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In de
wacht

Locatie: Erasmus MC Sophia, Rotterdam
Tijd: 12:40 uur
Afdeling: Kinderoncologie

Mirjam Lievers-Blonk (38): "Evi is
vanochtend om half negen onder narcose
geweest voor een ruggenmerg-en
beenmergpunctie. Daarna kreeg ze een
chemokuur. Numoet ze nog even platlig-
gen zodat dat zich goed kan verspreiden.
Ze heeft acute lymfatische leukemie, sinds
oktober2013.”
Evi (5) gaat rechtop zitten: "Als ik
straks thuiskom, moet ik weer platliggen...”
Mirjam: "Dat klopt ja. En ga nu ook nog
maar even liggen, he?”
Evi: "O, had ik dat nou maar nooit gezegd.
Weet je wat ik het liefste doe? Zingen.
Maar dat mag ook al niet van meneertje
en mevrouwtje.”
Mirjam: “Natuurlijk mag je zingen. Alleen
niet’'savonds laatals jein bed ligt.”
Evi: “Ken je dat liedje van de film Frozen?”
Danzingtze: “Laat hetlos, laat het gaan!
Voorbij is de storm in mij. Laat het los,
laat het gaan! Geen tranen meer voor mij.
Hier begint mijn nieuw bestaan.
Onbevreesd en vrij!”
Mirjam: "Als we klaar zijn in het ziekenhuis
dan halen we altijd een ijsje met allemaal
kleurtjes. Eigenlijk een beetje zoals Evi
eruitziet.
Evi: “Mijn favoriete kleuren zijn roze,
blauw en paars. Als ik bij de slaapdokter
ben geweest, krijg ik altijd een cadeautje.
Vandaag kreeg ik een pop, Elsa uit Frozen.
Ik heb al een heleboel Elsa-spullen: een
dekbedovertrek, een poster, boeken, een
jurk en een pruik. Maar die kriebelt.”
Mirjam: "Het Sophia Kinderziekenhuis is
voor ons heel vertrouwd. We komen hier
eens in de drie weken voor de chemokuren
envoorde puncties om de paar maanden. “ .
Toch blijft het spannend, vanochtend Het IlEfSte
H . " L]
was EV|IaI om vufuurvyakker. Vgor onsgls Z|ng |k.
ouders is het best lastigom te zien dat je
kind een behandeling moet krijgen. Maar De hEle dag"

ze houdt zich kranig."e

© vokk.nl, : L

kanker.nl/bibliotheek/acute-lymfatische-leukemie ¥ o o ) >
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Leven

Deze week sprak ik een jonge, ex-kankerpatiént
die vertelde over haar droom: een manier vinden
om de kloof tussen ‘medisch’ en ‘cosmetisch’ te
dichten. Ze had het gevoel dat je je uiterlijk niet
meer belangrijk mag vinden als je ziek bent. De
heftigeacnédiezevandeimmunotherapie kreeg
en waardoor ze niet meer naar buiten durfde,
werd nauwelijks serieusgenomen doorhaararts.
Want wat was nou belangrijker: een gave huid of leven? Léven
natuurlijk: maar het liefst met een uiterlijk waarmee je je aan de
buitenwereld durft te tonen.

Dat artsen soms een beetje een tunnelvisie hebben, is tot op
zekere hoogte te begrijpen. Hun taak is om patiénten beter te
maken. Maarvrienden en familie kruipen soms in dezelfde tunnel.
Zovertelde Marion ons tijdens de kookworkshop (pagina18): “Het
ergste van kanker vond ik dat mijn haar uitviel. Maar mijn omge-
ving zei: "'Wees blij dat je nog leeft, dat haar groeit wel weer aan.”
Hoe ga je om met een omgeving die jou, vaak onbewust, in het
hokje ‘patiént’ stopt, waardoor wensen en behoefte die ooit zo
legitiem waren, opeens niet meer mogen bestaan?

Het verhaal van Jurgen (pagina 10) is een uitzonderlijk en inspire-
rend antwoord op die vraag. Uitzonderlijk, omdat niet iedereen
de onuitputtelijke veerkracht van Jurgen heeft. En inspirerend,
omdat het aangeeft dat het natuurlijk kan: na zo veel tegenslag
een gewoon, gelukkig leven leiden. Met, in Jurgens geval, een
eigen bedrijf (en geen uitkering), een koopwoning en een relatie.
Leven: niet als ziek persoon, maar als persoon-met-een-ziekte.
Eenziekte, diealshetaanonsligt, steeds sneller geneesten steeds
minderimpact heeft op lichaam en geest. Zodat u tijdens en nade
behandeling door kunt, met léven.

Resi Lankester, hoofdredacteur

Uitgelicht:

P> Inschrijven

P> Onzeplannen P> Ervaringen

Op 4 juni staan duizenden ge-
dreven fietsers en hardlopers

klaar om de Alpe d'Huez te
bestormen en zo geld op te

Contact met lotgenoten en
uitgebreide medische infor-

Wat zijn de plannen van
KWF in de periode 2015-
20197 Lees onze nieuwe

beleidsvisie op onze u op kanker.nl. Lees hoe dit

halen voor kankeronderzoek. ~ website: kwf.nl/ platform u kan helpen:
Schrijftuzich ook in? kwf.nl/  beleidsvisie-2015-2019 kanker.nl/hoe-werkt-
alpedhuzes kanker-nl
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De Wachtkamer

Evi(s) houdtergvan zingen

Gedreven

Opstaan tegen kanker

Kracht ervaren

Boeken, muziek, apps en films

Lichaam & Geest

Alina heeft baarmoederhalskanker

De Behandeling

Hyperbare zuurstoftherapie

Interview

Jurgen: "Mijn lichaam is in wankel evenwicht”
Uit de praktijk

Column van verpleegkundige Hugo van der Wedden
Dream Team

Internationale toponderzoekers werken aan
eennog snellere opsporing van darmkanker
Beeldend

Koken zonder zorgen

Kracht Weten

Cijfers, feiten en onderzoek

Achtergrond

Voordelen enrisico's van trial

Kracht Doen

Lotgenoten, in actie, agenda

De Onderzoeker

Neuroloog Jaap Reijneveld over het op

maat behandelen van een hersentumor
Over Elkaar

Agnes en schoonzus Mariélle kregen allebei
te maken met een kind met kanker

Kracht Voeding

Vragen overvoeding? Deskundigen Ellen
Kampman en Sandra Beijer beantwoorden ze
Over de grens

Een bijzondere actie uit het buitenland. Deze keer:
Jinnanam haar'vader'mee op reis door Europa
Dichtbij

Jane over haarvader die bijna 25 jaar geleden
stierfaan darmkanker

De stelling, service ¢ colofon

Stelling: “Wie verstandig is, neemt deel aan het
bevolkingsonderzoek darmkanker”

Kracht gratis ontvangen?

Kracht gratis ontvangen via email en/of via post?
Vul de kaart in (pag 18) of meld u aan op
kwf.nl/kracht

Reageren? redactie@kwf.nl o.v.v. Kracht
Afmelden of adres wijzigen? publieksservice@kwf.nl

Voly Kracht!

f wwhankerbestrjding

@kwi_nl of via #KrachtMag_KWF
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Céline

Voor de tv-show Sta op tegen
kankervan1g november 2014
stuurden KWF-donateurs foto’s
in met de reden waarom zij geven.
Dankzij hen, én dankzij de ruim
30.000 nieuwe donateurs die zich
dieavond aanmeldden, kan het
Dream Team 2015 (pag.24) werken
aan een nieuwe testomdarm-
kankervroegtijdig op te sporen.
© Word jij ook donateur?

kwf.nl/doneren

Kijk de tv-show terug op
staoptegenkanker.nl/terugblik
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Kracht Exrvaren

Boeken
Films
Apps

Uit het diepe dal
Theo Bakker kreeg prostaat-
kanker en raakte in een
depressie. Wanneer het na
vier jaar weer goed gaat met
hem begint hij met het
schrijven van gedichten.

In zijn dichtbundel neemt hij
de lezer mee van de diepste
duisternis naar het licht.
Weer thuis,

Theo Bakker, € 15,00

Documentaire

Sacha Polak is draagster van het
BRCA1-gen; ze heeft een sterk
verhoogde kans op borstkanker en
eierstokkanker. Moet zij haar
borsten preventief laten verwijde-
ren om zo de kans te verkleinen?
Wat zijn de ervaringen van andere
jonge vrouwen? En wat betekent
deze zoektocht voor Sacha, haar
vriend en familie? Nieuwe tieten
(dvd), Sacha Polak, € 19,99

Leefhetleven

Koen Schellekens was vijftig
toen hij in 2013 ongeneeslijk
ziek bleek te zijn: kanker in blaas,
lymfe, buikvliesholte en buik-
vlies. Inzijn blog ‘Leef het leven’
schrijft hij zo positief mogelijk
over de ziekte en zijn leven.

Te bestellen via:
leef-het-leven@hotmail.com
Ik ben niet zielig, ik heb pech,
Koen Schellekens, € 12,50

Dapperevrouwen
Dertig vrouwen met kanker
lieten zichzelf fotograferen door
Marina Nieuwenhuijs. Daarnaast
werden hun indrukwekkende
ervaringsverhalen opgetekend.
Een deel van de opbrengst gaat
naar de Dani Elden Stichting, die
verwendagen organiseert voor
mannen en vrouwen met kanker.
De naakte waarheid, Marina
Nieuwenhuijs, € 22,50

Doorgaan na kanker
Wie kanker heeft overleefd, is
daarmee nog niet van de ziekte af.
Jeroen Terlingen gaat in op vragen
als: hoe ga je om met de angst dat
de ziekte terugkomt? Hoe leef je
met vermoeidheid of pijn? Hoe los
je problemen op met de werkgever
of verzekeringsmaatschappij?
Handhoek voor overlevers, Jeroen
Terlingen, € 22,34 (of € 9,25 voor
de PDF), via jeroenterlingen.nl

Een Berlijns dagboek
Wolfgang Herrndorf gooit zijn
leven radicaal om nadat bij hem
een glioblastoom (hersentumor) is
geconstateerd. Tot zijn verbazing
wordt het leven intenser nu het
begrensd wordt door zijn ziekte.
Zijn digitale dagboek groeide uit
tot een van de meest gelezen
weblogs van Duitsland.

Leven met het pistool op tafel,
Wolfgang Herrndorf, € 24,90

Quote uit het boek Leven met het pistool op tafel:

“Ik leef zoals ik altijd had moeten
leven en nooit gedaan heb, behalve
misschien als kind”

Daniélle

“Hier heb ik helemaal geen tijd voor”
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Moedipr

Lezerspodium

Lezers van Kracht over hun zelfgeschreven
boek of lied. Deze keer Lilian Boudewijn-
Slaats (57), die in 2008 haar dochter
Daniélle verloor aan de gevolgen van
leukemie. In mei 2014 verscheen haar
boek Danielle, Hier heb ik helemaal geen tijd
voor. "Het boek is een combinatie van mijn en
haarverhaal. Ik heb dagboekfragmenten van
mijn dochter gebruikten elk hoofdstuk begint
met een combinatie van een gedichtvan Daniélle
en een kunstwerk van Sjoerd van den Boom.

Ik hoop dat de sterke persoonlijkheid en de
levenslustvan Daniélle door dit boek blijven
voortbestaan en dat mensen daaruit kracht
putten. De opbrengstvan het boek isvooreen
familie op Bali die wij financieel steunen”

© Meer info of bestellen: lilianboudewijn.nl

ADDS > App: .
pp = Borstkanker 0"!"['.5?".
& websites

) Met de OWise borstkanker app
op hetgebiedvan heeft u een overzicht van alle
kanker en gezondheid behandelingen bij de hand. U kunt

ook bijhouden hoe u zich voelt,
vragenlijsten aanmaken voor
gesprekken met artsen en die
gesprekken opnemen. De app is
gemaakt door Px HealthCare B.V.,
een organisatie die medisch onder-

zoek naar borstkanker wil verbeteren.

P> Website:
nvpo.nl
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P> Website:
erfelijkheid.nl

SR
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Op zoek naar een psycholoog, maatschap-
pelijk werker of geestelijk verzorger om mee
te praten over uw ervaringen en gevoelens als
patiént of naaste? Kijk dan eens op de website
van de Nederlandse Vereniging Psychosociale
Oncologie. In het online deskundigenbestand
vindt u een hulpverlener bij u in de buurt die is
gespecialiseerd in kanker. U heeft de keus uit
meer dan 200 gespecialiseerde zorgverleners

die kunnen helpen met het verwerkingsproces.

Bij ongeveer 5 procent ==
van alle mensen met
kanker is erfelijke -
aanleg de belangrijkste

oorzaak. Op www.erfelijkheid.nl staat betrouwbare
informatie over erfelijkheid, erfelijke aandoeningen —
waaronder verschillende erfelijke vormen van
kanker — en genetisch onderzoek. Erfelijkheid.nl

is een site van het Erfocentrum, het Nationaal
Informatiecentrum Erfelijkheid.
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“Als ik later oud
ben, dan heb ik
geen kinderen en
kleinkinderen
die naar mij
\ omkijken” _

Lichaam
& geest

Welke invloed heeft kanker op het leven?
(Ex)patienten vertellen.

Alina (41): “Zeg maar gewoon dat

Jje kanker hebt, niet welke soort, zeiden
mensen om me heen toen ze hoorden dat

ik baarmoederhalskanker had.

Het HPV-virus dat baarmoederhalskankerkan
veroorzaken, is seksueel overdraagbaar. Ik had het
gevoel dat mensen dachten dat ik eenlosbandig
seksleven leidde, maarik heb gewoon eenvaste
relatie. De gynaecoloog-oncoloog legde me uit
dat je helemaal niet losbandig hoeft te zijn om
baarmoederhalskanker te krijgen. Veel mensen
dragen het HPV-virus bij zich, hun lichaam ruimt
het gewoon zelf op. Alleen bij sommigen wordt het
baarmoederhalskanker. Op mijn dertigste was ik
uitgenodigd voor een bevolkingsonderzoek baar-
moederhalskanker. Ik was doodsbenauwd voor zo'n
uitstrijkje, dus dat heb ik niet gedaan. Vijfjaar later
kreeg ik zulke hevige bloedingen dat ik met kraam-
verband liep. Er bleek een tumorin m'n baarmoeder-
hals te zitten, een uitzaaiing in m'n lies en daarnaast
ook een goedaardige cystein mijn eierstok. Ik kreeg
bestralingen en chemotherapie. De eierstok met de
cyste werd verwijderd en uit voorzorg de andere ook,
waardoor ik op mijn 35ein de overgang kwam. Het
was eenvreemde gewaarwording, dat het allemaal
niet meer functioneerde zoals het hoort. Van de
eneop deanderedag hadikeenoudlichaam. Ik zat
demonstratief te wapperen met een tijdschrift als

ik weereens een opvlieger had, maar eigenlijk wist
ik me geen houding te geven.

Voor de operatie vroeg de arts of ik eicellen wilde
laten invriezen. Daar stond mijn hoofd helemaal niet
naar.'Haal alles er maar snel uit’ riep ik, ‘de hele boel.
Ik wilde me alleen maarrichten op beter worden.
Hoewel ik toen geen kinderwens had, was het beter
geweestalsdeartserwatactiever opwasingegaan.
Ik gavaak bij mijn omalangs en dan besefik hoe
definitief de keuze is geweest. Als ik later oud ben,
dan hebik geen kinderen en kleinkinderen die naar
mijomkijken. Datis confronterend, maarik bener
niet boos over. Mijn vriend ook niet. Ik zei tegen hem
datik het zou begrijpen als hij bij me weg wilde, als
hij kinderen metiemand anders wilde krijgen.
Maar hijisgebleven.’s

€ Alina schreef een boek over haar ervaringen:
In de ban van de groene monsters.
Meer info op: kanker.nl/bibliotheek/baarmoederhalskanker

kracht 28
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De helende
werking |
van zuurstof

Nu de overlevingskansen van mensen met
kanker toenemen, spelen langetermijneffecten
en nazorg een steeds grotere rol. Zo is

er hyperbare zuurstoftherapie, waar veel
bestraalde patiénten baat bij hebben.




Wat: Hyperbare zuurstof-
therapie (HBO-therapie)

Hoe: Brengt 12,5 keer zoveel
zuurstof in het bloed en in de
beschadigde weefsels

Doel: Herstel van beschadigd
weefsel wordt gestimuleerd
Waar: In drukcabines in
Amsterdam, Arhem, Geldrop,
Goes, Hoogeveen, Rijswijk,
Rotterdam en Waalwijk
Resultaat: onder andere
minder pijnlijke plekken na
bestraling

aeen chemokuur, borstbesparende
operatie en 28 bestralingen
verklaarden haar specialisten de
46-jarige Ingrid in 2013 kankervrij.
“Maar bestralingsschade leidde later
tot onder andere harde, pijnlijke
plekken in mijn behandelde borst”,
vertelt ze. "Een oplossing om dit

te bestrijdenvond ik niet. Tot een lotgenoot me

vertelde over hyperbare zuurstoftherapie. Ik dacht:

hyperbare wat?"Haar arts verwees Ingrid door

naar het Instituut voor Hyperbare Geneeskunde

in Hoogeveen.

Sneller herstellen
Bij hyperbare zuurstoftherapie (HBO-therapie)
zitten patiénten in een zogenoemde ‘hyperbare
drukkamer’, legt Onno Boonstra uit. Hijis chirurg/
traumatoloog en medisch directeurvan het Instituut
voor Hyperbare Geneeskunde. “Daar is de luchtdruk
tweeénhalf keer groter dan erbuiten. Bovendien
krijgen ze via een neus-mondkapje 100 procent
zuurstof toegediend, datis vijf keer zoveel als de
normale buitenlucht die slechts 21 procent zuurstof
bevat. Het gecombineerde effectis dat de patiént
12,5 keer zoveel zuurstof in het bloed en in de bescha-
digde weefsels krijgt, waardoor het herstel daarvan
wordt gestimuleerd. Ter plekke ontwikkelen zich
nieuwe haarvaatjes op plekken waar onvoldoende
bloed komt. Dit zijn zeer

“Al na twee
weken kon ik

kleine bloedvaatjes, die
zullen blijven bestaan en
dievoorverder herstel
zorgen. De ontwikkeling
van de haarvaatjes gaat tot
zelfs drie maandenna de

weer zonder PUn laatste behandeling door.
1 H 1 Ook wordt de afweervan

Op mun Ilnl'('erzu heteigen lichaam versterkt
Slapen engaan antibiotica beter

werken."Ingrid konal snel
na hetintakegesprek met

de HBO-therapie begin-

nen. Cemiddeld duurt de gehele behandeling zo'n zes
weken, vijf sessies per week. ledere behandelsessie
duurt een uurenvijfftigminuten. "Met tien andere
patiénten kwam ik terechtin de drukkamer, waar we
in een comfortabele stoel zaten”, vertelt Ingrid.
“Gedurende een sessie adem je vier keer twintig

minuten de zuurstofin door een mond-neuskapje.
Intussen kun je een film kijken, muziek luisteren of
wat lezen. Tussendoor heb je vijf minuten pauze,
dankun je het mondkapje afdoen om wat te drinken
of tekletsen.”

Minder langetermijnklachten

Tegenwoordig is HBO-therapie ook preventiefin
tezetten als een chirurg wil opereren in bestraald
gebied. Tedenken valt aan een borstreconstructie
naamputatie of het plaatsen van implantatenin
een bestraalde onderkaak. Deze operaties hebben
eenverhoogd risico op een verstoorde wondgene-
zing. Voor de operatie volgt de patiént twintig
HBO-sessies. Hierdoor verbetert de conditie van

het weefselin het bestraalde gebied voor de operatie
envermindert de kans op slecht genezende wonden
erna. Na de ingreep worden nog eens tien therapie-
sessies gegeven.

“Nu meer patiénten kanker overleven, wordt het
ook belangrijker om naar de kwaliteit van leven te
kijken", zegt Boonstra. “Onderzoek hiernaar wordt
dus ook steeds zinvoller.” Hij refereert hiermee aan
een kleinschalige pilotstudie met mensen met
kankerin het hoofd-halsgebied waarbij succesvol is
samengewerkt met het Rotterdamse Erasmus MC.
"Het betrof patiénten met erg vervelende klachten

in de mond: geen speekselvorming, het uitvallen van
tanden, verlies van smaak of problemen met slikken.
Ook kunnen ze hun mond vaak niet ver openen,
waardoor eten of praten lastigis.” Uit de pilotstudie
bleek dat patiénten dit soort klachten dankzij HBO
ook op de langere termijn veel minder ontwikkelden.
Om deze bevindingen wetenschappelijk vast te
kunnen stellenloopt tot 2016 een grotere studie.
Ingrid heeft haar therapie kort geleden afgesloten en
blikt tevreden terug. ‘Al na twee weken kon ik weer
zonder pijn op mijn linkerzij slapen. In combinatie
met oedeemmassages sloeg de therapie bij mij zo
goed aan dat mijn borst nu weer als vanouds zacht
aanvoelt. Dat doet me zo goed!”e

€ HBO-therapie vindt plaats in drukcabines in Amsterdam,
Arnhem, Geldrop, Goes, Hoogeveen, Rijswijk, Rotterdam en
Waalwijk. Meer informatie over de therapie: ivhg.nl
Het College voor Zorgverzekeringen erkent ongeveer tien
indicaties die volledig worden vergoed in het basispakket. Ze zijn
te vinden op: ivhg.nl/indicaties/overzicht-indicaties-hbo

kracht 28
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“De ziekte was
een naargeestig
monster dat altijd
om me heen was”
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“Het gaat om
de kracht achter
de beperking”

“Het is een wonder dat je nog leeft.” Hoe vaak Jurgen de
Beijer (45) die zin heeft gehoord, weet hij inmiddels niet
meer. Na een jeugd in het Sophia Kinderziekenhuis met
twee keer kanker en allerlei bijwerkingen moest hij leren
overleven in de echte maatschappij. Een verhaal over
bange volwassenen, kwajongensstreken op de
kinderafdeling en onuitputtelijke wilskracht.

n een café tegenover het stationvan
Tilburg bestelt Jurgen een cola. Een
bescheiden verslaving, overgehouden aan
de tijd dat hij chemokuren kreeg. Werkt
uitstekend tegen misselijkheid, vertelt hij.
AlsJurgen tegenover je zit, zie je nietsvan
het gehavende lichaam onder zijn kleding,
een lichaam datisaangetast door de vele
operaties en bestralingen die hij vanaf zijn zesde
moest ondergaan. Hij heeft een olijke, kale kop.
In zijn stem hoor je zijn gedrevenheid; dit verhaal
moet verteld worden. Het afgelopen jaar stond
hij elf keer in het theater, nu is hij bezig met een
boek. Hij wil een document achterlaten voor zijn
dochtersIsa (10) en Eva (6). Door de langetermijn-
effecten van zijn behandelingen zal hij waarschijn-
lijk niet oud worden en dan weten ze wie hun
vaderis geweest. Maar nu leeft hij, ten volle. Als
jongetje van zes komt Jurgen bij de huisarts, hij
kan niet meer plassen. Prostaatkanker blijkt het
te zijn. De artsen adviseren zijn ouders naar huis
te gaan en te genieten van elkaar, hopelijk haalt
hij zijn zevende verjaardag. Maar dat doen ze niet,
zerijden door naar het Sophia Kinderziekenhuis in
Rotterdam. Daar kunnen ze hem wél behandelen.
Op die plek brengt hij het grootste gedeelte van
zijn jeugd door.

Herinneringen

Jurgen: “Tot mijn zesde heb ik bijna geen herinne-
ringen. Hetis alsof mijn leven daar begint, met de
mededeling dat ik dood zou gaan. De ziekte was
een naargeestig monster dat altijd om me heen

Biografie

Jurgen de Beijer wordt in 1969
in Breda geboren. Het gezin—
Jurgen heeft een zus van vier
jaar ouder — verhuist naar het
Brabantse Rijen. Op zijn zesde
wordt bij Jurgen een tumor ont-
dekt in zijn prostaat. Hij groeit op
in het Sophia Kinderziekenhuis,
waar hij jarenlang behandeld
wordt, ook voor het recidief in
zijn blaas en de vele bijwerkin-
gen. Op zijn 23e keert hij terug

in de maatschappij. Hij studeert
Personeel en Arbeid en gaat

aan het werk als consultant,
project- en interimmanager. In
2004 krijgt hij samen met zijn
toenmalige vrouw een dochter,
Isa, en vier jaar later wordt Eva
geboren. Sinds 2011 heeft Jur-
gen een eigen consultancybe-
drijf in veranderprocessen, Drive
- the Core of Change van waaruit
hij veranderingen in organisaties
begeleidt. Inmiddels is hij samen
met Irene.

was, maar dat ik niet kon duiden. Het moest wel
heel erg zijn, dacht ik, want de mensen die op
visite kwamen deden zo raar. Ze praatten niet
tegen me, maar over me. Al snel namen de beter-
schapskaartjes toe en de bezoekjes af. Niemand
kijkt graag naar een doodziek kind. Op de afdeling
zelf wasiedereen écht, de kinderen, de ouders.

Zij keken niet weg. Die puurheid heb ik eigenlijk
nooit meer teruggevonden.”

Liedjes zingen

‘Jarenlang gebeurde alles op de 150 metervan

de kinderafdeling. Met vriendjes spelen, me
afzetten, grenzen opzoeken. De verpleegkundigen
moti-veerden me en corrigeerden me. Soms was
ermidden in de nacht commotie. Dan ging er een
bed met een laken overheen weg. Ik wist dat een
van mijn vriendjes of vriendinnetjes niet meer
terug zou komen. Het stemmetje in mijn hoofd zei
dan wel eens: Waarom leef jij wel en zij niet? Had
jeniet beter ook dood kunnen gaan? Het was een
paar keer heel slecht gegaan, dus ik wist hoe het
voelde om weg te dwarrelen. Was dat niet veel
fijner? Wat ik dan ging doen, was dromen. Fanta-
seren wat ik zou willen doen als dit allemaal achter
derugwas. Het waren helemaal geen grootse
dingen waar ik naar uitkeek: wandelenin het bos,
tegen een boom aanzitten en schrijven. Liedjes
zingen. Meisjes.”

Avonturen
“Het leven in het ziekenhuis was niet alleen maar

zwaar, ik heb er heel wat avonturen beleefd. Mijn

kracht 28
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Chemopuur

Na elf succesvolle voorstel-
lingen staat Jurgen de komende
tijd weer in het theater met
Chemopuur. Kijk voor data

en locaties op facebook.com/
chemopuur. In de zomer komt
zijn boek uit, ook getiteld
Chemopuur.

PHEMOPLUR

G N EmETES

"

vriendje Michael was drie jaar ouder dan ik. Hij
heeft mijjarenlanglaten geloven dat op -2 de dode
kinderen lagen. Dan nam hij me mee naar delift en
gingen we naar beneden. Als de liftdeur openging
zag ik een betegelde ruimte en een grote RVS-
deur. Er hing een weeige geur. Michael trok een
sprintje en kwam dan gillend terugrennen. Later
kwam ik erachter dat daar de gaarkeukens waren;
die geur wasvan de doorgekookte aardappels.”

De held die het overleefd had

‘Ik heb enorm geluk met mijn ouders, ze zijn
liefdevol en hebben me tegelijkertijd met beide
benen op de grond gehouden. Mijn moeder zei
altijd: "Eris maar één ding erger dan een kind

met kanker, datis een verwend kind met kanker.
Dus waar ik de kinderen in mijn omgeving vaak
overspoeld zag met cadeaus - 'dan heeft hij dat
pleziertje tenminste nog' - probeerden ze mij als
gewoon kind te behandelen. Ze leerden mij dat
ook ik gewoon mijn best moest doen om iets te
krijgen. Alleen op momenten dat ik er echt door-
heen zat, dan wisten ze mij net even dat extra’s
te geven. Ik heb ze toen vervloekt om hun
strengheid, maar het heeft me geleerd verant-
woordelijkheid te nemen over mijn leven, actief
te zijn. De oorspronkelijke tumor zat in mijn
prostaat. Erkwam een recidief in mijn blaas, dus
de hele behandelingenreeks begon van voren af
aan, met de nodige bijwerkingen. Rond mijn vijf-
tiende was ik weer kankervrij, maar mijn lichaam
was gehavend na alle behandelingen. Een nier
deed het niet meer, mijn darmen waren verkleefd,
ik was incontinent. Mijn hormoonhuishouding
was helemaal verstoord; ik was klein, mager, had
een hoge stem en geen baardgroei. Ook al moest
ik nog vaak terug naar het ziekenhuis, langzaam
kreeg ik daarbuiten vrienden, zelfs een vriendin-
netje. Haar ouders zeiden: Wat moet je met die
jongen? Somswas ik blij als ik weer naar het
ziekenhuis moest, daar voelde ik me thuis.”

Enorme streber

‘Ik haalde de mavo, daarna de havo. Officiéle
instanties zagen me als dossier, met dit lichaam
zou ik toch niet normaal kunnen functioneren. Ik
moest maar een \Wajong-uitkering aanvragen en
genietenvan het leven, zeiden ze bij het GAK. Mijn
ouders konden een aanbouw Krijgenvan 30.000
gulden, want ik zou een slaapkamer beneden
moeten hebben, met een toilet. Goedbedoeld
allemaal, maar dat wilde ik helemaal niet. De
bewijsdrang kwam, ik zou ze wel eens laten zien
datik hetallemaal wél kon. Tijdens mijn eerste
studiejaar Personeel en Arbeid was ik een enorme
streber. Niks bierdrinken, ik wilde de hoogste
cijfers halen.

Door alle zware behandelingen had ik regelmatig
lastvan langetermijneffecten. Na een jaar stude-
renviel ik door een zware darmkoliek uit. In mijn
hoofd ging de boel op slot. Na de operatie vroeg
ik me af waarom ik hier eigenlijk nog was. Als ik
hiervoor al die jaren had gevochten, was dat het
dan wel waard geweest? Toen werd mijn neefje
ziek. Jeroen was net als ik zes jaar toen hij kanker
kreeg, leukemie. Ik ging op ziekenbezoek, keek
naar Jeroen en het was alsof het licht aanging.
Met rechte rug stapte ik in de trein terug naar huis
en zwoer dat ik niet zou sterven voor ik geleefd
had. Zeven maanden later overleed hij."

Dromen

‘De dromen kwamen weer. Ik herstelde goed,
studeerde af, kreeg een baan en een vriendin.

De bewijsdrang bleef. Zo groen als gras, netvan
de opleiding af, zocht ik niet een baan dichtbij
inTilburg, nee dat moestin Rotterdam, werken
met bijzondere doelgroepen. Lag ik 's nachts met
darmkoliek op de Eerste Hulp, zat ik de volgende
dag gewoon weer op mijn werk. Het ging lang
goed, ik werkte me op, ging leidinggeven. We
kregen twee dochters. Ondertussen nam ik nog
een managementklus aan, zette een bedrijf op. Ik
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Interview

“Het was mijn

grootste wens om
alles wat ik had
meegemaakt te
vertalen naar een
eigen bedrijf”

brak mezelf gewoon af. Op een gegeven moment
ging hetlicht uit. Met een burn-out zat ik tweeén-
eenhalve maand thuis, dat was het maximum wat
ik mezelf gunde. Ik ben gaan fietsen, uitwaaien.
Een balans vinden tussen mijn dromen waarma-
ken en ondertussen niet mijn gezondheid uit het
oog verliezen, islang een strijd gebleven. Vijf jaar
geleden ging de storm iets liggen, toen had ik
mezelf wel bewezen. Mijn moeten-lijstje was af,
nu kon ik aan mijn willen-lijstje beginnen.”

Het maximale eruit halen

"Het was mijn grootste wens om alles wat ik had
meegemaakt te vertalen naar een eigen bedrijf,
waarinik kon laten zien dat al die shit juist iets
moois had opgeleverd. Een arbeidsdeskundige
adviseerde me me te laten afkeuren, dan kon ik
naast een WIA-uitkering een bedrijfje opzetten en
tien procentvan de winst houden. Zo stimuleer je
iermand toch niet het maximale eruit te halen? Ik
ben ervan overtuigd dat ik een succesvol bedrijf op
kan zetten juist d66r mijn verleden, niet ondanks.
Door mijn achtergrond ben ik goed in wat ik doe.
Als consultant zie ik welke processen er gaande zijn
in een bedrijf of team, de relaties, de trucjes. Ik heb
inmiddels een succesvol bedrijf.

Het gaat om de kracht achter de beperking. Dat
wilde ik vertellen aan een groter publiek, aan de
hand van mijn levensverhaal. Waarom niet op het
podium?Vorigjaar huurde ik een theaterzaal in
Tilburg af voor een onemanshow, ik nodigde familie
envrienden uit, zakenrelaties. De zaal zat vol. En
nog eensennog eens, daarna ook in Rotterdam.

Stichting

Op dit moment is Jurgen bezig
een stichting op te zetten om
mensen met een achtergrond
met kanker — of een ander
ingewikkeld ziekteverleden —te
helpen met verzekeringen. Als
ex-kankerpatiént worstelde hij
zelf enorm met het afsluiten
van passende en enigszins
betaalbare arbeidsongeschikt-
heids- en levensverzekeringen.
Het doel is om verzekeringen
aan te vullen waar de gaten
vallen. Want door hun ervarin-
gen hebben ex-kankerpatiénten
iets waardevols te brengen,
gelooft Jurgen, dat moet je

niet zomaar opzijschuiven.

Het was wel spannend, ik liet mezelfin al mijn
kwetsbaarheid zien. Niet als slachtoffer, nietals
held, maar gewoon als Jurgen. Mensen waren
geraakt, ze herkenden zichzelf erin. Het gaat
namelijk helemaal niet over kanker, het gaat over
veranderingen. Dat meemaken, zulke reacties
krijgen, dat heeft me compleet gemaakt. De
laatste dingen die ik eigenlijk nog niet had
verwerkt, zijn op hun plek gevallen.”

Tot de kern komen

“"Hetis een wonder dat je nog leeft, zeiden de
artsen steeds. En dat blijft zo. Door de lange-
termijneffecten van mijn behandelingen is mijn
lichaam in wankel evenwicht, het kan er zo mee
ophouden. Het maakt datik vrijintens leef.
Emoties moeten eruit, met opkroppen verdoe
jejetijd. Ik wil altijd meteen tot de kern komen,
alles uitspreken. Daar worden anderen wel

eens gekvan. Wat ik heb meegemaakt heeft me
sterk en wendbaar gemaakt. Het heeft me doen
inzien dat we allemaal alleen zijn, ook als er tien
geliefden om ons heen staan. Ik heb mezelf leren
kennen. Omdrie uur’'s nachts met een sondein
je keel kotsend op een badkamervloer zitten,
infusen die sneuvelen, dan weet je precies wie je
bent. Je weet precies wat je wilt, je weet ook heel
erg goed wat je niet wilt. Op dat moment raak je
het diepste van jezelf. En hoe bizar het ook is, je
wilt het niet, maar tegelijkertijd voel je je kracht.
Je bentalleen, maarje kuntdit."e

@ thecoreofchange.com, vokk.nl
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Vriendschap

oachimligtal bijna een
jaarin het ziekenhuis.
Elke keerals hij uit het
dallijkt te kruipen volgt
een infectie waardoor de
verzwakte jongeman voor
de zoveelste keer op de
ICbelandt. Dat hij nooit
bezoek krijgt maakt de situatie niet veel
dragelijker, maar plots zit er een oudere
dame aan zijn bed.

Kwiek staat de vrouw op alsik de zaal
binnenwandel. "O, wat fijn dat u er bent
broeder. Wilt u misschien hetinfuusvan
Joachim loskoppelen? Dan kunnen we
samen even naar beneden.” “Tuurlijk”,
antwoord ik verbouwereerd. Als ik Joa-
chimiets gunis het wel een privéleven
buiten de afdeling, al is het maarvoor
een half uurtje.

Rommelend met slangen en kraantjes
verbaast het mij toch. Een nette dame
op leeftijd met eenietwat bekakt
accentenjoachim, eenjongenvande
straat met een drugsverleden. Toch
keuvelen ze alsof ze elkaar al jaren ken-
nen. Netals ik wil informeren naar de
aardvan hunrelatie vraagt de vrouw:
“Kent u mij niet meer, broeder? Een paar
maanden geleden lagik ook op deze
zaal""We konden het prima met elkaar
vinden’, vultJoachim aan, “en nu ze zelf
weer goed ter beenis komt Margriet
regelmatig bij mij op visite."

Vierpersoonskamers, ze zijn niet meer
van deze tijd. Mensen zijn vrijwel altijd
teleurgesteld als ik ze bij opname hun
plekje laat zien. “Is er niet een kamer
voor mij alleen, broeder?” Het komt voor
dat patientenvooral last hebben van el-
kaar. Snurken staat met stip bovenaan
deirritatielijst. En op de postoel zitten
achtereen flinterdun gordijntje, terwijl
iedereen het kan horen en ruiken? Je
wenst hetje ergste vijand nog niet toe.

Tochzieik vaak daterop de krappe zaal
een prettige dynamiek ontstaat. Dat er
gelachen wordt en mensen elkaar door
moeilijke momenten heen helpen. Zeker
wanneer er verschillen zijn in de mate
van afhankelijkheid ontstaan niet zel-
den spontane mantelzorgrelaties. Jaze-
ker meneer Rutte, ook in het ziekenhuis
wordt heel wat af geparticipeerd. Het is
aangrijpend wanneer bij ontslag tranen
vloeien en telefoonnummers worden
uitgewisseld.

“Ookin het
ziekenhuis
wordt heel wat af
geparticipeerd”

_/

Dat relaties zich ontwikkelen zie je voor-
al op chronische afdelingen. Op long-
geneeskunde kijken COPD-patiénten
-alszeertoein staat zijn - bij binnen-
komst nogal eens op het opnamebord.
"Even checken of er nog bekenden zijn."
Maar dat ervriendschappen ontstaan
die de murenvan het ziekenhuis over-
stijgen, zoals bij Joachim en Margriet,
daarvanwas ik mij niet bewust. Het
valt natuurlijk ook buiten mijn blikveld.

Het levert een mooi plaatje op als de
twee door de klapdeuren de afdeling
verlaten. De fragielejongenin een
rolstoel, nog ver verwijderd van zijn der-
tigste verjaardag, voortgeduwd door
een krachtige vrouw die zijn oma had
kunnen zijn. Het zou zomaar het duwtje
kunnen zijn dat Joachim nodig heeft om
definitief de weg naar boven tevinden.e

Over Hugo

Hugo van der Wedden werkt als verpleegkundige. In elk nummer van Kracht deelt hij zijn ervaringen.
Hugo studeerde cum laude af in de medische sociologie. Hij deed onderzoek naar reanimatie en de ziekte
Alzheimer. Op hugovanderwedden.nl houdt hij een blog bij over medische zaken.

kracht 28
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DREAM TEAM 2015

Met jaarlijks ruim 13.000 nieuwe patiénten en 5.000 sterfgevallen is darmkanker
een van de meest voorkomende kwaadaardige aandoeningen in Nederland. Uit
de opbrengst van de campagne Sta op tegen kanker financiert KWF ieder jaar
een nieuw internationaal Dream Team. Het Dream Team 2015 werkt aan tests
om darmkanker vroeg op te sporen. Want dat maakt de kans op overleving veel

groter. De toponderzoekers stellen zich voor.

Wat doet het o
Dream Team precies?

Met de financiering van zes
miljoen euro uit de actie Sta op
tegen kanker maakt KWF het
mogelijk dat toponderzoekers
uit Nederland en de VS geza-
menlijk onderzoek doen naar
kanker. Deze unieke samen-
werkingsvorm levert dubbele
winst op: het onderzoek kan op
grotere schaal plaatsvinden én
geeft snellerresultaat.

Kans op genezing

Als darmkankerin een vroegtijdig
stadium wordt ontdekt, is de kans op
genezing veel groter. Daarom onderzoekt
het Dream Team, onder leiding van de
Nederlandse patholoog prof. dr. Gerrit Meijer,
hoe darmkanker nog beter vroegtijdig opgespoord
kan worden. Het Dream Team bestaat uit 25 onder-
zoekers die kennis uit veel verschillende disciplines
met zich meebrengen. Het team telt bovendien veel
toppers in translationeel onderzoek, het vertalen
van biologische kennis naar klinische toepassingen,
waardoor de onderzoekers verwachten sneller
grote stappen te zetten.

Slimme tests

Het Dream Team werkt onder meer aan een test
die darmkanker opspoort door ontlasting te scree-
nen op tumor-DNA en -eiwitten. De onderzoekers
verwachten ook dat het DNA van de tumor verklapt

Specialisme: “Mijn onderzoeksveld betreft
DNA-onderzoek bij kanker. Ik ben gespecialiseerd
in het vertalen van biologische ontdekkingen naar
klinische zorg, vooral om kanker vroegtijdig op

te sporen. Ons onderzoeksteam in Baltimore is

pionier in het ontwikkelen van ‘vloeibare biopten”:
een test waarmee het mogelijk is om tumor-DNA

-
H

welke patienten een hoog risico hebben op terugkeer Victor Velculescu in het bloed op te sporen en het te vergelijken
van de tumor. Patiénten kunnen dan aanvullend Hoogleraar Oncologie en met gezond DNA. Zo kunnen we de voortgang
. . Pathologie en mede- van de tumor volgen én zien hoe de tumor
behandeld worden, waardoor de kans kleiner is dat directeur van de afdeling op therapie reageert.”
de ziekte terugkomt_ Het team hoopt dat de nieuwe Kankerbiologie aan het Rol in Dream Team: “Samen met de Nederlandse
. . Sidney Kimmel Compre- patholoog Gerrit Meijer leid ik het Dream Team.
opsporingsmethoden ook ingezet kunnen worden hensive Cancer Center De rol van ons onderzoeksteam in de VS is om
bijandere vormen van kanker. s van de Johns Hopkins te bedenken hoe we kunnen signaleren welke
universiteit in Baltimore, patiénten slechte vooruitzichten hebben als ze
Maryland (VS). nog in een vroeg stadium van darmkanker zitten.”

© kwf.nl/onderzoek
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REMOND FIJNEMAN:

“We willen veelbelovende
nieuwe biomarkers*
omzetten naar tests” /

Remond Fijneman
Universitair hoofddocent
aan het VU medisch
centrum in Amsterdam

A

Veerle Coupé

Universitair docent bij de
afdeling Epidemiologie
en Biostatistiek van het
VU medisch centrum in
Amsterdam

A

Evelien Dekker
Maag-Darm-Leverarts in
het AMC in Amsterdam,
hoogleraar Gastro-in-
testinale Oncologie

aan de Universiteit van
Amsterdam

Miriam Koopman
Internist-oncoloog en
onderzoeker in het
UMC Utrecht

*% Watzijn biomarkers?

Biomarkers zijn bepaalde stofjes in het lichaam. Deze stofjes Manon van Engeland
kunnen iets zeggen over het risico om (een bepaald soort) kanker Hoogleraar Pathobiologie
te krijgen en aangeven dat er tumoren in het lichaam aanwezig van kanker en in het

zijn. Daarnaast kunnen ze informatie geven over de kenmerken van bijzonder de epigenetica
een aanwezige tumor en dus iets zeggen over het verloop van de aan de Universiteit
ziekte, de keuze en het effect van een behandeling. Maastricht

Specialisme: “De moleculaire tumorbiologie.
Bevindingen uit het laboratorium vertaal ik

naar de ontwikkeling van moleculaire tests.”

Rol in Dream Team: “lk werk op de Tumor
Profiling Unit, die wordt geleid door patholoog en
onderzoeksleider Gerrit Meijer. Wat ik doe is bio-
markers valideren, in ontlasting om darmkanker
vroeg op te sporen en in bloed om te controleren
of de ziekte na een operatie aan- of afwezig is.
We wiillen de veelbelovende nieuwe bio-
markers die we ontdekt hebben in het labora-
torium omzetten naar tests die gebruikt kunnen
worden om de sterfte aan darmkanker terug te
dringen. Daarnaast willen we ook tests ontwik-
kelen waardoor minder patiénten een zware
behandeling hoeven te ondergaan.”

Specialisme: “lk heb modellen ontwikkeld die
het mogelijk maken de langetermijngevolgen
van screening of verschillende behandelopties
door te rekenen, voor baarmoederhals-, long-,
darm- en huidkanker.”

Rol in Dream Team: “Het ontwikkelen van een
wiskundig screeningmodel voor dikkedarmkanker.
Door de nieuwste inzichten in het ontstaan
van dikkedarmkanker mee te nemen, kan dit
model de potentiéle gezondheids- winst

van nieuwe screeningtests voorspellen.”

Specialisme: “Sinds 2005 doe ik wetenschap-
pelijk onderzoek op het gebied van het
bevolkingsonderzoek darmkanker.”

Rol in Dream Team: “De afgelopen tien jaar
ben ik projectleider geweest van diverse
proefbevolkingsonderzoeken in Nederland.
Onderzoeken die de basis hebben gevormd
voor de invoering van het landelijk bevolkings-
onderzoek darmkanker met de iFOBT
ontlastingstest, begin 2014. In die rol werkte
ik al nauw samen met Gerrit Meijer

en Ernst Kuipers van het Erasmus MC.”

Specialisme: “Mijn aandachtsgebied ligt bij
tumoren in het spijsverteringskanaal, in het
bijzonder dikkedarmkanker.”

Rol in Dream Team: “lk ben de initiatiefnemer van
de studie PICNIC, waarin klinische gegevens,
biomateriaal — zoals tumorweefsel en bloed — en
behandelresultaten van patiénten met dikke-
darmkanker worden verzameld. Het is voor het
Dream Team de basis om te onderzoeken of DNA
in het bloed kan voorspellen welke patiénten na
een darmoperatie wel of geen baat hebben bij
een aanvullende behandeling met chemothera-
pie. Zo is de kans op terugkeer van de ziekte te
verkleinen.”

A

Specialisme: “Het onderzoeken van de mole-
culaire kenmerken van dikkedarmkanker. Ons
lab identificeert en bestudeert biomarkers voor
betere vroegdiagnostiek, en om de prognose
van de patiént en diens respons op therapie

te voorspellen.”

Rol in Dream Team: “lk werk al een tijd samen
met de onderzoeksgroep van Gerrit Meijer

aan biomarkers voor darmkanker. In
Maastricht hebben we een van de biomarkers
die in dit project worden getest, NDRG4,
geidentificeerd als marker om dikkedarmkanker
sneller op te sporen.”

kracht 28
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Koken

zonder
zorgen

Hoe blijf je gezond. tijdens en na de
diagnose kanker? ‘Gezond eten’ staat
bij veel mensen bovenaan de lijst.
Maar hoe doe je dat? Saskia Duijts
en Marga van Slooten van Cook &
Care inspireren (ex)patiénten en hun
naasten met verrassende, gezonde
en vegetarische recepten.

Corrie en Jacques maakten auberginetosti's

Corrie & Jacques

“Waar ben ik aan begonnen?” was
Corrie's (64) eerste reactie toen ze
in de kookstudio aankwam. Een
hersentumor in 2013 leidde ertoe
dat ze sindsdien problemen heeft
met haar kortetermijngeheugen.
Een kookworskhop van vijf uur leek
haar dan ook veel te intensief - het
was dat haar man Jacques (68) hen
samen had opgegeven, om wat in-
spiratie op te doen om gezonder en
gevarieerder te koken. Maar het viel
mee. “Alle deelnemers haddenin het
begin dezelfde lichte paniek: ‘'waar
moetik beginnen?. Maarwe werden
heel goed begeleid.

Hoewel de middag was bedoeld
voor patiénten en naasten, was

er voor Corrie en Jacques geen be-
hoefte om te praten over de ziekte.
Jacques: “Je bent er om te ontspan-
nen en door over kanker te praten
druk je dat plezier omlaag. Ik zie dit
als een uitje, om erjuist niet aan te
denken.”
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L " JACQUES: X

'“Ik zie dit als een
uitje, om even
niet aan de ziekte

te denken”

Ll

CORRIE EN JACQUES: "Het
bietendrankje, aqua fresca,
dat we samen maakten
was heelverrassend. Bij
bietensap dachten we eerlijk
gezegd niet meteen aan
‘lekker’. Maar het bleek juist
heel smakelijk.” Ook de au-
berginetosti met
wittebonenpuree
vielin de smaak.
“Zoleuk, datje
met gewonein-
grediénten zoiets
bijzonders kunt
maken.”

MARTHA EN MARION: “Mijn leven
bestaat uit twee delen: voor en
na de borstkanker”, zegt Marion
(59), terwijl ze samen metvriendin
Martha een pruimentaart maakt.
“Door mijn ziekte, tien jaar gele-
den, benik veel verloren. Maarin-
middels leid ik een gelukkig leven.
Ik ben gaan doen wat ik écht wil:
ik heb een reis gemaakt met de
Trans Siberié Express en ben on-
langs afgestudeerd aan de Kunst-
academie: dat wilde ik al toen ik
19 was. Ik doe veel leuke dingen,
zoals deze kookworkshop. Sa-
men koken, eten en praten met
mensen die weten hoe de ziekte
jeleven op zn kop kan zetten.”

kracht 28
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ELd Beeldend

Rita & Ans

a (links) en Ans maakten gevulde pompoen en aardappelburgers (zie recept op pag -*" 2)

RITA (65) KREEG 1IN 2001 LONGKANKER
EN WERD IN 2009 BEHANDELD VOOR
BORSTKANKER. Om te voorkomen
dat ze gaat piekeren, vult ze haar
dag bij voorkeur met één van haar
hobby's: koken.“Naar de bibliotheek
om recepten te zoeken, op de fiets
nadenken over eventuele aanpas-
singen, naar de winkel... Je kunt er
de hele dag mee bezig zijn. Zelfs tij-
dens mijn chemokuren kookte ik,
voor mijn man - zelf had ik helemaal
geen trek. Ik realiseerde me tijdens
deze middag dat ik een stuk verder
in hetziekteproces ben dan de mees-
ten. Daar kwamenweal pratend wel
achter. Want ook al had niemand
de behoefte om uitgebreid over de

ziekte praten, het was wel van: 'Heb
jij het ook meegemaakt?’ Juist om-
datiedereen erzo goed uitziet, is dat
soms moeilijk te geloven. Als ik hoor
dat sommigen z6jong zijn en z6 ziek,
wordt het me echt te veel. Ik krijg er
een brok van in mijn keel als ik besef:
ze zitten er middenin en het is niet
duidelijk wanneer hetleven ophoudt.
Reden voor mij om na de workshop
geen contact te houden. Ook niet
met mijn kookmaatje Ans, met wie
het heel goed klikte. Ik heb al te veel
vrienden aan kankerverloren.”

’ RITA:
“Koken
helpt tegen

piekeren”

RITA: "De groep stortte zich op deingrediénten als kinde-
ren dieworden losgelaten in een speelgoedwinkel! Voor
Ansen mij bleven de pompoenen over. Ik had niet eerder
een gevulde pompoen gemaakt, alleen pompoensoep.
Voor Ans was het ook een nieuw recept. Helaas viel de
mijne uit elkaar omdat hij te gaarwas, haha.”
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I -3
| Mariska (links) en Linda maakten dadeltruffels en een perengeitenkaastaart met tijm
"k -

Mariska & Linda

LINDA (45) WERD IN 2011 ZIEK: BORSTKANKER.
De behandeling en de bestraling leken aan
teslaan, wat ertoe leidde dat ze een jaar

na de behandeling weervolop in het leven
stond. 'Lekkerleven en genieten’, dat stond
voorop. Ze ging weer hard aan het werk
en high tea'en met vriendinnen. Tot begin
2014 "Hetvoeldetoch nietgoed, omzo wei-
nig bewust om te gaan met mijn lichaam.
Ikbeslootom me meertoeteleggenop het
Voedselzandloperdieet en suiker vrijwel
helemaal uitmijndieet teschrappen.”Maar
daardoor liep Linda al snel een beetje vast
bij het koken. Deze workshop kwam dan
ook als geroepen. “Ik heb zo veel geleerd -
zo heb ik voor het eerst van mijn leven iets
met bladerdeeg gemaakt. Ik ben helemaal
nietzo'n kokkin,maar gelukkig kreegik veel

hulp van Saskia en Marga.” Met Mariska,
haar 'kookmaatje’, verwacht ze nog wel
een keer af te spreken. Maar niet om over
de ziekte te praten. Liever niet: eind vorig
jaarwerden uitzaaiingen gevonden op Lin-
da's botten enlever. Ze krijgt chemotablet-
ten en leeft, zoals ze zelf zegt, per maand.
“Mariska heeft een leuke hond, dus wie
weet gaan we nog eens een mooie wande-
ling maken.”"

MARISKA (49): Over borstkanker hoorde ze
genoeg verhalen, over uitgezaaiide borst-
kanker bijna niks. Dus besloot Mariska toch
eens langs het inloophuis in Santpoort te
gaan om met lotgenoten te praten. Zo
kwam ze de Cook & Care workshop tegen.
Met kookmaatje Linda klikte het meteen:

‘Onze verhalen lijken op elkaar. En daar-
door hoef je niet zo veel uit te leggen. Je
gaat meteen de dieptein.

Dooriets leuks te doen met mensen die
ook geraakt zijn door kanker, voel ik me
minder ziek. En minder zielig'. Ik kijk met
zo'n dankbaar gevoel terug op de kook-
workshop. Niet alleen omdat ik met nieu-
werecepten, met zelfgemaakte granolaen
chocoladedadels naarhuis ging, ook omdat
iedereen zo aardig was. Dat is sowieso iets
wat ik heb ontdekt door mijn ziekte, die
me twee jaar geleden trof. Hoe zorgzaam
mensen kunnen zijn."

kracht 28
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Zoete aardappel- |
burgertjes

Recept

VOOR 12 pyg

GERT,J
BEREIDINGSTIp: =

e
225 gram cashewnoten

225gram p
azelnoten
700 gram 2Zoete Qardappey,
¢

gekoolct
50 " gestampt

grarfz verse koriande;
1 (fiyn gesneden)
oo Pepertie fijn genqi
2P van halve citrpep,
t en peper naqr Smaak
Olijfolie

Zou

45 MINUTEN

BEREIDINGSWIJZE: Schil de zoete aardappe-
len en snijd deze in blokjes. Breng in ruim
water aan de kook met een klein beetje
zout tot beetgaar (15 - 20 minuten), giet
af (houd een klein beetje kookvocht
achter) en stamp fijn. Gebruik een beetje
van het achtergebleven kookvocht om
ereen mooie smeuige massavan te
maken. Hak ondertussen de cashewno-
tenen hazelnoten in de keukenmachine,
of met eenvijzel, middelfijn. Meng 150
gramvan de gemengde noten met de
overige ingrediénten door de gestampte
zoete aardappel. Houd een klein beetje
koriander achtervoor de garnering. Maak
ertenminste12 burgertjesvan. Paneer de
burgertjes met het resterende noten-
mengsel. Bak ze in een koekenpan met
olie. Let op: bak eerst één proefburgertje
en keur deze op smaak. Indien de smaak
goed is, bak dan derest.

SERVEREN: De burgertjes kunnen voor-
afgaand aan het diner warm gehouden
worden in de oven. Serveer de burgertjes
met watverse koriander.e

IE_-" A

In november 2014 vond
de eerste Cook & Care
workshop plaats voor
(ex)kankerpatienten en
hun naasten. Het doel
van de workshop: de
deelnemers kennis laten
maken met nieuwe ge-
zonde recepten, zonder
vlees. De workshop
werd gesponsord door
Stichting RopaRun.
Op2meiengoktober
staan nieuwe work-
shops gepland.

Cook & Care

Cook & Care is opgericht

door Saskia Duijts (links) en
Marga van Slooten (rechts).
Beiden hebben de VIP Health &
Nutritrion vegetarische koks-
opleiding in Haarlem gevolgd.
Saskia is werkzaam als senior
onderzoeker/KWF fellow bij het
VU medisch centrum en Antoni
van Leeuwenhoek in Amster-
dam. Marga is werkzaam als
directeur Algemene Zaken bij
GGZinGeest in Amsterdam.

© Voorinformatie over de
workshops en aanmelden
zie www.cookandcare.nl
cook & care
£ o
k‘ iy BT
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Waar of niet waar?
"ledereen heeft potentiéle
kankercellen in zich”
Kracht belde met dr. Ed Roos. Hij is celbioloog en was

bijna veertig jaar lang onderzoeker aan het Nederlands
Kanker Instituut/Antoni van Leeuwenhoek.

[ .

Hoe ontstaat een kankercel?
“Kankerontstaat door een opeenvolging van spe-
ciale celdelingen. Bij de eerste celdeling is er nog
lang geen sprake van kanker. De cel lijkt dan nog
erg op een normale cel en wordt door het lichaam
nietalsvreemd gezien. Eris een aantal speciale
mutaties nodig in één enkele cel om die te ver-
anderenin een kankercel. Dit proces duurtjaren.
ledereen heeft cellen die een of meervan deze
mutaties hebben ondergaan. Maar dat zijn dus
noglang geen kankercellenenin de meeste geval-
lenworden ze dat ook niet. Het is daarom verwar-
rend om te spreken van potentiéle kankercellen.”

Wanneer spreken we van kanker?

“Pas als het systeem door een aantal mutaties zo
ontregeld raakt dat er meer cellen delen dan dat
erdoodgaan; er ontstaat dan een ophopingvan
gemuteerde cellen. Als de cellen zich na verdere
mutaties kwaadaardig gaan gedragen door weef-
sel binnen te dringen of zich door het lichaam te
verspreiden, spreken we van kanker."

Wat zijn slapende kankercellen?

“Dat zijn onzichtbare kankercellen die los zijn
geraaktvan een tumoren zich hebben verspreid
in hetlichaam. Ze hebben (nog) niet het vermogen
om op die plaatsen uit te groeien tot een nieuwe
tumor. Zodra ze dat wel doen, spreken we van
uitzaaiingen. Slapende kankercellen zijn dus ook
geen potentiéle maar échte kankercellen.s

Levensverwachting beter voorspellen
“Dokter, hoe lang heb ik nog?"Voor
patiénten met een bepaald type
hersentumor (‘diffuus laaggradig glioom)
ishetantwoord: “Tussen twee en dertig

jaar”. Dit type hersentumor kan lange tijd

rustig en stabiel zijn, maarvan het ene

op hetandere momentveranderenin

een snelgroeiende tumor. De arts kan niet
voorspellen hoe de hersentumor zich zal gedragen.
OnderzoekersvanVUmc hebben nuveranderingen
op chromosoomniveau ontdekt, wat op termijn
tot een preciezere voorspelling zal leiden.

Het onderzoek werd gefinancierd door

KWF Kankerbestrijding en
STOPHersentumoren.

© tinyurl.com/levensverwachtingvoorspellen
kwf.nl/onderzoek

Langere overleving door hestraling
Kleincellig longcarcinoom (SCLC) is een agres-
sieve vorm van longkanker die ongeveer 13
procent van de longtumoren vormt. De meer-
derheid van de patiénten heeft bij de diagnose
al uitzaaiingen in lever, hersenen, botten of
andere organen. Door na standaardbehande-
ling met chemotherapie ook nog longbestraling
toe te passen, neemt de tweejaarsoverleving
van deze patiénten toe. Dit blijkt uit onderzoek
van prof. dr. Ben Slotman, hoogleraar radiothe-
rapie bij VUmc. Aan de studie deden bijna 500
patiénten uit 42 Europese ziekenhuizen mee. De
resultaten zijn gepubliceerd in het toonaange-
vende tijdschrift 7he Lancet.

© tinyurl.com/langereoverleving

Minder pijn bij mammografie

Het bedrijf Sigmascreening heeft een product
ontwikkeld dat pijn tijdens de mammografie
vermindert. Het nieuwe apparaat gaat in plaats
van kracht uit van een gemiddelde druk. Dit is
minder pijnlijk en dus van groot belang voor
borstkankerpatiénten en vrouwen ouder dan
vijftig jaar die meedoen aan het bevolkingson-
derzoek borstkanker.

De mammografie kan door het apparaat
bovendien gestandaardiseerd worden doordat
elke borst nu met gelijke kracht wordt samen-
gedrukt. Sigmascreening is uit 24 inzendingen
verkozen tot beste medisch-technologische
innovatie 2014.

© sigmascreening.com

WIST U DAT...

...19.000 mensen jaarlijks kanker
krijgen doordat ze roken? Wanneer
niemand zou roken zou er 28%
minder kanker zijn. Ook goede voeding
is belangrijk: 9.500 mensen krijgen
jaarlijks kanker, onder andere door
te weinig fruit, groente en te veel
rood vlees. U kunt zelf uw risico

op kanker verkleinen.

Kijk op kwf.nl/preventie

kracht 28
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Wgzenschappelijk
onderzoek
vooruit helpen

Voordat nieuwe medicijnen voor grote groepen patiénten
beschikbaar kunnen komen, moeten de effecten ervan
op mensen uitvoerig onderzocht worden. Dat gebeurt

in trials. Hoe kun je eraan meedoen en wat zijn de
voordelen en de risico’s daarvan?

NIEUW
MEDICIJN
TESTKLAAR

30 capsules

|
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anneer kom je

voor een trial in
aanmerking?

Een medisch specialist kan
patiéntenvoor deelname
benaderen als ze voldoen
aande criteria voor dat
onderzoek. Soms kunnen
ook kinderen en ouderen meedoen. Voor kinderen
moeten de ouders wel eerst hun handtekening
zetten. Sommige mensen schrikken als hun
specialist ze benadert voor een trial. Zij voelen zich
dan een proefkonijn. “Mensen krijgen vooraf altijd
uitgebreide envolledige informatie over het onder-
zoek", zegtJanny van de Laar, researchverpleeg-
kundige in het St. Elisabeth Ziekenhuis in Tilburg.
‘Ook moet iemand voldoende bedenktijd krijgen
en de gelegenheid hebben omvragen te stellen en
te overleggen met familie of de huisarts.”
Deelnameis altijd geheel vrijwillig.

Wat zijn afwegingen voor de patiént?
Patiénten die meedoen aan een trial moeten vaker
komen voor controles. Zij moeten bijvoorbeeld
jedere maand, in plaats van eens per drie maanden,
bloed laten prikken."Sommige mensen vinden dit
eenvoordeel, omdat eventuele gezondheidsproble-
men dan ook eerder aan het licht komen”, stelt Van
de Laar. In principe kunnen mensen ook meedoen
aaneen trial in een ander ziekenhuis, maar dan
moeten zij wel steeds daarheen voor controles.
Patienten die besluiten deel te nemen, doen dat vol-
gens haar meestal omdat ze de wetenschap graag
verder willen helpen. “Natuurlijk hopen mensen ook
dat zijzelf baat hebben bij het nieuwe middel, maar
dat weet je ook bij fase Ill-onderzoek niet zeker.
Bovendien weet je vooraf niet of je na loting bij de
groep hoort die de nieuwe behandeling krijgt.”

Wat zijn de risico’s?

leder protocol voor een trial moet eerst worden
goedgekeurd door de medisch-ethische toet-
singscommissie (METQ). leder kankercentrum of

algemeen ziekenhuis heeft verplicht zo'n commissie.
Vervolgens moet een Raad van Bestuur met het
onderzoek instemmen. Bij onderzoek infase I'is het
het meest onzeker of het onderzochte middel echt
werktenis hetrisico op bijwerkingen het grootst. In
fasell-en Ill-onderzoek s dit risico kleiner, maar niet
afwezig. Bijfase IV is het klein. "Alle risico’s staan in
de patiénteninformatie’, zegt Van de Laar. "Men-
sen kunnen daarvan schrikken, maar de kans op
bijwerkingen hoeft niet groot te zijn. Paracetamol
heeft ook een bijsluiter met een hele rij mogelijke
bijwerkingen.”

Patiénten moeten alle mogelijke bijwerkingen die
ze ervaren, melden. “Dus als ze bijvoorbeeld hoofd-
pijn krijgen, moeten ze bellen. Ernstige bijwerkingen
geeft een ziekenhuis vervolgens binnen 24 uur

door. Dieworden vanuit de hele wereld centraal
verzameld. Heel zelden blijkt het dan nodigom

een studie voortijdig af te breken.”

Wat accepteer je als risico?

Dat kan vooriedereen verschillend zijn en afhangen
van de eigen gezondheid of prognose. Deelnemers
kunnen tussentijds altijd besluiten te stoppen. Wel
ishet somsvoor de eigen gezondheid belangrijk
om een kuur af te maken. Van de Laar heeft nog
nooit meegemaakt dat een patiént tijdens een trial
wilde stoppen. Wel een keer dat een arts vanwege
bijwerkingen besloot dat stoppen beter was voor
een patiént.

Waarom krijgt niet iedereen meteen
een nieuw medicijn als het goed werkt?
Dat gebeurt pas als duidelijk is dat medicijnen veilig
en werkzaam zijn bij grote groepen patiénten, dus
nafase IV-onderzoek. Van de Laar: "Ook mensen
diein een trial goed reageerden op een medicijn,
krijgen het pasvoorgeschrevenals het op de markt
is. Dat weten ze van tevoren. Eerst moeten namelijk
alle gegevens verzameld worden en wordt erover
gepubliceerd.”Wel blijkt een enkele keer tijdens een
onderzoek dat een nieuw middel zo goed werkt, dat
de controlegroep het ook eerder krijgt. >>

Trials, ofwel onderzoeken naar nieuwe medicijnen of behandelingen, bestaan uit vier achtereenvolgende fasen:

Fase |

In deze fase wordt een nieuwe stof
voor het eerst toegepast op een kleine
groep mensen en wordt gekeken of
er bijwerkingen zijn. Eerder is dan al
gebleken dat die werkt bij proefdie-
ren. “Aan fase I-onderzoeken naar
nieuwe kankermedicijnen doen alleen
patiénten mee die niet meer geholpen
kunnen worden door andere, bekende
behandelingen”, vertelt Janny van de

Laar, researchverpleegkundige in het
St. Elisabeth Ziekenhuis in Tilburg. Ze
werkte eerder bij oncologie en nu met
name voor oogheelkunde.

Fase ll

In fase ll-onderzoek gaat het erom

of de nieuwe stof werkt bij een kleine
groep mensen en wat de beste
dosering is.

Fase lll

Pas als de resultaten uit fase Il positief
zijn, krijgt in fase Il een grotere groep
mensen het middel, meestal in een
gerandomiseerd onderzoek. Daarbij
bepaalt een loting wie het nieuwe
medicijn krijgt en wie de standaard-
behandeling. Door beide groepen te
vergelijken blijkt pas of de nieuwe
behandeling echt beter is. “Hier in het
ziekenhuis gaat het meestal om fase

lll-onderzoek”, aldus Van de Laar. Als
het middel goede resultaten heeft op-
geleverd in fase lll, wordt het officieel
geregistreerd als medicijn en mogen
artsen het gaan voorschrijven.

Fase IV

In deze fase wordt bij nog grotere
groepen patiénten gekeken naar onder
meer de effecten op de lange termijn.

kracht 28
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“Als niemand meedoet

aan trials, komen er

nooit nieuwe medicijnen”

Marie-Joze deed mee aan een trial
voor het geneesmiddel lapatinib. Ze
had hormoongevoelige HER2-positieve
borstkanker met uitzaaiingen in de
oksellymfeklier. Ze onderging in

2011 een borstamputatie en kreeg
chemotherapie.

Toen haaroncoloog haarvroeg voor deelname aan
een trial voor het medicijn lapatinib, een doelge-
richte therapie (targeted therapy) bijvergevorderde
of uitgezaaide borstkanker, twijfelde Marie-Joze van
Riel (55) even. “Ik was bangiets niet te krijgen wat
wel goed voor me zou zijn. Er zou namelijk geloot
worden, waarbij je van tevoren niet wist in welke
groep je kwam."Ze besloot toch mee te doen, omdat
ze wilde bijdragen aan een betere behandeling voor
toekomstige patiénten. “Het zou heel mooi zijn als
ereen pil kwam, zodat mensen niet wekenlang aan
een infuus hoeven voor chemo en Herceptin. Als nie-
mand meedeed aan trials, kwamen er nooit nieuwe
medicijnen. Dan had ik ook nooit Herceptin gehad.”

Zwaarste groep

Naloting kwam ze in de zwaarste groep die alles
kreeg: lapatinib, chemo en Herceptin. Ze moest da-
gelijks lapatinib slikken: vier grote oranje tabletten
die ze moeilijk kon wegkrijgen. Ze hoopte uiteraard
dat het middel goed zou werken, maar helaas vielen
deresultaten tegen. Daarom kreeg de groep die
tijdens de trial alleen lapatinib had gehad, na afloop
toch ook nog Herceptin.

Vanwege de trial kreeg Marie-Joze meer controles
dan normaal na borstkanker. “Dat was voor mij geen
reden om mee te doen. Het zorgde juist voor extra
spanning.” Bij de controles zag ze haararts en tus-
sendoor had ze contact met researchverpleegkun-
dige Janny van de Laar. "Zij heeft het super gedaan:
ze was goed bereikbaar, gaf steeds duidelijke uitleg
enik konhaarallesvragen.”

Opnieuw doen

Tijdens de trial moest Marie-Joze vijf keer worden
opgenomen in het ziekenhuis vanwege griepachtige
verschijnselen en koorts. Een keer duurde dit twee
weken en bleek ze een flinke longontsteking te
hebben. Ze kreeg ook last van diarree en kreeg

een diarreeremmer. Sinds vorig jaar november
heeft ze last van duizelingen door een probleem
met haar evenwichtsorgaan. Ook is ze nog altijd
moe en werkt ze sinds haar ziekte slechts halve
dagen. "Maar of die duizelingen en moeheid iets
met de trial te maken hebbenis onduidelijk. Ik heb
gewoon alles bij elkaar een heel zware behandeling
gehad.” Ondanks de bijwerkingen heeft ze nooit
overwogen om te stoppen. Ze heeft ook geen spijt
en zou opnieuw meedoen. Ze wil anderen, als ze
het kunnen opbrengen en in de gelegenheid zijn,
zekeraanraden om deelname serieus te overwegen.
"Het helpt jouzelf misschien niet, maar wel de
mensen die na je komen. Ik hebnog een borst.

Stel dat de kanker terugkomt, dan wil ik ook

graag dat dewetenschap intussen weerverderis.” e

Meer informatie

Zie kanker.nl/kankeronderzoek
voor een overzicht van alle trials
voor nieuwe behandelingen van
kanker. Deze site is een initiatief
van KWF Kankerbestrijding, de
Leven met kankerbeweging en
het Integraal Kankercentrum
Nederland en Zuid (IKNL en
IKZ). Heeft u vragen dan kunt
u bellen met de (gratis) KWF
Kanker Infolijn: 0800-022 66
22. Bereikbaar van ma. t/m vrij.
09.00-18.00 uur.

Meer lezen

Harrie Keusters schreef het
boek Nooduitgang. Een bijzon-
der verhaal over endeldarmkan-
ker. Hij deed mee aan een trial
in Maastricht voor de Wait and
See-methode. Door een nieuwe
MRI-scantechniek bleef hem
een ingrijpende operatie be-
spaard.

€ harriekeusters.nl
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Lotgenoten
In actie
Samen doen

T0DO

Evenementen, activiteitenen reizen

2 maart
Dansvoorstelling
over kanker

‘Door mijn lijf getekend’ in
Theater Harderwijk is een mo-
derne dansvoorstelling over
kanker. Dertien semiprofessio-
nele dansers doen eraan mee.
De voorstelling gaat over een
meisje van zeventien dat kanker
krijgt en overlijdt. Hoe reageert
haar omgeving op haar dood?
Kaarten zijn verkrijgbaar via
info@dansentheaterstudio.nl.
Vanuit haar werk als psychoso-
ciaal therapeut kan choreografe

Annemieke Bais nazorg bieden.
(BEELD: NANDA VAN DER EIJK)

© solidgroundhulpverlening.nl

2 t/m 5 mei
Fietsq4Daagse
in Hoorn

De Fiets4Daagse Hoorn toert
dwars door het Westfriese land-
schap met bloeiende tulpenvel-
den, uitgestrekte polders, oude
havenstadjes en unieke stolpboer-
derijen. Deel- nemers kun-
nen kiezen uit drie afstanden: 25,
45 en 75 km. Start en finish zijn bij
IJsbaan De Westfries in Hoorn.
Gelijktijdig met de inschrijving kun
je een vrijwillige bijdrage doen
aan KWF Kankerbestrijding. Vorig
jaar mocht KWF een cheque van
€2.746 in ontvangst nemen.

© fietsddaagsehoorn.nl

ot

Juni, september, oktoher
Tijd nemen
voor jezelf

Bijkomen van een behandeling?
Opladen in een omgeving waarin
men begrijpt wat u heeft door-
gemaakt? Het kan bij het Zuid-
Franse ‘Puyssentut’ (Frans voor
‘beschermde omgeving’), waar
initiatiefnemer Dirk-Karel de
Geus laagdrempelige retraites
organiseert voor (ex)patiénten.
Gezond en lekker eten, ont-
spanning, yoga, massages en
veel buiten zijn: daar kikkert
een mens van op. Kijk voor een
week ‘Restore & Revitalise’ op
de website.

€ puyssentut.org

Naam: Dani€lle Veenendaal
Functie: Adviserend
geneeskundige

KWF werkt
samen met...

Menzis

0 Waarom is deze samenwerking belangrijk?

“Kanker grijptin op alle terreinen van hetleven: lichamelijk, geestelijk, praktisch.
Veel mensen kunnen daarbij wel een steuntje in de rug gebruiken. Alleen, niet
iedereen die behoefte heeft aan psychosociale zorg krijgt die. Het is belangrijk om
als zorgverlener tesignaleren als een patiént daaraan behoefte heeft. Alsjeals
arts mensen op tijd op eeninloophuis attendeert, kun je bij een aantal patiénten
en naasten voorkomen dat ze later een psycholoog nodig hebben.”

@ Hoe ziet de samenwerking eruit?
"Menzis en KWF werkten de afgelopen vier jaar samen om de vroegsignalering te
verbeteren. Om erachter te komen of patiénten behoefte hebben aan ondersteuning
kunnen zorgverleners de zogenoemde Lastmeter inzetten, eenvragenlijst. Inde
praktijk werd die vragenlijst niet vaak genoeg ingezet. Met KWF hebben we geinven-
tariseerd waar de knelpunten zitten en eerste stappen gezet om deze aan te pakken.”

© Meedoen? kwf.nl/helpjijons/help-mee-als-bedrijf

HET VERHAAL VAN... SANDRA (45,

“Het verschil tussen
medeleven en medelijden
is belangrijk. In het
ziekenhuis kreeg ik
bezoek van een vrouw
die niet veel anders
uitbracht dan ‘ach meisje
toch’. Het maakte mij
als het ware zwakker.
Terwijl ik niets liever
wilde dan normale
gesprekken voeren.”

© Zo schrijft Sandra op haar blog kanker.nl/sandravdrw/blog
Maak zelf ook een gratis profiel aan op kanker.nl/blogs

Wist u dat...

...erookdit
jaarweerop
meerdere
plaatsen een
24-uurs wandel-
evenement

Op maar liefst
35 locaties kunt

3 \/oor Hoop
bezoeken. Kijk voor een
SamenLoop bij uinde buurt
op de website.

© samenloopvoorhoop.nl
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Bloedmonsters worden be
vloeibare stikstof, van 196 graden

“Je moet blijven
kijken en als de
tumor verandert de
behandeling aanpassen)
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Hersentumor op
maat behandelen

Neuroloog Jaap Reijneveld onderzoekt samen met een onderzoeksteam
in VU medisch centrum hoe je met bloedonderzoek kunt bepalen welke
genen actief zijn in een glioblastoom, een type hersentumor. Hoe meer
je van de tumor weet, hoe gerichter je hem kunt bestrijden. Dat betekent
langer overleven of minder zware behandelingen voor de patiénten.

at voor tumor is een
glioblastoom?

“Een glioblastoom is de meest
kwaadaardige soort hersen-
tumor die er bestaat. Patién-
ten krijgen maandenlang een
zware behandeling, maar of
je hun tumor nu wegsnijdt,
bestraalt, met chemo te lijf gaat, of dat alles combi-
neert, hij komt eigenlijk altijd weer terug. Vijf jaar na
hun diagnose is nog maar tien procentvande mensen
met een glioblastoom in leven. Per dag overlijden in
Nederland drietotviermensenaan eenglioblastoom”

Wat onderzoeken jullie precies?

“Wij, dat wil zeggen moleculair bioloog Tom
Wurdinger, oncoloog Henk Verheul, promovendus
Nik Sol en ik, zoeken naar een manier om de over-
levingskansvoordeze mensen teverbeteren, door hun
behandeling af te stemmen op de specifieke geneti-
sche eigenschappen van hun tumor. Elk glioblastoom
isanders en die verschillen bepalen 6f en hoe gevoelig
tumorcellenzijnvoorverschillende behandelingen. Als
je weet met welk subtype glioblastoom je te maken
hebt, geef je iemand niet alleen de standaardbehan-
deling, maarbijvoorbeeld ook eenvaccinatietegeneen
gemuteerd eiwit op de buitenkant van de cel. Wij ont-
wikkeleneen methode waarmeejedoorhetbloedvan
de patiént te onderzoeken, kunt zien wat voor soort
glioblastoom hij of zij heeft."

Wat hebben patiénten aan dit
onderzoek?

‘Als de oncoloog weet wat de genetische eigen-
schappen van de tumor zijn, kun je iedereen met een
glioblastoom een behandeling op maat geven. Dan
zouden sommige patiénten langer overleven en an-
derehoevengeenzware behandelingteondergaanals
je kunt voorspellen dat die bij hun type glioblastoom
geen effect heeft. Maar met één keer kijken wat voor

tumor het precies is, ben je er niet. De cellen van een
tumor kunnen zich namelijk aanpassen aan de ‘aan-
vallen'door bestraling of chemotherapie. Dus je moet
eigenlijkblijven kijkenenalsde tumorverandert, moet
jeookdebehandelingaanpassen. Op ditmomentkun-
nen de genetische eigenschappen alleen onderzocht
worden door er een stukje uit te halen. Een van de na-
delendaarvanisdatveelglioblastoompatiénten teziek
zijn voor een hersenoperatie. Daarnaast kun je, als je
maar naar een stukje van de tumor kijkt, belangrijke
afwijkingen missen. Een betrouwbare bloedtest zou
eerder duidelijkheid kunnen geven.”

Hoe werkt jullie bloedtest?

“We zoeken naar biomarkers, stoffen die in het bloed
van de patiént zitten en verklappen welke genenin de
tumor actief zijn. Tumorcellen scheiden heel kleine
blaasjes af met moleculen erin waaraan je kunt zien
welke tumorgenen actief zijn. Die blaasjes komen in
hetbloedenindebloedplaatjesvande patiént terecht.
Wij gaan een manier ontwikkelen om die blaasjes te
verzamelen en uit de inhoud af te lezen welke geneti-
scheeigenschappenvan de tumorvan deze specifieke
patiént belangrijk zijn voor het succes van de behan-
deling. Enwe gaan bij glioblastoompatiénten kijken of
we aan de inhoud van de blaasjes inderdaad kunnen
zien of hun behandeling succes heeft."

Wat verwacht je voor de toekomst?

“We denken dat we op deze manier veel meer bio-
markers voor subtypesvan de glioblastoom gaan
vindendan er nu bekendzijn. Dat betekent dat wenog
meer informatie krijgen die bruikbaar is voor de diag-
nose, debehandelingvanglioblastomenenhetmeten
vanhet effectvande behandeling. Inde toekomstkun-
nen meer glioblastoompatiénten een behandeling op
maat krijgen. Dat zal zorgen voor een langere overle-
ving en minder onnodige, zware behandelingen."s

© kanker.nl/bibliotheek/hersentumoren

Tijdlijn glioblastoom

1863: Ontdekking van een
nieuw type hersentumor

1926: Eerste gebruik van de
term glioblastoom hiervoor

1978: Bewijs dat radiotherapie
na de operatie de overleving
verlengt

2005: Introductie van
gecombineerde postoperatieve
chemo- en radiotherapie voor
glioblastoompatiénten

2012: Introductie voorspellen-
de biomarker ter bepaling van
de keuze voor radiotherapie of
chemotherapie voor patiénten
met een glioblastoom

201 6: ontdekking van extra
biomarkers voor glioblastoom
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Eifkar

Agnes en schoonzus Mariélle kregen allebei te maken
met kanker bij een van hun kinderen. Ze richtten Team
Doelbewust op om met sportevenementen geld in te
zamelen voor kinderen met kanker. De blik kon weer

op vooruit, zo leek het.

Agnes (42)

“In 2003 werd bij ons dochtertje
Lotte, toen nog een baby, lever-
kanker gevonden. Mijn broer Corné
reed voor zijn werk in Frankrijk toen
hij het hoorde. Hij nam de eerste af-
slag terug naar Nederland en stond
nog dezelfde dag samen met zijn
vrouw Mariélle in het ziekenhuis.
Dat was tekenend voor onze bijzon-
dererelatie: altijd dichtbij, hoe groot
de afstand ook is. Met mijn broer

en Mariélle konden we het verdriet
delen, maar ook in het optimisme
vonden we elkaar: Lotte zou snel
weer beter worden. Cornéenik zijn
altijd soulmates geweest, de broer
enzusdie over bijna alles hetzelfde
dachten, met hetzelfde karakter,
dezelfde positieve kijk op het leven.
Die band is altijd gebleven, ook toen
we ieder een eigen gezin hadden.
Een paarjaar later bleek eenvan de
zonenvan Corné en Mariélle leuke-
mie te hebben. Hugo - toen zeven
-ging naar hetzelfde ziekenhuis

als waar Lotte behandeld was. We
leefden niet zomaar mee, we voel-
denwat zij voelden tot in de kleinste

“Je breekt,
maar je breekt
samen”

N

details. Kreeg Hugo een onderzoek,
dan zagen we de kamervoor ons
waarin hij zat. En toen Hugo een
Port-a-Cath kreeg, een dopje onder
de huid voorinjecties, ging Lotte
naar hem toe met de Port-a-Cath
die zij als baby had gehad. Een kind
dat kanker heeft gehad is anders
dan leeftijdsgenootjes. Ik kan niet
uitleggen waar dat preciesin zit,
maar ik denk dat Lotte en Hugo dat
bijelkaar herkenden. Alsje kind ziek
is, benjeals ouders machteloos. Je
kunt niet meer doen dan vertrou-
wenop deartsen. Mariélleen Corné,
en mijn man Guyot en ik vonden
daterg moeilijk. Alle vier voelden
we dezelfde drangomin actie te
komen. We hebben toen samen
met een enthousiaste clubvrien-
denenfamilie Team Doelbewust’
opgerichtom geld in te zamelen
voor kinderen met kanker. Eerst
dedenwe mee aan de Roparun, een
estafette van Parijs naar Rotterdam.
Enlater zaten Corné en Guyotinde
organisatie voor de ColSensation:
fietsend de Mont Ventoux op voor
het goede doel. Toen ze bezig waren
met de voorbereidingen kreeg Corné
longkanker. In mei 2013 overleed hij.
We hebben hem op een donderdag
begraven. Twee dagen later liepen
mijn man en ik de Roparun met een
rouwband om, Mariélle stond langs
het parcours. Het is heftig, je breekt,
maar je breekt samen en dat maakt
het ook heelmooi.




Agnes en Mariélle

[ XXJ
Marié€lle (48)
“lk vond het al bizar dat eerst ons
nichtje Lotte kanker kreeg en daarna
onze zoon Hugo. Dat ook nog mijn
man Corné longkanker kreeg terwijl
onze zoon nog in de behande-
ling zat, gaf me het gevoel in een
eindeloze rollercoaster te zitten. Je
kunt door, omdat het waariswat ze
zeggen: je krijgt kracht naar kruis.
Maar ook het gezin en de familie
hielden me op de been. Nietin
delaatste plaats Corné zelf. Hij
beheerste de kunst om hetleven
teaccepteren zoals het komten
hij probeerde erin alle omstandig-
heden het beste uit te halen. Toen
Corné wist dat hij niet lang meer
zou leven, had hij geen spectaculaire
bucketlist. Het beste hield voor hem
in: zoveel mogelijk tijd doorbrengen
metje gezin enjefamilie. En hij wilde
wat nalaten. Vooriedervanonze
vier zonen maakte hij een schilderij.
Envoor Agnes, zijn dierbare zus,
hebben we met zijn tweetjes een
bijzondere vulpen uitgezocht. ‘In
Agnes zie je mij’, zei Corné. Dat
maakt haar meer dan een goede
vriendin voor me. Zij kan me hetzelf-
de bijzondere gevoel geven als mijn
zonen, inwie ik ook mooie karakter-
trekkenvan hunvader terugzie.
Corné werd ziek toen hij bezig was
het fietsevenement ColSensation
te organiserenvoor Team Doelbe-
wust’. Hij wilde daarmee geld inza-
melen voor onderzoek naar kanker
enwas nu zelf opeens patiént. Op de
dagvan de ColSensation kon hij zelf
niet naar boven fietsen, maar stond
op detop. Tussen de honderden fiet-
serszatenonzedrie oudste zonen.
Die dag voelden we de krachtvan dit
soortevenementen. In het afzien en
in het bereiken van definish kun je

© teamdoelbewust.nl, colsensation.nl
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alje emoties kwijt. Vader en zonen
praatten normaal niet veel over

hun gevoelens, maar boven op de
Mont Ventoux hielden Corné en de
jongens niet meer op met uitingen
van liefde en trots. Onze jongste
zoon Hugo deed eenjaar later de
beklimming wandelend samen met
zijn nichtje Lotte. Corné was toen
overleden.

Vlak na de doodvan Corné hebikme
meteen weer op Team Doelbewust’
gestort. Dat was niet makkelijk,
maar het was belangrijk voor me.
We zijn immers van begin af aan met
zijnvieren betrokken geweest bij de
actie en hebben fantastische dingen
bereikt. Invijf jaar tijd hebben we
meer dan een miljoen opgehaald.
Voor KWF Kankerbestrijding en voor
lokale doelen. We konden er Corné’s
project mee realiseren: een huis-
kamerin het ziekenhuis van Roosen-
daal, waar kankerpatiénten in een
rustige enfijne setting hun chemo’s
kunnenkrijgen."e

“Agnes kan me
hetzelfde
bijzondere
gevoel geven als
mijn zonen” Y.
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Kracht Voeding

Voeding
Vragen
Advies

Prof.dr.ir. Ellen Kampman, hoogleraar Voeding en Kanker
Wageningen Universiteit, VU Amsterdam, Radboudumc
onderzoekt voeding bij het ontstaan van kanker, en
voeding tijdens en na behandeling voor kanker.

£2

Dr. Sandra Beijer, diétist en epidemioloog Integraal Kan-
kercentrum Nederland, initieert, codrdineert en begeleidt
onderzoeks- en voorlichtingsprojecten op het gebied van
voeding en kanker zowel tijdens als na de behandeling.

In Kracht Voeding behandelen we vraagstukken over voeding in relatie tot kanker.

VRAAG:

HELAAS KAN KANKER SOMS NIET WORDEN GENEZEN.
WAT MOGEN PATIENT EN NAASTEN DAN VAN VOEDING VERWACHTEN?

Speciale diéten

Bij de website voedingenkankerinfo.nl
komen regelmatig vragen binnenvan
mensen die weten dat zij niet meer beter
worden. Zijn er diéten of speciale produc
ten die een gunstig effect hebben op de
ziekte ? Hetis (nog) niet bekend dat bij
kankervoeding alléén de kwaadaardige
groeivan eentumor kan beinvioeden.
Alleenvoor medische behandelingenis op
ditmoment wetenschappelijk bewezen
dat ze de tumor effectief kunnen bestrij-
den. Als er ook geen nadelen aan het
gebruik van bepaalde diéten of producten
bekend zijn, is de keuze aan de patiént zelf.
Het hangt af van zijn/haar eigen kijk op de
ziekte en hoe hij/zij daarmee om wil gaan.
Datis heel persoonlijk en kan wisselenin
het ziekteverloop.

Bewegen

Voeding is belangrijk om de conditie zo
lang mogelijk goed te houden. Patiénten
die niet meer beter worden, hebben op
een bepaald momentvaak moeite om
voldoende te eten. De tumor kan in toene-
mende mate in de weg zitten en behan-
delingen brengen doorgaans vervelende
bijwerkingen met zich mee. Samen met de
diétist kunnen voor deze problemen cre-
atieve oplossingen worden bedacht. Een
andere keuze van producten, een andere
maniervan klaarmaken of een aanvulling
met speciale producten of supplementen
kunnen helpen. Beweging is daarbij even
belangrijk als voeding. Dagelijks een eindje
wandelen, fietsen of kleine klusjes inen
om huis en tuin verrichten draagtal bijaan
spierbehoud. Een fysiotherapeutdiein
bewegen bij kanker gespecialiseerd is, kan
advies geven over een goede balans tussen
inspanning en rust.

r=Y

Mantelzorg

Als medische behandelingen om de tumor
te bestrijden niet meer mogelijk zijn, is be-
houd van conditie lastiger. Tumoren maken
stoffen aan die ervoor zorgen dat normale
processenin het lichaam ontregeld raken.
Voeding wordt minder goed benuten
vet-en spierweefsel worden afgebroken.
Somsis het mogelijk omvan maaltijden te
genieten, maar andere kerenvindtiemand
het wellicht prettiger om niet zo met eten
en drinken bezig te zijn. Dat kan moeilijk
zijn voor de mensen die voor hem of haar
zorgen. Maar bedenk: als eten niet goed
lukt, danligt dat niet aan de moeite die

de patiént doet of aan degene die voor de
patiént zorgt. Het is het belangrijkst dat
de patiént zich comfortabel voelt. Als de
ziekte voortschrijdt gaat de patient vanzelf
minder eten endrinken en zal uiteindelijk
helemaal daarmee stoppen.

14

Deze tekst is tot stand gekomen in samenwerking met Jeanne Vogel, oncologie diétist en redacteur van de website voedingenkankerinfo.nl.
Meer hierover kunt u lezen in de folder Gewichtsverlies als kanker niet kan worden genezen:. tinyurl.com/gewichtsverlies
Heeft u ook een vraag over voeding en kanker? Stel ‘m op voedingenkankerinfo.nl of bel de KWF Kanker Infolijn: 0800 - 022 66 22 (ma-vrij 9.00-18.00 uur).

Meer over het voorkomen van kanker door voeding: kwf.nl/preventie
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‘Tk nam mijn
vader mee naar
de plekken die
hij ooit nog had

willen zien’

-

Over
de grens

Wat gebeurterin het buitenland op het gebied
van kanker? Kracht kiest elk nummereen
ontroerend, grappig of indrukwekkend item.

Het leven van Jinna Yang (25) leek een succesverhaal. Ze had een goede
baan in New York, een luxe appartement, meer schoenen dan ze kon
tellen. Maar het knaagde. Twee jaar eerder was haar vader overleden aan
maagkanker en Jinna voelde zich schuldig over zijn dood. Hijwas op zijn
zeventiende met grootse dromen naar Amerika geémigreerd. Om voor zijn gezin
te kunnen zorgen werkte hij zes dagen per week, tien uur per dag, in een stomerij.
Hij had geen tijd voor de dingen die hij eigenlijk wilde, zoals golf spelen, de wereld
zien. Jinnanam ontslag, zegde haar appartement op en kocht een vliegticket naar
Island. Met een levensgrote kartonnen afbeelding van haar vader reisde ze door
Europa en nam hem mee naar de plekken die hij ooit nog eens had willen zien. e

€ greaseandglamour.com/category/for-my-father
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Dichtbij

Kankerraaktniet alleen de patient.
Hoeis hetlevenvoornaasten en familie
tijdensen na kanker?

Jane (44) over haar vader die bijna 25 jaar
geleden stierf aan darmkanker:"Na het
overlijden van mijn vader huilde ik elke dag. Toen ik
naeenjaar soms een dag niet huilde, voelde ik me
schuldig. Vond ik het dan niet erg meer dat hij er niet
was? [k was bang dat ik zou vergeten hoe zijn stem
klonk en hoe hijeruit zag. Maar ik kan me nu nog
precies zijn vingernagels voor de geest halen.

Mijn vaders dood heeft rusteloosheid met zich
meegebracht: ik wist jarenlang niet wat ik wilde
met mijn leven en wat ik echt belangrijk vond. Na
tweejaar ben ik op reis gegaan naar Australié en
Indonesié. Ik hoopte mijn zorgen over mijn toekomst
tekunnenontlopen, maar besefte al snel dat reizen
niks oplost. Op mijn low-budget hotelkamer bleef
ik tobben over wat ik wilde doen als ik terugkwam.
Om tevoorkomen dat ik opnieuw zou vliuchtenin
eenverrereisnam ik een hond. Dat hielp mein
Nederland mijn leven op te bouwen. Hij bood
structuur, wasiets waarvoor ik kon zorgen. Nu kon
ik niet zomaar weer alles achter me laten. Onder-
tussen raakte ik van de kleinste dingen van slag.
Nare berichten in de krant. De herinneringen
voelden dan weer even heel vers aan.

De klik die ik met mijn man had toen ik hem voor
het eerst ontmoette, was enorm. Had ik eerder
zo'nonrust gevoeld, nu gaf ik me overaan de vastig-
heid. We gingen samenwonen, kregen kinderen.
Ikwou dat ik 25 jaar geleden had geweten dat ik

me weer rustig en gelukkig zou kunnenvoelen,

nu met mijn eigen gezin.

Het gat dat mijn vaderachterlietin onze familie
blijft bestaan. We hebben mijn zoon Jan naarhem
vernoemd. Ik was bang dat ik elke keerals ik zijn
naam zou noemen verdrietig zou worden, maar dat
isnietzo. Janis nunegen endraagt zijn naam met
trots, ook al heeft hij mijn vader nooit gekend. Opa
Janzittochin zijn hoofd.” e

€ Praten met lotgenoten? Kijk op kanker.nl
Vrragen over kanker? Bel de KWF Kanker Infolijn: 0800 - 022 66 22

“Ik was bang

dat ik hem zou

vergeten”

.s_f;ﬁr
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De Stelling

“Wie verstandig is, neemt deel aan het
bevolkingsonderzoek darmkanker”

Jolien Pon
voorzitter Darmkanker Nederland,
ex-darmkankerpatiént

Luc Bonneux
epidemioloog, arts
ouderengeneeskunde en publicist

Eens “Er zijn14.000 nieuwe gevallen van darmkanker per
jaar. In het begin hebben mensen meestal geen klachten en
tegendetijd dat die erwel zijn, is het vaak al flink mis. Zelf had ik
in2008 eerst ook geen klachten, tot ik met spoed geopereerd
moest worden, gevolgd door acht chemokuren. Als de ziekte
in een vroeg stadium wordt ontdekt, is die veel beter

te behandelen. Het is een heel simpel thuistestje: je hoeft
alleen maareven in de poep te prikken en het op te sturen. In
het eerste halfjaar zijn al 763 gevallen van darmkanker ontdekt,
nog afgezien van poliepen. De opkomst is met 68 procent
hoger dan verwacht. Sommige mensen willen liever niet weten
dat zeiets mankeren. Anderen zien tegen de coloscopie op. Er
iseen klein risico dat ze daarbij door je darm prikken, of dat er
een bloeding optreedt bij het verwijderen van een poliep. Maar
als er bloed in de ontlasting is gevonden, krijg je tijdens het
intakegesprek voorlichting over het vervolgonderzoek en kun
jeeen afweging maken.”

6

nnee“s “Mensen krijgen geen eerlijke cijfers op basis
waarvan ze een goede afweging kunnen maken. Je moet
ruim duizend personen testen en meer dan tienjaarvolgen om
één sterfgeval aan darmkanker te voorkomen. Darmkanker-
sterfteisin het geheel van de doodsoorzaken beperkt. Bovendien
doen aan het bevolkingsonderzoek alleen mensen met een laag
risico mee. De mensen met een hoog risico door erfelijke darm-
kankerworden sowieso al regelmatig onderzocht. Daarnaast
worden de nadelen van darmkankerscreening weggemoffeld.
Een coloscopieis niet zonder risico. De Gezondheidsraad gaat er
ineenrapportvanuitdatjaarlijks acht gezonde Nederlanders zul-
len sterven als direct gevolg van de coloscopieén. Door het weg-
halen van poliepen kun je gevallen van darmkankervoorkomen,
maar met een coloscopie kun je niet alle tumoren goed weghalen
en mis je ook tumoren. Bovendien spoort screening altijd ook
voorstadia op die mensen nooit fataal zouden worden. En juist de
agressieve tumoren groeien snel. Het bevolkingsonderzoek leidt
tot veel overdiagnose en overbehandeling.”

A1
Lees het standpunt van KWF op tinyurl.com/standpuntKWF
Meer informatie van het RIVM: tinyurl.com/bevolkingsonderzoekdarmkanker
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. 3% kanker.

Informatieplatform en sociaal netwerk

voor (ex)patiénten en naasten

samen weten we meer

Betrouwbare medische informatie
Bekijk de uitgebreide informatie over kankersoorten, behandelingen en gevolgen.

Anderen ontmoeten
Vind en vergelijk ervaringen van (ex)patiénten of naasten en kom met elkaar in contact.
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