zicht te krijgen op mogelijkheden en moeilijkheden om de zorg voor LARS 

patiënten te optimaliseren. 

 

In de eerste fase werden de drie focusgroep interviews na afname volledig 

uitgetypt tot neergeschreven transcripten. Deze werden intensief nagelezen om meer 

vertrouwd te geraken met de volledige dataset. 

In de volgende fase werden de transcripten gedetailleerd geanalyseerd en 

werden alle zinvolle stukken tekst onder verschillende noemers en codes geplaatst om 

zo de dataset beter te organiseren. Op dit punt in het proces werd nog niet geselecteerd 
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op relevantie van eventuele latere thema’s. Er werd volledige en gelijke aandacht 

besteed aan alle stukken tekst. 

 In een derde fase zochten we naar clusters of combinaties en onderlinge 

verbanden van codes om zo tot een meer gestructureerd geheel te komen. Om deze 

stap te visualiseren creëerden we reeds een ruwe versie van mogelijke thema’s en hun 

onderlinge relaties en hiërarchie. 

 In fase vier stond het verfijnen en evalueren van de mogelijke thema’s voorop. 

Per thema werd nagegaan of de citaten die hieronder vallen een coherent geheel 

vormen binnen hun noemer. Waar nodig werden er bepaalde citaten verplaatst naar 

een ander thema, werden er nieuwe thema’s gecreëerd en werden andere geschrapt. 

Daarnaast evalueerden we of we met onze vooropgestelde themastructuur op accurate 

wijze de inhoud van onze totale dataset weergaven.  

In de vijfde fase benoemden we onze thema’s en subthema’s definitief en pasten 

we schema hieraan aan. Thema’s werden ´éen per éen’  geanalyseerd en daaruit 

concludeerden we wat de essentiële boodschap was. 

 In een laatste fase staafden we deze conclusies met heldere citaten uit de 

transcripten en koppelden we deze eveneens terug naar de bestaande literatuur en 

onze onderzoeksvraag. 

 

Om betrouwbaarheid en validiteit te verhogen werden het onderzoeksopzet, de 

vragen van de focusgroep en de resultaten van de thematische analyse geregeld 

getoetst bij externen. Zowel de verkregen data en gevormde thema’s werden 

voorgelegd aan een onafhankelijk persoon waarbij deze op zijn beurt de data 

analyseerde en naging of de verkregen thema’s voldoende de lading data omvatten. 
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RESULTATEN 

Aan de hand van de thematische analyse werden drie thema’s bepaald met een 

aantal subthema’s, zoals beschreven in de data-analyse. Deze thema’s en hun 

bijhorende subthema’s zullen hieronder uitvoerig besproken worden en gestaafd 

worden met citaten uit de focusgroep interviews. De namen van de hulpverleners 

werden vervangen door hun functies, zodat de anonimiteit gegarandeerd kan blijven. 

Voorafgaande informatie en communicatie 

Hulpverleners geven aan dat de nodige informatie zo goed mogelijk wordt 

gegeven. Echter rapporteren de hulpverleners dat de patiënt soms het gevoel heeft te 

weinig geïnformeerd te zijn, mede door een gebrek aan voorafgaande communicatie 

tussen de patiënt en hulpverlener. Er is nood aan meer en duidelijke informatieverlening 

omtrent het LARS en hoe dit zich kan tonen. Bovendien zijn er een aantal factoren die 

het volgens de hulpverleners bemoeilijken voor de patiënten om de informatie ten volle 

tot zich te nemen.  

 

Geef het kind een naam. 

Hulpverleners geven aan dat de klachten horend bij het LAR-syndroom hen wel 

bekend waren, maar ze deze niet als dusdanig benoemden. Wanneer we de klachten 

bundelen onder het LAR-syndroom, faciliteert dit de communicatie tussen patiënt en 

hulpverlener. Het zorgt voor een gemeenschappelijke noemer waardoor er ook 

erkenning is voor de klachten en de patiënt minder het gevoel heeft hier alleen in te 

staan.  

Arts: “waarvan ik moet toegeven dat er daar waarschijnlijk heel wat jaren aan 

voorbij gegaan zijn en waar we met het naar boven komen van het begrip ‘LARS’ sinds 

enkele jaren daar wat attent voor geworden zijn en dan als dusdanig ook (h)erkennen.” 

Verpleegkundig consulent: “Iemand die een aantal jaren geleden behandeld 

geweest is en nu inderdaad met die klachten kwam bij de arts op consultatie na, ik kan 

het niet meer zeggen of het twee jaar was of een jaar, eumh maar zonder dat er (in al 
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die tijd) daar al benoemd was wat dat er aan de hand was, zonder dat er daar een beetje 

erkenning gegeven was.” 

Psycholoog: “Mensen hebben vaak het gevoel dat ze de enige zijn bij wie dat dat 

gebeurt.” 

Vanuit een ‘niet-weten’ nemen patiënten soms het eigen heft in handen door 

informatie via andere media te gaan opzoeken.  

Verpleegkundig consulent: “Ik heb ook iemand inderdaad die nu een aantal 

weken na chirurgie is en die ook zelf een beetje gaan zoeken is en dan meer en meer via 

het internet zelf een beetje gaan zoeken is om antwoord te krijgen op zijn klachten die 

hij heeft.” 

 

Er was eens… het kankerverhaal. 

Voor patiënten ligt de hoofdfocus vaak in de eerste plaats bij het ‘kankerverhaal’. 

De hulpverleners ervaren dat de patiënt hierdoor soms de informatie die gegeven wordt 

slechts gedeeltelijk of niet capteert.  

Arts: “Ik denk ook vooraf, voor de ingreep en de radiotherapie, komt dat relatief 

weinig ter sprake omdat – ten onrechte wellicht- de prioriteit bij ons nog altijd voor de 

patiënt ligt naar zijn kanker.” 

Arts: “Soms mensen die zelf zeggen: “ge hebt dat nooit uitgelegd”. Precies dat ik 

dat niet gezegd heb, terwijl ik nu echt wel zeker ben dat ik dat uitgelegd heb. De kanker 

is belangrijk he.” 

Arts: “En al de rest waar dat je zoveel uitleg aan mag geven, dat is precies dat 

het niet goed toegekomen is.” 

Arts: “Ge zit in een situatie dat je zeer veel verschillende bijwerkingen moet 

uitleggen dat er sowieso niet veel blijft hangen bij de patiënt, alleen de voornaamste en 

dergelijke. En dan zijn ze nog nekeer vooral bezig met: “ga ik eerst genezen” en dan komt 

het bijwerkingprofiel op de tweede plaats.” 
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Kinesist: “Maar goed, wat hoort een patiënt ook, wat horen ze wel en wat horen 

ze niet? Je weet het soms niet en dat is soms moeilijk.” 

 

“Alles is goed, zolang ik maar geen stoma heb” 

Hulpverleners merken op dat het voor patiënten erg lastig is te moeten 

aannemen dat een (tijdelijke) stoma plaatsing noodzakelijk is doorheen de behandeling. 

Vaak ligt hun aandacht binnen de consultatie dan ook bij ‘het stoma’ en vooral bij de 

vraag wanneer dit zal verwijderd worden. Hierdoor wordt er vaak selectief geluisterd en 

horen ze  niet altijd de volledige boodschap van de zorgverlener.  

Arts: “En uiteindelijk na heel het verhaal, ik denk genoeg uitleg, en wat bij die 

mevrouw dan bijblijft is voornamelijk “ ze gaan zeker sparend kunnen werken, ze gaan 

me dat stoma besparen”.” 

Arts: “Als we zeggen: “Want zelfs al is die tumor weg, ge gaat nog een probleem 

blijven hebben met controle over de stoelgang.”, dan zegt de patiënt: “Moh?” Op dat 

ogenblik is dat inderdaad zo niet van belang. (…) Dat dat achteraf dan niet zo goed zal 

functioneren… als ze maar geen stoma hebben.” 

 Arts: “Er is vaak psychologisch een enorme weerstand tegen een stoma en een 

grote nadruk op de continuïteit.” 

 

Eén kant van de medaille 

Vaak hebben patiënten volgens de hulpverleners een (te) positief beeld bij het 

herstel van de continuïteit. Ook de familie gaat vaak voornamelijk mee in de hoop en 

focussen mee op het moment dat het stoma kan verwijderd worden. 

Arts: “Geen stoma dat wordt altijd aanzien als de ‘graal’ bij alle patiënten, maar 

eigenlijk is dat ook niet altijd zo hé.” 
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Psycholoog: “De vraag is ook wat er blijft hangen als ge op voorhand informatie 

geeft, want het wordt er dan inderdaad wel gelegd maar ze horen ook een stuk hetgeen 

ze willen horen op die moment hé.” 

Psycholoog: “Ja en plus ik denk dat die partners en kinderen vaak ook een stuk 

mee in die hoop zitten bij het herstel continuïteit van: “dan gaat alles opgelost zijn en 

het gaat beter gaan”. Zij zitten ook wel mee in dat verhaal van ja: “dat is hier helemaal 

anders dan dat wij verwacht hadden”.” 

 Het is volgens hulpverleners belangrijk dat patiënten een meer globaal beeld 

krijgen opdat ze ook realistische verwachting kunnen vormen. Patiënten leven soms zo 

sterk naar het verwijderen van het stoma toe, dat ze geen rekening houden met de 

keerzijde van de medaille. Belangrijk hierbij is wel dat de hulpverlener daadwerkelijk het 

volledige plaatje schetst.  

Kinesist: “Dat is zo iets positiefs ‘herstel continuïteit’, maar er zijn ook negatieve 

kanten aan en ik denk als ze niet genoeg geïnformeerd zijn…” 

Arts: “En waarschijnlijk zijn ze pré-operatief voldoende voorbereid op het feit dat 

er misschien dat stoma gaat komen, maar zijn ze misschien niet voldoende voorbereid 

op hetgeen wat er na dat stoma kan komen.” 

Psycholoog: “Maar dat dat ze zeggen “dat is precies nog niet vermeld”, of 

misschien hebben ze het dan niet zo duidelijk gehoord omdat ze daar niet mee bezig 

waren. In zo een traject is dat misschien het laatste van uw zorgen of daar sta je niet bij 

stil en dat ze bijna een kalender thuis maken om af te tellen naar de dag van die herstel 

continuïteit en dat ze dan beschrijven van: “die dag is voor mij de miserie dan 

begonnen”.” 

Kinesist: “…waarbij ze die continuïteit dan herstellen met van “ik ga geen stoma 

hebben, ik ga geen stoma hebben” en dan gaat het sowieso opgelost zijn.” 
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To know or not to know?  

Hulpverleners zijn het er globaal over eens dat de patiënt voldoende 

geïnformeerd en ingelicht moet worden over de mogelijke gevolgen van het 

behandeltraject.  

Diëtiste: “Ik denk ook, als ze al meer ingelicht worden op voorhand en ze komen 

dan met dat probleem te zitten, dat ze dan veel sneller misschien ook gaan… Ik denk dat 

er nu veel mensen ook gewoon mee leven en ja, zich opsluiten en niet verder gaan. Buiten 

als ze wat geïnformeerd zijn van: “Dit kan”, dat ze ook sneller hulp gaan inroepen en dan 

misschien beter geholpen kunnen worden ook.” 

Afdelingsverpleegkundige: “Dat ze ook weten wat er aan de hand is hé. Als ge 

eerst niet geïnformeerd zijt en ge hebt dat plots, gelijk dat je zegt van: “oei, ik zit hier nu 

mee”, als ge weet wat dat er kan komen, dan ga je er ook veel meer open over spreken, 

denk ik.” 

Echter geven ze wel aan dat deze behoefte aan informatie (mate van information 

seeking) kan verschillen naargelang de individuele patiënt. Daar waar sommige 

patiënten informatie gaan opzoeken (‘monitors’), gaan andere niet naar informatie 

vragen (‘blunters’) (Miller, 1995). Ook de manier waarop de ene informatie percipieert 

kan sterk verschillen van de ander. Er is met andere woorden voor de patiënt nood aan 

informatieverlening op maat.  

Arts: “Ja, we moeten het zeggen he. Informatie moet je delen maar de ene pakt 

de nuances in die richting en de andere in die richting.” 

Hulpverleners kaarten aan dat het moment waarop informatie rond het LARS 

wordt geven binnen het traject voor patiënten belangrijk kan zijn. Vaak is er al zo een 

veelheid aan informatie vanaf diagnose dat de patiënt het bos door de bomen niet meer 

ziet.  

Arts: “Waar past  u  informatie in, om ook ergens te vermijden dat de patiënt zegt 

van: “ahja, tjiens, ge had mij daar inderdaad wel nekeer iets over verteld zoveel tijd 

geleden”. Dat het niet, dat dat niet iets is dat verloren gaat in de misschien wel veel 
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informatie die op dat moment naar ne patiënt komt in een dergelijke setting natuurlijk 

van een behandeling die natuurlijk wel uitgebreid en lang is hé.” 

Verpleegkundig consulent: “Ik denk inderdaad bij diagnose dat dat te vroeg is om 

dan dat er ook al te leggen, omdat ze nog een gans traject, allé het is een lang traject hé 

altijd voor hen. Maar ik denk als het richting chirurgie gaat, dat dat dan wel een beetje 

het moment is.” 

Kinesist: “Dat ze het zo moeten ondervinden, neen, dat is niet de manier hé. Dat 

zou zeker voor herstel continuïteit, zouden ze moeten ingelicht worden.” 

Sommige hulpverleners vinden het eveneens een mogelijkheid dat de nodige 

informatie pas wordt gegeven na het herstel van de continuïteit. 

Kinesist: “Ze hebben ook al zo veel op voorhand he, ze komen al zo in die 

rollercoaster, het is al niet gestopt. Ik denk dat het gewoon belangrijk is dat als die 

continuïteit er is, dat dan de diensten hun informatie geven. (…) Wat ook belangrijk is, is 

dat de focus op de moment dat ze de operatie ondergaan of dat ze de oncologische 

situatie doormaken, dat is zo een groot pak al. Ik bedoel als ge dan al begint van: “en als 

we de continuïteit…”.” 

Het is aldus volgens hulpverleners belangrijk de patiënt niet te gaan ‘over-

informeren’. Dit zou volgens sommige zorgverleners angst in de hand kunnen werken, 

waar de patiënt waarschijnlijk geen baat bij heeft. Het is soms een moeilijke afweging 

voor de hulpverlener om in te schatten tot waar de patiënt nood heeft aan informatie.  

Kinesist: “Maar ik bedoel ze dan ook al teveel gaan informeren over incontinentie, 

maakt de mensen ook angstig. Over-informatie en over bang maken heeft op de duur 

ook geen zin, dus eigenlijk moet ge het een stuk informatief houden, maar ook teveel 

gaan voorbereiden kunt ge ook niet altijd. Je kan alleen een hangmat en informatie 

geven op de moment dat het zich voordoet, waar we dan accuraat kunnen op 

inspringen.”  
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Arts: “Als je mensen uitlegt van kijk: “als we die ingreep doen dan ga je voor de 

rest van je leven pampers mogen dragen, ga je voortdurend moeten opstaan, ga je 20 

keer per dag naar het toilet moeten gaan,…”.” 

Er zijn ook praktische overwegingen die meespelen in de mate waarin de 

hulpverlener kan voldoen aan de nood aan informatie bij de patiënt. Soms is er een 

gebrek aan tijd, waardoor artsen soms niet in één gesprek alle gedetailleerde informatie 

kunnen meegeven.  

Arts: “Maar het moet ook allemaal gebeuren binnen één contact. Ofwel moet je 

al beginnen met de patiënten veel meer te gaan zien maar dat is ook niet echt haalbaar. 

Dusja, het is ook gewoon te veel, tegelijkertijd voor alles perfect te onthouden voor de 

patiënt.” 

Hulpverleners communiceren soms ook te weinig onderling. Ze gaan er vaak 

vanuit dat de informatie gegeven is of zal worden door een collega.  

Arts: “Ik denk dat dat inderdaad wel interessant is dat patiënten informatie 

vooraf hebben, allé ik ga daar eigenlijk vanuit dat ze dat hebben, maar blijkbaar is dat 

toch niet altijd zo…” 

Ondersteuning na de ingreep  

 

Remediëring van de klachten 

 

De beperktheid van de oplossing 

De mogelijke behandelopties voor de symptomen van het LARS zijn gering. 

Omwille van het diverse klachtenpatroon en de verschillende graden van het LAR- 

syndroom, blijft het voor hulpverleners soms moeilijk om het syndroom als dusdanig op 

te pikken en te komen tot een gerichte aanpak. Veeleer gaat het om een  

standaardadvies waarbij er aan de hand van ‘trail and error’ wordt gekeken of de patiënt 

geholpen is.  
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Arts: “Er zijn mogelijkheden, maar de mogelijkheden zijn toch relatief beperkt 

he.” 

Diëtiste: “Ik probeer vooral voedingstips te geven om dat te gaan voorkomen 

maar in veel gevallen kan dat niet altijd, allé helpt dat zelfs niet. ..maar met voeding kunt 

ge daar ook niet allemaal mee gaan oplossen en dan staat ge daar een beetje 

machteloos bij.” 

Arts: “Het is ‘trial and error’, met andere woorden, we hebben in feite geen 

specifieke richtlijnen om te gaan zeggen: “we geen dit proberen of we gaan dat 

proberen”. We zeggen vanalles: “probeer dit eens, probeer dat eens”, we evalueren en 

bekijken of het geholpen heeft en als het niet geholpen heeft dan proberen we iets 

anders.” 

Arts: “Ik denk voor mij persoonlijk, ge probeert de patiënt iets te adviseren 

naargelang wat de klachten zijn.”  

Arts: “En probeert ge een aantal zaken (…) En dan gewoon binnen 14 dagen 

herevalueren en zien of het iets heeft uitgehaald. Dat is eigenlijk geen gerichte aanpak, 

dat is niet zo een algoritme dat je volgt.” 

Arts: “Maar ja, de adviezen gaan inderdaad vaak niet zo vreselijk veel verder dan 

kijken naar wat kunnen we doen aan de hand van voeding, vezels, imodium,… Een dan 

een beetje geduld hebben hé.” 

Arts: “Ja, dat is iets dat de patiënten moeten uittesten en zelf ondervinden en dat 

is ook waarschijnlijk een beetje ‘trail and error’.”  

Voor een aantal patiënten zou een (permanent)stoma een oplossing kunnen 

bieden. Volgens sommige hulpverleners moet dit soms meer als remedie in overweging 

genomen worden. 

Psycholoog: “Voor haar was dat tijdelijk stoma een nachtmerrie, maar op die 

moment was dat stoma een godsgeschenk. Ze kan alles doen wat ze wou doen en die 

had daar helemaal vrede mee.” 
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Afdelingsverpleegkundige: ““eigenlijk was ik beter met mijn stoma dan dat ik nu 

ben. Eigenlijk was dat veel gemakkelijker”. En ik vond dat op die moment iets heel raar 

dat die man zei want ik dacht: “Allé, wie wil er nu liever een stoma dan de problemen 

dat die nu heeft”. Maar als je er dan verder stil bij stond, ja, continu dat stoelgangsverlies 

op momenten dat je, je hebt het totaal niet meer in de hand die lekkages. En een stoma 

heb je dan toch iets meer controle over. Op die moment heb ik daar dan toch iets meer 

bij stilgestaan. Ik kon mij ook meer inleven in die man.” 

Arts: “Een goed functionerend stoma kan soms makkelijker zijn voor een patiënt, 

maar ik kan mij ook 100% indenken, zeker als dat jongere mensen zijn, dat dat 

psychologisch onaanvaardbaar is.”  

Kinesist: “Ze weten waarvoor ze staan he. Dat is een gans andere instap dan dat 

ze nooit incontinent geweest zijn en direct een stoma hebben. Die komen van gewone 

stoelgang naar een voorlopig stoma door de operatie. Maar als ge dan vanuit uw 

klachtenpatroon naar een stoma gaat, die terecht geplaatst wordt denk ik, dan is dat 

een gans ander verhaal hé.” 

Hulpverleners zijn van mening dat het voor de patiënt helpend kan zijn wanneer 

ze het gevoel hebben dat men actief bezig is met hun probleem. Daarenboven kan het 

hen enigszins een gevoel van controle (en minder van machteloosheid) geven wanneer  

ze, samen met de hulpverlener, de problemen actief mee kunnen aanpakken, in 

tegenstelling tot passief ondergaan.  

 

Meten is weten? 

Er wordt erg weinig gebruik gemaakt van een vragenlijst om de symptomen in 

beeld te brengen. Het gebruiken van een LARS-vragenlijst zou de complexiteit en de 

uitgebreidheid van de klachten kunnen concretiseren. 

Arts: “Maar wat dat we dan kunnen doen op dit moment zelf is dat proberen te 

scoren, we gebruiken geen score voor het LARS syndroom, (…) We hebben niets op papier 
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staan daarover en ik denk dat het, de ernst ervan en het soort van klachten scoren dat 

doen we ook niet.” 

Sommige van de hulpverleners zijn van mening dat het helpend zou kunnen zijn 

om richtlijnen te hebben in de behandeling van het LAR- syndroom. Echter blijft ‘zorg op 

maat’ nodig volgens de hulpverleners, omdat het klachtenpatroon sterk individueel kan 

verschillen.  

Arts: “Dan vind ik het nog altijd iets dat wat moeilijker is, want ge hebt de 

verschillende componenten van dat LARS syndroom waardoor je bepaalde dingen 

makkelijker of minder makkelijk zou kunnen voorstellen. Alle, ik weet niet of dat iedereen 

daar even geschikt voor is om gewoon een algoritme te volgen.” 

 

“Let’s talk about shit” 

Het aanbieden van hulp op zich is niet altijd voldoende. Zowel artsen, 

verpleegkundigen als paramedici wijzen er op dat de hulp laagdrempelig moet zijn. 

Noden en klachten dienen actief te worden bevraagd, waarbij de hulpverlener moet 

durven doorvragen zodat echte noden tot uiting kunnen komen. 

Verpleegkundig specialist: “Je moet soms veel meer vragen stellen om dat te 

kunnen achterhalen, waar dat je niet altijd op denkt. Zeker bij nen LARS.” 

Arts: “Maar bij heel veel zaken moet je actief vragen naar een bepaalde 

nevenwerking. Je moet niet gewoon vragen: “heb jij last van uw stoelgang?”.” 

Afdelingsverpleegkundige: “We kennen onze digestieve patiënten niet meer zo 

goed als BAS verpleegkundige, we kunnen niet meer zo goed opvolgen als vroeger en 

vandaar dat er soms misschien wel wat klachten niet opgemerkt worden. Dat wij 

daarover gaan omdat wij gewoon ja moeilijker bij de mensen, veel te veel turn-over 

hebben, en bij de mensen niet meer specifiek vragen…” 

Mede omwille van de focus op de ziekte, komen vaak de soms wel aanwezige 

symptomen van het LAR-syndroom niet altijd meteen ter sprake binnen de follow-up 

consultatie.  
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Arts: “Ze komen bij ons ook na een oncologische chirurgie in opvolging om te zien 

dat ze niet hervallen worden, dus die zijn super zenuwachtig voor die scanner, maar als 

je ze eerst vraagt of symptomen hebben, zitten ze zenuwachtig op die stoel want ze 

willen weten of die scanner goed is. En als je hen zegt dat die scanner goed is, dan willen 

ze naar huis. En eigenlijk moet je op dat moment ook over dat LARS syndroom kunnen 

praten en als je vraagt of ze problemen hebben, dan zeggen ze meestal ‘neen’.”  

Arts: “Dus ik denk dat het is iets, dat in mijn ervaring, te weinig aan bod kan 

komen voor de behandeling en pas in het verloop, wanneer men de gerustheid heeft, dat 

die klachten dan meer op de raadpleging worden gemeld.”  

Echter is het belangrijk de informatie niet enkel vanuit de patiënt te laten komen. 

Sommige hulpverleners zijn ervan overtuigd dat een deel van de verantwoordelijkheid 

om de klachten te bespreken ook bij hen ligt. 

Arts: “Dus je moet daar actief naar vragen van: “moet je vaker naar toilet”. Dus 

je moet daar tijd voor maken, allé niet alleen voor dat LARS syndroom he, ook voor 

andere dingen, weten dat je dat actief moet bevragen. Dat je er dan veel meer uitkrijgt 

dan als je het laat komen door de patiënten.” 

In tegenstelling tot wat men soms zou verwachten vanuit de aard van de 

klachten, is er bij het merendeel van de patiënten volgens hulpverleners geen schaamte 

om over de klachten te spreken tegen de betrokken zorgverlener. Dit op voorwaarde 

dat er expliciet gevraagd wordt naar de klachten.  

Psycholoog: “Ja omdat je meestal wel vraagt naar – als we laagdrempelig 

standaard langskomen- naar fysiek, naar psychologisch,… omdat we weten dat dat daar 

ook een grote impact heeft, op uw mentale welbevinden en het gebrek eraan. Dus ik 

denk dat dat eigenlijk wel altijd aan bod komt. Maar als mensen daar inderdaad last van 

hebben, dan zal dat meestal ook in dat gesprek aan bod komen.” 

Arts: “dat is toch wel iets dat inderdaad wel aan bod komt.” 

Verpleegkundig specialist: “… Er wordt wel naar gevraagd en de mensen 

vermelden dat dan ook.” 
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Steun bieden bij de impact van de kwaliteit van leven en coping. 

Vaak is het voorkomen van het LAR-syndroom voor patiënten een zorg die 

bovenop bestaande oncologische problematiek komt (“ook dat nog”). Deze klachten 

hebben volgens de bevraagde hulpverleners een grote impact op het leven van de 

patiënt en diens omgeving. Het is voor patiënten en hun naasten vaak zoeken naar een 

manier om met de persisterende klachten om te gaan.  

Verpleegkundig consulent: “Zo het gevoel van: “is dit nog wat mijn leven 

betekent? Wat de kwaliteit is?”.” 

“Het is niet allemaal rozengeur en maneschijn” 

Patiënten botsen volgens hulpverleners soms ook op onbegrip vanuit de 

omgeving. Doordat het syndroom maatschappelijk weinig gekend is, krijgen patiënten 

vaak te weinig erkenning vanuit de omgeving en wordt de impact van deze klachten 

soms onderschat en geminimaliseerd.  

Verpleegkundig consulent: “Ze geven soms ook aan inderdaad van: “dat is niet 

zichtbaar he”. Als je dan bijvoorbeeld je haar kwijt bent door chemotherapie. De mensen 

zien dat en vragen van: “oei, gaat het? Lukt het?”. Maar het feit dat je naar het toilet 

gaat, voor de omgeving geven ze vaak aan, van ja dat wordt niet zo erkend, maar ook 

niet zo begrepen ook vaak. Van allé: “moet je naar toilet, pakt een imodium en het is 

gedaan he, punt”. Dus op dat vlak voelen ze ook van hun omgeving minder begrip.” 

Verpleegkundig consulent: “Zelfs dat kunnen ze niet altijd begrijpen van: “allé, 

moet ge nu weeral gaan en het is nochtans niet veel, houdt dat effekes op”. Ik denk dat 

dat enkel de persoon zelf is die dat weet wat dat gevoel ook is. Ik denk dat dat inderdaad 

wel onderschat wordt.” 

Psycholoog: “En dat dat heel zwaar is, dat je zo lang aftelt naar iets en dat je daar 

dan precies niet op voorbereid bent dat dat dan niet zo een zegen gaat zijn.”  

Ook mantelzorgers komen soms onder druk te staan, waardoor er nieuwe rollen 

ontstaan binnen de relatie of het gezin. Het is belangrijk hen niet over het hoofd te zien. 
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Er moet volgens hulpverleners voldoende aandacht zijn om ook hen te ondersteunen 

waar nodig. 

Afdelingsverpleegkundige: “En dat al die taken een beetje doorgeschoven werden 

naar die echtgenoot dan. En dat dat voor hem dan op die manier ook wel een serieuze 

aanpassing was. Terwijl hij dat vroeger allemaal niet deed en nu moest hij alle klusjes, 

alles gaan halen enz. En dat was wel, dat had wel zijn impact, denk ik, op dat koppel.”  

 

De noodzakelijke huisduif 

Volgens de hulpverleners leiden de klachten vaak tot sociale isolatie. Patiënten 

durven, willen of kunnen niet meer buiten komen, terwijl er soms wel de behoefte is. 

Hierbij speelt er wellicht ook een gevoel van onveiligheid mee. Patiënten voelen zich 

vaak te onzeker om het huis te verlaten, uit angst voor een stoelgangsaccident of het 

gebrek aan een toilet in de buurt.  

Verpleegkundig consulent: “Ik had iemand die zei: “we kunnen zelfs niet meer 

naar de zee gaan, we kunnen nergens meer naartoe. We zijn opgesloten binnen”.” 

Arts: “maar dat zijn ook mensen die dan inderdaad heel vaak ook zeggen van: 

“als ik buiten ga, dan moet ik sowieso preventief imodium nemen”. Om inderdaad te 

vermijden dat ze dan om de 5 voet naar toilet moeten gaan lopen.  Dat die zeggen van: 

“ik ben daardoor gestoord of belast in mijn sociaal functioneren”. Dat is vaak de 

aanmeldingsklacht voor gastro-intestinale klachten. Dat is ook vaak de reden waarvoor 

ze dan uiteindelijk bij ons komen, als ze inderdaad merken van: “oke, dat is niet maar 

gewoon nekeer diarree dat ik heb, maar het heeft een impact op mijn sociaal 

functioneren. Dat kan toch niet meer zijn?”.” 

Ook het opnemen van bepaalde rollen bijvoorbeeld als partner, als ouders, … 

wordt bemoeilijkt door het optreden van LARS. Hierdoor kunnen deze relaties onder 

spanning komen te staan.  

Psycholoog: “Maar ik denk niet alleen patiënten zelf, maar ook het effect dat het 

heeft op de omgeving van de patiënt dan he. Bijvoorbeeld: Iemand die altijd met zijn 
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zoon naar de voetbal gaat en omwille van dat LARS syndroom is dat nu niet meer 

mogelijk. Maar dat is ook het moment voor de vader-zoon band, en dat heeft dat ook 

een impact uiteraard op het leven van die zoon, dus in die zin is het denk ik niet de patiënt 

zelf, maar ook de directe omgeving van de patiënt.” 

Diëtiste: “Goh, vooral dat ze geïsoleerd een beetje geraken. Dat ze bijvoorbeeld 

reizen uitstellen of niet meer doen en dat is dan dikwijls voor beide iets dat een impact 

heeft. Niet alleen voor de patiënt zelf, maar ook voor dikwijls dan partner dat dat toch 

wel een grote impact heeft.” 

Kinesist: “Er zijn ook veel mensen die alles uitstellen in de tijd dat ze de stoma 

hebben, want binnen zoveel maanden gaat alles weer in orde zijn. En die dan reizen enz. 

uitstellen en zich zelfs isoleren in die maanden en dan denken van: “Ja, nu is het gedaan”. 

Maar ja, het is dan niet”. 

Hulpverleners kaarten aan dat het beperkt zijn in sociaal functioneren ook 

psychisch vaak lastig is voor patiënten. Het  brengt voor zowel de patiënt als diens 

omgeving regelmatig gevoelens van onmacht met zich mee.  

Verpleegkundig consulent : “Psychologisch was dat voor haar zeer lastig omwille 

van het feit dat ze ook niet meer buiten kwam, geen sociaal contact meer had.”  

Psycholoog: “Omdat veel mensen beschrijven hoe eenzaam dat dat is. Ge moogt 

gij nog omringd zijn met een gigantische familie of vriendenkring maar toch is er 

niemand die dat begrijpt. En als ge maandenlang dan iedere keer alles moet afbellen en 

moet besluiten dat je toch moet thuisblijven, dat geduld van die vriendengroep geraakt 

ook nekeer op of ze vragen u niet meer. Dat is wat mensen ook wel beschrijven. Die 

partner ook, die hebben zoveel onmacht en die kunnen niet veel doen natuurlijk, dus ook 

dat geduld raakt soms op.” 

Verpleegkundig consulent: “Dan zou je kunnen zeggen van: “ga dan eens bij 

familie op bezoek of ga eens naar daar”. Maar die zeggen dan van: “ik zit dan niet op 

mijn eigen toilet, ik voel mij dan ook niet op mijn gemak daar ook”. Dus zelfs dat 

inderdaad is voor hen niet haalbaar.”  
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Een luisterend oor 

Soms is de hulpverlener beperkt in de behandelmogelijkheden om de klachten 

te controleren. Het is het volgens hulpverleners van groot belang dat de patiënt alsnog 

gehoord wordt omdat de klacht ruimer is dan enkel de fysieke moeilijkheden. De 

hulpverleners schatten in dat dit klankbord minstens even belangrijk is, dan het bieden 

van een oplossing voor de  fysieke klachten. 

Arts: “In het begin was hij daar enorm van gefrustreerd, dat ook geen begrip vond 

bij zijn huisarts. …allé dat heeft zelfs tot een vertrouwensbreuk met zijn huisarts geleid 

omdat hij zich daar niet gehoord voelde.” 

Arts: “Als de patiënt altijd maar klachten heeft en voelt ‘mijn leven is niet meer 

zoals vroeger’. Dan hebben ze ten minste iemand die zegt van: “ja het is zo, we kunnen 

het misschien wat beter maken”. Terwijl als je als arts dat gewoon negeert en alleen 

maar bezig zijt van: “ge zijt genezen, wees blij. Ge zijt in leven en wees blij dat je leeft”. 

Ja, dat is wel correct natuurlijk, maar misschien te kort door de bocht. Je moet het 

inderdaad wat verder open trekken hé.” 

Hoofdverpleegkundige: “En dat er niet echt naar de beleving van de persoon 

wordt gekeken. Dat er eerder gekeken wordt van: “oke, hoe kunnen we dat nu oplossen”, 

maar niet van: “wat betekent dat nu voor u? Welke impact heeft dat bij u?”.” 

 

Sensibiliseren en informeren van hulpverleners en maatschappij 

Daarnaast is het syndroom ook bij sommige hulpverleners weinig of nog niet zo 

lang gekend. Er is nood aan educatie om de kennis bij de betrokken zorgverleners te 

vergroten en zo beter de noden van deze patiëntengroep te (h)erkennen. 

Afdelingsverpleegkundige: “Maar dan moet je zelf wel natuurlijk voldoende notie 

hebben van wat dat LARS inhoudt en wat dat allemaal met zich meebrengt. Gelijk dat je 

(verwijst naar collega) al aangaf dat je niet goed wist wat dat LARS was, maar ik denk 

als je dat eens rondvraagt bij onze dienst, dat er heel veel collega’s zijn die daar nog nooit 

van gehoord hebben. Dus ik denk dat er daar ook wel meer informatie kan doorgegeven 
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worden naar ons, naar de verpleging. Omdat die toch ook wel een functie hebben in het 

begeleiden en informeren van patiënten.” 

Kinesist: “Maar dan zien wij ze niet meer. Dus ik heb er nooit bij stilgestaan dat 

er problemen komen na herstel continuïteit. Het is nu het eerste moment dat ik daar bij 

stilsta. Dus ik denk van: “oh, positief, stoma weg”. Maar blijkbaar is dat niet zo, ik wist 

dat niet.” 

Ook naar hulpverleners buiten de ziekenhuiscontext en maatschappelijk moeten 

we volgens hulpverleners meer proberen informeren opdat ook daar het LARS beter 

gekend zou zijn.  

Verpleegkundig consulent: “Ik denk dat er wel een goeie aanzet is maar dat we 

trekken naar het wit-gele kruis, solidariteit van het gezin,… dat het daar nog eens wordt 

uitgelegd he. We hebben dat in der tijd gedaan met algemene stomazorg maar niet 

specifiek (voor LARS).” 

Diëtiste: “Één van de patiënten die daar wel heel veel klachten van heeft na haar 

herstel continuïteit, die mij eens vertelde dat ze in de winkel stond aan de kassa en echt 

niet kon ophouden en nergens naar een toilet mocht gaan. En dat is zoiets dat bij mij wel 

iets had van: “komaan”. Terwijl dat dat ne winkel is waar ze altijd naartoe gaat, die man 

van de winkel is daarvan op de hoogte dat zij ziek is geweest. En dan nog mag zij geen 

gebruik maken van het toilet terwijl dat dat toch wel allé. En dat is zo de manier waarop 

dat ik toch wel besefte wat voor een impact dat dat kan hebben op de mensen.” 

Taboes doorbreken 

Daarnaast lijkt er een sociaal en maatschappelijk stigma mee te spelen binnen 

deze problematiek. Hulpverleners denken dat patiënten er baat bij zouden hebben als 

we dit taboe proberen te doorbreken en hier zelf een meer actieve rol in spelen.  

Kinesist: “Sowieso is dat iets intiem, wij babbelen ook niet over onze 

plasgewoonten en onze stoelgangsgewoonten. In feite is dat een onderwerp waar dat 

we ook niet zo direct iets van gaan zeggen. Dus laat staan als het niet goed gaat…” 
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Psycholoog: “Ik ken heel veel mensen die zeggen: “iedereen zegt tegen mij van 

ge zijt genezen en ge ziet er goed uit”. En ze zeggen van: “die weten niet wat voor een 

miserie ik thuis heb, ik kan daar gelijk niet vertellen aan jan en alleman”. Dus ge zit er 

vaak heel alleen mee, allé behalve u naaste familieleden en misschien wat vrienden 

betrekt ge daar meestal toch niet heel veel mensen mee in. En dat is een heel groot 

taboe, denk ik.” 

Psycholoog: “Ik denk beiden: zowel stoma, is nog altijd iets waar mensen 

beschaamd voor zijn of niet durven delen met heel veel andere mensen, maar de 

incontinentie is een even groot taboe.” 

Ook binnen het gezin of de relatie van patiënten kan het LARS een belangrijke rol 

spelen. Toch wordt hier zelfs binnen deze vertrouwelijke omgeving soms weinig over 

gesproken volgens hulpverleners. 

Afdelingsverpleegkundige: “Ik denk dat er nog altijd veel mensen zijn dat dat ook 

zoveel mogelijk proberen weg te steken, daar weinig over babbelen. Dat dat zelfs ook in 

de familie nog een beetje taboe kan zijn, dat ze daar moeilijk voor durven uitkomen.”  

Verpleegkundig consulent: “Er zijn toch veel mensen vind ik, allé als ge dat zo 

hoort, dat naar hun partner toe, naar hun kinderen toe, dat dat toch ook problemen 

geeft, alle vaak problemen geeft. En hoe ze er maar met mondjesmaat over spreken.”  

Een ander thema dat moeilijk bespreekbaar blijft volgens hulpverleners, is het 

seksueel functioneren. 

Arts: “Het gaat over seksualiteit, over intimiteit, soms is het ook niet altijd zo te 

bevragen. Er is nog altijd een taboe die daarrond zit.”  

Er blijkt volgens sommige hulpverleners in de volksmond nog steeds een negatief 

beeld te bestaan over een stoma. Meer educatie hierrond zou ondersteunend kunnen 

zijn. 

Sociaal medewerker: “Ik kom vaak bij diagnose van de oncologie en de operatie 

en da heb je echt wel vaak mensen die aangeven dat ze daar echt schrik voor hebben 
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voor die stoma. Dus ik denk dat dat echt wel iets is dat leeft onder de mensen, mensen 

zijn daar te weinig over geïnformeerd. Ze weten daar te weinig over en inderdaad ze 

horen een verhaal van die of die en ze hebben daar echt heel veel schrik voor.”  

Kinesist: “Stoma is in de volksmond nog altijd… De helft weet niets van een stoma, 

dat zakske dat kennen ze, wel op de meest onmogelijk onderwerpen zouden ze zeggen 

van: “zou ik dan een zakske krijgen”. Dus ik bedoel: dat zakske kennen ze maar…” 

 

Lange termijn follow-up 

De klachten van een LARS kunnen voor een aantal jaren persisteren of zelfs 

levenslang aanwezig blijven, met de nodige consequenties op verschillende 

levensdomeinen. De opvolging richt zich nog dikwijls in de eerste plaats op het al dan 

niet ziektevrij zijn. Patiënten proberen vooral te ‘overleven’. Hierdoor komt er weinig 

hulpvraag vanuit de patiënt omtrent de vaak nog aanwezige klachten van het LARS.  

Arts: “En die man zegt: “kunt gij mij helpen want ik wil stoppen met werken, want 

dat is geen leven. Ik moet veel te vaak stoppen, ik kan mijn auto ritten niet aan”. En op 

dat moment komt eigenlijk pas naar boven, zoekt iemand pas hulp voor iets wat wij dan 

5 jaar lang nooit actief bevraagd hebben eigenlijk. Dus dat is miskent.” 

 

“Dan begint de miserie pas” 

Er is een duidelijke nood aan opvolging bij deze patiëntenpopulatie, zeker omdat 

de klachten bij LARS patiënten zich vaak net in die opvolging tonen of blijven aanhouden.  

Arts: “Ik denk dat het oppikken van dat LARS syndroom soms een beetje lastig is. 

Want uiteindelijk is dat iets dat je post-operatief vaststelt.” 

Arts: “Hoewel ik denk dat veel van die LARS patiënten daar pas last beginnen van 

krijgen als de hospitalisatie fase gepasseerd is. En ik denk dat de meeste van die 

patiënten zo nooit opgenomen worden voor hun LARS syndroom in het ziekenhuis.” 
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We moeten patiënten ondersteunen in het dragen van o.a. de fysieke last en 

helpen om dit een plaats te proberen geven in hun leven; wetende dat niet alle klachten 

kunnen worden opgelost. Toch moeten we dit blijven bespreken en eventueel kijken 

waar verlichting van de klachten mogelijk is.  

Arts: “Als ge ze wel helpt dat die ook niet volledig geholpen zijn en dat dat ook 

soms moeilijk is om hen dat uit te leggen: “Het is tot daar dat we u kunnen helpen, maar 

ge gaat daar wel een soort restletsel hebben”.” 

 

Ziekenhuisbrede ondersteuning 

Hulpverleners rapporteren dat het uitschrijven van een zorgpad met richtlijnen 

die voor elke zorgverlener toepasbaar zijn zowel voor de hulpverlener als voor de 

patiënt helpend zou kunnen zijn.  

Arts: “Systematisch meten van patiënten en ook proberen van ziekenhuisbreed 

ergens een richtlijn, ook al is er weinig evidentie, om te zorgen  dat iedereen op hetzelfde 

moment hetzelfde doet.” 

Meerdere hulpverleners erkennen dat het voor patiënten ondersteunend zou 

kunnen zijn wanneer een afzonderlijke consultatie of kliniek voorhanden zou zijn.  

Eventueel kan deze aangevuld worden met een verpleegkundig spreekuur. Op die 

manier is er meer tijd die kan vrijgemaakt worden voor het beluisteren van de klachten 

en wordt de patiënt (h)erkent niet de enige persoon te zijn die last heeft van dit 

syndroom.  

Arts: “Op zich zou het niet slecht zijn dat we bijvoorbeeld op een bepaald moment 

post-operatief, dat we ergens zo een aparte kliniek, een aparte consultatie hebben. Dat 

ge een (h)erkenbaar iets maakt waar dat die patiënten ene keer naar toe kunnen om 

door iemand die het goed kent bevraagd te worden.”  

Arts: “En ik denk zeker, moest er een entiteit bestaan waarnaar je kan verwijzen, 

dat dan de bevraging ook gemakkelijker zou gaan omdat je er dan gevolg aan kan geven. 
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Dus dat je niet met het probleem dat ze aan u geven, blijft zitten. Je kan het dan figuurlijk 

bijna doorgeven aan een gespecialiseerde groep, dat is gemakkelijk. Het zal het 

faciliteren.” 

Uit de interviews komt naar voor dat hulpverleners soms nog te weinig weten 

naar wie, voor wat door te verwijzen. Bovendien wordt de patiënt nog te weinig 

doorverwezen naar een andere hulpverlener. Er is volgens hen zowel naar de 

hulpverleners als naar de patiënt toe,  nood aan een meer multidisciplinaire aanpak met 

een overzicht van de aanspreekpunten en betrokken zorgverleners. 

Onderzoeker: “Zou het jullie ook kunnen helpen van: we hebben een duidelijk 

beeld naar waar te verwijzen, bijvoorbeeld psycholoog, kinesist,…?” 

Arts: “Dat helpt inderdaad wel als je dat weet, maar ik denk dat het probleem zelf 

het effectief verwijzen ook is.” 

Arts: “En ja dat er dan, ik denk dat je als verpleegkundig consulent misschien die 

zaken ook al voor andere dingen doet. Dat je dan misschien ergens de ‘dispatching’ doet 

volgens de noodzaak in een bepaalde richting? De kinesisttherapeute, de 

voedingsdeskundige, psychologe,…” 

Volgens de hulpverleners ondervangt de verpleegkundig consulent reeds een 

deel van de basis psychologische ondersteuning. Bij sterke noden verwijzen zij door naar 

de psycholoog. Toch blijkt er zowel voor patiënten als voor hulpverleners een drempel 

te bestaan in het doorverwijzen naar psychologische ondersteuning. Echter zien de 

hulpverleners hier wel het belang van in en denken ze dat sommige patiënten hier zeker 

mee gebaat zouden kunnen zijn. Wel stellen ze voorop dat dit contact laagdrempelig 

moet zijn en eventueel mee vervat moet zitten in een standaardzorg of -traject.  

Arts: “Zij zoeken heel veel psychologische begeleiding bij de verpleegkundige. Zij 

vinden dat dikwijls wat afschrikwekkend van echt een psycholoog te zien (…) Dus ik kan 

mij inbeelden dat dat woord ‘psycholoog’, dat zij soms denken van: “ik ben niet 

depressief, niet zot. Dus ik ga niet voor dikwijls naar het toilet gaan de psycholoog 

gaan…”.” 
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Arts: “Ik denk dat die drempel voor de psychologen dan ook een stukje lager 

wordt. Als je voorbeeld neemt aan andere zaken, bijvoorbeeld de tinnituskliniek. De 

psycholoog is daar gewoon bij. De patiënten moet niet beginnen discussiëren van: “ik 

heb geen psycholoog nodig”.” 

Psycholoog: “En omdat dat dan zo een beperking is vaak van kwaliteit van leven, 

denk ik dat mensen op dat moment ook wel (graag) zullen doorverwezen worden omdat 

het vaak heel zwaar is en ook zware gevolgen heeft.” 

Door op verschillende vlakken samen te werken, denken hulpverleners dat de 

patiënt de draad vlotter opnieuw zou kunnen opnemen.  

Verpleegkundig consulent: “En eigenlijk met al, met iedereen samen eigenlijk, 

hebben we haar terug een beetje op de rails gekregen en uiteindelijk nog een 

bedankingsmailtje gekregen omdat ze zo terug een beetje vertrokken was.” 

De hulpverleners kaarten bovendien aan dat er meer onderzoek zou mogen 

uitgevoerd en gestimuleerd worden rond het LARS. Ze hopen op die manier het 

syndroom meer in de aandacht te kunnen brengen en nieuwe behandelopties te 

ontwikkelen. 

Arts: “Maar het is mooi dat nu het initiatief genomen wordt, want het zijn zeer 

frequente klachten en het is eigenlijk weinig bestudeerd en in de literatuur wordt daar 

ook weinig aandacht aan besteed.”  

Arts: “Het wordt alleszins niet bestudeerd he. Klinische studies over de 

behandeling is nochtans iets dat je gemakkelijk kan bestuderen he. Qua behandelingen 

is er ook niet veel hé…” 

  



35 
 

BESPREKING EN CONCLUSIE 

In dit onderzoek hebben we de 21 hulpverleners bevraagd die betrokken zijn in 

de zorg bij LARS patiënten aan de hand van focusgroepinterviews. Het was de bedoeling 

de huidige zorg vanuit de verschillende expertisen in kaart te brengen voor deze 

patiëntenpopulatie. Bijkomend kregen we zicht op hoe zorgverleners de noden van de 

patiënt en hun mantelzorger percipiëren en de impact van dit syndroom inschatten.  

Op basis van de bekomen data en de na de verwerking van de gegevens via 

thematische analyse, werden drie belangrijke thema’s weerhouden: de voorafgaande 

informatie en communicatie, de ondersteuning na de ingreep en de ziekenhuisbrede 

ondersteuning. De thema’s vormen een aanzet tot het formuleren van mogelijke 

suggesties en aanbevelingen naar hoe we de zorg voor LARS patiënten verder kunnen 

optimaliseren.  

Suggesties en aanbevelingen 

Globaal is een slechte communicatie en inadequate informatieverlening één van 

de meest voorkomende klachten bij kankerpatiënten (Sowden & Entwistle, 2001). Een 

eerste thema dat bekomen werd vanuit de thematische analyse is de voorafgaande 

informatie en communicatie bij patiënten met LARS. Uit de interviews blijkt –

aansluitend met de literatuur- dat patiënten nog vaak het gevoel hebben te weinig 

geïnformeerd te zijn over het LAR Syndroom.  

In de eerste plaats is het belangrijk om de klachten die zich kunnen voordoen 

ook daadwerkelijk te benoemen als het LAR Syndroom. Hulpverleners moeten deze 

term vaker in de mond nemen, opdat deze herkenbaar is voor patiënten en hun 

omgeving. Dit kan de onderlinge communicatie tussen de patiënt en de zorgverlener 

bevorderen. Onze studie toonde ook aan dat hulpverleners te weinig onderling 

communiceren en vaak beperkt op de hoogte zijn van elkaars werking. Ze gaan er soms 

vanuit dat één van de andere betrokken hulpverleners de informatie reeds gegeven 

heeft. Het is van belang dat de hulpverleners onderling een duidelijke rolverdeling 
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hebben over wie, welke informatie geeft op welk moment in het behandeltraject van de 

patiënt.  

Daarenboven speelt de focus op het ‘kankerverhaal’ een niet te onderschatten 

rol in de mate waarin patiënten (en hun omgeving) de informatie capteren. We moeten 

ons zowel als hulpverlener als als patiënt bewust zijn voor de prominente rol dat 

‘overleving’ inneemt binnen een oncologisch verhaal.  Aangezien patiënten de 

mondelinge boodschap vaak maar gedeeltelijk vatten, zou het ondersteunend kunnen 

zijn om de informatie ook schriftelijk beschikbaar te stellen voor patiënten. Zo kan 

bijvoorbeeld het meegeven van een informatiebrochure rond LARS ervoor zorgen dat 

de patiënt de gegeven informatie nog eens kan nalezen. Bovendien kan de gegeven 

informatie ook makkelijker vertaald worden naar de omgeving. Echter verkiezen 

patiënten meestal om mondeling en persoonlijk informatie te krijgen in een face-to-face 

contact (van der Heijden et al., 2018). Ruimer zou de informatie rond de mogelijke 

gevolgen van de behandeling bij rectumpatiënten ook op de website van het ziekenhuis 

kunnen worden geplaatst. Wanneer de informatie via eigen media wordt verspreid, 

garanderen we dat de patiënt correcte informatie krijgt omtrent het syndroom. 

Daarnaast is het belangrijk dat de verschillende hulpverleners de informatie en 

mogelijke gevolgen af en toe herhalen. Ook de aanwezigheid van een partner/familielid 

bij de consultaties kan ertoe bijdragen dat de informatie beter bevat wordt.  

Een belangrijk aandachtspunt binnen de zorg voor LARS patiënten, is het geven 

van informatieverlening op maat. De mate waarin de patiënt nood heeft aan informatie 

kan verschillend zijn naargelang diens persoonlijkheid, copingsstijl,… Voor hulpverleners 

is het vaak een dunne grens tussen te weinig informatie geven of overinformeren. 

Globaal is men het er wel over eens dat de patiënt moet geïnformeerd worden over de 

mogelijke ‘consequenties’ van de behandeling. In het onderzoek van Thomas et al. 

(2019) zijn alle chirurgen ervan overtuigd dat de informatie best preoperatief wordt 

gegeven. Binnen onze studie wordt deze stelling gesteund, maar de zorgverleners zijn 

wel bezorgd over de veelheid aan informatie waarmee de patiënt overladen wordt.  
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Bovendien rapporteren hulpverleners dat patiënten binnen de consultatie 

dikwijls enkel aandacht hebben voor ‘het stoma’. Onderzoek heeft aangetoond dat de 

kwaliteit van leven lager is bij patiënten waar een definitief stoma wordt geplaatst (How 

et al, 2012; Mols et al., 2014). Er wordt vanuit zorginstanties steeds vaker geopteerd om 

patiënten actief te betrekken in de medische beslissingen. Echter hebben hulpverleners 

hun vraagtekens bij deze ‘shared decision making’ wanneer het gaat over de 

stomaplaatsing. De bevraagde hulpverleners schatten in dat patiënten bij diagnose en 

preoperatief vooral een focus hebben op het kankerverhaal en de overleving, eerder 

dan op de mogelijke gevolgen van de behandeling. Wanneer je patiënten voor de keuze 

stelt ‘stoma of geen stoma’ zullen zij hoogstwaarschijnlijk het laatste verkiezen. Het 

herstel van de continuïteit wordt door patiënten dan ook gezien als het moment waarop 

alle problemen zullen opgelost zijn. Voor patiënten is het bovendien vaak moeilijk om 

op voorhand de impact van LARS in te schatten op hun dagdagelijkse functioneren (van 

der Heijden et al., 2018) en op basis hiervan een beslissing te nemen. Dit sluit aan bij de 

beleving van patiënten, zoals gerapporteerd in de studie van van der Heijden et al. 

(2018). Patiënten hebben het gevoel niet in staat te zijn om zelf beslissing te nemen door 

de focus op overleving. Ze laten dit liever over aan de inschatting van de chirurg. 

Wanneer er een permanent stoma geplaatst wordt, is dit veeleer nadat de patiënt heeft 

moeten leven met de klachten van het LAR syndroom. Onze studie bevestigt dat voor 

sommige van deze patiënten een permanent stoma een oplossing kan betekenen voor 

de persisterende incontinentieklachten en hun opnieuw meer kwaliteit kan bieden. 

Vanuit de literatuur weten we dat patiënten graag geïnformeerd en betrokken worden 

bij dergelijke beslissingen, maar daarom nog niet wensen de beslissing zelf te nemen 

(Beaver et al., 2009). Ook onze studie bevestigt dit.  Het is aldus wenselijk de voor-en 

nadelen van een stomaplaatsing uitvoerig met de patiënt te bespreken en ook de optie 

tot een permanent stoma mee in acht te nemen bij deze gesprekken. De begeleiding 

van de patiënt bij deze gesprekken is van groot belang. Patiënten met LARS kunnen door 

hen mee voorbereid worden op de mogelijkheid tot een definitief stoma. 

Uit onze studie blijkt dat patiënten ook binnen hun gezin of dichte omgeving 

soms weinig begrepen worden. Bij het geven van informatie rond het behandeltraject is 
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het belangrijk om ook de omgeving hierbij te betrekken opdat zij –naast de patiënt- 

eveneens realistische verwachtingen vormen. Bovendien kunnen zij op die manier de 

patiënt beter ondersteunen wanneer er zich daadwerkelijk klachten van LARS voordoen.  

Samengenomen is het belangrijk dat er op voorhand informatie wordt gegeven aan 

zowel de patiënt als diens omgeving rond de mogelijk gevolgen en impact van de 

behandeling. Dit kan bijdragen tot een vlottere (h)erkenning van de klachten. Op die 

manier kunnen patiënten sneller de nodige hulp inroepen wanneer de klachten zich 

voordoen en zien ze dit niet als een  normaal verloop  van een postoperatief herstel.  

Een tweede thema dat zich opdringt vanuit de data is de ondersteuning na de 

ingreep bij rectumpatiënten. Het LAR syndroom is volgens onze zorgverleners een 

complex en multifactorieel gegeven dat zich vaak niet strikt aflijnt tot enkel de fysieke 

klachten.  

Uit onze studie blijkt dat de aanpak van het LARS zich nog te vaak beperkt tot 

een medicamenteuze behandeling van de symptomen. Dit sluit aan bij de literatuur 

(Bryant et al., 2012; Thomas et al., 2019). De nood aan effectieve behandelmodaliteiten 

en een behandelprotocol dringt zich op. Zowel uit de literatuur als onze studie blijkt dat 

er meer moet worden ingezet op alternatieve methodes zoals bijvoorbeeld 

bekkenbodem kinesitherapie, sacrale zenuwstimulatie en transanale irrigatie,... 

(deMiguel et al., 2011; McCutchan et al., 2017). Daarnaast moet er multidisciplinair 

worden samengewerkt opdat de nodige hulpverleners kunnen worden betrokken zoals 

bv. de onco-diëtiste, de kinésiste, de onco-psycholoog,…  

Er is meer nodig dan ‘zorg op vraag’, waarbij het belangrijk is om de klachten 

actief te bevragen en de (psychosociale) noden bij patiënten en hun omgeving concreet 

te krijgen. Hulpverleners moeten meer in dialoog gaan met hun patiënt. Echter geven 

ze aan dat de tijd hen soms ontbreekt door het grote patiënten aantal. Mogelijks kan 

een verpleegkundig consulent hier ondersteuning bieden aan de arts. Ook op afdelingen 

is de druk goed te voelen en zorgt de grote turn-over aan patiënten ervoor dat er minder 

tijd kan worden vrijgemaakt voor het bevragen van de klachten. De klachten meer 

kwantificeren door bijvoorbeeld het gebruik van vragenlijsten als screeningsinstrument 
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kan deze bevraging faciliteren. Een duidelijk assessment kan zowel de patiënt als de 

hulpverlener ondersteunen om inzicht te krijgen in de aanwezige klachten en de ernst 

ervan in te schatten. De LARS score is aangetoond als efficiënt screening tool (van der 

Heijden et al., 2018 ). Echter moeten we oplettend zijn dat het bevragen van de klachten 

zich niet enkel beperkt tot het invullen van een vragenlijst. Deze klachten in gesprek 

brengen binnen de consultatie blijft noodzakelijk.  

Er is een te grote kloof in de mate van ondersteuning tussen de actieve 

behandelingsperiode en het verloop na de kankerbehandeling. Bij ontslag uit het 

ziekenhuis na het herstel van de continuïteit komt vaak een grote onzekerheid de kop 

op steken (Galloway & Graydon, 1996; van der Heijden et al., 2018). Er moet meer 

ingezet worden op een betere begeleiding thuis door onderrichte zorgverleners. Hierbij 

kunnen bijvoorbeeld de thuisverpleegkundigen meer geïnformeerd en betrokken 

worden.  

Daarnaast is een lange termijn follow-up vanuit het ziekenhuis noodzakelijk en 

dit niet enkel voor de oncologische opvolging, maar ook met het oog op het managen 

van eventuele LARS symptomen. Een voorstel zou kunnen zijn dat de verpleegkundig 

consulent na ontslag uit het ziekenhuis nog eens opbelt tot het bevragen van mogelijke 

klachten (Decoene, Daem, Verscheuren & Grypdonck, 2013). De literatuur toont aan dat 

patiënten veelal tevreden zijn over een telefonische follow-up (Kimman et al., 2010; van 

der Heijden et al., 2018). Aangezien we niet altijd alle klachten kunnen verhelpen, is het 

bieden van een luisterend oor minstens even belangrijk dan het bieden van een 

oplossing volgens onze zorgverleners. 

Het is vooreerst belangrijk om de patiënt te helpen in zijn fysieke noden, maar 

daarnaast moet er meer aandacht geschonken worden aan de beleving en coping van 

de patiënten. Er moet met andere woorden meer aandacht zijn voor de psychologische 

follow-up en interventies ter ondersteuning van de omgang met de persisterende 

klachten en de bijgevolg vaak sociale impact. Ook binnen het relationeel- , gezins- en 

maatschappelijk functioneren zijn patiënten dikwijls meer beperkt. Het is belangrijk om 

de patiënt te empoweren in zijn eigen kunnen opdat deze minder beperkingen ervaart 
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in het dagdagelijkse functioneren. Daarenboven moeten we de patiënt opnieuw het 

vertrouwen geven in het aangaan van sociale contacten. Hierbij kan ook de nabije 

omgeving van de patiënt een rol spelen opdat zij ook hier actief kunnen aan bij dragen 

en minder het gevoel van machteloosheid ervaren.  Hulpverleners gaan in deze studie 

de impact op de kwaliteit van leven naar waarde schatten. Wel geven ze aan dat het 

maatschappelijk nog steeds onderschat wordt hoe beperkend de LARS klachten kunnen 

zijn. 

Ook ziekenhuisbreed en maatschappelijk is er zeker nog marge voor 

verandering. Onderzoek toont aan dat er een grote variatie is in behandelingsmethodes 

en een tekort aan standaardisatie van de zorg (Thomas et al., 2019). Uit de interviews 

blijkt eveneens dat een meer gestandaardiseerd traject wenselijk zou zijn voor de 

betrokken hulpverleners. Er is nood aan multidisciplinaire richtlijnen in de vorm van 

een zorgpad wanneer een patiënt met LARS zich aanmeldt. Hierbij moet het duidelijk 

zijn voor zowel patiënt als hulpverleners welke personen wanneer betrokken zijn in de 

zorg en waar ze terecht kunnen bij bepaalde moeilijkheden. Op die manier kan er meer 

gericht doorverwezen worden door en naar zorgverleners. Nog te vaak is er een hoge 

drempel tot contact opnemen met de hulpverleners. Het zou drempelverlagend kunnen 

zijn wanneer er een duidelijk aanspreekpunt is (bijvoorbeeld: de verpleegkundig 

consulent) die een centrale rol kan opnemen in het traject van de patiënt. Deze kan op 

zijn/haar beurt efficiënt doorverwijzen naar de nodige specialisten ter zake.  

Echter toont onze studie dat het noodzakelijk is om zorg op maat te blijven 

bieden die aangepast is aan de specifieke noden van de patiënt. Niet iedere patiënt kan  

zomaar in een algoritme geplaatst worden. Dit sluit aan bij  het onderzoek van van der 

heijden et al. (2018) waarin gesteld werd dat er een duidelijke nood is aan aanpassing 

aan de individuele patiënt. 

De kennis en het bewustzijn rond het specifieke klachtenpatroon van LARS is nog 

steeds te beperkt (Thomas et al., 2019, van der Heijden et al., 2018). Ook in onze studie 

merken we een tekort aan kennis bij sommige hulpverleners rond wat het syndroom 

juist inhoudt en wat de impact ervan is. We moeten meer proactief gaan informeren en 
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er is nood aan meer (psycho)educatie. Het organiseren van infomomenten voor zowel 

leken, artsen, huisartsen, verpleegkundigen als paramedici zou kunnen bijdragen tot 

een verhoogde kennis en (h)erkenning van LARS. Door dit in gesprek te brengen binnen 

deze studie willen we bovendien het bewustzijn rond dit syndroom versterken. Echter 

zou dit nog meer ziekenhuisbreed kunnen worden uitgedragen. Eventueel kan er 

gebruik gemaakt worden van educatieve filmpjes om de informatie concreet te maken 

en makkelijk te verspreiden. In lijn met de literatuur (van der Heijden et al., 2018) zou 

een educatief filmpje een extra hulpbron aan informatie kunnen vormen. Ook het 

maken van een app die de patiënten kunnen raadplegen voor informatie maar ook de 

opvolging mee ondersteunt. We moeten wel opletten dat we iedereen bereiken, want 

voornamelijk oudere patiënten zijn vaak weigerachtig ten aanzien van moderne 

technologie (van der Heijden et al, 2018).  Aanvullend op de mondelinge informatie, 

zouden de mogelijke klachten postoperatief ook vermeldt kunnen worden in de 

ontslagbrief.  

Er rust nog steeds een taboe op alles wat met stoelgang heeft te maken.  Uit 

onze studie blijkt dat patiënten nog te weinig naar buiten durven komen met hun 

klachten, zowel in de nabije omgeving (relatie, gezin, familie,…) als maatschappelijk. 

Binnen de consultatie zou er minder schaamte zijn om hierover te spreken, op 

voorwaarden dat de hulpverlener actief vraagt naar eventuele moeilijkheden. We 

moeten actief bijdragen tot het doorbreken van het taboe. Zo zou bijvoorbeeld het 

schrijven van een boek rond stoelgang (incontinentie, stoma,…) het maatschappelijk 

stigma kunnen helpen doorprikken.  Daarnaast moeten we zoeken naar media waarbij 

we een breed publiek kunnen bereiken. Een mogelijke suggestie zou zijn om via de 

mutualiteiten of bestaande organisaties (bv. Kom Op Tegen kanker, Stichting tegen 

kanker,…) de kennis rond LARS te verspreiden, bijvoorbeeld door dit in de nieuwsbrief 

te plaatsen. 

Ook het organiseren van lotgenotencontact binnen het ziekenhuis zou kunnen 

bijdragen tot het verbinden van patiënten. Onze studie gaf aan dat patiënten vaak het 

gevoel hebben alleen te staan binnen deze problematiek. We kunnen bijdragen tot het 

uitbreiden van hun sociaal netwerk opdat de klachten een gedeelde last kunnen 
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worden. Daarnaast moeten we ook aandacht hebben voor het verwijzen naar bestaande 

verenigingen en de patiënt hierover informeren. 

Er moet niet enkel binnen de ziekenhuiscontext maar idealiter ook daarbuiten 

meer middelen worden vrijgemaakt om deze patiëntengroep beter te ondersteunen in 

hun noden. Zo geven hulpverleners aan dat bijvoorbeeld een afzonderlijke kliniek (bv. 

naar analogie van de lymfekliniek) zou kunnen bijdragen tot een meer doelgerichte 

aanpak van de klachten en erkenning zou kunnen bieden voor deze patiëntengroep. 

Daarnaast moeten ook hupmiddelen zoals een erkende toiletpas (bijvoorbeeld zoals de 

reeds bestaande stomapas) voor LARS patiënten in overweging worden genomen. 

Sterktes en beperkingen 

Een eerste sterkte van dit onderzoek is het hulpverlenersperspectief als 

vertrekpunt, daar waar de meeste studies het perspectief van de patiënt bevragen. 

Daarenboven hebben we naast artsen en verpleegkundigen ook paramedici betrokken 

in onze focusgroepen. Door over LARS te spreken met hulpverleners dragen we bij tot 

het verhogen van het bewustzijn hieromtrent, waarbij we het een bespreekbaar thema 

maken en de aandacht vestigen op het syndroom. 

Bovendien vormen de aanbevelingen een eerste aanzet tot multidisciplinaire 

richtlijnen met een brede toepasbaarheid binnen ziekenhuizen. Het onderzoek 

stimuleert tevens de samenwerking tussen ziekenhuizen.  

Op heden wordt er vaak gefocust op een medische invalshoek waarbij het 

therapie-effect wordt nagegaan. Deze studie kan aanleiding geven tot meer kwalitatief 

en longitudinaal onderzoek naar de (zorg)noden en follow-up van LARS patiënten. 

Hierbij is het belangrijk dat deze studies het thema meer opentrekken naar de beleving 

van de patiënt. Er moet meer gewerkt worden op de coping van patiënten aangezien we 

weten dat sommige klachten blijvend kunnen zijn. Ook de impact op gevoelens als angst 

en depressie wordt te weinig onderzocht. 

Naast de sterktes van dit onderzoek heeft deze studie ook beperkingen.  



43 
 

Meer focusgroepen organiseren had nog meer de volledige breedte van dit 

thema in kaart kunnen brengen. Om organisatorische redenen kon dit niet worden 

toegevoegd aan dit onderzoek. Daarnaast zou het terugkoppelen van de bevindingen 

aan de zorgverleners en het toetsen op hun toepasbaarheid een meerwaarde geven 

naar betrouwbaarheid en validiteit van dit kwalitatief onderzoek. Het implementeren 

en evalueren van bepaalde suggesties zou een toegevoegde waarde vormen in de zorg 

voor LARS patiënten en hun omgeving. 

De onderzoeker van deze studie was eveneens de moderator bij de 

focusgroepinterviews. Ondanks dat deze niet deelnam in de discussie zou dit de data 

kunnen beïnvloedt hebben. Bij het organiseren van verdere focusgroepen zou het 

opportuun zijn een onafhankelijke moderator in te schakelen.  Doordat de onderzoeker 

de taak als moderator op zich nam, kon zij bovendien niet deelnemen aan de focusgroep 

in haar functie als digestief onco-psychologe. Het is jammer dat dit perspectief geen deel 

kon uitmaken van één van de focusgroepen.  

Concluderend gaf deze studie ons inzicht in de huidige zorg voor LARS patiënten, 

de noden die hulpverleners opmerken bij de patiënten en konden we een aantal 

mogelijke optimalisaties van de zorg identificeren. Er werden aanbevelingen 

geformuleerd om de informatieverlening, communicatie en zorg doorheen en na het 

behandeltraject nog meer te bewerkstelligen. Het implementeren van deze modificaties 

in het traject van de huidige zorgverlening voor de LARS patiëntengroep en diens 

omgeving, zou kunnen bijdragen tot een verhoogde kwaliteit van leven en een meer 

optimale zorg.   
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BIJLAGE 1 

Vraag 1 Stel jezelf even voor aan de hand van je 
naam en functie. En in het kort hoe je in 
contact komt met de rectumcarcinoom 
patiënten. 

Vraag 2 Hoe ziet jouw zorg er uit voor deze 
patiëntengroep in je dagdagelijkse 
functioneren binnen de werkcontext?  
Probeer hierbij eventueel enkele patiënten 
in gedachten te hebben.  
Is welke mate is het LARS een gekend 
syndroom voor u als hulpverlener en hoe 
kom je hiermee in aanraking? 

Vraag 3 Binnen je zorg voor deze patiënten: wat 
verliep er goed tijdens dit traject?  
Welke zaken verliepen minder goed? 
Bij deze moeilijkheden, welke noden schat 
je in dat er bij de patiënt en diens omgeving 
zouden kunnen liggen?  
Komen de vragen/moeilijkheden ook na het 
afronden van de behandeling nog tot bij u 
als hulpverlener? (in de opvolging) 

Vraag 5 Waar zou jij als hulpverlener de patiënt nog 
meer in kunnen ondersteunen (voor 
chirurgie, meteen na chirurgie, langere 
termijn/follow-up) en wat vind jij belangrijk 
vanuit jouw functie waar voor hen 
aandacht (zou 
moeten) aan gegeven worden tijdens en na 
de behandelfase? 

Vraag 6 Heb je nog opmerkingen of suggesties in 
het kader van de zorg voor deze 
patiëntengroep die niet werden besproken? 

 


