Patient experience map van vrouwen met uitgezaaide triple negatieve borstkanker (TNBC)
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“lk wil eerlijkheid”

Mijn klachten zijn niet direct
herkend.
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“lk heb niet
alle informatie”

Ik kende niet alle opties.

Ik kende de consequenties
van mijn keuzes niet.

Mijn arts is geen TNBC-
expert.

Ik wil dat de arts eerlijk
vertelt wat de diagnose
betekent en wat zij/hij voor
me kan doen.

Ik heb meer informatie
nodig over (uitgezaaide)
TNBC.
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Ik wil dat informatie vaker
wordt herhaald.
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Ik had graag meer
psychische steun gekregen.

Ik wil me als persoon gezien
voelen.
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Ik zoek zelf online naar extra
informatie over uitgezaaide
TNBC en nieuwe medicatie.
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Ik had graag geweten dat ik
een second opinion/ander
ziekenhuis kon kiezen.

Ik ben palliatief, maar ik wil
niet worden opgegeven.
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“lk moet alles zelf in
de gaten houden”

Achteraf gezien wist ik niet wat ik
kon verwachten.
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Ik moet zelf actief blijven opletten.
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Er is een nieuwe behandeling/
studie, maar niet voor mij.

Omdat ik palliatief ben, is niet alle
zorg/steun voor mij beschikbaar.

Ik heb behoefte aan contact met
vrouwen met uitgezaaide TNBC.

Ik moet mijn oncoloog 100%
kunnen vertrouwen.
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“lk voel me alleen”

Ik herken me niet in informatie/verhalen
online.
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Onze Facebook-groep geeft me
mentale steun en is mijn belangrijkste

bron van kennis over uitgezaaide TNBC,
mogelijke behandelingen en nieuwe
studies.

Ik mis psychische steun voor mij, mijn
partner, mijn kinderen en mijn naasten.
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Ik herken mezelf niet in het woord
‘palliatief.

D!

KANSEN OP
BEHANDELING,
OPTIES OP
KORTE TERMIJN

“lk hoop op
extra tijd”

Ik wil up to date kennis
over nieuwe studies en
medicatie.
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Tijd is kostbaar voor mij.
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Zolang mijn arts eerlijk is en
mogelijkheden zoekt/ziet,
voel ik hoop.
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Ik weet dat ik binnen korte tijd zal
sterven.
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Ik heb geen toekomst, maar ik leef wel
en geniet daarvan.
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