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DE WACHTKAMER

tekst Sarah Wong fotografie Sarah Wong

Mariélle (41) is behandeld voor uitgezaaide borstkanker,
die eind 2011 werd ontdekt. “Ik heb net de laatste scan
gehad. Hij was helemaal goed! Dat ga ik vieren: ik ga met
m’'n twee dochters een lang weekend naar Barcelona. Van
het hele traject is de geur uit de chemotijd me nog het meest
bijgebleven. Ik word al misselijk als ik eraan denk. Na een
wachtkamerbezoek verlangde ik altijd zo naarfrisse lucht. Ik
ben daardoor meer gaan genieten van de natuur en de zon.
Als ik terugreed naar huis, genoot ik erg van de koeien die in
hetvolle zonlichtin de wei stonden. Dan draaide ik in deauto
keihard Lenny Kravitz en zong lekker mee.

Ik zat vaak als enige jongere in de wachtkamer. Als er wél

een keer iemand van mijn leeftijd bij kwam, hadden we
oogcontact, zo van: ‘wij horen hier niet, wij zijn te jong.

Ik ging meestal alleen naar het ziekenhuis. Daardoor had ik

vaak leuke gesprekken in de wachtkamer. Twee moeders
van de school waar ik lesgeef, kwam ik hier tegen. Zij hadden
ook borstkanker. Erg prettig om je verhaal te kunnen delen
met iemand van je eigen leeftijd die net als ik moeder is.

Ik heb zelf een zoon van vier en twee dochtersvan elfen
vijftien jaar. Ik ben niet bang voor de dood, maar ik wil
mijn kinderen niet zo jong achterlaten. Mijn middelste
dochtervroeg vaak: 'Mama, ga je dood? Dan zei ik: Ik kan
jeniets beloven, maarik ben het nietvan plan.’ Ik wilde ze
op een luchtige manier meegeven dat het leven doorgaat.
Ik heb natuurlijk geen garanties, maar op dit momentga
ikervan uitdat ik devijftig haal. En daarna gaan we voor
detachtig.” iwacht

ﬂ WWW.KANKER.NL/BIBLIOTHEEK/BORSTKANKER




Locatie: centrum voor

radiotherapie en oncologie,

satellietlocatie VUmc, Hoorn

Tijd: 1215 uur

Afdeling: radiotherapie




Achtergrond ===

Kan kanker jeleven verrijken? Ja, zeggen veel
deskundigen en patiénten. Kracht onderzocht

het fenomeen ‘posttraumatische groei'

Beeldverhaal ==

Het Nautischfonds Kankerpatiénten laat

patiénten en hun naasten uitwaaien tijdens

een tocht op een klassiek zeilschip.

WENDY (35)

“Mede door haar gaf
‘mijn moeder
de moed niet op”

Over elkaar

Kanker.nlis een nieuw online platform, gefinancierd
door KWF, waar (ex-) kankerpatiénten en naasten

elkaar kunnen ontmoeten.

Journalist

Elke van Riel:

“Het intrigeerde me dat

veel mensen zeggen

dat kanker hun leven
verrijkt heeft. Door het schrijven
van dit artikel begreep ik dit beter.
Door de pijnlijke confrontatie met
hun kwetsbaarheid beseffen
mensen vaak sterker waar het
ze echt om gaat en waarderen ze
het leven meer. Ex-patiént Gerjan
Apeldoorn verwoordde dit mooi.”

Fotograaf

Jeroen Scheelings:
“Er was zoveel plezier
en samenhorigheid
tijdens de zeiltocht. Het
heeft mij laten zien dat mensen
ondanks -en soms dankzij- hun
ziekte heel erg kunnen genieten
van mooie momenten. Vooral de
moed en het plezier van een gezin
waarvan de moeder midden in
een chemotherapie zit heeft mij
geraakt.”

Journalist

Ilse Ariéns:

“Zou ik het aankunnen
als het mij overkwam?
Dat vraag ik me vaak
af als ik mensen interview. Dit
keer kwam het heel dichtbij,
want Brigitte is precies even oud
als ik. Van opgegeven patiént
werd ze een engel die anderen
steunt. Dat stemt blij: een mens
krijg je niet zomaar stuk.”

De Wachtkamer

Mariélle heeft haarlaatste scan
gehad in het VUmcin Hoorn
Drijfveren

Zef (74) heeft alvleesklierkanker,
maar is vastbesloten dit jaar

de Alpe d'Huez te beklimmen
Kort en krachtig

Tips en nieuwtjes over kanker
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Lidevan der Vegt strijdt met haar
stichting Mammarosa tegen
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Sabrina (32) werkte mee aan een
documentaire over borstkanker
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“Goed, gelukkig
en gezond leven
met kanker,

tekst )Merel Remkes fotografie Amke

Zef (74) wil ondanks de diagnose alvleesklierkanker dit jaar
meedoen aan de Alpe d’'HuZes. “Mijn deelname aan de Alpe
d’'HuZes in2012maakteveel indruk op me. Ik fietste voorvrienden,
dieallebei een ouder haddenverlorenaan kanker. Ikdacht nauwe-
lijks meeraandeblaaskankerdie een jaardaarvoorbij mewas ge-
constateerd. De behandeling was succesvol geweest, het voelde
als een afgesloten hoofdstuk. Het jaar daarop wilde ik zeker weer
meedoen. Dan zou ik met mijn 74 jaren de oudste deelnemer zijn.
In het voorjaar van 2013 bleek er een tumor op mijn alvleesklier
te zitten. De arts heeft me halverwege de operatie weer dichtge-
maakt, er waren uitzaaiingen. Dat was wel een domper, om het
zwak uit te drukken. Minstens zo'n domper was dat ik niet mee
kon naar Frankrijk. Terwijl de anderen op 6 juni de Alpe beklom-
men, lag ik in het ziekenhuis. Ik wilde per se meefietsen. We had-
dende kameraangekleed met posters envlaggen.Voor hetontbijt
zat ik al op de hometrainer die speciaal daarvoor in mijn kamer
was gezet. De arts kwam af en toe binnen: ‘En, bij welke bocht
bentunu? Mijnlevensverwachting was een half jaar tot tweejaar,
had de arts gezegd. ‘Oké’, zei ik, ‘'maar in 2014 wil ik nog meedoen

aan Alpe d'HuZes!" Ik word momenteel palliatief behandeld: ik
krijg chemokuren om de tumoren zo lang mogelijk koest te hou-
den. Het is mijn ultieme doel om de berg op te kunnen dit jaar.
Maar dan moet ik eerst mijn eigen figuurlijke berg bestijgen. Ik
zou zeggen, ik ben nu ongeveer bocht17voorbij. Tijdens de eerste
chemokuur dacht ik na het ontbijt steeds: ik kruip mijn bed weer
in. Maardatbrengt je geen stap verder. Ik probeer nu elke dag mijn
kilometertjes te draaien.

Coed, gelukkig en gezond leven met kanker, daar fiets ik voor. Op
korte termijn voor mezelf. Door te trainen hoop ik de nadelige ge-
volgenvan de behandeling beteraan te kunnen. Het helpt me ook
mentaal; als je met andere dingen bezig bent, word je helderder
in het hoofd. En op langere termijn voor anderen, door het geld
wat ik ophaal voor Alpe d'HuZes. Dat is een grote stimulans.” iwacit

Defoto-is gemaaktin-het academisch ziekenhuis Maastricht; ...
waar Zef in januari met spoed werd opgenomen. Inmiddels is
hij weer thuis en traint verder voor de Alpe.

ﬂ DE ALPE D'HUZES VINDT DIT JAAR PLAATS OP § JUNI. BEKIJK HET FILMPJE VAN DE TRAINENDE ZEF OP. WWW. KWF.NL/ALPEDHUZES
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Ruim 30.000 donateurs leverde de

tv-show Sta op tegen kanker op, die op

22 januari werd uitgezonden. Rapper Gers
Pardoel lanceerde zijn nieuwe nummer
Dankbaarheid speciaal voor deze show. Zijn
moeder overleed toen Gers zeventien was.
“Ze was mijn basis, ze was er altijd met

thee en koekjes,” vertelt hij. “Binnen negen
maanden overleed ze. Later besefte ik hoe
heftig die tijd voor mijn vader is geweest. Hij
moest mij en mijn broer alleen opvoeden.
Daarvoor ben ik hem ontzettend dankbaar.
Dat werd versterkt toen hij een hartaanval
kreeg. Ik dacht: ik moet nu een nummer voor
hem schrijven, voordat het te laat is. Je dank-
baarheid uitspreken tegenover je dierbaren
is zo belangrijk. Het leven kan zo voorbij

Met de SamenLoop voor Hoop
vieren patiénten, ex-patiénten en
naasten hetleven en herdenken ze de
overledenen.Tijdens het evenement
wordt voorlichting gegeven over
kanker en geld ingezameld voor
onderzoek. De kaarsenceremonie
iseen standaard onderdeel van de

SamenLoop voor Hoop. T zijn." De opbrengst van de cd gaat naar KWF.
Op www.samenloopvoorhoop.nl Koop Dankbaarheid via:
vindt u alle SamenLopen op een rij. www.staoptegenkanker.nl/gerspardoel

Wistu dat...
dikkedarmkanker de 3e meest voorkomende
kankersoort is in Nederland en dat er jaarlijks 5.088

mensen aan dikkedarmkanker overlijden?
www.kwf.nl/kanker/dikkedarmkanker

CIJFERS UIT 2011

Hoofdhuidkoel.ing jaardeeffectiviteit, veiligheid endosis chemotherapie.

Haaruitval komtregelmatig en kosteneffectiviteitvan Hoofdhuidkoelingisveilig:
voor bij chemotherapie. hoofdhuidkoeling bij patiénten hetrisico op uitzaaiingen
Hoofdhuidkoeling kan dat diechemotherapie ondergaan. neemtniettoe. Informeer
voorkomen. Corinavanden Bij de helft van de patiénten bij uw arts of uvoor

Hurk, onderzoeker bij het bleek hoofdhuidkoeling hoofdhuidkoelingin
Integraal Kankercentrum effectief: zij behielden aanmerking komt.

Zuid, onderzochttijdens haar hun haar. De effectiviteit

promotieonderzoek vorig isafhankelijk van de soort www.hoofdhuidkoeling.nl



Immunotherapie:
doorbraak van 2013

Het wetenschappelijke tijdschrift
Sciencenoemtimmunotherapie de
belangrijkste wetenschappelijke
doorbraak van 2013. Deze behandel-
methode ‘helpt’ het afweersysteem
van de patiént, zodat dezeals

het ware zélf de kanker bestrijdt.
Sommige immuunbehandelin-
genworden al jaren toegepast
enzijndusniet nieuw, maarde
ontwikkelingen zijn in een enorme
stroomversnelling beland. Overtui-
genderesultaten en veelbelovende
technieken hebben immunothera-
pievolop indeschijnwerpers gezet.
Voorbeelden zijn het geneesmiddel

ipilimumab (ter behandeling

van uitgezaaide huidkanker) en
deTlIL-therapie (een experimentele
behandeling met speciaal bewerkte
afweercellen van de patient zelf).
KWF Kankerbestrijding investeert
aljareninimmunotherapieen
financierttientallen onderzoeken
opditgebied. Geziende hernieuw-
de belangstelling en recente vorde-
ringen hoopt KWF nog veel meer
veelbelovende onderzoeksvoorstel-
len tegemoet te mogen zien.

www.kanker.nl/bibliotheek/immunotherapie

Mannenpraat

Om mannen met gevorderde
prostaatkanker te ondersteunen,
heeft farmaceut Janssen een tijd-
schriften handboek uitgebracht:
Mr. Magazine en Mr. Manual.
Het handboekrichtzich op

informatieverstrekking en keuzes

in behandelingen. De ervarings-
verhalen in het magazine kunnen
mannen met prostaatkanker erbij
helpen om bijvoorbeeld vragen aan
de zorgverlener beter te formuleren.
Mr. Manual en Mr. Magazine zijn
verkrijgbaarvia de behandelend arts.

Sportief 2014 in
Zinin een actief2014? Het
gidsje De leukste lopen 2014
geefteenoverzichtvan
200 hardloopevenemen-
tenin Nederland. Groteen
kleinelopen, aangevuld
met de meest uitdagende
ladies-, trail-, mud-, dirt-en
colorruns en hardloop-
verhalen. Het boekje kost
€6,95, waarvan u€1,50
kuntdoneren aan KWF.

Bestellen kanvia
www.keep-on-running.nl

Waar of niet waar? Kracht belt met Matti
Rookus, epidemioloog bij het Antoni
van Leeuwenhoek.

Is kanker besmettelijk?

“Nee. Kanker is de ongecontroleerde deling van
cellen in het eigen lichaam. Als je iemand met
kanker een hand of een zoen geeft, dan zullen
zijn of haar tumorcellen nooit ‘overspringen’ en
kanker bij jou veroorzaken.”

Hoe zit het met baarmoederhalskanker?
“In sommige gevallen wordt kanker veroorzaakt
door een virus of een bacterie. Die kunnen wel
besmettelijk zijn. De bekendste is het humaan
papillomavirus (HPV). Dat virus kan baarmoe-
derhalskanker veroorzaken, maar ook bijvoor-
beeld kanker in het mond- of keelgebied of de
anus. lemand die besmet is met het HPV-virus
kan het door seksueel contact overdragen aan
anderen.”

Zijn er nog andere virussen?

“Een ander virus dat kanker kan veroorzaken is
hepatitis B. Datwordtovergedragendoorseksu-
eel contact of door bloedcontact, zoals besmet-
ting van moeder op kind bij de geboorte. Het
virus kan een leverinfectie veroorzaken die kan
ontaardeninleverkanker. Verderkandebacterie
helicobacterpylori problemenveroorzakeninde
maag. Hepatitis B en helicobacter pylori komen
in het Westen gelukkig nietzovaak voor.”

Krijg je altijd kanker als je besmet

raakt met zo’n virus of bacterie?

“Nee. Heel veel vrouwen raken bijvoorbeeld eens
in hun leven besmet met het HPV-virus. Maar
een heel klein aantal daarvan krijgt daadwer-
kelijk baarmoederhalskanker (in 20m waren dat
749 nieuwe gevallen, red.) of een andere vorm
van kanker. Meestal ruimt het afweersysteem
van het lichaam het virus zelf op. Een gezonde
levensstijl helpt daarbij.”

ﬂ WWW. KWF.NL/PREVE NTIE
WWW.KANKERRISICOTEST.NL
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VVoormalig borstkankerpatiént Lide van der Vegt richtte de stichting Mammarosa
op, om hiermee culturele en religieuze taboes rondom borstkanker te doorbreken.
Haar inzet werd beloond met de Muntendamprijs van KWF. VVan der Vegt: “Bij

kanker moet je voor jezelf opkomen. Dat wil ik viouwen meegeven.”
tekst Annemiek Verbeek fotografie Mona van den Bery

e is moe. Moe, maar voldaan. En trots. Op
het kantoor van stichting Mammarosa, op de
bovenverdieping van vrouwencentrum
Yasmin in de Haagse Schilderswijk, heeft
Lide van der Vegt (64) even pauze van de
afsluitende bijeenkomst van een voorlich-
terscursus. Een nieuwe groep vrouwen van
uiteenlopende culturele afkomst staat klaar
om het stokje van haar over te nemen. Nog twee, drie jaar
misschien, maar daarna zal ze de nu soms overvolle werkweek
toch echt gaan afbouwen. Ze nipt van haar thee, observeert
‘haar’ vrouwen met een glimlach om de lippen.
De Soedanese Tahani, de Boliviaanse
Roxana, de Marokkaanse Adela en Saadia, de
Nederlandse Gwen, de Antilliaans-Portugese
Fatima, de Surinaamse Aarti en de Turkse
Sibel, allen tussen de dertig en vijftig jaar,
zitten pratend, lachend en luisterend bij
elkaar aan een kleine tafel in de fel verlichte
ruimte. Er staat thee en er zijn broodjes
met geitenkaas en tomaat. Deze vrouwen
vormen de voorhoede bij het doorbreken van
culturele en religieuze taboes rondom kan-
ker. Dat je het krijgt door erover te praten,
bijvoorbeeld, maar ook dat je er zeker dood
aan gaat en dat je man bij je weggaat zodra je ziek bent. Het
waren ook deze vooroordelen die Lide van der VVegt deden be-
sluiten om Mammarosa op te richten. De stichting (zie kader)
is vernoemd naar deTurkse GUl (Roos’), de eerste borstkanker-
patiént die Van der Vegt begeleidde.

EYE OPENER

En dan te bedenken dat het spontaan begon. Van der Vegt
studeerde Frans en deed de Sociale Academie, waarna ze onder
meer twintig jaar in de volwasseneneducatie werkte als docent
‘Nederlands als tweede taal' op het Haagse ROC. Tot ze in 2000

“Ik had mijn
doodsangst
en negatieve
gevoelens over
mijn ziekte
weggestopt”

borstkanker kreeg. Ze had drie tumorhaarden in haar linker-
borst en uitzaaiingen in de okselklieren. Achtereenvolgens
kreeg ze een amputatie en lymfeklierdissectie, chemotherapie,
bestraling en hormoontherapie. Een tijd lang probeerde ze er
het beste van te maken, haar ziekte als avontuur te zien, maar
die geforceerde positieve houding brak haar op een gegeven
moment op. Van der Vegt: “lk werd steeds somberder en ging in
therapie omdat ik mijn doodsangst en alle negatieve gevoelens
over mijn ziekte had weggestopt. Dat moest ik een plek geven
voordat ik door kon.” Lichamelijk is ze nooit meer helemaal de
oude geworden, al ziet de buitenwereld dat zelden. Ze verloor
door de chemo smaak- en reukvermogen en heeft last van
extreme vermoeidheid. Haar ‘heldere geest
en alertheid’ van toen heeft ze naar eigen
zeggen nooit hervonden. Ook heeft ze nog
steeds elke drie weken huidtherapie nodig
om het lymfevocht af te voeren uit haar
linkerarm en schouder.

Wel stond ze na alle behandelingen weer
(parttime) voor de klas. De migranten-
vrouwen die ze lesgaf, bleven maar vragen,
vragen, vragen. “Dat is voor deze groep vrou-
wen niet vanzelfsprekend, ze schamen zich
snel of vinden het ongepast. Omdat ik al een
vertrouwd persoon was, vonden ze het denk
ik makkelijker om vragen te stellen. Ik liet hen mijn prothese
zien, de foto's van mijn kale koppie en ik vertelde hoe de behan-
deling was geweest. Ze waren zeer geinteresseerd, want thuis
wordt niet over kanker gesproken. Een kankerpatiént wordt
gemeden. Het woord kanker wordt verzwegen. Want kanker
betekent in hun ogen doodgaan. Dat je weer aan het werk gaat
na zo'n heftige tijd, was een eye opener voor ze.”

Uit onderzoek blijkt dat borstkanker zich bij allochtone vrou-
wen anders manifesteert dan bij autochtone vrouwen. Alloch-
tone vrouwen zijn vaak jonger als ze het krijgen en laat met het
ontdekken ervan, wat hun overlevingskansen aanzienlijk kan

*Wat is borstkanker'in het Chinees. Op de site van Mammarosa staat de uitleg in nog tien talen.



“Toen ik ziek
"y werd, nam ik
4  hetheftin
eigen hand, ik
kende de weg”

verminderen. Van der Vegt: “Toen ik ziek werd, nam ik het heft
in eigen hand. Ik kende de weg. Sprak artsen aan, zocht lot-
genoten op, werd lid van de Borstkankervereniging Nederland.
Dat is anders voor vrouwen die nauwelijks Nederlands spreken
en uit ontzag voor autoriteit amper iets aan artsen durven te
vragen. Bij kanker moet je voor jezelf opkomen. Dat probeer ik
deze vrouwen nu mee te geven.”

MAMMAROSA-APP

Begin september 2013 markeerde het voorlopige hoogte-
puntvan jaren keihard werken: de ingebruikname van de
Mammarosa-app waarop in twaalf talen informatie staat over
borstkanker. Van der VVegt: “Een app is een ideaal middel, want
je kunt de informatie via een tablet of smartphone ook offline
bekijken en beluisteren. Er staat misschien wel een computer
in de huiskamer, maar vrouwen willen vaak niet dat hun man
of andere mannelijke familieleden weten dat ze informatie
over borstkanker zoeken. We stellen ons voor dat moeders en
dochters zich samen terugtrekken om informatie te bekijken
en beluisteren.” Momenteel zijn bijna vierhonderd voorlich-
tingsfilmpjes in twaalf talen beschikbaar. Filmpjes die stuk

v Aarti (links)
uitSurinameen
Lidetijdenseen
bijeenkomstvan
Mammarosa

» Tahani uit
Soedan tijdens
een bijeenkomst
waarbij wordt
gezongen voor
haarverjaardag

CIJFERS & FEITEN

In Nederland wonen rond de 800.000 vrou-
wen boven de 20 jaar die laaggeletterd zijn
en/of gebrekkig 6f helemaal geen Nederlands spre-
ken. Daarvan zijn circa 300.000 vrouwen
niet in Nederland geboren, de zogeheten
eerste generatie allochtonen. Van de ruim 1,6
miljoen allochtone vrouwen krijgen per
jaar circa 1.200 vrouwen borstkanker.
Van de 165 borstkankerpatiénten die zich
sinds de oprichting bij Mammarosa hebben gemeld
is twee derde jonger dan S0 jaar.
Vrouwen onder de vijftig kunnen hun ziekte
niet ontdekken via het bevolkingsonderzoek
borstkanker. Voor hen is voorlichting essentieel.
(BRON: STICHTING MAMMAROSA)
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“Door ervaring
en kennis te
delen, wil ik

mijn bijdrage
everen

.

voor stuk foutloos ingesproken moesten worden, in het juiste
dialect en in begrijpelijk taalgebruik. Van der Vegt: “We hebben
een flink netwerk van native speakers: lotgenoten en vrouwen
die ik ken van toen ik nog lesgaf. De meeste mensen werken
vrijwillig mee, dat is echt fantastisch.”

TABOES AFSCHUDDEN

Terug naar vrouwencentrum Yasmin. Tahani heeft zelfgebak-
ken koekjes meegenomen, want ze is jarig. Ze draagt haar
felgekleurde hoofddoek losjes om haar hoofd gedrapeerd.

Haar ogen stralen als haar medecursisten luidkeels ‘lang zal ze
leven’ inzetten. We ontmoetten de Soedanese Tahani al eerder
(zie Kracht nummer18, Red.), toen ze nog midden in de hor-
moonbehandeling zat en worstelde met haar kinderloosheid,
het gevolg van de vervroegde overgang. Ze vertelt over haar ge-
boorteland, over dat daar nooit over kanker gesproken wordt.
“Het kan gebeuren dat iemand begraven wordt en dat niemand
weet dat die persoon kanker had. Als iemand iets voelt, hoopt
hij dat het vanzelf over gaat. Of hij slikt kruiden en gaat naar
een gebedsgenezer.” Ze geeft haar leven zin en richting door
voorlichting te geven aan vrouwen als zijzelf. Leer je lichaam
kennen, ga met klachten naar de huisarts, is haar boodschap.
“Er is niks om je voor te schamen. Hoe eerder je het ontdekt,
hoe groter de kans vaak is dat je beter wordt. Dat wil ik aan
vrouwen vertellen. En ook dat je man echt niet meteen bij je
weggaat als je het krijgt. Ook mijn man is gebleven, hoewel ik
waarschijnlijk geen kinderen meer kan krijgen.”

Niet alle Mammarosa-vrouwen zijn ook zelf ziek of ziek
geweest. De zowel in rap Haags als Berbers sprekende Adela
bijvoorbeeld, moeder van twee jonge kinderen, heeft zelf geen
kanker. Wel zag ze de verwoestende werking van kanker van
dichtbij: haar tante van vaders kant overleed aan borstkanker,
één zus van haar moeder kreeg baarmoederhalskanker en

haar andere zus overleed aan darmkanker. “Bij ons doen ze

heel geheimzinnig over die ziekte' alsof je een vloek over jezelf

afroept door het te benoemen. Het is een gemis, we zouden er
als vrouwen veel meer voor elkaar moeten zijn. Door ervaring
en kennis te delen, wil ik mijn bijdrage leveren. Hopelijk kun-
nen we de taboes van ons afschudden en doen wat nodig is
om te overleven. Onze moeders, zussen, tantes, buurvrouwen:
kanker kan ons allemaal overkomen. Dat besef is stap één. De
rest volgt later.”

OPENHEID WERKT

Ook als ze straks minder gaat werken, blijft Van der Vegt
betrokken als vraagbaak en ambassadeur en zal ze lezingen
blijven verzorgen. “Het is zo fijn om al die bijzondere mensen te
blijven ontmoeten.” Nog steeds vertelt ze haar eigen verhaal,
omdat ze merkt dat het werkt om open te zijn. “Ik vertel
lotgenoten dat je van iedere dag iets moois kunt maken, 66k
als je weet dat je het niet gaat overleven. Dat ze niet moeten
blijven hangen in wat ze niet meer kunnen, maar moeten
doen wat nog wel gaat.” Zelf ziet ze ondertussen de winst van
haar kanker. “Ik was iemand die alleen maar gaf. Nu durf ik zelf
ook hulp te aanvaarden en me kwetsbaar op te stellen. Verder
ben ik nooit meer bang. De band met mijn man Jan Hein en
zoons Bram (34) en Jesse (29) is hechter geworden. Je bent zo
bij elkaar betrokken in zo'n heftige tijd. Hun humor was een
superkracht, daardoor kon ik dOor.” iwaci

Stichting Mammarosa...

...Is in 2006 ontstaan en geeft jaarlijks tientallen voorlichtingen, bege-
leidt patiénten en brengt lotgenoten samen. Tot nu toe hebben circa
zevenduizend vrouwen een voorlichting bijgewoond en veertig vrou-
wen hebben een voorlichterscursus afgerond. Die cursus is gratis, op
voorwaarde dat de cursisten in een jaar minstens vier voorlichtingen
geven en begeleiding bieden aan ten minste één lotgenoot.

Muntendamprijs

Elk jaar wordt de Prof. dr. P. Muntendamprijs uitgereikt aan iemand
met bijzondere verdiensten op het gebied van de kankerbestrijding in
Nederland. De winnaar mag in overleg met KWF Kankerbestrijding een
bedrag van 50.000 euro bestemmen voor een doel binnen de kanker-
bestrijding. Lide van der VVegt ontving voor haar inzet voor stichting
Mammarosa de Muntendamprijs 2013. Het geldbedrag van 50.000 euro
zal worden gebruikt om in de loop van 2014 een informatiecampagne

te starten voor mammacare- en oncologieverpleegkundigen en via
huisartsen (zie onder).

De campagne...

...heeft als doel zoveel mogelijk van de 800.000 laaggeletterde en/

of allochtone vrouwen in Nederland toegang te geven tot wezenlijke
informatie over borstkanker. In februari 2014 startte een pilot met de
verpleegkundig specialisten mammachirurgie en mammacare-ver-
pleegkundigen van de ziekenhuizen Bronovo en MCH in Den Haag, die
dit jaar gaan samenwerken. In april/mei 2014 start een pilot via Haagse
huisartsen, om dochters van laaggeletterde en/of allochtone vrouwen
te motiveren met hun moeder naar de voorlichtingsfilmpjes te gaan
kijken (met de apps). Met de bevindingen uit die pilot worden de huis-
artsen met veel patiénten uit achterstandswijken benaderd.

WWW.MAMMAROSA.NL, WWW.KWF.NL/MUNTENDAMPRI]S
DE MAMMAROSA APP IS GRATIS TE DOWNLOADEN OP UW SMARTPHONE



tekst Brigit Koojman fotografie Tessa Posthuma cle Boer poster Esther de Vries

Sabrina (32): “Toen de arts in het Antoni van Leeuwenhoek
mij vroeg of ik wilde meewerken aan een documentaire
over borstkanker, heb ik meteen volmondig ‘ja’ gezegd. De
filmmakers wilden laten zien wat de ziekte voor impact heeft en
dat was een doel waar ik me helemaal in kon vinden. Veel mensen
in ons dorp in Overijssel hadden geen begrip voor mijn situatie.
Omdat ik er niet ziek uitzag en bleef werken - ik heb een eigen
kapsalon - dachten sommigen dat er niet veel aan de hand was
met mij en mijn gezin. Vandaar dat die openheid me goed leek.
Defilmploeg zat ons dicht op de huid. Op het moment dat ik wak-
ker werd na mijn operatie waren ze erbij. Maar ook toen de arts
ons vertelde dat ik geen drager ben van het borstkankergen - een
enorme opluchting, want we hebben twee dochters. Ze hebben
me gefilmd terwijl mijn haar werd afgeschoren en mijn zus, een
vriendin en ikzelf zaten te huilen van ellende. Een dramatisch mo-
ment. De titel van de film, Wakker in een boze droom, geeft precies
aan hoe ik dat heb ervaren. Net als voor de meeste vrouwen geldt
voor mij dat niet alleen mijn borsten, maar ook mijn haar ervoor
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zorgen dat ik me vrouw voel. Mijn borst hoefde er gelukkig niet
af, maar is door de behandelingen geslonken en bruin verkleurd.
Misschien dat ik daar in de toekomst nog wat aan laat doen. Met
mijn kale hoofd voelde ik me een man. Ik ben blij dat er pruiken
bestaan. Inmiddels is mijn haar weer aangegroeid, ik ben zelfs al-
weer een paar keer geknipt. De camera had ik nooit in de gaten,
mede doordat we heel hecht waren met de twee filmmakers, de
geluidsman en de producent. Ze keken toe, leefden mee, praatten
met ons en gaven advies. Ze hebben me ertoe aangezet om veel
te gaan sporten; ik ben drie keer per week conditietraining en
krachttraining gaan doen. Dat heeft me ontzettend geholpen bij
mijn herstelproces. Ik mis de aanwezigheid van die filmploeg nog
elke dag.” iactt

ﬂ WAKKER IN EEN BOZE DROOM VAN PETER EN PETRA LATASTER
KOMT NAAR VERWACHTING BEGIN 2014 OP DVD UIT.
DE DVD IS TE BESTELLEN VIA: INFO@MOKUMPFILM.NL
BEKIJK HIER DE TRAILER VAN WAKKER IN EEN BOZE DROOM.
HTTP://WWW.YOUTUBE.COM/WATCH?V=IBAOKJKFSTE
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ACHTERGROND

meer dan ljden

Leven na kanker is voor veel mensen zwaar. Toch is er een
groep, ongeveer de helft van alle ex-patiénten, die vindt
dat hun kwaliteit van leven na de ziekte hoger is dan
ervoor, zo blijkt uit onderzoek.* ‘Posttraumatische groei’
heet dit, in vaktermen. Vijf deskundigen geven hun visie
op deze mentale verandering. teist Eike van Riel beeld Shutterstock

*'POSTTRAUMATIC GROWTH: CONCEPTUAL FOUNDATIONS AND EMPIRICAL EVIDENCE', PSYCHOLOGICAL INQUIRY, 2004.



eggen dat kanker winst

kan opleveren, roept sterke
emoties op. Je maakt jeer
niet bij iedereen geliefd
mee”, zegt Ad Vingerhoets,
hoogleraar klinische
psychologie aan de Uni-
versiteit van Tilburg.

Dat merkte hij tijdens voordrachten van zijn onderzoekspre-
sentatie met de prikkelende titel Kanker, het beste wat je kan
overkomen!/? Sommige mensen werden hier erg boos over. “In
de eerste fase van de ziekte voelen ze zich vooral ontredderd
en denken ze: ga toch weg met die onzin.” Kanker brengt

in de eerste plaats angst, verdriet en stress met zich mee.
Ook wie geneest, kan last houden van gevolgen van behan-
delingen, of bang blijven voor terugkeer van de ziekte. Toch
waren er ook mensen die die ‘winst’ wel herkenden, vertelt
Vingerhoets. "Mensen die kanker overleven, zeggen vaak
dat de ziekte hun ook iets positiefs heeft opgeleverd en

dat ze er een ander mens door zijn geworden. Sommigen
zeggen dat hun leven beter is geworden, of zelfs dat ze

het niet hadden willen missen.”

Sterfelijkheid

Waarom is er vaak sprake van mentale groei na ernstige tegen-
slag, ofwel: ‘posttraumatische groei'? Vingerhoets: “Volgens een
theorie aangeduid met 'terror management' treedt dit vooral

op wanneer mensen geconfronteerd worden met hun eigen
sterfelijkheid. Dit gebeurt natuurlijk vaak bij kanker.”

Zij ervaren het leven als minder vanzelfsprekend en krijgen

meer waardering voor kleine dingen. “Na mijn kanker kregen
zelfs de kleinste dingen een speciale betekenis: een zonsonder-
gang, een knuffel van mijn kind, lachen met mijn vrouw", citeert
Vingerhoets een ex-patiént. Van een vrouw die borstkanker

had gehad, hoorde hij dat ze na haar ziekte tijdens wandelingen
van elk bloempje kon genieten. “Dat werd opeens iets bijzon-
ders, terwijl ze daar eerder gewoon aan voorbij liep. Je hoort
ook vaak dat mensen eerder ontroerd raken en sneller volschie-
ten bij kleine dingen, zoals mooie muziek.”"Volgens Vingerhoets
zien mensen na kanker vaak beter waar het om gaat in het
leven. “Daardoor maken ze stelliger keuzes. Je ziet bijvoorbeeld
wel dat ze breken met personen die ze niet ‘echt’'vinden.”

Zien waar het leven om draait

Mensen worden na kanker vaak trouwer aan zichzelf en hoeven
niet meer door iedereen aardig gevonden te worden, schrijft
Stephen Joseph, hoogleraar psychologie aan de Universi-
teit van Nottingham, in zijn boek De kracht van tegenslag (2012).

“De ose kanker
dat mensen

niet er ontkomen
aan het besef dat het
leven onvoorspelbaar
en kwetsbaar 1s”

“Mensen die kanker
overleven, zeggen
vaak dat de ziekte
ook iets positiefs
heeft opgeleverd”

Joseph werktal ruim twintig jaar met trau-
maslachtoffers en is een pionier op het gebied
van posttraumatische groei. Na een traumati-
sche ervaring doen mensen volgens hem vaak
minder concessies, gaan ze vaker doen wat ze
echtwillenin het leven, of kiezen ze voor het
aangaan van nieuwe uitdagingen. Ze nemen
zich voor om hun tijd niet langer te verdoen
met gepieker over kleinigheden. Ook beseffen
mensen vaak duidelijker dat het in het leven
niet gaat om een flitsende carriére, maar om
een goede band met de mensen om hen heen.
En ze realiseren zich beter dat het lot mensen
hard kan treffen en ervaren daarom ook vaak
meer mededogen met anderen.

Ditalles geldt overigens niet alleen voor (ex-)
patiénten; hun naasten kunnen een vergelijk-
baar proces doormaken. Josephs verklaring
voor deze psychologische veranderingen is dat
traumatisering een ‘vermorzelaarvan onze
geloofssystemen'’is. Mensen zijn volgens hem
geneigd de wereld te zien als een plaats die in
principe veilig en rechtvaardig is. We denken
dat de wereld ons goedgezind is, dat de wereld
zinvol, maakbaar, voorspelbaar en rechtvaardig
is. Ook zien mensen zichzelf als een waardig en
fatsoenlijk persoon, die dus geen ellende ‘ver-
dient’ (Waarom ik?). Een ernstige ziekte haalt
deze overtuigingen stuk voor stuk onderuit.
Dat veroorzaakt psychologische veranderingen.

Positieve draai

Een versterkt vermogen om contact met
anderen te maken is, naast het ervaren van een
grotere persoonlijke kracht, de vaakst genoem-
de uiting van geestelijke groei na een heftige
ervaring, zeggen de Amerikaanse hoogleraren
psychologie Richard Tedeschi en Lawrence
Calhoun. Samen schreven zij verschillende boe-
ken over posttraumatische groei. Ook noemen
mensen een meer diepgaande waardering voor
het leven, een gevoel van nieuwe mogelijkhe-
den en een versterkt gevoel van spiritualiteit.
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“Een ingrijpende
ervaring er
dwingt mensen hun

ideeén over hoe de
wereld in elkaar zit
drastisch te herzien”

Maakte het eigenlijk nog uit wat voor kanker
je hebt gehad? Grieteke Pool, universitair
docent gezondheidspsychologie aan de
Universiteit Groningen, vermoedt van wel.
Ex-patiénten die een ernstige vorm van kanker
overleven, ervaren eerder groei dan mensen met
eenlichtere’'vorm, al geldt dat tot een bepaalde
grens. Inderdaad rapporteren vrouwen die van-
wege borstkanker een operatie én aanvullende
therapieén hebben ondergaan meer groei dan
vrouwen die alleen een operatie hebben gehad.
Maar: vrouwen melden sowieso meer geeste-
lijke groei dan mannen. “Misschien komt dat
doordat vrouwen zich wat sterker uitdrukken”,
denkt Pool. “Maar het zou ook het gevolg kun-
nen zijnvan het feit dat vrouwen meer gericht
zijn op zorgtaken en meeleven en mannen meer
op prestatietaken.”

Verder ervaren mensen die op jongere leeftijd
kanker krijgen, vaker meer mentale groei dan
mensen die op latere leeftijd ziek worden,
omdat voor jonge mensen de diagnose extra
schokkend is.

Postieve aspecten van ellende

Uiteraard speelt ook iemands persoonlijkheid
een rol. Wie veel piekert en snel angstig is,
ervaart minder snel mentale groei dan iemand

dievan nature veerkrachtig is, weet Ad Vingerhoets. Verder zal
wie meer sociale steun ervaart, vaker posttraumatische groei
melden. Zo blijkt uit een onderzoek onder 206 mensen, dat wie
drie maanden na de diagnose kanker meer sociale steun kreeg,
een grotere kans had op posttraumatische groei na achtjaar.
“Met name de sociale interacties veranderden positief”, zegt
Adelita Ranchor, hoogleraar gezondheidspsychologie aan
de Rijksuniversiteit Groningen. Ze plaatst hierbij wel een kant-
tekening. “Mensen blijken acht jaar na de diagnose kanker even
positief over hun leven als een controlegroep die geen kanker
had. Het enige verschil is dat de eerste groep dit toeschrijft aan
de ziekte. Maar misschien zijn mensen sowieso wijzer gewor-
den, omdat ze inmiddels acht jaar ouder zijn", zegt Ranchor.
Onduidelijk is volgens haar ook of deze mensen het leven daad-
werkelijk beter aankunnen en beter met stress kunnen omgaan.
Ranchorvermoedt dat het melden van deze geestelijke groei een
manier kan zijn om een positieve draai aan de ziekte te geven.
“Mensen hebben nou eenmaal de behoefte om de nadruk te
leggen op de positieve aspecten van ellende. Misschien ervaren
ze ook sociale druk om positief te denken.”“"Dat mensen zich

na kanker sterkervoelen, kan te maken hebben met het gevoel:
wat er ook gebeurt, ik kan het aan, want dit heb ik ook allemaal
doorstaan’, zegt Grieteke Pool. Het sluit aan bij een bekende
uitspraak van filosoof Nietzsche: ‘Alles waar je niet dood aan
gaat, maakt je sterker.

Niet meer onbevangen

Een ingrijpende, negatieve ervaring als kanker dwingt mensen
hun ideeén over hoe de wereld in elkaar zit drastisch te herzien.
Dat leidt nietaltijd tot verrijking, aldus hoogleraren psychologie
Tedeschi en Calhoun. “De diagnose kanker maakt dat mensen
niet langer kunnen ontkomen aan het besef dat het leven onze-
ker, onvoorspelbaar en onbeheersbaar is en dat mensen kwets-
baaren broos zijn", zeggen de hoogleraren. “Een juist, maar
pijnlijk inzicht”, vindt Pool. Als psychotherapeut is ze ervaren in
het begeleiden van kankerpatiénten. “Door de diagnose kanker
kunnen mensen hun onbevangenheid kwijt raken. Ik hoor vaak
dat mensen jaloers zijn op anderen die nog wel onbevangen

in het leven kunnen staan.” Wijsheid met een zwart randje.
Endan isernog een groep die geen enkele positieve verande-
ring na kanker ervaart. Volgens Vingerhoets is dat ongeveer

een kwart van de patiénten. Ook Pool constateert dat bij een
bepaalde groep een gevoel van verslagenheid overheerst, ook
als ze de ziekte overwinnen. Posttraumatische groei is uiteraard
geen'verplichting’, waarbij jezou falen als je het niet ervaart.
We moeten het verschijnsel ook zeker niet romantiseren: het
ontstaat door ernstig psychisch leed en bestaat daar niet los van.
“Ditsoort groei is een positief bijverschijnsel van iets negatiefs:
lijden”, benadrukt Pool. Een citaat uit het boek van Stephen
Joseph verduidelijkt dit. Een man diezijn zoontje aan kanker ver-
loor, zegt daarin dat die ervaring een ander en wijzer mensvan
hem maakte. Hij kreeg dieper contact met anderen, had meer
compassie voor de mensen om hem heen en meer inzichtin

het leven. “Maar als ik moest kiezen, wilde ik absoluut dat mijn
zoontje weer zou leven. Alleen, die keuze heb ik niet.”



“De ziekte heeft
mijn leven verrijkt”

Gerjan (54) is mede-eigenaar van
een trainingsbureau voor de retail.
Eind 2010 bleek hij een grote tumor
in zijn borstholte te hebben. Na vier
chemokuren werd hij geopereerd.
Begin 2013 was de kanker terug.
Eind maart volgde opnieuw een
operatie en een serie bestralingen.
Gerjan is getrouwd en heeft twee
zoons (16, 19) en een dochter (18).

“Posttraumatische

1 is uiteraard

geen 'verplichting),

waarbij

je zou falen

als je het niet ervaart”

“Ik had mijn ziekte niet willen missen. Ik
weet dat dit vreemd klinkt, maar de ziekte
heeft mijn leven verrijkt. Vooral omdat ik
dichter bij mijn emoties ben gekomen.

Ik leef meer vanuit m'n gevoel en voel

ook meer. Ik krijg nuvaak tranen in mijn
ogenals ik op tv naar ‘Spoorloos’kijk, of
als ik met mijn bandje speel. Ik ervaar
alles intenser.

Ik maak me niet meerzo druk om kleine
dingen en leef meer in het moment.
Laatst had ik bij de bakker een mooi
gesprek met een vriend enrook ik de lucht
van het brood. Toen overviel me een sterk
gevoel van geluk. Dan besefik: ik ben er
nog. Fysiek gaat het goed: ik ga twee keer
per week naar fitness en ben weer aan het
hardlopen. Wel ben ik erg moe en ik heb
last van concentratie- en geheugenpro-
blemen. Daardoor kan ik op dit moment
mijn werk nog niet goed oppakken.
Omdat ik weinig energie heb, moet ik
een dag veel bewuster plannen. Daarom
ben ik nuvooral op zoek naar diepte: het
gaat me om kwaliteit, niet om kwanti-
teit. Ik lees meer spirituele boeken en heb
vaker diepgaande gesprekken, met lotge-
noten, met twee goede vrienden en met
mijn dochter. Mijn vader is eigenlijk geen
prater, maar we hebben nu persoonlij-
ker gesprekken dan voor ik ziek werd.

Naar sommige mensen ga ik niet meer,
want dat brengt me te weinig. Ik vind
het nu belangrijker om's avonds bij mijn
gezintezijn. ledere donderdagavond is
gereserveerd voor mijn vrouw, want we
willen onze momenten samen pakken.
We gaan dan wandelen of uit eten en
praten veel.

Ik ben ook met nieuwe, bijzondere
mensen in contact gekomen. Ik las een
interessant boek over magnetiseren.

Ik heb de schrijver ervan gebeld en kon
langskomen. Dat werd een fantastische
sessie. Hij maakte me duidelijk dat ik
mezelf uit het oog was verloren en al
jarenvooral bezig was om voor anderen
tezorgen.Zo'n man had ik nooit ontmoet
alsikdit niet had gehad.

Toen ik de eerste keer ziek werd, dacht ik:
ik ga anders leven. Maar de tweede keer
betrapte ik me erop dat ik toch weer erg
in m'n dagelijkse patroon zat. Nu wil ik
meer zelf de regie in handen houden. Ik
zie beter waar het echt om gaatin het
leven. Daarom ga ik waarschijnlijk niet
opnieuw vijf dagen per week werken:
veel indeautozittenvind ik nu zonde
van de tijd." wacht

Lees meer patiéntenervaringen op www.kanker.nl

ﬂ MEER LEZEN? DE KRACHT VAN TEGENSLAG: STERKER WORDEN DOOR DE KEERPUNTEN IN ONS LEVEN, STEPHEN JOSEPH, 2012

HANDBOOK OF POSTTRAUMATIC GROWTH: RESEARCH AND PRACTICE, LAWRENCE G. CALHOUN, RICHARD G. TEDESCHI, 2006
MEEPRATEN? BEZOEK OF NEEM DEEL AAN DE DISCUSSIEGROEP 'OMGAAN MET KANKER' OP WWW.KANKER.NL
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DE BEHANDELING

In een paar minuten

Veelvuldige, belastende bestralingen na een operatie zijn voor
een kleine groep borstkankerpatiénten voortaan overbodig.
Door IORT: een eenmalige bestraling in de borst, tijdens de operatie.

tekst Annemiek Verbeek illustratie Jose Luis Garcia Lechner

roeg op de dag de operatiekamer inrijden enaan
het eind van de middag met een kop thee thuis
op de bankzitten: het klinkt bijna te mooi om
waar tezijn.Toch is dat wat Dideke van Rhee (64)
twee jaar terug meemaakte nadat bij haar voor
de tweede keer borstkanker werd vastgesteld,

dit keerin haar linkerborst. Tien jaar geleden
kreeg ze dezelfde diagnose voor haar rechterborst
en werd ze op de 'standaardmanier’ behandeld; de tumor werd
operatief verwijderd en daarna kreeg ze het toen gebruikelijke
schema van dertig bestralingen. Van Rhee: “Van die borst heb ik
nog dagelijks last, omdat er een weinig voorkomende, maar zeer
ernstige bijwerking van bestraling optrad. De borst is altijd hard, ik
kan erniet op liggen. Soms zit ik middenin de nacht rechtop in mijn
bed vande pijn.”

Hoe anders ging het die tweede keer, toen ze de toen nog experi-
mentele Intra Operatieve Radiotherapie (IORT) onderging in het
Catharina Ziekenhuis in Eindhoven. Door nog tijdens de operatie in
slechts enkele minuten een zeer hoge dosis radiotherapie (bestra-
ling) te geven, waren bestralingen achteraf niet meer nodig. Andere
voordelen: borstpijn wordt tot een minimum teruggebracht, de
huid wordt niet bestraald waardoor er vrijwel geen (pijnlijke) huid-
veranderingen zijn en er is minder bindweefselvorming in de gehele
borst. Sommige vrouwen met borstkanker kiezen voor verwijdering
van de gehele borst, omdat ze opzien tegen de bestralingen na een
borstsparende ingreep. Met IORT is dat niet meer nodig.

Langetermijneffecten

Naast Van Rhee hebben ondertussen zo'n vijftig borstkankerpati-
enten IORT in Eindhoven ondergaan. Ook de resultaten in andere
ziekenhuizen zijn positief: het percentage vrouwen wereldwijd bij
wie de tumor binnen vijf jaar terugkomt, is minder dan vijf procent.
Dat is bij deze geselecteerde patiéntenpopulatie net zo laag als na
de traditionele behandeling. Dat blijkt uit een studie naar de lange-
termijneffecten van IORT die onlangs is gepubliceerd door de Itali-
aanse chirurg Umberto Veronesi, die de techniek tien jaar geleden
ontwikkelde.

Oncologisch chirurg Yvonne van Riet van het Catharina Ziekenhuis
tempert haar enthousiasme iets, door te benadrukken dat IORT

voor slechts een selecte groep vrouwen geschikt is.
“We passen de techniek momenteel alleen toe bij
vrouwen die ouder zijn dan zestig jaar, met een tu-
mor in de borst die niet groter is dan twee centime-
ter, die uitgaat van de melkgangen, gevoelig is voor
vrouwelijke hormonen en waarbij de poortwach-
tersklier in de oksel schoon is. Tumoren bij jongere
vrouwen zijn vaak agressiever. Bij die vrouwen kie-
zen wij nog steeds voor verwijdering van de tumor
en vervolgens drie tot vijf weken bestraling op de
gehele borst. Ook dat levert nog altijd heel goede
resultaten op.” Gelukkig heeft ook de bestraling van
de hele borst een ontwikkeling doorgemaakt waar-
door dit beter te verdragen is en forse beschadigin-
gen, zoals bij Dideke van Rhee, nauwelijks meer
voorkomen.

Razendsnelle ontwikkelingen

Het Catharina Ziekenhuis is niet het eerste zie-
kenhuis dat IORT aanbiedt: het Medisch Centrum
Haaglanden (MCH) en Hagaziekenhuis, beide in
Den Haag, bieden de behandeling al enkele jaren
aan. Enkele honderden patiénten zijn al op deze
manier behandeld. Van Riet sluit niet uit dat de
techniek ook voor ander typen tumoren en kanker-
soorten geschikt blijkt. Zo wordt in haar ziekenhuis
IORT al jaren toegepast bij specifieke vormen van
endeldarmkanker. Van Riet: “De technologische
ontwikkelingen gaan razendsnel. Twintig jaar te-
rug werd je de operatiekamer ingereden en was je
blij als je achteraf wakker werd met beide borsten.
Nu ben je in anderhalf uur klaar en kan je diezelfde
dag nog naar huis.” wact

ﬂ WWW.KANKER.NL/BORSTKANKER
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A JL (64) heeftal vaker
_r'neegevaren, samen met zijn vrouw
Ineke die kanker heeft (niet op de foto).
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Kanker maakte hun wereld heel klein.

Het Nautischfonds Kankerpatiénten
Nederland (NKN) gaf bijna zeventig
(ex-)kankerpatiénten en hun naasten de kans
even uit te waaien op een klassiek zeilschip.
tekst Merel Remkes fotografie Jeroen Scheelings
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Jozien (42,rechts) was even bang dat ze

niet welkom was op de boot. “lk mailde de
organisatie: Ik benal bijna hersteld, mag ik
wel mee? Tuurlijk, was de reactie.”" Ze vroeg
haarvriendinJulia Stegeman (52) mee. Sinds
de diagnose borstkanker die Jozien kreeg in
augustus 2012 is de vriendschap met haar
achterbuurvrouw veel hechter geworden.
Eenfantastische dagis het, vindt ze. “Lekker
verwend worden. Dat is zo fijn. Ziek zijn kost
veel tijd, energie en geld. Alles staat in het
teken van overleven. Zo'n dag de wind door
jeharen creéertrustinjehoofd.”

Sindsachtjaar bespeelt Hannie

(62, rechts) de trekzak. Met de Zwolse
Trekzakclub speelt ze op feesten,
recepties en marktjes. Vandaag is
extra speciaal, vertelt ze. “Ik heb zelf
darmkanker gehad, vijf jaar geleden.
De muziek heeft mij gered. Als ik
verdrietig was, dan pakte ik mijn
trekzak. Daar knapte ik zo van op.
Nu wil ik dat gevoel doorgeven aan
anderen. Hetiszofijnals je mensen
zietlachen, mee ziet zingen.”



ARNOLD

“Eenaantal jaar geleden nogaan
het infuus in het ziekenhuis, nuaan
dewijn op de boot!" Arnold (65) laat
het zich goed smaken. Zelfs zonder
slokdarm, diedrie jaar geleden werd
verwijderd nadat er een tumor was
ontdekt. Gezellig vindt hij het, met
zijnvrienden van de herensoos.
“Allemaal verschillende mensen, de
professor en de schoonmaker zitten
naast elkaar.” Ze leerden elkaar ken-
nenin hetinloophuis in Hilversum.
Elkevrijdag komen ze bij elkaar. En
nu vergezellen ze hem op alweer zijn
derde zeiltocht met het Nautisch-
fonds. “Elke dag pluk je gewoon.”
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Arjan (45) is er als de kippen bij als er een zeil gehesen moet wof=
den. “Geweldig! Ik had nog nooit op een zeilschip gestaan:* Hij
is samen met zijn vrouw Laila (43), die al sinds haar achtste met
kanker te kampen heeft. Laila: “Botkanker, uitzaaiingen in mijn
longen, borstkanker. Al 35 jaar leeft de ziekte naast me.” Ze kijkt
vandaag haar ogen uit: “Zoveel kankerpatiénten bij elkaar geeft
meestal een treurige boel. Hier lacht iedereen. Initiatieven als
deze geven het leven kleur.”

s

Robert Rust en Lieke Idsinga richtten in september 2012 het
Nautischfonds Kankerpatiénten Nederland (NKN) op. Ze willen
(ex-)kankerpatiénten en hun naasten een 'kostelijk én koste-
loos uitje op het water aanbieden’. Lieke kreeg zelf borstkanker
en kwam met haar familie en vrienden terecht in de zieken-
huiscarrousel’"Je gaat constant gebukt onder de onzekerheden
en spanningen over de toekomst”, vertelt ze. Inzo'n tijd kunnen
kleine pleziertjes de zware periode enigszins verlichten, bena-
drukt Robert. “Onder het motto ‘Varen voor elkaar hebben we
toen het NKN in het leven geroepen.”

ﬂ WWW.NAUTISCHFONDS.NL




HEDWIG

De dochter van Hedwig, Benthe (10)
vindt de boottocht ‘supercool. Het was
best een onderneming voor de familie
om te komen. Hedwig (50): “We had-
den ons opgegeven, maar toen het
bijna zover was, zei mijn man: ‘Je bent
z0 moe, moeten we de tocht niet afbla-
zen? '‘Probeer me maar in de auto te hij-
sen, zei ik. '/Anders zie ik alleen maar het
plafond van de slaapkamer.” Dat wordt
op den duur ook zo saai, heé?” Ze zijn blij
dat ze zijn gekomen. Gerrit (53): “Op
het moment dat Hedwig de diagnose
borstkanker kreeg een paar maanden
geleden, raakten we onze onnozelheid
kwijt. Even uitwaaien is dan heerlijk.
Het breekt je dagelijkse sleur.”
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Het begon in juni met een bericht in het Financieele Dagblad dat van het geld dat Alpe dHuZes heeft inge-
zameld, ervijftig miljoen ‘op de plank’zou liggen. In augustus ontstond commotie over declaraties door
CoenvanVeenendaal, een van de oprichters van de stichting Alpe dHuZes, een belangrijke partnervan
KWF. Niet veel later verweet NRC Handelsblad K\WF ‘boekhoudkundige trucs’; er zou veel minder geld naar
kankeronderzoek gaan dan KWF op zijn website beweert. \ervolgens kwam Nieuwsuur met berichten over
gebrekkig bestede Alpe d'HuZes-miljoenen, en tot overmaat van ramp raakte half december een campag-
nefilmpje van KWF zozeer in opspraak, dat besloten werd om het terug te trekken. En dat terwijl directeur
Michel Rudolphie tweeénhalf jaar geleden juist van het bedrijfsleven overstapte naar een maatschappelijke
organisatie, omdat het hem zo mooi leek om een visie voor de langere termijn te kunnen uitzetten. Maar er
zijn belangrijke lessen geleerd, zegt hij. tekst Brgit Koojiman fotogratie Jeroen Scheelings

oe heeft u de afgelopen maanden beleefd?
“Intensief. Het was heel veel tegelijkertijd.”

Wat was er waar van de kritiek die KWF over zich heen kreeg?

“Een deel van de kritiek was zeker terecht, en een ander deel absoluut niet. Om te begin-
nen met die vijftig miljoen aan Alpe-gelden die nog altijd niet besteed zouden zijn. Het
is waar dat snelheid belangrijk is, maar zorgvuldigheid vinden wij nog belangrijker. Een
projectaanvraag goed beoordelen kost nu eenmaal tijd. Overigens gaat het intussen om
veertig miljoen, waarvan wij driekwart pas in oktober 2013 hebben ontvangen. We heb-
ben inmiddels samen met Alpe d'HuZes een plan gemaakt voor de besteding hiervan.

Wat betreft die bewering dat wij minder geld aan onderzoek besteden dan we zelf op
onze site aangeven: daar hebben wij inderdaad fouten gemaakt. Op de KWF-website
stonden verschillende soorten berekeningen - bijvoorbeeld bedragen waarvan de ene
keer wel en de andere keer niet de kosten waren afgetrokken - waardoor het leek alsof
wij met percentages rommelden. Maar dat is absoluut niet het geval. Het was
onheldere communicatie, dat valt ons aan te rekenen en we hebben dat ook binnen

24 uur gecorrigeerd, maar van boekhoudkundige trucs was en is geen sprake.

Dan de kwaliteit van de uit het Alpe d'HuZes/KWF-fonds gefinancierde projecten. Er
lopen in totaal 52 projecten. Naar aanleiding van de discussie over InspirezLive zijn we
die tegen het licht gaan houden en hebben we geconstateerd dat bij vijf daarvan het
toezicht op de besteding van het geld niet goed functioneerde. We hebben de nodige
maatregelen genomen om dat te verhelpen.”

Wat waren de gevolgen van dat gebrekkige toezicht?

“Bij één project, het programma Understanding Life van de stichting InspirezLive, bleek
dat de kern van het programma, onderzoek financieren, niet van de grond kwam. Een
deel van het geld is dus niet optimaal besteed. Daarom hebben we de subsidie stopgezet
en is de samenwerking met InspirezLive intussen opgezegd. De andere vier projecten
lopen inhoudelijk goed. Neem het project Sneldiagnose, waarbij het diagnoseproces
zodanig bespoedigd wordt, dat een patiént die mogelijk kanker heeft, binnen 48 uur

de uitslag krijgt, in plaats van na gemiddeld drie weken. Dat is nu bijna afgerond en

de resultaten zijn heel goed.”

Dankzij Alpe:
miljoenen voor
onderzoek

Inclusief de opbrengst van Alpe
d’HuZes 2013 is er de afgelopen jaren
in totaal ruim 104 miljoen euro inge-
zameld met de actie Alpe d’'HuZes.
Daarvan is op dit moment ruim 53,5
miljoen euro besteed. In 2013 is

een zogenaamde ‘call’ (oproep voor
projecten op een specifiek terrein)
uitgezet, die in 2014 leidt tot een

Ondanks het feit dat het toezicht niet deugde?

“Inderdaad. Er is bij die vier projecten niets misgegaan, maar dat had wel kiinnen
gebeuren. Normaal zijn de instituten zelf verantwoordelijk voor de kwaliteit van hun
onderzoek - en zo hoort het ook — maar bij deze projecten was het toezicht uitbesteed
aan externen die moeilijk ter verantwoording geroepen konden worden. Dat is nu
allemaal goed geregeld.”

Hoe heeft dit kunnen gebeuren?

besteding van maximaal 15 miljoen.
In 2014 wordt op basis van het Be-
stedingsplan de toewijzing van nog
eens 30 miljoen euro voorzien.

“Wij hebben ons destijds te veel laten meeslepen door het enthousiasme van de mensen
van Stichting Alpe d'HuZes. Zij hebben een enorme drive om de zorg voor kankerpatién-
ten te verbeteren, en zijn bereid om daarbij soms onorthodoxe wegen te bewandelen.
Dat is hun grote verdienste, naast het geld dat ze inzamelen, en wij leren daar veel van.
Celnspireerd door hen heeft KWF de periode die een onderzoeksaanvraag in beslag
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“Door alle
gebeurtenissen
ZIjn We ons meer
bewust geworden
van onze schat
aan kennis en
ervaring”

neemt, met de helft teruggebracht: van een half jaar naar drie maanden. Maar door de
haast die men bij Alpe d'HuZes - terecht - heeft, raakte de zorgvuldigheid wel eens in
het gedrang. Onze rol is om indien nodig op de rem te trappen en dat hebben we in
die enkele gevallen niet voldoende gedaan.”

Hoe is de samenwerking met de stichting Alpe d’'HuZes?
“We voeren intensieve gesprekken over dit soort zaken en dat levert soms spanning op.
De persoonlijke verhoudingen zijn prima, bijvoorbeeld tussen Alpe-voorzitter Johan van

der Waal en mij. We streven allemaal hetzelfde doel na en hebben elkaar daarvoor nodig.
Er gaat wel het een en ander veranderen. De organisatiestructuur van Alpe dHuZes
wordt aangepast. Er komt een Raad vanToezicht die de bestuursleden benoemt, en
aan wie zij verantwoording moeten afleggen. Tot nu toe had het bestuur vrij spel,

een onwenselijke situatie wanneer je miljoenen beheert. Daarnaast komt er een
vrijwilligersraad, die de belangen van de vrijwilligers behartigt. Verder hebben wij

de verantwoordelijkheid voor de besteding van de Alpe-gelden helemaal naar ons
toegetrokken. Alpe d'HuZes kan thema'’s aandragen, maar wij hakken de knopen

door. Fondsenwerving is hn kracht, wij zijn bij uitstek goed in besteden.

Ik hoop dat met de komst van de nieuwe Raad vanToezicht ook de discussie gaat
plaatsvinden of je zo'n grote organisatie wel volledig op vrijwilligers kunt laten draaien.
Alpe d'HuZes heeft de afgelopen jaren 104 miljoen euro opgehaald, dat begint op big
business te lijken. Een anti-strijkstokbeleid klinkt mooi, maar voor het werven van
fondsen en zeker voor het goed besteden ervan, kom je er niet onderuit om kosten

te maken. Tenminste, als je het professioneel wilt aanpakken.”

Wat is de belangrijkste les die u geleerd heeft?

“Dat wij meer op onszelf moeten vertrouwen. KWF bestaat 65 jaar, en we hebben een
schat aan kennis en ervaring als het gaat om het toekennen van geld aan kankeronder-
zoek. Door alle gebeurtenissen zijn we ons daar ineens veel meer van bewust geworden.
Wij willen in de toekomst dan ook meer richting gaan geven aan het kankeronderzoek
in Nederland. Dus niet alleen individuele onderzoeksplannen op hun verdiensten
beoordelen, maar ook bekijken wat er nog ontbreekt aan onderzoek, bijvoorbeeld,

en dat actief stimuleren.”

Moeten we het nog over het gewraakte campagnefilmpje hebben?

“Het filmpje was onderdeel van een campagne, bedoeld voor zorgverleners, maar het

is een eigen leven gaan leiden op Twitter, zodat het uit de context werd gerukt en de
humoristische lading verkeerd overkwam. Het leek alsof wij zorgverleners en patiénten
bespotten, maar daar was geen sprake van. Dat is ook een van de lessen van de afgelo-
pen tijd, dat je vaak niet in de hand hebt wat er op de sociale media gebeurt. We hebben
daar nog niet het juiste antwoord op gevonden. Wat ik wel heb gemerkt, is dat wanneer
je mensen die ons - soms in heel scherpe bewoordingen - bekritiseren, uitnodigt voor
een persoonlijk gesprek, je heel snel nader tot elkaar komt. Zo was er iemand die mij een
tijdlang meerdere malen per dag op Twitter opriep mijn ontslag in te dienen. Ik heb hem
uitgenodigd om langs te komen. Het bleek een ondernemer die collecteert voor KWF,
een betrokken burger die van zijn hart geen moordkuil maakt. We hadden een buiten-
gewoon prettig gesprek, en we hebben sindsdien nog geregeld contact.” et

Hoe wordt het Alpe-geld besteed?

¢ Vanaf 2014 werkt het Alpe d'HuZes/
KWF-fonds met een Bestedingsplan.
Stichting Alpe d'HuZes heeft de thema's
aangeleverd die zijn beoordeeld door de
Wetenschappelijke Raad.
KWF is verantwoordelijk voor de
uitvoering van het Bestedingsplan,

met halfjaarlijkse rapportages aan Het Alpe d’'HuZes/KWF-fonds blijft
stichting Alpe d'HuZes. innovatieve projecten financieren:

» KWF heeft het toezicht op een aantal zonder innovatie geen vooruitgang.
projecten die buiten het reguliere In het Bestedingsplan is hier een
monitoring proces vielen, verbeterd. speciale subsidieronde voor ingericht.

e KWF heeft de samenwerking met
Inspire2Live stopgezet. ﬂ WWW.KWF.NL/ALPEDHUZES
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“IGNALITEITSLIJSTJ ES
ziin zinloos™

Afgelopen najaar verschenen ze weer in onder andere Elsevier en Algemeen
Dagblad: lijstjes met de ‘beste’ en ‘slechtste’ ziekenhuizen. Zijn kwaliteitslijstjes een
handig keuzehulpmiddel of leiden ze alleen maar tot verwarring? tekst sster smid

Pier Eringa

voorzitter Raad van
Bestuur Albert Schweitzer
ziekenhuis, Dordrecht

“Ik ben het oneens met de stel-
lingendatis nietomdat wij
als eerstezijn geéindigd inde
top 100 van Algemeen Dagblad.
Wanneer een ziekenhuis op
verschillende lijstjes langdu-
rig bovenaan staat, kan het
niet anders dan dat het daar
behoorlijk op orde is. Het
omgekeerde is ook waar.
Ikwil met ons ziekenhuis goed
scoren en zoveel mogelijk
keurmerken en certificaten
halen. Een goed gevulde prij-
zenkast is geen doel op zich,
maar een middel om eenam-
bitieuze cultuur te creéren met
gemotiveerd personeel. Daar
profiteert de patiént natuurlijk
ookvan. Een ziekenhuis is een
uurwerk met verschillende
radertjes. Patiénten zijn erbij
gebaatdatal dieradertjes
goed werken; het moet overal
kloppen. Nietdie ene goede
arts, maar het totale team
maakt of je wel of geen goede
behandeling krijgt. De diverse
lijstjes maken elk gebruik

van verschillende criteriaen
wegingen, maarals jeopalle
gebieden goed bent, moet
jeoveral bovenaan kunnen
eindigen.”

Marga Schrieks
programmamanager
Kuwaliteit van Zorg,
Borstkankervereniging
Nederland (BVN)

“BVN denkt datdelijstjes
verwarrend zijn voor patién-
ten omdat ze op verschillende
manieren ziekenhuizen met
elkaar vergelijken. Bij kwaliteit
draait het om zoveel aspec-
ten; het is moeilijk om dat in
een simpel lijstje te vatten.
Voor ons als patiéntenorgani-
satie is het bieden van keuze-
informatie aan onze achterban
belangrijk. Daarnaast willen
we ziekenhuizen stimuleren
tot patiéntgerichte zorg. Met
onze Monitor Borstkankerzorg
helpen we patiénten om te
kiezen voor een ziekenhuis op
basisvan criteria die de patiént
zelf belangrijk vindt. Deze on-
line Monitor geeft ook aan hoe
andere borstkankerpatiénten
de ziekenhuizen hebben beoor-
deeld. Daarnaast geeft BVN een
onderscheiding - een roze lintje
-aanziekenhuizen die voldoen
aan een set basiseisen voor
borstkankerzorg vanuit pati-
entperspectief. In de Monitor
wordt dus informatie vanuit
de beroepsgroep én de patiént
verwerkt. Borstkankerpati-
enten hebben meeraanzo'n
hulpmiddel danaan algemene
kwaliteitslijstjes.”

Eric Hans Eddes
darmchirurg Deventer
Ziekenhuis en directeur
stichting Dutch Institute for
Clinical Auditing (DICA)

“De kwaliteitslijstjes zijn
behoorlijk willekeurig; je kunt
het ene jaar hoog staan en het
anderejaarlaag. Daarom zijn
dezelijstjes van beperkte waar-
devoor individuele patiénten.
\Wel hebben ze ervoor gezorgd
dat ziekenhuizen beseffen dat
ze inzichtelijk moeten maken
wat ze precies doen. Je kunt
echter alleen wat zinnigs
zeggen over kwaliteit als

je voldoende betrouwbare,
goed gewogen en gecorri-
geerde kwaliteitsinformatie
hebt. Daarom heeft stichting
DICA een registratiesysteem
ontwikkeld dat de kwaliteit
van zorg inzichtelijk maakt
voor ziekenhuizen en beroeps-
beoefenaars. Door dit systeem
kunnen ziekenhuizen de zorg-
kwaliteit onderling vergelijken.
Het blijkt een goede stimulans
om de kwaliteit te verbeteren
enzo de onderlinge verschil-
len te verkleinen. Daarnaast
gaan we ook patiéntervarin-
gen en financiéle gegevens
registreren. Samen zeggen die
drie punten: hierwordt goede
zorg geleverd, aan tevreden
patiénten, tegen een accepta-
bele prijs.”

. i X
Jolien Pon
voorzitter Darmkanker
Nederland en
darmkankerpatiént

“Ik denk niet dat de kwaliteits-
lijsten een handig hulpmid-

del zijn bij de keuze voor een
ziekenhuis. Zo'n lijst zegt niks
over de routine en kwaliteit
per ingreep. De ziekenhuiszorg
verbetert misschien wel door
delijstjes, maar ik denk dat

het registratiesysteem DSCA

- Dutch Surgical Colorectal
Audit-daaraan veel meer heeft
bijgedragen. Dit systeem is on-
derdeel van DICA en registreert
deresultaten van darmkanker-
operaties. Deze resultaten zijn
doorvertaald naar de Patiénten-
wijzer op DarmkankerNeder-
land.nl. Darmkankerpatiénten
vinden hier de meest recente
informatie over de kwaliteit
van zorg bij darmkankerin
Nederlandse ziekenhuizen.
Overigens kiezen veel patiénten
ondanks alle registratiesyste-
men vaak voor het ziekenhuis
om de hoek. Hier weten ze de
weg. Dat blijkt soms belangrij-
ker dan een hoge positie.” acht

ﬂ VRAGEN OVER KANKERZORG? BEL MET
DE KWF KANKER INFO LIJN: 0800 -
0226622
(MA-VRI) 9.00-18.00 UUR)

ﬂ TWITTER MEE: @KWF_NL
HKRACHTSTELLING

kracht #24/2014 pagina



Lezers van Kracht over
hun zelfgeschreven
boek of lied. Deze keer
Marije over haar website

Ze schrijft gedichten
over het leven.

Dansen

Ik wil het leven dansen

Met noten uit mijn hart
Geen gemiste kansen

Maar volledig in mijn kracht

Over haar website

“Dicht bij de dood staan, roept vragen op over het
leven. Al sinds 1985 verwoord ik die zoektocht in ge-
dichtjes. Vanuit gebeurtenissen die emotie oproepen,
ontstaat inspiratie. De depressie van een vriendin, de
dood van mijn moeder. Meditatie geeft me vervolgens
kracht en woorden voor mijn gedichtjes. Tijdens mijn
werk in de palliatieve terminale thuiszorg schreef ik
vaak's nachts. In 2006 kreeg ik de diagnose darmkan-
ker. Dan kom je weer een laagje dieper. Hoe ben ik hier
terechtgekomen? Waar draait het om in mijn leven? Er
zijn veel ervaringen die het verstand niet begrijpt, die
alleen maar doorleefd kunnen worden. Mijn lijfspreuk
is: het gaat er niet om wat er gebeurt, maar hoe ik
ermee kan omgaan. Voor mijn zestigste verjaardag gaf
mijn zoon mij een website cadeau. Op www.gedicht-
jevoorjou.nl zagen mijn gedichten voor het eerst de
buitenwereld. Best eng, je brengt toch iets heel wezen-
lijks naar buiten. Wellicht dat de herkenning anderen
een steuntje in derug kan bieden.”

www.gedichtjevoorjou.nl.

OOK MET UW BOEK, LIED OF FILMPJE IN KRACHT? MAIL NAAR
REDACTIE@KWF.NL O.V.V. KRACHT LEZERSPODIUM
MEER LEZEN OP: WWW.KANKER.NI./BIBLIOTHEEK
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De impact van kanker

Om mensen die geraakt zijn door kanker te
ondersteunen bij het maken van keuzes is
het belangrijk om te weten wie de patiént
is, wat hij wil en wat hij aan kan. De zes
verhalen uit dit boekje zijn een afspiegeling
van de ervaringen van Catrien Bouman als
verpleegkundig consulent oncologie. De
verhalen laten zien wat er in een mensen-
leven losgewoeld kan worden door de ziekte
kanker, hoe ingewikkeld communicatie kan
worden, hoe relaties kunnen veranderen en
hoeveel impact de ziekte heeft op de naas-
ten. Het paleis der stervenden, Catrien Bouwman,
Uitgeverij Elikser, € 12,50, ISBN 9089545506

Vechten voor je kind

Tijdens haar zwangerschap ontdekt

Tania dat ze baarmoederhalskanker heeft.
Dereactievan deartsen is eenduidig:
checken of er geen uitzaaiingen zijn, de
baby aborteren en de baarmoeder met de
tumor verwijderen, alleen dan heeft ze een
overlevingskans. MaarTania denkter niet
over om abortus te plegen. VVoor alles zal ze
proberen het kindje te laten overleven.

De dag dat ik doodging, Tania Bongers,
Uitgeverij Mistral, € 16,95, ISBN 9048818877

Mama is ziek

Mama heeft kanker. Omdat mama ziek s,
moeten Puck, Pop enTidsy af en toe stil zijn
en datis soms best moeilijk. Maar waarom
moeten de kinderen stil zijn, en wat is
kankerdan precies? Met dit voorleesboek
kunnen peuters en kleuters op zoek gaan
naar het antwoord. De schrijvers willen zo
kankervoor jonge kinderen bespreekbaar
maken. Sssst, mama Slaapt, Marloes Prins en
Ingrid Schaap, Uitgeverij Van Brug, € 14,95,

ISBN 9065235221

Online ondersteuning

Mensen met borstkanker in de periode van
diagnose en behandeling mentaal onder-
steunen en met elkaarverbinden. Dat is

het doel van Robbin, een nieuwe app voor
tablets en smartphones. De app is gebaseerd
op oefeningen uit de positieve psychologie,
cognitieve gedragstherapie en mindfulness.
Robbin is gefinancierd door Pink Ribbon en
ontwikkeld door hetTrimbos-instituut.

Lees meer over de app op de site van het Trimbos
Instituut of kijk op www.metrobbin.nl.



Hugo van der Wedden
(1975) is verpleegkundige,
medisch socioloog en
publicist. Hij deed onder
meer onderzoek naar
reanimatie en Alzheimer.
www.hugovanderwedden.nl
Twitter: @hugovdwedden

Reanimeren?

Na een palliatieve chemokuur op de dagbehande-
ling is mevrouw Simons opgenomen met koorts,
misselijkheid en aanhoudende diarree. Het
beschuitje metjam dat ik's ochtends voor haar
smeerde, staat onaangeroerd op het uitklaptafel-
tje. Desondanks weet ze aandacht op te brengen
voor de zaalarts, Esther. De jonge arts licht tijdens
de visite geduldig toe welke onderzoeken nog op
het programma staan.

Mevrouw Simons heeft geen vragen en zakt ver-
moeid terug in de kussens. Esther lijkt op te staan,
maar bedenkt zich. "“Mevrouw Simons”, zegt de
zaalarts op serieuze toon, “er is nog iets wat ik
met u wil bespreken.” Ik zie Esther zoeken naar de
juiste formulering.

“Voor iedereen die wordt
opgenomen in het ziekenhuis
spreken we af wat we doen als
het niet goed gaat: als mensen
nog zieker worden, of een hart-
stilstand krijgen. Is het wenselijk te reanimeren? Is
het verstandig nog naar de intensive care te gaan?
Omdat ik dergelijke zaken ook voor u moet vastleg-
gen, wil ik vragen hoe u daar tegenaan kijkt.”

Mevrouw Simons kijkt de zaalarts met angstige
ogenaan. “Hetis niet zo dat ik denk dat u tijdens
deze opname een hartstilstand zult krijgen”,

zegt Esther in een poging de beladenheid weg
tenemen. “Ik vraag hetal mijn patiénten.” Echt
helpen doet het niet. Er wellen tranen op in de
ogen van mevrouw Simons. “Ik wil zo graag leven
dokter”, snikt ze, “ik wil mijn kleinkinderen zien
opgroeien. [k weet dat ik ernstig ziek ben, maar ik
wil nog niet dood.”

“Er is nog iets
dat ik metu
wil bespreken”

\roeger werd reanimatie zelden besproken. De
wenselijkheid van reanimatie werd stilzwijgend
aangenomen door de behandelend arts. Dat er
steeds vaker wél met patiénten over gesproken
wordt, is vooruitgang. Wanneer mensen, zoals
mevrouw Simons, in een palliatief traject terecht-
komen, zijn er doorgaans perioden zonder acuut
ziek zijn. Juist die fasen zijn geschikt voor het
bespreken van het lastige reanimatievraagstuk.
Inalle rust kunnen voor-en nadelen tegen elkaar
worden afgewogen.

Het vergt moed van zowel arts als patiént om de
toekomst met open vizier tegemoet te treden.
Maar het alternatief is vaak problematisch: een
gesprek met een acuut zieke
patiént over een thema dat
angst inboezemt.

KWF Kankerbestrijding heeft
een folder voor mensen die
weten dat ze niet meer zullen
genezen. Ik zou graag zien
dat het reanimatievraagstuk daarin opgenomen
wordt. Zo kunnen mensen aan het denken wor-
den gezet over een thema dat hoe dan ook ooit
aan de orde zal komen.

“Pfff", zegt Esther als we even later op de gang
staan. “Wat is zo'n gesprek toch heftig.” Ze heeft
met mevrouw Simons afgesproken geen beper-
kingen vast te leggen en dus altijd te reanimeren
als dat nodig blijkt. Als haar situatie verandert,
gaan ze opnieuw in gesprek. “U bent een lieve
dokter”, had mevrouw Simons nog gezegd toen
we haar kamer verlieten. Een juiste inschatting,
als u het mij vraagt. ket

ﬂ WWW.KANKER.NL
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OVER ELKAAR

Brigitte had slechts 3 procent kans te overleven.
Toch is ze er nog, tien jaar na de diagnose longkanker.
Via kanker.nl ontmoette ze Wendy: “Brigitte gaf

mijn zieke moeder weer hoop.”
tekst lse Ariéns fotografie Goffe Struiksma

A== BRIGITTE (438)

o = , . :
r r “U gaat écht dood, hoor’, zei de verpleegkundige. ‘Dat mag
A u niet langer verzwijgen voor uw kinderen.’ Mijn dochters waren
toen14 ens. Ik had longkanker, met uitzaaiingen in de lever, de nie-
co ren en de huid. Ik kom de vrouw nog regelmatig tegen en kan het

dan niet nalaten haar plagerig op de schouder te tikken en te roe-
pen: ‘Kijk, ik ben er nog steeds!'3 procent overlevingskans lijkt niks,
maarals jij nou net degene bentdieindie3 procentvalt, is hetalles.
Ik ben een long kwijt, zo goed als blind aan één oog, heb twee jaar
in een rolstoel gezeten. Ik raakte mijn man kwijt en mijn werk, had
mijn uitvaart al geregeld en afscheid genomen van mijn kinderen.
Ik heb alles meegemaakt wat je als patiént maar kunt meemaken,
fysiek en psychisch. Die ervaringen zijn denk ik heel waardevol voor
anderen.Toen ik zelf ziek werd, was er erg weinig informatie te vin-
den. Natuurlijk, als je googelt op longkanker, krijg je heel veel hits,
maar veel van de informatie is of te oppervlakkig, of niet betrouw-
baar. Als patiént wil je alles weten, niet alleen over longkanker in
het algemeen, maar over precies die vorm die je zelf hebt, met uit-
zaaiingen in dezelfde organen en met dezelfde complicaties. Met
dat in mijn achterhoofd besloot ik vrijwilliger te worden voor het
online patiéntenplatform kanker.nl.

Ik ben er dagelijks uren mee bezig, ook 's avonds en in de weeken-
den. Ik deel folders uit in ziekenhuizen en draag de verantwoorde-
lijkheid voor het forum over longkanker op kanker.nl. Dat is heel
intensief, want ik wil alle vragen beantwoorden en goed onderbou-
wen. Schiet mijn eigen kennis tekort, dan zijn er medewerkers van
KWF Kankerbestrijding die me helpen. Mensen kunnen hun hart
bij me luchten. Soms komt het tot telefoongesprekken, soms zelfs
tot een ontmoeting. Mooi, maar ook zwaar, want helaas zie ik ook
mensen wegvallen.

Met Wendy heb ik een speciale band. We leerden elkaar kennen
via een discussie op een ander forum. Ik lag daar onder vuur om-
dat ik kritiek had op een alternatieve genezer die beweerde dat
hij voor 3.500 euro kanker kon genezen. Wendy was de eerste die
mijn kant koos en die me nog steeds steunt in dit soort discus-
sies. Ik nam haar mee naar kanker.nl en daar zetten we het contact
voort. Behalve dat ik een persoonlijke klik met haar heb, is ze ook
een betrouwbare informatiebron. Wendy is onderzoekend en vol-
hardend. Ze komt regelmatig met kennis die ik goed kan gebruiken
om vragen van anderen te beantwoorden.”

“Zeis een
betrouwbare
informatiebron”




“Mede door haar gaf
mijn moeder
de moed riet op”

WENDY (35)

“Nu we hier zitten voor dit interview, ontmoet ik Brigitte voor het
eerst in levenden lijve. Heel raar, want ik heb het idee dat we elkaar
al door en door kennen. We kletsen via internet veel met elkaar, op
zijn minst wekelijks. Ze is als een goede vriendin voor mij. Maar nog
belangrijker misschien is dat ze indirect, via mij, een heel belang-
rijke steun is voor mijn moeder.

Mijn moeder van 67 weet sinds anderhalf jaar dat ze longkanker
heeft. De vooruitzichten zijn slecht: ze heeft uitzaaiingen en kan
niet meer geopereerd worden. Ze kan wel behandelingen krijgen,
bijvoorbeeld chemotherapie, maar volgens de artsen zijn die niet
genezend, alleen levensverlengend. Meteen toen mijn moeder de
diagnose kreeg, wilde ik alles, maar dan ook alles over longkanker
weten. Wat is er op dit moment over deze ziekte bekend, welke be-
handelingen zijn er mogelijk in de verschillende ziekenhuizen, waar
praten de artsen over, welke onderzoeken zijn er? Ik houd ontzet-
tend veel van mijn moeder, wil zeker weten dat ik het onderste uit
de kan heb gehaald om haar te helpen.

Het eerstewat jedoet is op internet gaan zoeken. Maar tot mijn ver-
bazing ging het op een kankerforum dat ik bezocht helemaal niet
over kanker. Stelde ik een serieuze vraag, dan gingen andere deelne-
mers-dieelkaarblijkbaarallang kenden -overop gezellige gesprek-
jes, bijvoorbeeld over wat ze die avond zouden eten. Hoe anders was
dat op kanker.nl. Stelde ik daar eenvraag, dan kreeg ik - meestal van
Brigitte - snel deugdelijke informatie en waardevolle tips. Ook krijg
ik veel bemoedigende berichtjes van patiénten of familieleden van
patiénten, allemaal mensen die goed begrijpen wat ik voel.

Mijn moeder heeft lang getwijfeld of ze aan chemotherapie zou be-
ginnen. Het leek haar te zwaar en belastend. Als de kans op gene-
zing minimaal was, waarom zou ze voor de resterende tijd dan niet
kiezen voor kwaliteit in plaats van voor wat extra dagen van leven?
Mede door Brigitte heeft ze de moed niet opgegeven en is ze toch
aan een behandeling begonnen. \We leven nu van controle naar con-
trole. Elke maand, elke week die ze wint, is er weer één.

In het begin heb ik vooral vragen gesteld op kanker.nl, maar inmid-
dels ben ik zelf expert. Ik houd een blog bij over mijn moeder en be-
antwoord nu ook vragen van mensen. Kanker interesseert me en
gaatmeaan het hart. Mijn stille droom: mezelf omscholen tot onco-
logieverpleegkundige.” iwacit

ﬂ KANKER.NL IS EEN INFORMATIEPLATFORM EN SOCIAAL NETWERK VOOR (EX)PATIENTEN
EN NAASTEN. U BENT WELKOM ALS BEZOEKER, EN EXTRA WELKOM ALS VRIJWILLIGER.
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KRACHT KOKEN

Het recept
van...Victorine

Wie ziek is, moet goed eten. Maar wat als je te moe bent om te koken
en van bijna alles misselijk wordt? Lezers sturen ons de recepten

die hen erdoorheen hebben gesleept. Deze keer: Victorine (39),
behandeld voor borstkanker. Door de behandelingen raakte haar
eetpatroon flink verstoord. tekst amoud Kiiters fotogratie Ruben Eshuis

wu et was haar verteld in de aanloop-
fase naar de chemokuur. Eten zou
haar kunnen gaan tegenstaanin
de komende maanden.

“Ikzie wel, was mijnonbevangen
reactie, iklustnagenoegalles. Enis
het niet zo dat veel patiénten in deze periode afvallen?
Dus ook ik, dachtik optimistisch.” De praktijk was
rauwer, merkte Victorine Egelmeersal snel. lederedrie
weken bezocht ze hetziekenhuisvoorde innamevan
detumordodende medicijnen. “In de eerste maand
gingalles nog goed en bleef het eten me smaken.
Daarna kwam ik in een negatieve spiraal terecht.
Vooral in de eerste week na elk ziekenhuisbezoek
lustte ik weinig. Elke hap die ik nam gaf snel een
vieze, metalen nasmaak. Daarnaverdweenallezinom
doorteeten."Victorine paste haar eetpatroon aan.
Vier keer perdag dronk ze eenvoedingsshake, met
een chocolade-of vanillesmaak, om toch voldoende
voedingsstoffen envitaminen binnentekrijgen.
Daarnaast begon ze zich te bezondigenaan heteten
van pinda’sen chips. “Ikontdekte dat hartige hapjes
minder snelvoor eenvieze nasmaak zorgden. Ik ater
geen grote hoeveelheden van, maar merkte wel dat
ikzwaarderwerd.Tijdens de chemo ben ik zeven kilo
aangekomen, deels omdat ik vochtvasthield. Ik vond
hetverschrikkelijk dat ik zwaarderwerd. Eentijdlang
ben ik ergdown geweest. Ik huilde veel en was heel
ergmoe. Anderzijds dachtik: wat zeur jenou mens!je
bentverdomme kankeraan het overleven.”

Ze kende ook goedetijden. “"Kort véérieder nieuw
bezoekaan het ziekenhuis verwende ik mezelf,
bijvoorbeeld door metvriendinnen uit eten tegaan.
Bestelde ik een lekkere biefstuk of een stukje zalm.
Frietjes erbijensmullen maar.” iacut

VICTORINE ONDERGING IN DECEMBER 2010 EEN BORSTSPARENDE OPERA-
TIE, GEVOLGD DOOR BESTRALINGEN EN EEN VIJF MAANDEN

DURENDE CHEMOKUUR. OVER DIE PERIODE SCHREEF ZE HET BOEK VICTO=
RIE (UITGEVERI) BOEKSCOUT).

ﬂ MEEDOEN AAN DEZE RUBRIEK? MAIL UW RECEPT + TOELICHTING NAAR
REDACTIE@KWF.NL O.V.V. KRACHTKOKEN



VICTORINE.

LR

Ellen de Gier is als diétist
oncologie werkzaam bij
ziekenhuis Bernhoven.
Samen met collega
Marjolanda Kennis van
DeWever/Instituut
Verbeeten inTilburg
geeft ze lezers advies.

Ellen: “Niet iedereen valt af
tijdens chemotherapie. Bij
vrouwen die chemotherapie
krijgen bij de behandelingvan
niet-uitgezaaide borstkanker
komt gewichtstoename vaak
voor. De gemiddelde toename
varieert tussen de een en zes
kilo, maar stijgingenvan tien
kilo of meer komen ook voor.
De meeste gewichtstoename
treedt op in het eerste jaar
tijdens de behandeling. Slechts
een klein deel van de vrouwen

“Hartig eten vermindert

die nare metaalsmaak
van de chemo”

met gehaktsaus

VOOR 4-5 PERSONEN
Bereidingstijd maximaal 40 minuten

INGREDIENTEN:

« lasagnevellen (voorgekookt)

¢ 1ui(gesnipperd)

« 3teentjes knoflook (fijngesneden)

500 gram rundergehakt

peper en snufje zout
1laurierblad
¥ theelepel sambal

3eetlepels bruine suiker

3 kleine blikjes tomatenpuree
1blik gepelde tomaten in stukjes +1 pakje gezeefde tomaten

basilicum, oregano, marjoraan, peterselie, paprikapoeder

scheutje olijfolie en geraspte kaas

Stap 1. Fruitineen koekenpan de gesnipperde ui in olijfolie. Voeg
de knoflook toe, en vervolgens de tomatenpuree. Bewaar
dit mengsel buiten de pan.

Stap 2.

Doe weerwat olie inde pan en bak het gehakt rul, met de

kruiden en zout en peper. Voeg het uimengsel toe, plus de
gepelde en gezeefde tomaten. Breng het geheel op smaak
met sambal, laurierblad, suiker en eventueel nog wat
Italiaanse kruiden. Verhit een halfuur op laag vuur met
de deksel op de pan. Afen toe roeren.

Stap 3. Verwarm intussen de oven voor op180 graden.

Stap 4.

Legom en om in een ingevette ovenschaal een laag

lasagnevellen en een laagje saus. Eindig met saus en garneer
met geraspte kaas. Schuif de met aluminiumfolie afdekte
schaal in de oven, net boven het midden. Verwijder na

30 minuten defolie en laat nog 15 minuten in de oven.

MEER RECEPTEN OP:

WWW.KANKER.NL/BIBLIOTHEEK/VOEDING

komt daarna weer op haar oude
gewicht. De gewichtsstijging
heeft de kenmerken van ‘sarco-
pene obesitas: een toenamevan
vetmassa, terwijl bijvoorbeeld
spiermassa afneemt of niet
verandert. Bij gezonde vrouwen
komt dit ook voor bij het ouder
worden en tijdens de menopau-
ze, maar bij borstkankerpatién-
ten treedt dit in versneld tempo
op. De oorzaak is niet geheel
duidelijk, maar leefstijlverande-
ringen, het type behandeling en

de gevolgen van behandeling
(zoals een versnelde meno-
pauze) lijken een rol te spelen.
Het kan helpen om bijvoorbeeld
per dag 500 calorieén minder
teeten, op voorwaarde dater
wel gezond wordt gegeten.
Vraag daarnaast advies aan een
fysiotherapeutdie is gespeciali-
seerd in oncologie, bijvoorbeeld
Fyneon (www.fyneon.nl). Door
gerichtte trainen houd je je
spiermassa op peil.”
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SAMENWERKING

“De saamhongheid
aan boord 1s |
heel biyjzonder”

tekst Resi Lankester fotografie Goffe Struitksma

Holland America Line (HAL) heeft een lange
geschiedenis. In 1873 werd de cruisemaatschappij
opgericht voor met name passagiersvervoer tussen
Rotterdam en de VS. “In 2006 organiseerden we voor
het eerst een actie aan boord, ‘On deck for a cause”:

een vijf kilometerloop om zo geld op te halen voor de
American Cancer Society”, vertelt verkoopdirecteur
Nico Bleichrodt. “Naarmate ons publiek internationa-
ler werd en er meer Nederlanders aan boord kwamen,
werd de wens sterker om ook voor andere internatio-
nale kankerfondsen geld te werven, zoals KWF."
Passagiers die aan boord besluiten mee te doen met
‘On deck for a cause’, betalen per persoon een vast
bedrag van 20 dollar. Daarvan gaat 8o procent naar
eenvan de zes internationale kankerfondsen die

HAL steunt, waaronder KWF. Rennen op een schip is
een vreemde gewaarwording, ontdekte Bleichrodt.

“Het is een aparte ervaring: varen en lopen tegelijk. Eén
rondje over het schip meet ongeveer oo meter, dus

je loopt tien rondjes. De saamhorigheid aan boord is
heel bijzonder: iedereen draagt eenT-shirt van ‘On deck
fora cause’en moedigt elkaar aan.” Bleichrodt is blij
met het geld dat binnenkomt om kankeronderzoeken
te financieren. "Mijn moeder had borstkanker, maar
isinmiddels 8o0. Mijn opa had prostaatkankeren is 92
geworden. Goede behandelingen redden levens, daar
ben ik van overtuigd.” act

Sinds 2006 is in totaal 3,4 miljoen dollar opgehaald met ‘On
deck for a Cause’. \Vorig jaar werd de actie voor het eerst voor
KWF georganiseerd. In 2014 vinden er opnieuw zo'n 500 lopen
van ‘On deck for a cause’ plaats.

ﬂ www.hollandamerica.com




tekst Renske Prevo

Aleen aantal jaar kiest het Alfrink College
inZoetermeer een goed doelom zich daar-
voor een schooljaar lang sterk te maken.
“We willen de leerlingen naast wiskunde
en Frans ook nog ietsanders meegeven”,
verteltafdelingsleider Eric Brunings.

“Het besef datze geluk hebben met hun
gezondheid en welvaart."Vorig schooljaar
werd met het opgehaalde geld een verdie-
ping op een school in Ecuador gebouwd.

Nu isop verzoekvan deleerlingen gekozen
voor KWF Kankerbestrijding. Brunings:
“Bij devorigeacties zag je op korte termijn
wat ze opleverden. Kankerbestrijding is
eendoelvandelangeadem. Maar dewens
om iets te doen voor KWFwas zo sterk.”Op
deavond dat KWFals doel werd gepresen-
teerd, vertoonde de school een filmpje
met beelden van patiénten uitdedirecte
omgevingvan leerlingen. “Er kwamen heel
watemoties 0s.”

“Er kwamen
heel wat
emoties los”

De lichtjesavond in december 2013
leverde 6.500 euro op.

Er zijn het hele schooljaar door acties, ver-
telt Brunings. “Docenten lieten hun snor
staan in november, er was een lichtjes-
avond in december, een voorjaarsactie met
Pasen, een sponsorloop in juni. En als klap
opdevuurpijlgaatbegin junieen teamvan
acht docenten en acht leerlingen de Alpe
d'Huezop.”

ﬂ OOK IN ACTIE VOOR KWF? MELD JE ACTIE AAN OP
WWW.STAOPTEGENKANKER.NL
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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)patienten of naasten en kom met elkaar in contact.
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