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Colofon

LeukoNieuws is een uitgave van de Stichting Contactgroep
Leukemie.

Secretariaat Stichting Contactgroep Leukemie
p/a NFK

Postbus 8152

3503 RD Utrecht
secretariaat@leukemie.nfk.nl

Adreswijzigingen en opzeggingen kunt u doorgeven aan boven-

staand postadres van het secretariaat. LeukoNieuws wordt gratis

toegezonden aan donateurs van de Stichting Contactgroep
Leukemie.

De redactie behoudt zich het recht voor om bijdragen, waaronder

ingezonden brieven, niet of slechts gedeeltelijk te plaatsen.
De redactie draagt geen enkele verantwoordelijkheid voor
de ingezonden bijdragen. Persoonlijke verhalen worden op
persoonlijke titel geschreven.

Voor overname door derden van artikelen uit LeukoNieuws
dient men te allen tijde tevoren contact op te nemen met
redactie@leukemie.nfk.nl.

De Stichting Contactgroep Leukemie respecteert eenieder die
kiest voor aanvullende alternatieve behandelwijzen, maar wil
er met nadruk op wijzen dat alternatieve behandelwijzen niet
zijn gebaseerd op gegevens uit systematisch wetenschappelijk
onderzoek. De stichting kan daarom geen verantwoordelijkheid
nemen voor de inhoud van artikelen over alternatieve of
aanvullende behandelwijzen. Voor nadere informatie verwijzen
wij naar de brochure van het KWF: Alternatieve behandeling bij
kanker.
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de donateur, afhankelijk van de vorm waarin ze zijn gedaan.
Voor jaarlijkse schenkingen en donaties graag uw opgave

als donateur via het opgaveformulier op onze website
www.leukemie.nfk.nl
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Redactioneel

Introductie op dit nummer

door Wim Taks, hoofdredacteur

Het is me wat met die dokters van tegenwoordig. Zowat elke dag
lees je er wel over in de krant of hoor je ervan op de televisie. Als
ze mekaar of hun vrouw niet naar het leven staan thuis of in het
ziekenhuis, dan wel de hun toevertrouwde patiénten. Met foute
diagnoses, verkeerde medicijnen en ondoordachte procedures.
Met gerommel en gedoe op de afdeling. Resultaat: slachtoffers,
onnodige slachtoffers, onnodig veel slachtoffers. En dan heb ik
het nog geeneens over de torenhoge, vervalste declaraties. Het
is me wat met die dokters van tegenwoordig.

Dokters die deugen
Of ben ik nu aan het generaliseren? Scheer ik alle dokters over
één kam, de goede en de slechte? Overdrijf ik niet een beetje?

In ieder geval wél als het gaat om de dokters die in dit nummer
van LeukoNieuws aan het woord komen. Hematologen als
Huijgens en Timmers, of Kater en Janssen, die deugen
waarschijnlijk wel. Leest u hun uitgebreide antwoord maar

eens op onze vraag waar je als patiént beter af bent: in het
ziekenhuis om de hoek of in zo'n gespecialiseerd academisch
centrum. Of hoe zij in het belang van de patiénten fundamenteel
onderzoek doen naar CML of CLL. Dokters die goed en integer
samenwerken met elkaar, die voortdurend met elkaar overleggen
over de beste behandeling van hun patiénten: zulke dokters
bestaan er gelukkig ook nog wel.

Eerlijke, zorgame dokters

En leest u ook maar eens in wat voor soort dokters de patiénten
volgens psycholoog Marij Hillen het meeste vertrouwen hebben.
Dat blijken niet de geleerdste dokters te zijn of de dokters met
de grootste villa’s in Aerdenhout of Wassenaar. Het gaat dan om
eerlijke dokters, of zorgzame dokters. Wat dat dan zijn? Leest u
zelf maar.

Gemiddelde dokters

Ik heb het citaat van prof. Gert Ossenkoppele al eens eerder
uit zijn verband gerukt. Die beweerde dat een gemiddelde
huisarts één keer in de veertig jaar met CML geconfronteerd
werd en een gemiddelde internist in een gewoon ziekenhuis
één keer per jaar. Bij andere leukemiesoorten zal het wel niet

Zoekt u een lotgenoot?

Als u even wilt praten met iemand die precies weet wat

u meemaakt en een luisterend oor voor u wil zijn, dan

kunt u gratis bellen met KWF Kankerbestrijding, infolijn
0800-02 26 622. Zij verwijzen u door naar een vrijwilliger
van de Stichting.

Voor medische vragen kunt u terecht bij Joost Lips:
webredactie@leukemie.nfk.nl.
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heel veel anders liggen. Zou het daardoor komen dat het bij
leukemiepatiénten vaak zo lang duurt voordat op de juiste plek
de juiste diagnose gesteld wordt? Leest u bijvoorbeeld maar eens
het ervaringsverhaal van AML-patiént Carolien Drieénhuizen of
CML-patiént Collin Boskemper.

En verder

In dit nummer van LeukoNieuws ook nog het ervaringsverhaal
over Esmee, een hele jonge ALL-patiént. En verder veel
gevarieerd medisch nieuws, verslagen van lotgenotenbijeen-
komsten, oproepen, waarschuwingen, berichten, enzovoort:
de inhoudsopgave wijst u de weg.

We hebben ons best gedaan weer een afwisselend en informatief
nummer van LeukoNieuws voor u te maken. We zijn benieuwd
wat u ervan vindt. Reacties zien wij graag tegemoet op
redactie@leukemie.nfk.nl. O®

Bijdragen
Bijdragen voor LeukoNieuws 50 dienen uiterlijk
1 maart 2013 binnen te zijn bij de redactie.

Secretariaat Stichting Contactgroep Leukemie
p/a NFK, t.a.v. redactie LeukoNieuws
Postbus 8152

3503 RD Utrecht

redactie@leukemie.nfk.nl

G
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Redactioneel

Digitale lotgenoot

column door Atie Frederiks

Tranen lopen over mijn wangen: Jo heeft het niet gehaald. Ze is
bezweken aan de complicaties van een stamceltransplantatie.

Jo’s CML bleek ongevoelig te zijn voor Glivec, Sprycel en
Tasigna. De eerste stamceltransplantatie mislukt. De tweede
transplantatie lukt, maar er zijn zoveel complicaties dat ze na
acht maanden in het ziekenhuis te hebben gelegen, het leven
uiteindelijk los moet laten.

Ik ken Jo alleen van Hyves en Facebook, van mailcontact en
van haar blog, waar ze mij het wachtwoord van had gegeven.
We waren lotgenoten, dat was wat ons bond. Eerst schrijft ze
zelf berichtjes op Facebook en houdt ze een blog bij van haar
belevenissen. Ze is heel sterk en positief. Ik controleer dagelijks
haar blog op een nieuw verslag en typ reacties om haar te
steunen. Na een tijd is ze zelf niet meer in staat om haar blog bij
te houden en haar man neemt het over.

Soms vertaal ik de blog in het Engels en plaats hem op CML-
pagina’s van Facebook. Jo had contact met lotgenoten in
Amerika, Engeland en Canada die graag willen weten hoe het
met haar gaat. We leven allemaal met haar mee. De man van Jo

Ervaringsverhalen

Als je te maken krijgt met een ingrijpende ziekte als leukemie, is
goede informatie daarover van groot belang. Informatie over de
Ziekte, de medicijnen en andere behandelingen, het ziekenhuis

waar je het beste af bent.

Informatie kan op allerlei manieren geboden worden. Ook via
ervaringsverhalen waarin patiénten vertellen over wat zij met
hun ziekte, hun behandeling meegemaakt hebben en waarvan
lotgenoten vervolgens kunnen leren.

=)
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plaatst het adres van het ziekenhuis en ik stuur
kaarten. Ook een verjaardagskaart omdat Jo vijftig
wordt in het ziekenhuis. Of ze die kaarten ook ontvangt, weet ik
niet; ik hoop het maar. Het ziekenhuis retourneert er eentje met de
mededeling: betrokkene heeft het ziekenhuis verlaten, terwijl dat
niet zo is.

De verhalen worden heftiger, Jo heeft ademhalingsproblemen en
wordt permanent beademd. Er zijn veel complicaties. Ik stuur nog
meer kaarten en reacties op haar blog met aanmoedigingen: Kom
op Jo, hou vol, je bent een kanjer.

Even lijkt het goed te gaan, Jo gaat naar een revalidatiecentrum

en knokt voor haar herstel. Maar dan slaat het noodlot toe.

Jo moet weer terug naar het ziekenhuis, ze heeft weer adem-
halingsproblemen. Er komt een tijd lang geen nieuw berichtje op haar
website. Ik vrees het ergste. Het houdt me de hele dag bezig en ik
kijk meerdere keren per dag op haar blog. Nog niets. Weer niets.

Zal ik op de blog vragen om een adres of een telefoonnummer,
zodat ik kan informeren hoe het met haar gaat? Maar ja, wie ben
ik? Een onbekende, geen familie, geen vriendin. Dus ik wacht.

En op een dag staat er dat Jo is overleden. Vreselijk dat het zo
afloopt, ze heeft zoveel moeten ondergaan. Ik typ een laatste
reactie waarin ik de familie veel sterkte toewens met dit
enorme verlies.

Ik ben er kapot van. Wat vreemd dat je zo'n verdriet kunt hebben
om iemand die je nog nooit gezien of gesproken hebt. Het
confronteert me met mijn ziekte en met het feit dat overleven

niet vanzelfsprekend is. Ik hoop dat ik iets voor Jo heb kunnen
betekenen, dat er zo nu en dan een glimlach op haar gezicht
verscheen als ze mijn kaarten kreeg, dat ze zich gesteund voelde
door mijn berichtjes.

Nu is het stil op haar blog. Soms kijk ik erop, terwijl ik weet dat er
niets meer bij komt. Ik vraag me af hoe het nu met haar familie
is. Maar ja, wat moeten ze met mij? Ik ben maar een digitale
lotgenoot.

Dag Jo, rust zacht. O®

In LeukoNieuws nemen ervaringsverhalen een belangrijke
plek in. Dat willen we zo houden. Daarom vragen wij u: wilt u
uw ervaringen met anderen delen? Wilt u uw verhaal vertellen
aan een van onze redacteuren voor een mooi en informatief
ervaringsverhaal in ons blad? Een kort mailtje aan redactie@
leukemie.nfk.nl is genoeg. Wij nemen dan contact met u op en
maken een afspraak.

Hartelijk dank alvast voor uw medewerking.

nummer 49, januari 2013



Redactioneel

Nieuwe medewerkers

door Wim Taks

In september 2013 zal LeukoNieuws opgaan in het nieuwe blad
van de nieuwe stichting Hematon. De meeste medewerkers

van LeukoNieuws zullen meegaan naar het nieuwe blad, ook
de medewerkers die zich pas bij de club hebben aangesloten.
De vorige keer stelde Annemaret Bouwman zich aan u voor. De
volgende keer hebben we waarschijnlijk weer nieuwe mensen
voor u in petto. Maar nu het woord aan onze fotografen Carolien
Drieénhuizen en Jolanda Bot.

Carolien Drie€énhuizen

‘Samen met mijn man Eelco run ik E3 Fotografie. Wij wonen in
Emmeloord. We zijn beiden fotograaf. lkzelf ben afgestudeerd
aan de Fotovakschool met als specialisatie: reclame-food &
products. Ons werk richt zich op reclame (media, catalogi),
herstel van oude foto’s en sociale fotografie: portretten, gezinnen,
huwelijk.

LeukoNieuws is ons leven binnengekomen omdat ik in december
2010 acute myeloide leukemie kreeg. Zie mijn ervaringsverhaal
in dit nummer. En zie ook de weblog die ik over mijn ziekte
bijgehouden heb: www.infocarolien.nl.

Nu het weer beter met me gaat, vinden we het fijn om
onze krachten onder andere in te zetten voor de Stichting
Contactgroep Leukemie.’

nummer 49, januari 2013

Jolanda Bot

‘Mijn naam is Jolanda Bot, ook wel Lachendevogel genoemd

en mijn lange maar makkelijke e-mailadres is dan ook
123lacheensnaarhetvogeltje@gmail.com. Ik ben autodidact: door
alsmaar uit te proberen heb ik veel geleerd en mijn eigen stijl
ontwikkeld. Mijn specialiteit is dierenfotografie.

landa Bot, foto Eelco Drieénhuizent

Sinds 2008 fotografeer ik onder andere bij allerlei evenementen
voor stichtingen die zich inzetten voor het welzijn van dieren,
bijvoorbeeld de Stichting Greyhounds in Nood en de Stichting
Date a dog. Vanuit Amsterdam verzorg ik fotoshoots, thuis in

de vertrouwde omgeving, of op locatie. Niet alleen maar dieren
maar bijvoorbeeld ook kinderen of thema'’s als zwangerschap,
geboorte, kinderfeestjes. En natuurlijk reportages van huwelijken
of andere feestelijke gelegenheden.

De foto-opdrachten die ik verzorg voor Leukonieuws vind ik heel
bijzonder. Voor het verzorgen van portretfotografie voor bij de
ervaringsverhalen kom ik, geheel in de lijn van mijn werkwijze,
bij mensen thuis. Ik begin dan meestal met een klein gesprekje
om aan elkaar te wennen, zodat ik daarna pure foto’s kan
maken. leder mens is uniek, ieder verhaal is uniek. En dat wil ik
terug laten zien in een foto. Zoiets is dan uiteraard een mooie
illustratie bij het artikel, maar ook een mooie herinnering voor de
geportretteerde en zijn of haar familie.” <®

)
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SCL-zaken

Samenwerking vier patientenorganisaties

door Paul Dijkstra, voorzitter SCL

Met vreugde geven wij kennis van de geboorte van ons

kind Hematon. Zo zou de kop van mijn column kunnen
luiden. Hematon is de naam van de nieuwe stichting
waarbinnen de vier patiéntenorganisaties op gebied van
bloed-, lymfklierkanker en stamceltransplantaties gaan
samenwerken.

Deze samenwerking zal in de loop van dit jaar verder gestalte
krijgen. Wij zullen daarover met u op een later tijdstip nog
uitgebreid spreken als de uitwerking van de organisatie en
werkwijze verder heeft plaatsgevonden. Hier en nu alvast een
korte impressie.

De naam Hematon

U zult u vast afvragen waar de naam Hematon vandaan
komt. Het zoeken naar een nieuwe naam is een complex
proces. Zeker als je het daar met zijn vieren over eens moet
worden. De naam moet iets uitstralen wat ons samenbindt.
Moet toekomstgericht zijn. Moet dus een tijdje mee kunnen.
Het liefst in de kern iets hebben waar het over gaat, zodat de
herkenbaarheid goed is. En de websitenaam moet vrij zijn.

Na veel brainstormen in een werkgroep is gekozen voor de
naam Hematon, een idee van onze redacteur Atie Frederiks.

=)
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Zij vond dat in die naam mooi de woorden Hematologie

en Oncologie terug te vinden zijn. En volgens Wikipedia is
een hematon ook nog eens een fundamenteel deeltje in de
aanmaak van bloedcellen. Onze naam voldoet dus helemaal
aan de gestelde criteria. Wij hopen van harte dat de naam
snel onder u gaat leven.

Samenwerking en eigenheid

Graag benadruk ik nog eens wat ons voor ogen staat bij
de samenwerking. Het allerbelangrijkste vinden wij dat de
informatieverstrekking en het lotgenotencontact gericht
blijven op de specifieke ziektebeelden. Anders gezegd: als
je de ziekte CML hebt, dan wil je alles over CML weten en
met mensen met dezelfde ziekte contact hebben.

Het werk dat SCL doet op dit gebied gaat één op één over
naar Hematon. SCL gaat binnen Hematon als zogenaamde
diagnosegroep verder.

Echter, wat wij samen in commissies gaan organiseren,
zijn zaken als leden- en financiéle administratie,
belangenbehartiging en innovatie. Daarnaast is er
gezamenlijk beleid op het gebied van communicatie,
informatievoorziening en bemensing van de diverse
werkgroepen en regio’s.

Zo zal er één gezamenlijk blad komen met gemeenschap-
pelijke onderwerpen, maar zullen ziektespecifieke zaken
gericht blijven op alleen de doelgroep.

Overgangsjaar 2013

Zoals al opgemerkt: nog lang niet alles is uitgekristalliseerd,
maar het begin is er. Dit jaar zal een overgangsjaar zijn.
Daarna zullen de huidige organisaties ophouden te bestaan
en neemt de stichting Hematon het stokje helemaal over.

In de afgelopen periode is in vier werkgroepen zeer intensief
gewerkt aan de voorbereiding van Hematon. Het bestuur
van Hematon en de Raad van Toezicht zijn inmiddels
ingevuld. De komende periode staat de bemensing van de
diagnosegroepen en commissies op de agenda.

Ideeén, suggesties, opmerkingen enzovoort zijn van harte
welkom.

U kunt mij daarover e-mailen: paul.j.dijkstra@hetnet.nl.

De vrijwilligers van SCL zullen uiteraard in de loop van dit
jaar bij de uitwerking worden betrokken. Mocht u nu geen
vrijwilliger zijn en wel interesse hebben om in de nieuwe
organisatie een actieve rol te spelen, laat u dat dan a.u.b.
even weten.

Hoewel het nieuwe jaar al weer een aantal weken oud is, wil

ik u en degenen die u dierbaar zijn het allerbeste toewensen
voor 2013. Wij hopen op een mooi en gezond jaar. 9®
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SCL-zaken

Lotgenotenbijeenkomsten

Rotterdam

Op 31 augustus 2012 was er weer een lotgenotenbijeenkomst
georganiseerd, in Rotterdam. Aanwezig bij de bijeenkomst waren
acht lotgenoten en drie partners. De deelnemers kenden elkaar
al van vorige ontmoetingen, dus een kennismaking kon dit keer
achterwege gelaten worden. Tijdens de bijeenkomst heeft de
groep zich onder andere beziggehouden met twee belangrijke
items, namelijk de onrust naar aanleiding van mediaberichten
over het zorgbeleid, en de algemene tegemoetkoming Wtcg 2011
en de wijzigingen hierop in 2012. Verder is er aandacht besteed
aan vragen of berichten van deelnemers uit de groep.

Door alle berichten die in de afgelopen tijd in de media zijn
verschenen, zijn er bij patiénten heel wat zorgen ontstaan over
het zorgbeleid. Tijdens deze lotgenotenbijeenkomst is de onrust
ook duidelijk merkbaar binnen de groep. Onder andere de eigen
bijdrage van dure medicijnen en het niet meer vergoeden van
behandelingen leiden tot veel zorgen. Omdat er op dit moment
nog te veel onzekerheden over zijn, is het advies vooralsnog om
af te wachten wat de werkelijke uitwerking van het zorgbeleid zal
zijn.

De afkorting Wtcg staat voor Wet tegemoetkoming chronisch
zieken en gehandicapten. Het is een geldbedrag dat

wordt verstrekt door het CAK en is bedoeld als financiéle
tegemoetkoming voor mensen met een chronische ziekte of
handicap. Om in aanmerking te komen voor de tegemoetkoming
moet een patiént voldoen aan één of meerdere voorwaarden.
Hoe hoog de tegemoetkoming voor iemand zal zijn, hangt af van
de leeftijd en de (combinatie van) voorwaarde(n) waaraan iemand
voldoet. Per 1 januari 2012 is een aantal voorwaarden voor

de tegemoetkoming aangepast. Zo wordt de tegemoetkoming
inkomensafhankelijk, worden hulpmiddelen die levenslang nodig
zijn (voor bijvoorbeeld blinden en slechtzienden) toegevoegd aan
de criteria, de voorwaarden voor fysiotherapie en oefentherapie
beperkt en de bedragen van de Wtcg niet aangepast aan de
inflatie. Deze maatregelen zijn genomen om de Wtcg betaalbaar
te houden. Voor meer informatie hierover zie: www.hetcak.nl.

Tijdens de bijeenkomst hebben de lotgenoten onderling vragen
en ervaringen kunnen uitwisselen. Een van de lotgenoten liet
weten erg baat te hebben bij een neutropenisch (kiemarm) dieet.
Voor mensen met een verzwakt immuunsysteem kan dit dieet
bescherming bieden tegen bacterién en andere schadelijke
organismen die kunnen voorkomen in voedsel en dranken. Waar
gezonde mensen geen last hebben van deze bacterién, kunnen
mensen met een verzwakte afweer er ziek van worden. Artsen
adviseren een kiemarm dieet dan ook vaak aan mensen die
behandeld zijn met bepaalde typen chemotherapie of die een
stamceltransplantatie hebben ondergaan. Voor adviezen rondom
dit dieet of veilige voedselbereiding kunnen patiénten terecht bij
hun arts, verpleegkundige of een diétist.

De lotgenoten hebben de bijeenkomst zeer waardevol gevonden.
Het was prettig om ervaringen uit te wisselen en nieuwe energie
op te doen. Wederom een inspirerende lotgenotenbijeenkomst
dus. [Jan Bionda, bewerking Lisa Hilders] 9®
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Lotgenotencontact is bedoeld om te luisteren naar lotgenoten en
je verhaal te doen bij mensen die hetzelfde meegemaakt hebben
als jij. Je wisselt ervaringen uit en krijgt allerlei informatie over

de ziekte in kwestie, de behandelingen enzovoort. Soms heb je
maar weinig woorden nodig, omdat er herkenning en erkenning
is. Daardoor ga je na afloop altijd met een goed gevoel naar huis.

Zaterdag 3 november 2012 was er een lotgenotenbijeenkomst
waarop dit weer helemaal van toepassing was, namelijk in het
Toon Hermans Huis in Amersfoort. Er waren zestien deelnemers
gekomen, onder wie zes partners of familieleden. En wij,
organisatoren, waren er met zijn drieén om de deelnemers te
ontvangen. Het was een zeer boeiende bijeenkomst, waarin de
deelnemers allerlei interessante onderwerpen ter tafel brachten.

Er is door enkele deelnemers gezocht naar een of andere
vorm van partnerbijeenkomsten, een forum of iets anders, waar
zij terecht kunnen om ook eens te kunnen praten over hun
ervaringen en hun problemen, hun situatie en andere dingen
die hen bezighouden. Helaas vonden ze niet wat ze zochten.
Wij hebben aangegeven dat er op de landelijke dag altijd een
workshop is voor partners en andere relaties van de zieken.
Om toch alvast aan hun wens tegemoet te komen, hebben wij
daarom voor onze volgende bijeenkomst afgesproken om de
groep te splitsen in een lotgenotengroep en een partner- en
familieledengroep.

Onze volgende lotgenotenbijeenkomst is op 2 maart 2013, van 10
tot 12 uur, ook weer in het Toon Hermans Huis, Regentesselaan
39, 3818 HH in Amersfoort. Wij stellen het op prijs als u uw komst
tevoren even aanmeldt bij Joke van Leeuwen (jokevanleeuwen@
hotmail.com), Olof Nieuwenburg (o-m.nieuwenburg@zonnet.nl) of
José Philips-Beuvens (josebeuvens@gmail.com). <@

)
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Agenda

door Marjolein IJsselstein

Deze LeukoNieuws valt eind januari 2013 op uw mat. De

deadline voor het aanleveren van kopij is geruime tijd tevoren.

Zodoende is deze agenda reeds opgemaakt op 21 december
2012. Voor de meest actuele stand van zaken zie altijd
www.leukemie.nfk.nl.

Landelijke Contactdagen SCL
+ 20 april 2013 CML — ALL — HCL

nog onder voorbehoud

Locatie: Kontakt der Kontinenten te Soesterberg
+ 19 oktober 2013 CLL — AML — MDS

nog onder voorbehoud

Locatie: Kontakt der Kontinenten te Soesterberg
Zie voor de actuele stand van zaken altijd: www.nfk.nl
(activiteiten — landelijke dag — agenda).

Bestuursvergaderingen SCL

* 29 januari 2013

* 12 maart 2013

« 23 april 2013

* 4 juni 2013

* 16 juli 2013

De locatie is Churchilllaan 11 te Utrecht. Voor nadere details
kunt u contact opnemen met de secretaresse van SCL:
m.abrahamsz@nfk.nl

Overige landelijke en regionale activiteiten

2 februari 2013

Hemato-oncologisch Patiéntencongres:

Meer inzicht in bloedkanker

Georganiseerd door de afdeling Hematologie UMC Nijmegen
Locatie: Golden Tulip Hotel Weert

j.ubeda@hemat.umcn.nl

4 februari 2013

Start van een reeks workshops:

Dansend ontspannen

(4, 11, 18, 25 februari en 4 maart 2013)
Locatie: Inloophuis Haaglanden Den Haag
info@inloophuishaaglanden.nl

14 februari 2013

Valentijns Verwenavond

Locatie: Toon Hermans Huis Amersfoort
info@thha.nl

20 februari 2013

Themabijeenkomst Omgaan met vermoeidheid,
concentratieverlies en vergeetachtigheid
Locatie: Inloophuis de Boei Rotterdam
jokewil.deboei@gmail.com

=)
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2 maart 2013
Lotgenotencontact
voor leukemie- en
MDS-patiénten in
Midden-Nederland
Locatie: Toon Hermans Huis Amersfoort
jokemvanleeuwen@hotmail.com

5 maart 2013

Serie van drie bijeenkomsten (5, 19 maart en 2 april 2013)
Balans tussen ziek zijn en leven

Locatie: Inloophuis de Eik Eindhoven
www.inloophuis-de-eik.nl/agenda

20 maart 2013

Themabijeenkomst: Als je kind kanker heeft, door Nel Klevelaar
Locatie: Toon Hermans Huis Drenthe te Hoogeveen
info@toonhermanshuisdrenthe.nl

23 maart 2013

Jubileumcongres LymfklierkankerVereniging Nederland
Locatie: Congrescentrum de ReeHorst Ede
www.lymfklierkanker.nl

Kijk ook eens bij de activiteitenkalender van een inloophuis

in uw eigen regio. Hier vindt u een gevarieerd aanbod van
ontspannende, sportieve, muzikale, creatieve of ondersteunende
activiteiten.

Zie www.leukemie.nfk.nl-verwijsgids-inloophuizen. <®

Aanpassing donatie
door Gerard de Veij, penningmeester SCL

Het ministerie van VWS heeft besloten dat alleen
patiéntenorganisaties die een minimale jaarbijdrage
vragen van vijfentwintig euro in aanmerking komen
voor subsidie. Deze subsidie is een belangrijke

en noodzakelijke inkomstenbron voor onze
patiéntenvereniging, om te kunnen voldoen aan de
wensen van onze donateurs.

Daarom heeft het bestuur moeten besluiten om

de donatie aan te passen. Per 2013 is de donatie
vijffentwintig euro. Wij begrijpen dat in deze dure tijd
een dergelijke verhoging niet leuk is maar wij hopen
dat u begrip heeft voor deze situatie. 9®
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Gevarieerde medische nieuwsberichten

door Annemaret Bouwman en Joost Lips

In deze studie werd het effect bestudeerd van het toedienen van
Glivec aan kinderen en jongeren met Philadelphiapositieve acute
lymfatische leukemie (Ph+ALL). Bij volwassenen was al bekend
dat Glivec bij deze patiénten een positief effect heeft.

Patiénten tussen de 1 en 18 jaar met Ph+ALL werden tot

de studie toegelaten. Patiénten met afwijkingen in nier- of
leverfunctie of een actieve systemische infectie mochten niet
meedoen. De deelnemers werden via loting verdeeld over twee
groepen: chemotherapie met Glivec of alleen chemotherapie.

Resultaat: met Glivec erbij had 75% van de patiénten een
vierjarige ziektevrije overleving, met alleen chemotherapie was
dat het geval bij 56% van de patiénten. Dat duidt erop dat de
toevoeging van Glivec aan de behandeling gunstig kan zijn. [The
Lancet Oncology, september 2012]

Onderzoekers van het MD Anderson Cancer Center
bestudeerden de combinatie van clofarabine en busulfan bij
patiénten met ALL voor allogene stamceltransplantatie. Er deden
51 volwassen patiénten aan het onderzoek mee.

nummer 49, januari 2013

De sterfte binnen 100 dagen, niet veroorzaakt door terugkeer van
de leukemie, was 6%. De totale overleving na één jaar was 67%,
de ziektevrije overleving was 54%.

De sterfte zonder terugkeer van de ziekte was 32%. Voor
patiénten die de stamceltransplantatie ondergingen na de eerste
remissie waren deze cijfers gunstiger (respectievelijk 75%,

64% en 25%). Uit deze resultaten blijkt dat de combinatie van
clofarabine en busulfan een effectieve ziektecontrole bij een
gunstig veiligheidsprofiel tot gevolg had. [Biology of Blood and
Marrow Transplantation, december 2012]

CML wordt tegenwoordig behandeld met tyrosinekinaseremmers,
vooral Glivec. Dat gaat meestal heel goed. Maar sommige
patiénten reageren er niet goed op of hebben te veel last van
bijwerkingen. Vandaar dat er gezocht wordt naar andere, betere
middelen. Bosutinib is zo’'n nieuw middel, waarvan de werking en
de veiligheid nog onderzocht worden, bijvoorbeeld in het BELA-
onderzoek. In dat onderzoek kregen 502 nieuwe CML-patiénten
6f 500 mg bosutinib 6f 400 mg Glivec per dag.

Na twaalf maanden werd de cytogenetische respons gemeten:
hoeveel cellen er nog waren met het Philadelphiachromosoom.
Van de bosutinib-slikkers had 70% een complete cytogenetische
respons bereikt, bij de Glivec-gebruikers was dat 68%. Weinig
verschil dus na twaalf maanden, maar met bosutinib werd dat
resultaat wel een stuk sneller bereikt dan met Glivec. En de
moleculaire respons, de hoeveelheid BCR-ABL in het bloed? Die
was na twaalf maanden met bosutinib beter dan met Glivec: 41%
tegenover 27%. Tot slot werd ook de hematologische respons
bepaald. Die was bij Glivec iets beter: na zo’n vijf weken had
85% van de Glivec-gebruikers een normaal bloedbeeld en 71%
van de bosutinib-gebruikers.

Conclusie: de complete cytogenetische respons is na twaalf
maanden behandeling met bosutinib niet veel beter dan bij
Glivec, maar op enkele secundaire punten scoorde bosutinib wel
beter en het kan dus wel een effectieve optie zijn voor bepaalde
CML-patiénten. [Journal of Clinical Oncology, 4 september 2012]

In Amerika is de tyrosinekinaseremmer bosutinib goedgekeurd
voor de behandeling van CML. Het geneesmiddel is

bestemd voor volwassenen in de chronische, versnelde of
blastencrisisfase van de ziekte en kan ingezet worden als men
niet goed reageert op Glivec of als men te veel last heeft van
bijwerkingen. Farmaceut Pfizer brengt het middel op de markt
onder de naam Bosulif. [IMNG Medical Media, 5 september 2012]

Voor CML-patiénten met de T315l-mutatie hebben de
gebruikelijke therapieén met tyrosinekinaseremmers geen

nut. In een fase ll-studie werd de effectiviteit van omacetaxine
mepesuccinate onderzocht: een eiwitsyntheseremmer waarvan
aangetoond is dat deze activiteit heeft in cellen met de T315I-
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mutatie. Aan het onderzoek deden patiénten in de chronische
fase mee. De resultaten:

+ van de 62 onderzochte pati€énten bereikten er 48 een complete
hematologische respons, die gemiddeld ruim 9 maanden
duurde

* 14 patiénten bereikten een majeure cytogenetische respons

+ bij 10 patiénten was de cytogenetische respons compleet; deze
duurde gemiddeld bijna 8 maanden

» de hematologische bijwerkingen waren een tekort aan
bloedplaatjes (bij 76% van de patiénten), een tekort aan een
bepaald type witte bloedcellen (44%) en bloedarmoede (39%);
verlaging van de dosering verminderde deze problemen

+ de niet-hematologische bijwerkingen bestonden uit infectie
(42%), diarree (40%) en misselijkheid (34%)

Conclusie: omacetaxine kan een veilige en effectieve

behandeling vormen voor CML-patiénten met de T315I-mutatie.

[Blood, 15 augustus 2012]

Tasigna na Glivec bij CML

Onderzoekers ontwikkelden een scoringssysteem aan de hand
van merkers bij CML-patiénten die behandeld werden met
Tasigna nadat ze behandeld waren met Glivec. Het onderzoek
vond plaats onder 321 patiénten met chronische-fase-CML die
met Tasigna behandeld werden omdat Glivec niet meer werkte
of omdat de patiént er niet meer tegen kon. Ze kregen twee
keer per dag 400 mg Tasigna. Er konden vijf groepen patiénten
geidentificeerd worden waarvan:

» de meest gunstige groep 0 van 3 ongunstige risicofactoren had
en een majeure cytogenetische respons binnen 12 maanden

» de minst gunstige groep 3 van 3 ongunstige risicofactoren had
en geen majeure cytogenetische respons binnen 12 maanden

De geschatte voortschrijdende ziektevrije overleving na
24 maanden was 90, 79, 67 en 37% voor patiénten met
prognostische scores van respectievelijk 0, 1, 2 en 3.
Er waren geen patiénten met score 4.

Conclusie was dat Tasigna zelfs in de aanwezigheid van slechte
ziektekenmerken een aanzienlijk klinisch voordeel gaf bij
patiénten die resistent waren voor Glivec of dit middel niet meer
konden verdragen. Het systeem kan inzicht geven in de prognose
van deze patiénten. [Leukemia, november 2012]

Bendamustine of chloorambucil bij CLL?

In een fase lll-onderzoek werden CLL-patiénten in Binetstadium
B/C behandeld met bendamustine of chloorambucil (Leukeran).
Ze waren nog niet eerder behandeld. Uit een evaluatie 4,5 jaar
na toediening bleek het volgende:

+ in de bendamustinegroep was het aantal patiénten
met een volledige respons twee keer zo hoog als in de
chloorambucilgroep

+ de tijd tot de volgende behandeling was gemiddeld 10
maanden voor de chloorambucilgroep tegenover 37 maanden
voor de bendamustinegroep

+ de totale overleving was voor patiénten met een complete
respons beter dan die voor patiénten zonder een complete
respons

=)
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« aanzienlijk meer patiénten die chloorambucil gebruikten,
moesten overstappen op een tweede soort behandeling

» de kwaliteit van leven voor gebruikers van bendamustine was
niet minder dan die voor gebruikers van chloorambucil

Conclusie was dat bendamustine als eerstelijnsbehandeling
gekozen zou kunnen worden in plaats van chloorambucil voor
patiénten die niet in aanmerking komen voor behandeling met
fludarabine, cyclofosfamide en rituximab. [British Journal of
Haematology, 4 augustus 2012]

Campath niet meer voor CLL

Campath (alemtuzumab) is niet langer beschikbaar als genees-
middel voor de behandeling van CLL-patiénten. Het wordt nog
wel gebruikt voor de behandeling van patiénten met multiple
sclerose.

Waarom kunnen artsen het middel niet langer voorschrijven aan
CLL-patiénten? De reden hiervoor: multiple sclerose-patiénten
hebben maar weinig van dit middel nodig. Daardoor is het middel
veel goedkoper dan andere middelen voor deze ziekte. Door
Campath niet langer beschikbaar te stellen voor CLL-pati€nten
en uitsluitend voor de behandeling van multiple sclerose-
patiénten te reserveren, kan de fabrikant veel meer geld vragen.
Tja, zo gaan die dingen. Het bedrijf zegt het geneesmiddel nog
wel gratis te willen verstrekken aan CLL-patiénten in de VS. Dat
klinkt mooi maar patiénten in andere landen zijn hier niet mee
geholpen. De CLL-patiénten in de VS moeten trouwens ook nog
maar afwachten of ze ook echt aan het middel kunnen komen.
Daar blijken nogal wat belemmeringen voor te zijn.

Kauwgum voor CLL-patiénten

Uit twee klinische onderzoeken is gebleken dat xylitol een acute
middenoorontsteking kan voorkomen. Waarschijnlijk heeft het
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ook een gunstig effect op het voorkomen van bronchitis en
longontsteking. Dit laatste is van belang voor CLL-patiénten,
omdat longinfecties en vooral longontsteking de belangrijkste
doodsoorzaak bij deze groep patiénten is.

Xylitol is een natuurlijk voorkomende suiker. Het komt oorspron-
kelijk uit Finland en betekent vrij vertaald berkensuiker. In

het begin werd het namelijk uit berkenschors gewonnen. Het

zit in natuurlijke producten (pruimen, aardbeien, frambozen

en lijsterbessen), maar ook in bewerkte producten (bepaalde
soorten kauwgum, siroop, mondwater, hoesttabletten en
neusspray). Xylitol is veilig, bij heel veel gebruik kun je er wel
diarree van krijgen.

Het is al jaren bekend dat xylitol de groei van de bacterie
Streptococcus pneumoniae remt. Ook zorgt deze zoetstof
ervoor dat Pneumokokken (bacterién die van nature voorkomen
in de mond- en keelholte) zich minder goed hechten aan de
cellen in de neus-keelholte. Hetzelfde geldt voor de bacterie
Haemophilis influenzae. Daarnaast vergroot het de activiteit van
neutrofielen. Dit zijn witte bloedcellen die het gevecht aangaan
met bacterién. Deze bacterién zijn precies de bacterién die vaak
longontstekingen veroorzaken bij CLL-patiénten.

De combinatie bendamustine plus rituximab (B+R) lijkt een
veelbelovende nieuwe immunotherapiecombinatie. Maar is B+R
als eerstelijnsbehandeling een betere keuze dan FCR? Een vraag
die niet één-twee-drie te beantwoorden is.

FCR (fludarabine, cyclofosfamide en rituximab) wordt al

enkele jaren als de gouden standaard beschouwd voor de
behandeling van CLL. De laatste tijd staat ook bendamusine

in de belangstelling. Er wordt beweerd dat het beter wordt
verdragen door oudere patiénten, omdat het een zogenaamd mild
geneesmiddel zou zijn.

Om een betrouwbaar antwoord te geven op de vraag of B+R als
eerstelijnsbehandeling de voorkeur heeft boven FCR, is gedegen
onderzoek nodig. Hierbij moeten twee min of meer identieke
onderzoeksgroepen gebruikt worden (zodat alle andere variabelen
dan het geneesmiddel ongeveer hetzelfde worden gehouden).
Dergelijk onderzoek heeft tot nu toe nog niet plaatsgevonden.

Wel is er onlangs Duits onderzoek gedaan met één patiénten-
groep naar de combinatie bendamustine + rituximab voor
patiénten met CLL die nog niet eerder behandeld waren, het
zogenaaamde Fischer-onderzoek. De Duitse onderzoeksgroep
concludeerde op basis van zijn onderzoek onder 117 patiénten
dat chemo-immunotherapie met B+R effectief en veilig is voor
CLL-patiénten die nog niet eerder behandeld zijn. Een mooi
resultaat zou je denken. Maar helaas worden de zaken in
onderzoeksland soms wat rooskleuriger voorgesteld dan ze in
werkelijkheid zijn.

Chaya Venkat vergeleek het Fischer-onderzoek met twee
onderzoeken naar fludarabine + cyclofosfamide + rituximab
(FCR). Eén van die onderzoeken was door dezelfde
onderzoeksgroep, de GCLLSG, uitgevoerd als het onderzoek
naar bendamustine + rituximab.
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onderzoeken naar B+R FCR FCR

eerstelijnsbehandelingen

onderzoek Fischer M.D. Anderson GCLLSG
(GCLLSG)

fase Fase-2 Fase-2 Fase-3

aantal patiénten 117 224 408

mediane leeftijd (jaren) 64 57 65

totale respons 88% 96% 90%

complete respons 23% 72% 44%

duur remissie (maanden) 34 80 52

Wat bleek? De complete respons van B+R in het Fischer-onderzoek
was veel lager dan de complete respons van FCR in de twee
andere onderzoeken. Ook waren er aanzienlijke verschillen in de
lengte van de remissie. Met andere woorden: patiénten reageerden
veel beter op de combinatie fludarabine + cyclofosfamide + rituximab
dan op de combinatie bendamustine + rituximab. De ziekte was

niet alleen bij meer patiénten teruggedrongen tot complete remissie
(CLL niet meer aantoonbaar in het beenmerg), bovendien duurde de
remissie ook nog eens langer.

Tot slot gaf B+R relatief meer ernstige bijwerkingen dan FCR.
Maar liefst 64% van de pati€énten had bijwerkingen van graad
3-4. Van de zogenaamde milde werking van bendamustine lijkt
in dit onderzoek dus geen sprake te zijn.

Moeten we Chaya Venkats vergelijking serieus nemen?

)
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Jazeker. Zij heeft namelijk veel kennis van CLL. Bovendien
raadpleegt zij voor haar artikelen altijd anderen, soms de
vakliteratuur en soms artsen.

Zo zie je maar, het loont de moeite om kritisch naar
onderzoeks-resultaten te kijken, al moet je daar soms wat
dieper voor graven. Chaya Venkat concludeert dat er nog meer
onderzoek nodig is naar de combinatie van bendamustine

en rituximab. Als deze combinatie een goed alternatief voor
FCR blijkt te zijn, dan is het immers fijn als patiénten die na
het gebruik van FCR een terugval hebben, daarna voor een
behandeling met B+R kunnen kiezen.

Omdat het Fischer-onderzoek geen bewijs levert dat de
combinatie B+R beter is dan FCR, lijkt er voorlopig echter geen
reden te zijn om voor B+R als eerstelijnsbehandeling te kiezen,
aldus Venkat. Daarnaast moet er ook duidelijkheid komen over
de bijwerkingen van bendamustine op de lange termijn: een
verhoogd risico op het myelodysplastisch syndroom en op
secundaire acute leukemie.

In een fase ll-onderzoek werd de werkzaamheid van de
combinatie van topotecan en cytarabine onderzocht bij AML-
patiénten.

Vergeleken met een behandeling met cytarabine en
anthracycline laat een behandeling met cytarabine en
topotecan een betere complete respons, een betere totale
overleving en minder terugkeer van de AML zien. De studie

ICROTOUCH
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levert bewijs dat vervanging van anthracycline door topotecan
uitvoerbaar is en een aanzienlijke effectiviteit heeft bij patiénten
die na een eerste inductiekuur nog geen complete respons
bereikt hebben. [Leukemia and Lymphoma, 7 augustus 2012]

Een Duitse onderzoeksgroep heeft geprobeerd om voor alle
AML-patiénten een voorspellend model op te stellen. Tot nu
toe werden prognoses vooral gebaseerd op karyotype, dat is
hoe de chromosomen en afwijkingen eruitzien. In de studie
werden ongeveer 1000 patiénten opgenomen van wie de
cytogenetische kenmerken bekend waren. Er werd gekeken
naar de volgende moleculaire veranderingen en moleculaire
markers: PML-RARA, RUNX1-RUNX1T1, CBFB-MYH11, FLT3-
ITD en MLL-PTD, evenals mutaties in NPM1, CEPBA, RUNX1,
ASXL1 en TP53.

Met behulp van statistische methoden werden vijf verschillende
prognostische subgroepen onderscheiden:

zeer gunstig: PML/RARA-herrangschikking (29 patiénten) of

CEPBA-dubbelmutaties (42 patiénten); totale overleving na 3

jaar: 82,9%

gunstig: RUNX1-RUNX1T1 (35 patiénten), CBFB-MYH11

(31 patiénten) of NPM1-mutatie zonder FLT3-ITD (186

patiénten); totale overleving na 3 jaar: 62,6%

» intermediair: geen van de mutaties die leiden tot
onderbrengen van patiénten in de groepen 1, 2, 4 of 5 (235
patiénten); totale overleving na 3 jaar: 44,2%

» ongunstig: MLL-PTD en/of RUNX1-mutatie en/of ASXL1-
mutatie (203 patiénten); totale overleving na 3 jaar: 21,9%

» zeer ongunstig: TP53-mutatie (80 patiénten); totale

overleving na 3 jaar: 0%

De betrouwbaarheid van dit onderzoek bleek goed te zijn. Deze
moleculaire karakterisering geeft een krachtiger model voor de
prognose dan cytogenetica. [Blood, 20 augustus 2012]

In een fase ll-onderzoek werden de efficiéntie en de veiligheid
van de combinatietherapie van lenalidomide en azacitidine
bekeken bij patiénten met een hogerrisico-myelodysplastisch
syndroom (MDS). Er namen 36 patiénten aan het onderzoek
deel.

De resultaten waren als volgt:

* bij 72% van de patiénten werd een respons gevonden: bij
44% een complete respons, bij 28% een hematologische
verbetering

* de gemiddelde duur van de complete respons was meer dan
17 maanden en de gemiddelde totale overleving was meer
dan 37 maanden

« de mutatiestatus van de genen TET2/ DNMT3A/ IDH1/2
kon slechts bij een klein aantal patiénten met de respons
geassocieerd worden

Conclusie was dat de combinatie van lenalidomide en

azacitidine goed verdragen wordt en erg actief is bij
hogerrisico-MDS. [Blood, 22 augustus 2012]

nummer 49, januari 2013



Nieuws

Alcohol, tabak en hematologische ziekten

Zo'n 1,3 miljoen vrouwen in het Verenigd Koninkrijk werden
tussen 1996 en 2001 gevraagd naar drinkgewoonten en
rookgedrag. Ze werden gemiddeld ruim tien jaar gevolgd op de
terreinen overlijden, kankerregistratie en emigratie.

Uit dit onderzoek bleek het volgende:

* bij deze 1,3 miljoen vrouwen werden ruim 9000
kwaadaardige hematologische aandoeningen genoteerd,
waarvan ruim 7000 lymfatisch en ruim 2000 myeloid van
aard waren

» onder de gematigde alcoholdrinksters bleek een verband
te zijn tussen het drinken van meer alcohol en een lager
risico op lymfoide kwaadaardige aandoeningen, zoals diffuus
groot B-cel lymfoom, folliculair lymfoom en plasmacel-
aandoeningen (bijvoorbeeld multipel myeloom)

» onder de nooit-rokers en nu-rokers werd een hogere
sigarettenconsumptie in verband gebracht met een
toegenomen risico op de ziekte van Hodgkin, kwaadaardige
aandoeningen van rijpe T-lymfocyten, myeloproliferatieve
ziekten en myelodysplastische — MDS — aandoeningen

[British Journal of Cancer, 9 augustus 2012]

Voorbereiding stamceltransplantatie bij AML
Voordat patiénten een stamceltransplantatie ondergaan,
krijgen ze een voorbereidende behandeling. Deze kan
intensief of minder intensief zijn. In een fase lll-studie werd de
standaardvoorbereiding vergeleken met de minder intensieve
voorbereiding bij AML-patiénten in eerste complete remissie.

In totaal kregen 99 patiénten de minder intensieve
voorbehandeling en 96 de standaardvoorbehandeling.

De aderkijker
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De resultaten waren als volgt:

» er waren geen belangrijke verschillen tussen beide groepen
van de leukemie, terugkeer van de leukemie, ziektevrije
overleving na drie jaar, en totale overleving

+ de patiénten met de minder intensieve voorbehandeling
hadden minder last van slijmvliesontsteking in de mond
andere bijwerkingen zoals graft-versus-host-ziekte
en toegenomen bilirubine- en creatinineconcentraties
verschilden niet tussen beide groepen

Conclusie: patiénten beneden de 60 jaar die een minder
intensieve voorbereidende behandeling krijgen véoér
stamceltransplantatie, hebben minder last van toxische
effecten en vergelijkbare sterfte in vergelijking met patiénten
die de standaardvoorbehandeling krijgen. Behandeling met
verminderde intensiteit verdient dus de voorkeur. [Lancet
Oncology, 6 september 2012]

E. Donnall Thomas overleden

In de VS is de uitvinder van de beenmergtransplantatie
overleden, E. Donnall Thomas. Door de vinding van

Donnall is de kans op overleven voor sommige kankers
gestegen van nihil tot bijna 90 procent. Sinds hij de methode
voor het eerst uitvoerde, zijn er wereldwijd een miljoen
beenmergtransplantaties geweest.

Donnall kreeg in 1990 de Nobelprijs voor Medicijnen

voor zijn werk, samen met Joseph Murray, die de eerste
niertransplantatie had uitgevoerd. De helft van het prijzengeld
schonk hij aan onderzoek. <®
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Lymmcare van start met patientensymposium

door Henk Jan Groeneveld

Op 22 november 2012 zijn we te gast in collegezaal 1 van

het AMC voor het oprichtingssymposium van Lymmcare: het
Lymphoma and Myeloma Center Amsterdam.

Wij telden ongeveer 120 geinteresseerden, waarbij verondersteld
kan worden dat een groot deel hiervan patiénten zijn uit de
doelgroep van Lymmcare.

Lymmcare heeft tot doel om de behandeling te verbeteren

van patiénten met chronische lymfatische leukemie, non-
Hodgkinlymfoom en multipel myeloom. Daartoe wil het centrum
zo intensief mogelijk kennis en expertise uitwisselen met diverse
(inter)nationale professionals en onderzoekers, om nieuwe
wetenschappelijke ontwikkelingen snel te vertalen naar nieuwe
behandelingen van bloedkankerpatiénten.

De opening van het symposium werd verricht door Ton
Hagenbeek, hematoloog van het AMC, en door patiént Peter
Kapitein, met een persoonlijk verhaal over zijn ervaringen. Op
de site www.lymmcare.nl komen alle drie de hoofdonderwerpen
van het oprichtingssymposium aan bod, inclusief de gebruikte
PowerPointpresentaties.

Peter Kapitein

In het persoonlijke verhaal van Peter zal menig patiént zich

direct herkend hebben maar Peter heeft veel meer toegevoegde
waarde voor de doelgroep van Lymmcare. Hij is onder andere
ambassadeur bij Inspire2Live/Alpe d’HuZes en schrijft tevens
columns over zaken die ons, lezers van LeukoNieuws, direct
raken. In een van die columns geeft hij antwoord op de vraag wat
kennisconcentratie ons nu precies oplevert:

‘Kanker is de meest complexe ziekte die er is. Er zijn honderd
soorten en binnen ieder soort heb je een individuele invulling van
de ziekte. Zo verschilt mijn lymfoom met dat van een prachtige
dame die ik enige tijd geleden ontmoette. Gewoon omdat zij
Irene is en ik Peter ben. Kanker is de meest complexe ziekte

die er is en die behandelen we in alle ziekenhuizen die we in
Nederland hebben omdat alle artsen dat kunnen. Dat klinkt
logisch toch? Of niet?

Nee, dit is niet logisch. En het is ook fout. Kanker behandel je
in kankerbehandelcentra en daar hebben we er in Nederland
niet meer dan twintig van nodig. Hooguit. En zelfs de meest
voorkomende kankersoorten (borst-, long-, prostaat- en
darmkanker) hoeven niet in alle twintig kankerbehandelcentra
behandeld te worden. Concentratie van de kankerzorg redt
levens. Niet één of tien, nee, honderden levens kunnen gered
worden wanneer we de beste kennis bundelen en de beste
middelen inzetten. En het is nog goedkoper ook. Hoewel dat
laatste nooit de drijfveer mag zijn.

Het leven van de patiént en zijn of haar dierbaren staat voorop.
Niemand kijkt vreemd op als je zegt dat het goed is dat een piloot
van een Boeing 747 veel vlieguren moet maken om zijn brevet te
halen en te behouden. Als reizigers tevoren horen dat hun 747
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Peter Kapitein
foto Frans Honselaar

gevlogen wordt door een piloot van een kleine Cessna, weigeren
ze in te stappen. Dat zouden patiénten ook moeten doen.’

Duidelijk verhaal lijkt me. Kennisconcentratie leidt tot een

betere behandeling, en betere behandelingen geven méér
overlevingskans. Toen er bij mij heel kort geleden CLL
geconstateerd werd, waren mijn eerste vragen: waar vind ik de
beste behandeling, wie heeft de meeste ervaring met mijn ziekte
en in welk ziekenhuis ben ik het beste af? Deze beginnersvragen
leven, vermoed ik, bij alle patiénten die nadenken over hun ziekte
en zelf het roer van het leven in handen willen houden.

Borrel met lotgenotencontact

Na afloop van het symposium werd er een drankje geschonken.
Ongelooflijk hoe snel je dan contact legt met lotgenoten. Op open
wijze worden allerlei ervaringen zomaar op de borreltafel gelegd.
En zeker ook die beginnersvragen die ik net noemde. <®

Noot

De columns van Peter Kapitein zijn na te lezen op

www.opgevenisgeenoptie.nl/columns_peter_kapitein
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Wat weet 'n huisarts of uroloog van leukemie?

De ervaringen van Carolien Drieénhuizen, AML-patiént

door Wim Taks

‘Een paar maanden geleden hebben Eelco en ik ons
aangeboden als fotograaf aan LeukoNieuws. Dat werd
dankbaar aanvaard. Voor het herfstnummer mochten we de
coverfoto’s aanleveren. |k moet zeggen dat ik daar wel trots
op ben. Je ziet je foto terug op de voor- en achterkant van
een blad. Prachtig gewoon. Die foto heb je dus niet alleen
voor jezelf gemaakt maar mag je met velen delen. Op een
contactdag voor lotgenoten heeft Eelco foto’s gemaakt voor
bij de verslagen in LeukoNieuws. En de afgelopen week
kwam Wim Taks helemaal vanuit Amsterdam om mij te
interviewen. Mijn ervaringsverhaal zal begin 2013 verschijnen
in LeukoNieuws.

Ik ben het afgelopen jaar al twee keer eerder geinterviewd,
door medische studenten uit Utrecht en Nijmegen. Je ziek-zijn
heeft dan op de een of andere manier ook nog zin. Je mag
iets doorgeven aan anderen.’

Dat schrijft Carolien Drieénhuizen (47) op haar website www.
infocarolien.nl. Op eerste kerstdag 2010 begon haar eerste
chemokuur. Carolien had acute myeloide leukemie, AML.

Op 30 oktober 2012 had ik een gesprek met haar in haar
woonplaats Emmeloord.

Blaasontsteking

Carolien: ‘Het begon in de zomer van 2010. We waren drie
weken op een camping en daar kreeg ik last van buikgriep.
Niet leuk, denk je dan, zal wel weer overgaan. Dat gebeurde.
Maar toen ik thuis was, kreeg ik meteen blaasontsteking. De
huisarts schreef een antibioticakuur voor, die niet hielp. En
daarna nog één, in totaal vier kuren achter elkaar. Daarna werd
ik toch maar doorverwezen naar een uroloog.

Die onderzocht me en vond dat mijn blaas niet mooi rond
was. Er bleef wat urine in staan en dat zou kunnen verklaren
waarom die ontsteking zo hardnekkig was. Toch nog maar een
antibioticakuur doen, vond hij. En toen die weer niet hielp nog
een zesde. Waarna hij tot de slotsom kwam: je gaat een jaar
lang antibiotica slikken maar wel op een iets lager niveau.

Of de uroloog geen bloedonderzoek had laten doen? Ik heb
daar later nog eens naar gevraagd. Het bleek dat hij maar een
klein deel van het bloedbeeld had laten onderzoeken: het deel
van zijn vakgebied.

Ik vertel het nu kort en laconiek. Maar het was een erg
vervelende tijd. Ik had veel last van die blaasontsteking en het
duurde veel te lang naar mijn zin. En ik was ook moe in die
tijd, altijd maar moe. Ik stond twee dagen voor de klas en in
de lange middagpauze ging ik naar huis vanwege onze hond.
Die zou ik uitgebreid uit moeten laten, maar daar kwam ik niet
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toe. Ik liet de hond in de tuin plassen, zette mijn kookwekker
en viel op de bank in slaap. Op een gegeven moment zei mijn
directeur tegen mij: Het gaat niet meer hé? Ik had inderdaad
geen energie meer.’

Andere huisarts

‘lk moest ook overgeven in die tijd. Niet de hele dag, niet elke
dag. Maar op rare, onverwachte momenten. |k voelde me moe
en beroerd en maakte een afspraak met de huisarts. Ik was
daar niet meer geweest sinds hij me naar de uroloog verwezen
had. Ik vertelde wat er aan de hand was. Hij beoordeelde de
situatie na een halve zin, pakte de telefoon en zei: Ik bel het
ziekenhuis, ze moeten meteen stoppen met die antibiotica. Het
is rommel, daar word je zo ziek en moe van. |k protesteerde
en zei dat de blaasontsteking zonder die antibiotica misschien
weer erger zou worden. Hij legde de telefoon neer en zei: Nou,
dan doen we niks. Hij stond op, liep naar de deur en maakte
een gebaar dat ik kon vertrekken.

Stomverbaasd en huilend stond ik buiten. Ik wist één ding
zeker: hier ga ik nooit meer heen. ‘s Middags heeft mijn man
Eelco hem nog gebeld. De hele wachtkamer was vol en

ik wilde niet door hem geholpen worden, was zijn excuus.
De volgende dag konden we overstappen naar een andere
huisarts, maar ik wilde niet meteen een afspraak maken.

De tijd verstreek, het liep al tegen Kerstmis. De problemen
bleven en verergerden. |k zag ertegen op om op die manier de
feestdagen door te brengen. Met lood in mijn schoenen belde
ik op 20 december 2010 de nieuwe huisarts. Ik kon meteen
komen. Hij zat helemaal aan de andere kant van Emmeloord.
Het slot van de auto was bevroren en dus moest ik op de

fiets. Ik weet niet meer hoe ik het gered heb. Als ik naar
school fietste, was ik al volslagen uitgeput en dat was een ritje
van een paar minuten. Dit was veel verder en ik moest nog
opschieten ook.

De nieuwe huisarts nam de tijd. Hij luisterde naar mijn klachten
en onderzocht me. Hij vond dat mijn hartslag verontrustend
hoog was. Die snelle hartslag hoorde ik ‘s avonds ook heel
goed stampen in mijn oren. Ik had zelf de weken ervoor ook al
eens aan een hartkwaal gedacht. De huisarts vond dat ik maar
meteen even naar het ziekenhuis moest voor bloedonderzoek.’

Leukemie

‘De volgende ochtend ging de telefoon. De huisarts had de
uitslag van het bloedonderzoek en het zag er niet goed uit. Hij
dacht aan leukemie en had al gebeld met het ziekenhuis in
Sneek. Ik moest me daar de volgende dag véér half elf melden.
Neem maar een pyjama mee, voegde hij eraan toe.

Ik belde Eelco op zijn werk, die kwam meteen naar huis.
Samen zijn we naar de fysiotherapeut gegaan bij wie ik, een
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uur na het telefoontje van de huisarts, een afspraak had. |k
heb net gehoord dat ik leukemie heb, zei ik. Lange stilte. Toen
hij me verder behandelde, constateerde hij puntbloedingen op
mijn been. Dat kan ook met leukemie samenhangen, wist hij. Ik
had het zelf ook al eerder gezien maar het nooit verontrustend
gevonden.

We zijn nog naar een restaurant gegaan en hebben daar taart
gegeten. We wisten niet wat ons boven het hoofd hing, dus
wilden we nog even genieten. Maar de taart smaakte me niet.
‘s Avonds en ‘s nachts hebben we veel over het internet gesurft
op zoek naar informatie over leukemie. Ik wist nauwelijks

wat het was. Lang geleden kwam er bij een schoolvriendin

wel eens een neefje op bezoek dat leukemie had. Een kaal,
bleek kereltje. [k heb hem een paar keer gezien voordat hij
overleed. Ik was leukemie — gelukkig — ook nooit in mijn werk
tegengekomen.’

Via Sneek naar Groningen

‘De volgende ochtend belden ze om half negen vanuit het
ziekenhuis om te vragen waar ik bleef want er was spoed bij. In
Sneek hebben ze die dag van alles onderzocht. Om half zes ‘s
middags kreeg ik te horen dat ik inderdaad leukemie had, maar
dat ze me daar niet konden behandelen. Dat zou gebeuren in
het Universitair Medisch Centrum Groningen, het UMCG. Wij
dus naar Groningen, waar ze diezelfde avond en nacht alle
onderzoeken nog eens overdeden.

De diagnose: acute myeloide leukemie, AML. En mijn toestand
was ernstig. Ik had bijvoorbeeld zo’n laag trombocytengetal dat
ze zeiden: U had dit kerstweekend waarschijnlijk niet overleefd,
u had een dodelijke bloeding gekregen. Maar we zetten alles
op alles om u er bovenop te helpen. De behandeling start
meteen.

Dat betekende dat er eerst nog het een en ander aan
voorbereiding gedaan moest worden. Alle onderdelen van

het lichaam werden nauwkeurig in kaart gebracht, allerlei
specialisten onderzochten me en gaven hun deskundige
oordeel. Men legde een subclaviakatheter aan, de zogenaamde
lange lijn waardoor chemotherapie en andere medicijnen
toegediend worden. En er werd een Hovon-behandeltraject
uitgestippeld: eerst een aantal chemokuren, vervolgens een
stamceltransplantatie. De zoektocht naar een geschikte donor
in de familie kon alvast beginnen. Met maar één broer zou dat
een lot uit de loterij zijn.’

Chemotherapie

‘Op eerste kerstdag 2010 begon de eerste chemokuur. Zeven
dagen lang druppelden er cytostatica via de lange lijn mijn
lichaam in. Ik lag op E2, een gesloten hematologische afdeling.
Patiénten mogen die afdeling niet af. Bloemen, fruit en zieke
mensen worden geweerd. Er gelden strenge hygiénische
maatregelen, die je leven kunnen redden als je zo kwetsbaar
bent.

Deze hele eerste ziekenhuisopname duurde vier weken, want
na de eigenlijke kuur heb je tijd nodig om met je bloed weer
een beetje op peil te komen. Ook voor Eelco was het geen
pretje, die reisde elke dag op en neer van zijn werk in Lelystad
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naar Groningen. Maar alles bij elkaar rolde ik redelijk goed
door de eerste kuur heen. Op de afdeling bezorgde ik de post
wanneer ik kon en maakte ik praatjes met iedereen.

Véor het begin van de tweede kuur zou ik even naar huis
mogen, een week of misschien wel twee. Maar toen ik drie
dagen thuis was, 23 januari 2011, belde het ziekenhuis me op:
of ik meteen maar weer wilde komen. Het was van belang om
snel door te gaan. Dat doe je dus. En dan wordt de lange lijn
weer aangelegd voor de volgende ronde.

Precies bij het aanleggen van die lange lijn ging er iets mis.
Men prikte een long aan, met als gevolg: wekenlang vreselijke
pijn, medicijnen om de pijn te bestrijden en uitstel van de
chemokuur. Het bleek echter een geluk bij een ongeluk. Omdat
er in de long geprikt was, moest een scan gemaakt worden om
de schade vast te stellen. Daarbij constateerde men een zeer
riskante longschimmel, waar ik medicijnen voor kreeg. Als men
die schimmel niet ontdekt had voordat de tweede chemokuur
begon, had ik dit waarschijnlijk niet na kunnen vertellen. Na
een week mocht ik zelfs nog even naar huis, met lange lijn en
specialistische thuiszorg. Ik kon niet veel, maar heb toen enorm
genoten van de wolkenluchten en de vogels in de tuin.

Na deze vertragingen ging dan de tweede kuur van start. Die
zou me acht weken in het ziekenhuis houden. Het was een
zware kuur, het was een ellendige periode. Ik kreeg ondanks
de anti-schimmelmedicijnen téch longontsteking en werd erg
ziek. Ze moesten in mijn longen en in mijn darmen kijken
met een camera. Beslist geen prettige onderzoeken. Je lijf
doet zeer, je huid, al je slijmvliezen. Je verbrandt door de
chemo van binnenuit. Daar kwam nog bij dat twee van mijn
zaalgenoten ten gevolge van hun behandeling overleden. Ik
had het daar erg moeilijk mee.’

Transplantatie

‘De kuren waren effectief geweest, al na de eerste kuur was
ik volledig in remissie, wat elke keer weer gemeten wordt

met een beenmergpunctie. De voorbereidingen voor een
stamceltransplantatie waren intussen in gang gezet. Die
transplantatie zou de AML de genadeslag moeten toebrengen.
Mijn enige broer was onderzocht en het wonder was daar: hij
was een perfecte match en wilde graag mijn donor zijn.

Op 15 april 2011 werd ik opgenomen. |k kreeg eerst nog
een korte chemokuur van vijf dagen en daarna een totale
lichaamsbestraling. Op 20 april vond de transplantatie plaats
en op 22 april mocht ik naar huis.

Wat ze van tevoren niet zeggen is dat je daarna nog heel diep
moet gaan. Het is na zo’'n transplantatie echt niet in één keer
over. Je wordt zorgvuldig in de gaten gehouden. Eigenlijk ben
je een ziekenhuispatiént die thuis in zijn eigen bed slaapt. Drie
keer per week moest ik terug naar Groningen voor controles.
Een aanslag op de energie. En thuis staat het bed beneden

in de kamer en doe je niet veel anders dan wat je in het
ziekenhuis ook zou doen.

De eerste honderd dagen na een transplantatie zijn cruciaal.
Je eigen beenmerg- en bloedcellen zijn uitgeschakeld, je moet
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helemaal bij nul beginnen op basis van de beenmergcellen
van je donor. Die cellen moeten de eerste weken hun weg
nog zoeken naar het bergmerg. Het is op zich allemaal goed
gegaan, hoewel ik in juni 2011 nog twee keer kort in het
ziekenhuis opgenomen ben vanwege een slechte nierfunctie
door de anti-afstotingsmedicatie.

Je blijft heel lang heel ziek. Mijn hematoloog zei eens: Je kunt
met zo’n transplantatie van je AML afkomen, maar je krijgt er
wel een andere ziekte voor in de plaats: graft-versus-host. De
afweercellen van de donor keren zich tegen jouw organen. lk
heb gelukkig een milde vorm van die omgekeerde afstoting te
verwerken gekregen. |k heb last van slijmvliesproblemen, rare
tintelingen, een branderig magnetrongevoel in armen en benen,
concentratie- en vermoeidheidsproblemen en iedere dag
spierpijn. Ik verlang er echt naar om me weer eens, al is het
maar één dag, net zo te voelen als vroeger. Maar de dokters
zeggen dat het wel vijf jaar kan duren voordat het zover is.’

En daarna?

‘In de herfst van 2011 hebben we met de familie een
donoruitstapje gemaakt naar de Efteling. Ik zat toen nog in
een rolstoel. Sindsdien is er veel verbeterd in mijn conditie.
Mijn bloedwaarden zijn nu redelijk, de leukocyten zijn nog
steeds te laag. Dat betekent dat mijn weerstand gering is. Ik
moet oppassen voor infecties en dus hanteren we hier in huis
strenge regels: zieke mensen houden we buiten de deur en ik
begeef mij niet in grote gezelschappen of drukke winkels, dus
leef ik vrij geisoleerd.

Op dit moment ga ik om de vier maanden op controle. In

het Radboud in Nijmegen. Ik was heel tevreden over de
behandeling in Groningen, ik vond het daar uitstekend. Maar
toen mijn hematoloog dr. Huls van Groningen naar Nijmegen
ging, mocht ik met hem mee.

Ik ben nog niet zo lang geleden gestopt met ‘s middags slapen.
Wanneer ik meer doe dan op een normale dag moet ik tol
betalen. Wat betekent dat ik daarna een paar dagen van de
leg ben. Ik ben bijvoorbeeld wel met Eelco meegegaan naar
die contactdag voor lotgenoten van de Stichting Contactgroep
Leukemie, om daar voor jullie foto’s te maken. Maar dan moet
ik de dag erna ook echt helemaal niks te doen hebben. Anders
lukt het niet.’

Fotografie en onderwijs

Voordat Carolien ziek werd, had zij zeventien jaar in het
basisonderwijs gewerkt. De eerste tijd in een volledige baan,
later parttime.

‘Jarenlang ging ik mee als assistente van Eelco tijdens
fotoshoots. Na verloop van tijd denk je dan: dat vak wil ikzelf
ook wel leren. Ik ben naar de fotovakschool gegaan, haalde
mijn vakdiploma, begon aan de specialisatie product- en
voedselfotografie, en heb samen met Eelco het bedrijf E3
Fotografie opgezet.

Ik zou in februari 2011 klaar zijn met de fotografie-specialisatie,
maar toen had ik dus net een paar maanden leukemie. Ik heb
mijn specialisatie afgelopen oktober afgerond en mijn diploma
behaald door het maken van een kookboek. Het bedrijf moet
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Carolien Drieénhuizen

nog goed opgestart worden. Ik heb er veel zin in, maar het valt
me niet mee. Echt werken gaat moeilijk. Ik ben vergeetachtig,
de concentratie is nog niet op niveau. En wat bij fotograferen
ook wel nodig is: door de knieén gaan en weer opstaan en dat
dan alsmaar achterelkaar. Ook dat gaat nog steeds niet zo
soepel.

Ik zou ook graag weer twee dagen terug willen voor de klas. Ik
heb dat altijd met veel plezier gedaan. Zolang mijn leukocyten
zo laag zijn, kan dat niet: al die snotterende kindertjes in

de school. Mijn hematoloog noemt kinderen wandelende
dierentuinen, vanwege alle bacterién en virussen die ze bij zich
dragen. Omdat het aantal leerlingen terugloopt en ik al bijna
twee jaar uit de running ben, probeert het management me nu
te ontslaan. lk zeg wel eens: Ik leef, maar verlies het leven dat
ik had.

Van januari tot april 2012 heb ik meegedaan met een
programma van Herstel & Balans. Dat was heel goed, vond
ik. Ik heb ervan genoten en ik heb er veel geleerd. Mijn leven
komt vast wel weer op de rails. Het kan nog wel even duren,
na zo'n ingrijpende ziektegeschiedenis, maar het komt goed.
Wanneer ik mijn baan in het onderwijs verlies, ga ik helemaal
voor ons fotografiebedrijf. Perspectieven genoeg.’ 9®

Noot bij de foto’s op blazijde 17:
Op de afdeling hematologie in Groningen waren bloemen, fruit of etenswaren
verboden. Daarom nam mijn bezoek vaak petjes en sjaals mee. Het werd een

leuke bezigheid die iedere dag te combineren met mijn overige kleding.
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Chronische myeloide leukemie in Kenia

In gesprek met Ferdinand Mwangura, CML-patiént en -activist

door Wim Taks

Als het gaat om onderzoek naar ziektes of om het ontwikkelen

van medicijnen en andere behandelingen, is internationale
samenwerking heel vanzelfsprekend: er bestaan geen ziektes

die zich beperken tot één land. Maar ook pati€ntenorganisaties
werken internationaal samen. Zo is er bijvoorbeeld het CML
Advocates Network, waarin patiéntengroepen uit meer dan zestig
landen uit de hele wereld hun krachten bundelen om de zorg en de
belangenbehartiging van CML-patiénten te verbeteren.

Bestuurslid Jan de Jong vertegenwoordigt de Stichting
Contactgroep Leukemie SCL in deze internationale organisatie.
In die rol is hij van tijd tot tijd aanwezig op Europese of mondiale
conferenties en zo kwam hij in contact met de Keniaanse CML-
vertegenwoordiger Ferdinand Mwangura.

Half augustus 2012 was Ferdinand voor een weekje op
privébezoek in Nederland, bij Jan de Jong. Of ik het interessant
vond, nu Ferdinand toch hier was, hem te interviewen voor
LeukoNieuws? Dat vond ik zeker. We spraken af in het restaurant
van het VUmc in Amsterdam. Jan moest daar zijn voor een
vergadering met hematologen. Kon hij Ferdinand mooi meenemen.

CML in Kenia

‘Kenia is een land in het oosten van Afrika. Zeker zo’'n dertien keer
zo groot als Nederland. Met tegen de veertig miljoen inwoners. Het
is niet het armste land van Afrika, maar natuurlijk lang niet zo rijk
als Nederland.’

Ferdinand is 35 jaar oud, in 2010 getrouwd en trotse vader van een
dochter van bijna één. lk hoef hem nauwelijks een vraag te stellen.
Hij steekt meteen van wal, enthousiast en in een keurig Brits
Engels met rollend Afrikaans accent.

‘lk ben CML-patiént sinds 2005, dus een jaar of zeven. Het is bij

mij niet toevallig ontdekt, zoals hier vaak schijnt te gebeuren. Ik had
klachten, vrij ernstige klachten. |k was vermagerd, had veel gewicht
verloren. lk was voortdurend moe. Overdag had ik het, ondanks de
tropische temperaturen, vaak koud. ‘s Nachts zweette ik overdreven
veel. En een opgezette milt zat me behoorlijk in de weg, merkte ik.
Ik wist toen nog niet dat het die opgezette milt was, maar ik voelde
me allesbehalve lekker.

Ik werkte bij een bank in Mombassa, de tweede stad van Kenia,
aan de kust van de Indische Oceaan. Daar woonde ik ook. Maar
toen ik me alsmaar zieker begon te voelen, besloot ik om terug te
gaan naar mijn geboorteplaats, naar mijn ouders, in de buurt van
Nairobi, de hoofdstad.’

Van malaria naar CML

‘De plaatselijke dokter vond dat ik er niet goed uitzag, en mijn bloed
ook niet. Hij stuurde me door naar een klein hospitaal in de buurt.
Daar bevestigde men het oordeel van de plaatselijke dokter: er was
iets mis. Maar wat? In eerste instantie werd er gedacht aan malaria,

nummer 49, januari 2013

maar de malariatesten die men inzette, bleken negatief: malaria
was het dus niet. Er leek iets aan de hand te zijn met mijn witte
bloedcellen. Ik moest het maar verder laten uitzoeken in een groter
ziekenhuis in Nairobi.

Daar constateerde de dokter dat het aantal leukocyten wel erg
hoog was. Hij vermoedde chronische myeloide leukemie, CML.
Maar de beenmergpunctie om dat nog eens te bevestigen,
mislukte: de dokter slaagde er niet in wat beenmerg uit mijn botten
op te zuigen. Wel moest ik meteen aan de medicijnen: Hydrea.’

Van Hydrea naar Glivec

‘lk heb zo’n maand of acht Hydrea gebruikt. Dat hielp wel enigszins,
de bloedwaarden werden iets beter. Maar de klachten die ik had,
bleven.

Op een gegeven moment las ik in de bibliotheek een Amerikaans
artikel over Glivec, als medicijn voor Philadelphiapositieve CML.
Ik stelde dat bij de dokter aan de orde. Hij kende Glivec, hij

wist van een Keniaans onderzoeksprogramma met Glivec. Hij
liet toen, voor het eerst, testen of er bij mij sprake was van het
Philadelphiachromosoom. En toen dat het geval bleek, werd

ik opgenomen in het programma en kreeg ik 400 mg Glivec
voorgeschreven.

Ik zeg weleens: die Glivec is het beste wat me is overkomen.
Ik voelde me meteen stukken beter. De klachten die ik had,
verdwenen met een paar dagen. Het leven werd weer normaal.
Mijn vrienden zagen met verbazing dat die bleke, magere
Ferdinand in snel tempo weer de oude Ferdinand werd.

Van bijwerkingen van de Glivec heb ik nooit veel last gehad. Het hielp
ook prima om mijn CML onder de knie te krijgen. Wel moest ik op een
gegeven moment van 400 mg overstappen op 600 en later zelfs op
800 mg. De respons verliep toch iets te langzaam, vond de dokter.

Ik zit nu nog steeds op 800 mg. Mijn bloedwaarden worden om

de twee maanden gecontroleerd. Alleen mijn bloedwaarden. Een
BCR-ABL-test om te meten hoe actief de Philadelphia-afwijking nog
is, is in Kenia niet haalbaar. Maar het gaat goed met me. Ik heb
weer een prima, klachtenvrije gezondheid. Zelfs die voortdurende
moeheid is verdwenen.’

Bloedkanker

‘Natuurlijk ben ik in 2005 behoorlijk geschrokken toen ik de
diagnose CML kreeg. Ik was in mijn eentje naar het ziekenhuis
gegaan en de dokter bracht het niet bepaald professioneel, moet
ik zeggen. Eigenlijk zei hij alleen maar dat ik erg lang aan de
medicijnen zou moeten. Veel meer informatie of ondersteuning had
hij me niet te bieden.

Het was schrikken en de weken, maanden erna heb ik een
moeilijke periode doorgemaakt. Langzaam drong het pas echt tot
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me door dat ik kanker had, bloedkanker nog wel. Maar ik slaagde
er desondanks in om positief te blijven en gedachtes als ‘nu is het
over, nu ga ik dood’ van me af te zetten.

Aan mijn familie en mijn vrienden heb ik het wel verteld. Vooral
van mijn moeder heb ik veel steun gehad. Mijn collega’s heb ik

het niet verteld. Kanker is in Kenia nog een erg negatief begrip.

Er is weinig informatie over kanker. Het is een taboe-onderwerp.
Dat kanker een ziekte is die iedereen kan krijgen en waarvoor
steeds betere behandelingen zijn, is nog lang niet tot alle Kenianen
doorgedrongen. Het wordt zo langzamerhand wel wat beter, maar
de situatie is nog lang niet zoals bijvoorbeeld in Nederland, waar
iedereen heel open over kanker praat.

Ik moet zeggen dat ik zelf bij mijn diagnose ook weinig over kanker
wist. Ik was in de twintig in die tijd, en ik las in de bibliotheek dat dat
erg jong was voor CML. Die vorm van bloedkanker komt meestal
pas op latere leeftijd voor. Ik heb me toen heel lang afgevraagd:
hoe kom ik aan die CML? Heb ik verkeerd geleefd, had ik een
slechte leefstijl? Hoe moet ik voortaan anders gaan leven? Zou het
door mijn familie komen? Zijn er erfelijke factoren in het spel? Pas
later heb ik geleerd dat CML min of meer toeval is. Er is weinig tot
niets bekend over hoe het komt dat het uitgerekend jou treft.

CML was mijn eerste ziekte. Daarvoor was ik altijd heel gezond.
Ik geloof dat ik zelfs nog nooit bij een dokter geweest was. Ik
was hoogstens één keer per jaar een beetje ziek. Altijd zo rond
Kerstmis, en met Nieuwjaar was ik dan weer helemaal beter.’

Prognose

‘lk zei het al: het gaat goed met mij. Dankzij de Glivec leef ik nog en
leef ik prima. De ziekte is om zo te zeggen geen issue meer voor
mij persoonlijk. Ik maak me er niet meer druk over. De Glivec neem
ik trouw iedere dag in, na het avondeten. Ik heb er verder geen last
van. Ik heb het een tijdlang ‘s middags gedaan, bij de lunch. Dat
beviel minder, ik had toen vaak last van misselijkheid. Maar dat is
over nu ik het ‘s avonds inneem.

Ik ben intussen met een eigen bedrijf begonnen, wat altijd al een
droom voor me was. Ook dat gaat goed. Wat wil ik nog meer?’

Patiéntengroep

‘Sinds 2009 ben ik actief in een patiéntengroep CML en GIST.

Bij GIST gaat het om een zeldzame vorm van kanker: gastro-
intestinale stromale tumor. De enige overeenkomst tussen CML
en GIST is dat bij de behandeling van beide kankers Glivec
ingezet wordt. De fabrikant van Glivec, Novartis, sponsort
patiénteninitiatieven. Vandaar dus. Wat CML betreft maken we ook
deel uit van CML Advocates Network.

Het belangrijkste doel van onze organisatie is om kanker in het
algemeen en CML in het bijzonder onder de aandacht te brengen,
bij het grote publiek in Kenia en natuurlijk ook bij de CML-patiénten
zelf. Met een groep vrijwilligers, zelf meestal CML-patiénten,
proberen we via allerlei activiteiten dat doel dichterbij te brengen.
Daartoe werken we ook samen met een paar zeer toegewijde
Keniaanse artsen. Onze website is www.henzokenya.or.ke.

Ook in Kenia is CML een zeldzame ziekte. Er worden op dit
moment zo'n 150 patiénten per jaar gedocumenteerd. Dat aantal
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neemt snel toe, doordat de diagnose verbetert, er beter getest
wordt, en de kankerregistratie ook beter ter hand genomen wordt.
In de grote steden zijn de doktoren doorgaans wel goed op de
hoogte van CML en de behandelmogelijkheden. Maar in kleinere
steden en op het platteland is de kennis van dokters op dit terrein
vaak nog erg beperkt.

In het algemeen kun je zeggen dat de gezondheidszorg in

Kenia goed geregeld is. Maar de kankerzorg loopt wat achter,

ook en zeker als het om zeldzamere vormen als CML gaat. Als
patiéntengroep proberen we een steentje bij te dragen om dat te
verbeteren. We doen dat met ondersteuning van Novartis, dat het
medicijn Glivec betaalt voor alle Keniaanse CML-patiénten. We
krijgen ook financiéle steun van de Amerikaanse Max-foundation.
En natuurlijk betalen de ongeveer 250 leden van onze organisatie,
voor zover ze dat kunnen, contributie.’

Internationale samenwerking

Terwijl Ferdinand nog een kopje Engelse thee prepareert met

de nodige zakjes suiker en een flinke plens melk, probeer ik een
mooie slotvraag te formuleren. Maar dat hoeft niet. Ferdinand weet
zelf wel hoe hij zijn verhaal goed moet neerzetten. Ik kan er geen
speld tussen krijgen.

‘Voor Nederlandse CML-patiénten is een organisatie als de
Stichting Contactgroep Leukemie belangrijk. Maar in Kenia is zo’'n
patiéntenorganisatie ndg belangrijker. Daarom is internationale
samenwerking en onderlinge ondersteuning zo noodzakelijk. Om er
samen voor te zorgen dat CML-patiénten, waar ook ter wereld, de
best mogelijke behandeling kunnen krijgen.” 9®

Noot

Voor mensen die bijvoorbeeld nog aanvullende vragen hebben, liet Ferdinand

weten: “You can reach me at fmwangura@gmail.com.’

Ferdinand Mwangura
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Colin Boskemper
‘Doorzetten was geen

makkelijke opgave.’
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Hoe is het nou met ...?

Een vervolg op mijn ervaringsverhaal over CML

door Collin Boskemper, ingeleid door Wim Taks

Inleiding

Het uitgebreide ervaringsverhaal over Collin Boskemper,
geschreven door hemzelf, stond verspreid over twee
nummers van LeukoNieuws: in nummer 38 van december
2009 en

nummer 39 van maart 2010. Het was om een aantal
redenen

een bijzonder verhaal.

Bijzonder omdat het om CML ging en CML maar heel
zelden voorkomt bij jongeren. Bijzonder omdat de CML in
Collins geval niet behandelbaar bleek met de beschikbare
CML-medicijnen. En bijzonder omdat het verhaal goed
geschreven was: in glasheldere taal, met precies de juiste
hoeveelheid details, zonder de doorstane emoties uit de
weg te gaan.

Hieronder volgt eerst een korte, zakelijke samenvatting
van Collins verhaal. Daarna neemt Collin zelf het woord en
vertelt hij hoe het hem vergaan is na de publicatie van zijn
ervaringsverhaal.

Naar de diagnose CML

In februari 2007 was Collin Boskemper 24 jaar. Hij

werkte hard, vertelde hij. En hij was ook heel actief op

de sportschool. Het ging allemaal goed, totdat hij op een

gegeven moment hoofdpijn kreeg en ook af en toe blauwe
plekken. Die blauwe plekken negeerde hij eigenlijk, maar

met de hoofdpijn lukte dat niet: die werd steeds erger.

De huisarts dacht dat het probleem in Collins nekspieren zat
en stuurde hem naar de fysiotherapeut. Dat bleek allemaal
niks te helpen, de hoofdpijn werd alleen maar erger, waarop
de huisarts niets anders te bieden had dan pijnstillers.
Omdat dat ook geen oplossing bood, kreeg Collin in
september 2007 een verwijzing voor een neuroloog.

De neuroloog deed wat onderzoek, kon eigenlijk ook niks
vinden, maar vond het op het nippertje toch wel een idee
om ook maar eens Collins bloed te onderzoeken. Op een
vrijdagochtend werd er bloed geprikt en diezelfde avond
belde de huisarts dat Collin dringend naar de eerste hulp
van het ziekenhuis moest komen: er was iets goed mis

met dat bloed. Hij moest in het ziekenhuis blijven, er werd
een hematoloog gealarmeerd, die leukemie vermoedde, en
Collin werd tegen middernacht per ambulance naar het AMC
vervoerd.

Bij een gezond mens zijn er tussen de 4 en 10 miljard
witte bloedcellen per liter bloed. Bij Collin maar liefst 400
miljard, veel te veel. Leukemie dus, CML waarschijnlijk.
Een beenmergpunctie zou dat kort daarna bevestigen. Hij
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werd op Hydrea gezet om het aantal witte bloedcellen naar
beneden te krijgen. En na drie dagen mocht hij, met een
recept voor Hydrea én 800 mg Glivec per dag, naar huis.

Ongevoelig voor Glivec

Een tijdje ging het wel met Collin. De bloedwaarden
schommelden wat, maar waren in principe wel onder
controle, dankzij de medicijnen. Het werk was weer hervat.
Alles leek in orde. Totdat in april 2008, zeven maanden na
de diagnose, de vreselijke hoofdpijn weer op kwam zetten.
Het aantal witte bloedcellen was weer flink verhoogd. Collin
reageerde blijkbaar niet meer op de Glivec.

Er werd een ander CML-medicijn ingezet, Sprycel; in
combinatie met Hydrea omdat de bloedwaarden bléven
schommelen. De resultaten bleven echter onder de
verwachtingen en dus begon men na te denken over een
transplantatie. Collin was intussen arbeidsongeschikt
verklaard.

Transplantatie

In de zomer van 2008 begonnen de plannen voor een
trans-plantatie vastere vorm aan te nemen: het zou de
enige manier zijn om Collin van zijn CML af te helpen. Zijn
broer en zus bleken echter ongeschikt als donor, Collin had
een zeldzame HLA-typering. Zou een niet-verwante donor
van de donorbank uitkomst bieden? Ook dat was niet het
geval. Stamcellen uit navelstrengbloed vormden de laatste
strohalm.

In het begin van 2009 waren er twee donoren van
navelstreng-bloed gevonden. Op 26 maart werd Collin
opgenomen in het UMC voor de transplantatie. Hij
kreeg vijf dagen chemo en daarna twee dagen totale
lichaamsbestraling. Op 3 april 2009 liepen twee zakjes
donorstamcellen via de zogenaamde centrale lijn zijn
bloedbaan in.

Het was geen pretje, zo’n transplantatie. Zullen we dat
understatement maar eens gebruiken? De transplantatie
op zich gaat misschien nog wel, maar eenmaal thuis

van de geisoleerde ziekenhuiskamer, kreeg Collin te
maken met long- en andere infecties, omgekeerde
afstotingsverschijnselen (graft-versus-host), nieuwe
opnames in het ziekenhuis, antibiotica- en prednisonkuren.
Een zware tijd, maar Collin kwam er doorheen. De CML
leek verleden tijd. In januari 2010 zou hij beginnen aan een
revalidatieprogramma van Herstel & Balans om de draad
van zijn leven weer op te pakken. Dankbaar vooral voor
zijn anonieme donoren, zonder wie hij het niet gered zou
hebben.

Zo eindigde het ervaringsverhaal in 2010. Hoe het daarna
verdergegaan is?
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Ervaringsverhalen

Voor een blad van een pati€ntenorganisatie zijn ervarings-
verhalen van groot belang. Ze bieden patiénten de kans om
de ellende van hun ziekte van zich af te schrijven of van zich
af te vertellen. Niet alleen voor zichzelf of een kleine groep
ingewijden, maar ook voor een grote groep geinteresseerde
lezers. En voor die lezers zijn ervaringsverhalen een goede
bron van informatie. Over wat de ziekte inhoudt, hoe die
verloopt, welke behandelingen er zijn en wanneer die wel of
niet ingezet worden. En vaak kunnen lezers van de schrijvers
of vertellers ook leren hoe je op de been kunt blijven,

hoe je de moed erin houdt en hoe dat soms helpt bij het
genezingsproces.

Natuurlijk blijven ervaringsverhalen individueel. Zoals de

ziekte verlopen is bij déze patiént, hoeft die nog niet te
verlopen bij een ander. En een behandeling die bij de een
prima werkt, kan bij de ander weleens minder goed of niet
werken. Elke patiént is anders.

Ervaringsverhalen bestrijken meestal ook een beperkte
periode. Van de eerste klachten en de diagnose tot het
moment dat het ervaringsverhaal geschreven of verteld
wordt. Over hoe het na dat moment gegaan is, blijft de
lezer in het ongewisse.

Dit nadeel van ervaringsverhalen kunnen we enigszins
wegnemen door nog eens op eerdere verhalen terug te
komen. Onder de titel ‘Hoe is het nou met...?’ kijken we
hier terug op het verhaal van Collin Boskemper.

Beste lotgenoten,

Na mijn ervaringsverhaal in LeukoNieuws 38 en 39 vroeg
de redactie mij onlangs hoe het verder met mij gegaan is.
Hier komt mijn vervolgverhaal.

Na een flinke longinfectie had ik vanaf half mei 2009 ik een
dusdanig grote hoeveelheid prednison gekregen dat ik daar heel
heftig op reageerde. |k kreeg een soort acneachtige reactie in
mijn gezicht, die zo erg werd dat ik op een gegeven moment de
straat niet meer op wilde, omdat je dan zo werd aangestaard
door de mensen en ik me niet meer prettig voelde. Je voelt je
het lelijke eendje en daar kun je helemaal niks aan doen. lk
voelde me niet meer de Collin die ik was, de Collin met, zoals
vrienden zeiden, zijn babyhuidje. Daarom bleef ik liever binnen.

Voor de aandoening werd ik behandeld door een dermatoloog in
het UMC Utrecht, die met medicijnen en zalfjes probeerde het te
onderdrukken. Helaas werkte dat niet echt. Het werd erger en ik
kon niks anders doen dan afwachten of het wegging.

Rond eind december begon de acne weg te zakken en leek

het langzaam toch goed te komen. Maanden gingen voorbij en
er zijn wel wat littekens te zien, maar mijn gezicht is nu weer
helemaal rustig. Ik sta nog wel steeds onder controle bij de
dermatoloog. Wat er nu eventueel nog aan de littekens gedaan
kan worden, is lasertherapie maar dat was aan mij, de keuze of
ik dat nog zou willen.
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Vanaf januari 2010 hielp ik vrijwillig op mijn oude werk, bij
Aanhangwagenbedrijf Van de Burgwal. |k deed wat computerwerk
om zo een beetje weg te zijn uit huis. Het plan was ook om met
het programma Herstel & Balans mee te gaan doen om zo mijn
conditie weer op peil te krijgen en weer om te gaan met mensen.
In het begin, toen ik uit het ziekenhuis kwam, praatte ik makkelijk
met mensen, maar hoe langer ik uit het ziekenhuis was, hoe
moeilijker ik het begon te vinden om erover te praten. Telkens
geconfronteerd worden met die moeilijke periode voelde niet fijn.
Mede door Herstel & Balans hoopte ik alles weer op de rit te
krijgen.

Halvewege februari 2010 kreeg ik weer last van hoofdpijn en
hoesten en dat ging weken door, waardoor ik bij de kno-arts
kwam in het UMC Utrecht. Hier constateerden ze dat ik een
bijholte-ontsteking had en kreeg ik er een antibioticakuur voor.
Maar ik werd behoorlijk beroerd van die antibiotica en kreeg dus
andere voorgeschreven. Toen ik in de eerste week van maart
op controle moest bij de kno-arts, had ik in de ochtend grote
blaasjes opgehoest, wat er niet gezond uitzag. Ik voelde me erg
moe die dag en wist niet of ik de rit naar het UMC in m’n eentje
zou kunnen maken, dus mijn broer ging mee. In het UMC wilde
mijn kno-arts mijn keel bekijken, want die baarde hem zorgen.
Mijn keel zat vol blaasjes en er zat niks anders op dan dat ik
opgenomen moest worden. Dat viel als een brok in mijn keel,
dat had ik totaal niet bedacht. Door alle spanningen vloeiden bij
mij de tranen. Ik dacht: weer het ziekenhuis in, wat staat mij te
wachten, wat gaan ze allemaal doen?

Ik werd naar een kamer op de kno-poli gebracht, waar ik later
opgehaald zou worden door een verpleegkundige die een

biopt wilde nemen van het vocht in een van de blaasjes. Toen

dit gedaan was, werd ik teruggebracht naar mijn kamer in
afwachting van de uitslag. Deze uitslag kwam snel: het bleek het
waterpokkenvirus te zijn. Ik werd direct van mijn kamer gehaald
en naar een isolatiekamer gebracht waar ik niet meer af mocht.
Weer in isolatie was echt geen prettig gevoel, ruim een week
werd ik daar behandeld. Daarna trok het virus weg, de blaasjes in
mijn keel verdwenen, ik werd ontslagen en mocht weer naar huis.

De periode erna bleef ik last houden van hoofdpijn. Er is op

een gegeven moment een CT-scan gemaakt, waarop te zien
was dat mijn rechter wiggenbeensholte ontstoken was. Zo’'n
wiggenbeensholte maakt deel uit van de neusbijholten: holle
ruimten in de botstructuren rond de neus. De wiggenbeensholtes
liggen het diepst in je hoofd, achter de zeefbeencellen.
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Van elke vorm van antibiotica die ik toen kreeg, werd ik heel erg
beroerd en dit was het laatste wat de artsen wilden. Toch wilden zij mij
nog één antibioticum geven en dan verder kijken wat ze konden doen.
Toen ik begin mei weer op controle moest komen bij de kno-arts, werd
er besloten om een MRI-scan te doen om te kijken hoever het nu met
de ontsteking was.

Binnen een week werd ik gebeld dat ik naar de poli moest komen en
kreeg ik te horen dat ook mijn linkerholte ontstoken was en dat het
holtes waren waar ze niet zomaar bij konden komen. De ontsteking
moest operatief weggehaald worden. Weer een ziekenhuisopname
dus en ook nog eens een die met spoed gedaan moest worden.

We zaten toen in de laatste week van mei 2010. In de eerste week
van juni werd ik opgenomen, voor de operatie om de ontsteking te
verwijderen. Ook toen lag ik weer een klein weekje in het ziekenhuis.
Gelukkig is alles goed gegaan, hoewel het een riskante operatie was
omdat de holtes dicht tegen de hersenen liggen en een bloeding in
dat gebied grote gevolgen zou hebben. Uiteindelijk ben ik er helemaal
van hersteld en is de hoofdpijn weg.

Na mijn laatste ziekenhuisopname ben ik op vakantie gegaan om
alles even te laten bezinken en even helemaal te ontspannen. De
afgelopen maanden waren heel intensief geweest en moest ik met
regelmaat naar het ziekenhuis.

Na mijn vakantie heb ik de draad van het vrijwilligerswerk bij Van

de Burgwal weer wat opgepakt en ging het werken steeds beter.
Alleen die vervelende hoest bleef en uiteindelijk kwamen de artsen

tot de conclusie dat mijn slijmvliezen overgevoelig zijn geraakt door
alle medicatie en behandelingen die ik heb gekregen tijdens mijn
transplantatietraject. Leer er maar mee leven, werd er gezegd. |k kan
jullie vertellen dat dat niet zo makkelijk is als het lijkt. Er gaat geen dag
voorbij dat ik geen hevige hoestbui krijg door bijvoorbeeld een chipje
of een warm drankje, allemaal prikkelingen waardoor ik moet hoesten.
Eind 2010 heb ik een re-integratiegesprek gehad met mijn oude
werkgever en daar mocht ik per 2011 weer komen werken. In

overleg met mijn arbo-arts begon dit met één dag per week en zou

dit langzaam opgebouwd worden. Momenteel werk ik drie dagen per
week en gaat het goed. Wel denk ik dat ik het nu op drie dagen zal
houden omdat ik toch nog wel snel moe word.

Ik heb de draad weer helemaal opgepakt, geniet weer van het leven,
werk aan mijn conditie in de sportschool. Voor mij was het na mijn
transplantatie een hoogtepunt dat ik op zondag 23 september 2012
samen met mijn beste vriend Jeroen Berends mee heb gedaan aan
de Dam tot Dam FietsClassic en een afstand van 105 kilometer
volledig heb uitgefietst. Het was voor mij een soort test om te zien
waar ik nu sta. Ik was zo blij dat ik hem heb kunnen fietsen, dat ik
weer de kracht ervoor heb en weer weet door te zetten. Want dat was
in de afgelopen jaren geen gemakkelijke opgave, doorzetten.

In de vijf jaar na de diagnose CML is er enorm veel gebeurd en
veranderd in mijn leven. Dat hebt u een beetje kunnen lezen in mijn
ervaringsverhaal. Het is geen leuke periode geweest, integendeel. En
er zal ook altijd wel iets van overblijven, ben ik bang. Maar er is voor
mij een kans geweest voor een nieuwe toekomst. Ik heb die kans
gegrepen. En daar geniet ik nu, uiteindelijk, volop van. Of lotgenoten
van mij daar iets aan kunnen hebben? Ik hoop van wel.

Think positive, that's your power. Is zoiets geen mooie afsluiting?

Collin Boskemper <9®
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CML en ontwikkelingen
in de allogene stamceltransplantatie

LeukoNieuws vroeg de behandelaar van Collin
Boskemper om commentaar op het ervaringsverhaal.
Hier volgt het antwoord van dr. Jirgen Kuball van het
UMC in Utrecht.

CML is een zeldzame ziekte. De diagnose wordt in
Nederland tussen de 200 en 300 keer per jaar gesteld.
CML komt op alle leeftijden voor, maar de gemiddelde
leeftijd waarop de ziekte zich openbaart, ligt tussen

de 50 en 60 jaar. CML op kinderleeftijd is extreem
zeldzaam, slechts 2% van de kinderen met leukemie
heeft CML.

Ontstaan CML

Over het ontstaan van CML is de laatste decennia
veel bekend geworden. Bij vrijwel alle patiénten met
CML wordt een abnormaal chromosoom gevonden:
het Philadelphiahromosoom. Dit ontstaat doordat een
stukje van chromosoom 9 van plaats wisselt met een
stukje van chromosoom 22. Door deze verwisseling
(translocatie) worden het BCR-gen op chromosoom
22 en het ABL-gen op chromosoom 9 aan elkaar
gekoppeld en ontstaat het BCR-ABL-fusiegen.
Hierdoor wordt een abnormaal eiwit aangemaakt,
een tyrosinekinase, die zorgt voor een sterke
stimulering van de aanmaak van witte bloedcellen.
Zowel het Philadelphiachromosoom als het BCR-ABL-
fusiegen is met speciale, zeer gevoelige technieken
aan te tonen in het bloed van patiénten met CML.

TKI’s

Sinds 2001 is er een specifieke remmer van deze
tyrosinekinase beschikbaar: Glivec. Die zorgt ervoor
dat de ongeremde celdeling stopt. Inmiddels zijn er
meerdere tyrosinekinaseremmers (TKI's) beschikbaar
voor patiénten die Glivec niet verdragen of er
onvoldoende op reageren. Twee van deze zogenaamde
tweedegeneratie-tyrosinekinaseremmers zijn
geregistreerd voor de behandeling van CML: Sprycel
en Tasigna. Volgens de huidige richtlijn worden CML-
patiénten met laag risicoprofiel behandeld met Glivec.
Bij een hoog risicoprofiel wordt geadviseerd te starten
met Sprycel of Tasigna.

Als de CML goed reageert op de behandeling zal het
bloedbeeld normaliseren (hematologische respons),

het aantal cellen met Philadelphiachromosoom afnemen
en uiteindelijk verdwijnen (cytogenetische respons),

en het aantal BCR-ABL-transcripten sterk afnemen
(moleculaire respons). Als patiénten minder of niet goed
reageren op TKI’s kan dit komen door het optreden van
mutaties in de tyrosinekinase, waardoor het ontsnapt
aan de remming door TKl's. Soms is een mutatie
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dr. Jurgen Kuball

aantoonbaar, maar vaak niet. Bij resistentie voor
Glivec verdient het aanbeveling te switchen naar een
tweedegeneratie-TKI. Een deel van de patiénten zal
dan alsnog reageren.

Transplantatie

Voor patiénten die niet goed reageren op TKl’s, is
een allogene stamceltransplantatie de enige manier
om de ziekte te genezen, maar ook na een allogene
stamceltransplantatie kan de ziekte terugkomen.
Daarom wordt in de periode na de transplantatie
regelmatig het bloed onderzocht op de aanwezigheid
van het BCR-ABL-transcript.

Stamceltransplantaties hebben helaas nog

steeds behoorlijke bijwerkingen. Zo’n 10 tot 30%

van de patiénten overlijdt als gevolg van een
transplantatieziekte (bijvoorbeeld omgekeerde
afstoting) of zware infecties. Ongeveer 50% van de
patiénten die genezen, heeft langdurige bijwerkingen,
zoals de chronisch omgekeerde afstoting en
chronische vermoeidheid. Die kunnen de kwaliteit
van leven langdurig verlagen. Een behandeling met
dit soort risico’s is daarom alleen gerechtvaardigd
als het risico om door een kwaadaardige ziekte

te overlijden groter is. Een voorbeeld is een CML

die niet meer te behandelen is met TKI’s. Hieruit
ontstaat ook de verplichting van artsen om allogene
stamceltransplantaties continu te verbeteren. Daarom
vragen wij patiénten bij voorkeur om mee te werken
aan transplantaties in studieverband. Niet alleen om
hun een optimale therapie te geven die anders niet
ter beschikking zou kunnen komen, maar ook om
toekomstige generaties patiénten te helpen.
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Verbetering transplantaties

Binnen het UMC Utrecht is de afgelopen jaren een
vruchtbare samenwerking ontstaan tussen de klinische
transplantatieprogramma’s van volwassenen, kinderen
en onderzoeksgroepen die zich bezighouden met
stamceltransplantatie. Er wordt zowel samengewerkt
op het gebied van laboratoriumonderzoek als op het
gebied van klinisch onderzoek.

Welk doel willen we daarmee bereiken? Een veiligere
en effectievere stamceltransplantatie, waardoor de
overlevingskansen voor patiénten groter worden. Op
dit moment zoeken we actief naar nieuwe bewerkingen
van stamcelproducten en alternatieve stamcelbronnen
om transplantatie ook mogelijk te maken voor
bijvoorbeeld patiénten die geen goed passende donor
hebben, en voor patiénten met een groot risico op een
recidief of transplantatiegerelateerd overlijden.

Voorbeelden van (onderzoeks)activiteiten op dit
gebied:

* In het UMC Utrecht zijn er op dit moment
klinische studies over het verwijderen van precies
die cellen die vooral omgekeerde afstoting
veroorzaken, en ook klinische studies over
dubbele-navelstrengbloedtransplantaties en
navelstrengbloed+haplo-familietransplantaties. In het
laboratorium vinden onderzoeken plaats naar nieuwe
stamceltransplantatiemogelijkheden, bijvoorbeeld
met aanvullende tumorvaccinaties. Verder worden
er cellen uit het beenmerg van gezonde donoren
gebruikt om een omgekeerde afstoting te remmen.

» Binnenkort wordt in het UMC Utrecht gestart met
een grote internationale vergelijkende studie
(HOVON 112) om de effectiviteit van zogenaamde
mesenchymale stromale cellen te toetsen. Dit
medicijn is alleen in studieverband beschikbaar.

* In uitgebreide studies worden de klinische gegevens
gekoppeld aan data in het laboratorium. Doel is meer
inzicht te krijgen in de kansen, risico’s en biologie
van alternatieve transplantatiemogelijkheden.

Al deze studies bij elkaar moeten leiden tot steeds
verdere verfijning en meer maatwerk op het gebied van
stamceltransplantaties. Hiermee kunnen de overleving
en levenskwaliteit van patiénten met leukemie

en van patiénten met een andere indicatie voor
stamceltransplantatie in de toekomst verhoogd
worden. 9®

i
LeukoNieuws><26



Ervaringsverhalen

Esmee is een bikkel,

ze doet het hartstikke goed

De ALL-ervaringen van Esmee Kooijmans

door Annemaret Bouwman

In LeukoNieuws publiceren we regelmatig ervaringsverhalen.
Meestal gaan die over volwassen mensen met leukemie. Maar
leukemie komt ook voor bij kinderen. Bijvoorbeeld bij Esmee
Kooijmans. Zij kreeg in 2010 acute lymfatische leukemie en werd
daar twee jaar voor behandeld. Moeder Sandra vertelt — niet zonder
emoties — hoe de ziekte begon en hoe de behandeling is verlopen.

Op een regenachtige zondagmiddag bel ik aan bij de familie
Kooijmans in Vlaardingen. Ze wonen in een leuk huis in een rustige
straat. Sandra doet open en al vrij snel stuiteren haar twee dochters
de trap af: Sofie (4 jaar) en Esmee (8 jaar). Even later volgt ook
haar man, Jordi. We gaan met z'n allen aan de eettafel zitten. Jordi
schenkt thee en gaat rond met cake.

Een van de eerste dingen die me opvalt, is dat er een grote foto van
Esmee op het dressoir staat. Daarnaast, onder een glazen stolp, ligt
haar KanjerKetting: een kleurige ketting met wel 295 kralen. Ik kijk
naar Esmee, het meisje dat tweeénhalf jaar geleden met spoed in
het ziekenhuis werd opgenomen voor acute lymfatische leukemie.
Wat heeft ze veel meegemaakt. En wat fijn dat ze nu bijna weer de
oude is.

KanjerKetting

De behandeling van kinderkanker duurt lang en is zwaar.
Om kinderen met kanker te steunen heeft de Vereniging
Ouders, Kinderen en Kanker (VOKK) de KanjerKetting
ontwikkeld.

De KanjerKetting is tegelijk beloningssysteem en wegwijzer.
De ketting bestaat uit kleurige kralen. Elke kraal staat voor
een bepaalde behandeling, onderzoek of gebeurtenis. Zo
zijn er kralen voor een chemokuur, bestraling, prikken, een
scan, een lumbaalpunctie, haarverlies, een supergoede
dag, een vreselijke rotdag, een operatie, verblijf op de
intensive care enzovoort. Kinderen met kanker rijgen deze
KanjerKralen aan een ketting. Die ketting, de KanjerKetting,
vertelt hun verhaal.

Symptomen

Sandra begint te vertellen. ‘Toen Esmee zes jaar was, was ze veel
ziek. Op een gegeven moment was ze ook heel erg moe. Ze was
net een elastiekje: het ene moment had ze nog veel energie en het
volgende moment was de rek er helemaal uit. Ik dacht: ze zit niet
lekker in haar vel, misschien gaat het niet goed op school. Ik vroeg
het aan haar juffen. Die hadden ook wel gemerkt dat Esmee af en
toe een energiedip had, maar dachten niet dat er iets ernstigs aan de
hand was.

Na de krokusvakantie ben ik met Esmee naar de huisarts gegaan.
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Van haar vervanger kregen we een drankje mee. Zij dacht dat ze er
misschien van zou opknappen. Maar dat gebeurde niet, integendeel.
Een week later ging het nog slechter met haar: ze viel regelmatig op
de bank in slaap, had totaal geen energie meer. Bovendien zag ze er
slecht uit: haar gezicht was grijs, later zelfs groen van kleur. Ze was
doodmoe, maar ging toch gewoon naar school en deed zelfs nog
mee aan gym.

De week daarna ging ik weer naar de huisarts. Ik zei tegen de
vervanger: ‘Ik wil dat er nu bloed geprikt wordt en dat haar urine en
ontlasting onderzocht worden.” Ik voelde aan mijn water dat het niet
goed was, dacht dat ze misschien de ziekte van Pfeiffer had.

Daarna ging het heel snel. 's Ochtends had Esmee bloed laten
prikken en nog diezelfde ochtend werden we gebeld. Haar
Hb-waarde was lager dan 3 en dat is echt héél laag. We moesten
direct naar het ziekenhuis. Ik weet nog dat ik tegen de buurvrouw
riep: “Misschien is het wel leukemie.” Gek hé, alsof ik het aanvoelde.’

Spoedopname

‘We gingen zo snel mogelijk naar het Vlietland Ziekenhuis hier in
Vlaardingen. Ik zie haar nog op die behandeltafel liggen: ze had
allemaal blauwe plekken. Die waren die middag ontstaan, want ’s
ochtends had ik haar nog aangekleed en toen had ik niets gezien.
De kinderarts vertelde ons dat het 98,8% zeker was dat Esmee
leukemie had en stuurde ons door naar het Sophia Kinderziekenhuis.

Toen we daar aankwamen, werd Esmee direct opgenomen. Vanaf
dat moment zit je in een achtbaan en het karretje stopt niet meer.

Er komen verschillende mensen langs, er wordt je van alles verteld,
maar je kunt het amper opnemen of verwerken, want je kind ligt daar
en ze is ziek, heel ziek. De cellen in haar beenmerg bestonden voor
bijna 98% uit kankercellen.’

Esmee staat op en gaat naar boven. Het is haar duidelijk te veel. ‘Ze
ziet het allemaal weer voor zich en dat is heel confronterend’, zegt
haar vader. ‘Als het moet, praat ze wel over haar ziekte. Maar als het
niet echt hoeft, dan vermijdt ze het’, legt hij uit. ‘Ja,” vult Sandra aan,
‘ze wil gewoon haar ding doen: gaan met die banaan, want zo is ze.
Verdorie zeg, nu heb ik het zelf ook te kwaad.’

Port-a-cath

Even later vervolgt ze haar verhaal. ‘We moesten haar vrij snel na
de eerste diagnose vertellen dat ze kanker had, de pedagogisch
medewerker drong daar ook op aan. Toen ik haar voorzichtig
uitlegde dat ze kanker had, werden haar ogen heel groot. “Dan ga
ik zeker dood”, zei ze. Want de directeur van haar school was ook
doodgegaan aan kanker, dat wist ze nog heel goed. We hebben
toen tegen haar gezegd: “Esmee, sommige mensen gaan dood aan
kanker, dat klopt. En heel soms gaan kindjes ook dood aan kanker.
Maar de dokter gaat er alles aan doen om ervoor te zorgen dat jij
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beter wordt.” Over de dood hebben we verder niet meer gesproken
met Esmee.’

‘Die eerste week was zwaar, heel zwaar’, vertelt Sandra verder.
‘Esmee moest direct beginnen met chemo, infusen, medicijnen.
En het erge was: het lukte haar niet om die pillen te slikken. Ze
werd er echt hélemaal hysterisch van. Toen heeft ze een sonde

Chemo-Kasper

In het boekje Chemo-Kasper en zijn jacht op de

slechte kankercellen wordt verteld wat kanker is en hoe
chemotherapie werkt naar aanleiding van de zieke Thomas.
Regelmatig trekt Chemo-Kasper er met mijn vriendjes
Chemo-Klaas, Chemo-Koos en Chemo-Koen op uit om
kinderen met kanker een handje te helpen.

Een fragment:

‘Soms heb je weleens een cel die vals speelt. Hij doet
gemeen en plaagt iedereen, omdat hij niet wil samenwonen
met de andere cellen in je lichaam. Zo’'n cel noemen we een
kankercel. De andere cellen zijn woedend op de kankercel.
Want hij duwt zomaar alle cellen aan de kant, plaagt ze en
laat ze niet met rust. De kankercel houdt helemaal geen
rekening met de andere cellen, hij trekt zich nergens iets van
aan. En weet je wat helemaal vervelend is? De kankercel
maakt ook nieuwe cellen, net als de goede cellen. En die
nieuwe cellen zijn al even gemeen als de grote. Het duurt
niet lang of er zijn een heleboel slechte cellen. Ze kruipen
lekker bij elkaar op een kluitje en laten de andere cellen er
niet bij. De andere cellen hebben het heel moeilijk met die
vervelende kankercellen, want ze kunnen bijna niets tegen
hen uitrichten. Soms wordt de kluit kankercellen zo groot
dat de dokter hem moet weghalen. Dat noemen we een
operatie.’

gekregen. Ook het prikken was één groot drama. Omdat ze voor de
infusen steeds opnieuw en ergens anders geprikt moest worden, is
er versneld een port-a-cath bij haar geplaatst. Door de port-a-cath
werden de chemo’s gegeven en werd bloed opgehaald. Het klinkt
gek, maar wat een uitkomst is dat ding, zeg. We waren er echt heel
blij mee. Tja, en dan ligt je kind daar met al die slangetjes.

Maar ze heeft het zo goed gedaan, ze was zo sterk. Ze heeft
misschien maar één keer hardop gezegd dat ze niet meer wilde.
En ook was ze heel boos toen ze die medicijnen moest slikken.
Maar voor de rest heeft ze het allemaal ondergaan. Dat vind ik ook
zo mooi van kinderen. Die gaan heel anders met hun ziekte om
dan volwassenen. Ze leven met de dag en met het moment. Als ze
zich ook maar even beter voelen, gaan ze weer wat doen. Esmee
lag wekenlang met trillende handen op de bank. Toch hield ze hele
kleurenmarathons. Ze ging gewoon door. Daar trok ik me ook weer
aan op.’

Diagnose

‘De kinderoncoloog, dokter Michiels, vertelde ons dat Esmee acute
lymfatische leukemie (ALL) had. Dat was eigenlijk het beste van het
slechtste, want de genezingskansen zijn bij deze vorm van leukemie
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het grootst. Het is verschrikkelijk om te horen dat je kind die ziekte
heeft en toch ben je blij. Blij dat het geen andere vorm van leukemie
is. Na 79 dagen hoorden we dat ze in de laagrisicogroep van ALL
viel, de groep met de beste prognose. Toen heb ik heel hard gejuicht,
want het betekent niet alleen dat er een grotere kans op genezing is,
maar het scheelt een enorme bak medicatie aan het einde.

Met de oncoloog hebben we overigens een goed contact. Ze komt uit
Belgié: het land van meidenpopgroep K3, waar Esmee destijds een
groot fan van was. Volgens Esmee zat dat wel goed. We zijn heel
tevreden over haar, net als over het Sophia Kinderziekenhuis. We
zijn heel goed begeleid en hebben altijd goede informatie gekregen.
Wat dat betreft alle lof.’

De behandeling

‘Esmee werd op 24 maart 2010 met spoed opgenomen en heeft
ruim een week in het ziekenhuis gelegen. We zijn al die tijd bij haar
geweest, konden ook op haar kamer slapen. Ze hoefde niet in
volledige isolatie, maar lag wel in een soort sluiskamer want ze had
amper weerstand. De chemo had alles platgelegd.

Vanaf dag één hebben haar beenmerg en lichaam heel goed op de
prednison gereageerd. Hierdoor mocht ze al na negen dagen naar
huis. Thuis ging de behandeling natuurlijk gewoon door. We hebben
haar uitgelegd: “Je krijgt allerlei medicijnen en weet je wat nou het
gekke is? Die medicijnen gaan je beter maken, maar je gaat je er
eerst zieker door voelen.” Dat begreep ze, maar ze vond het wel
stom, heel stom.’

De artsen volgden bij Esmee het protocol ALL-10. Dat bestaat uit
verschillende behandelblokken, de totale behandeling duurt twee
jaar. We moesten heel vaak naar het ziekenhuis: eerst naar het
Sophia, later ook regelmatig naar het Maasstad Ziekenhuis. Ik had
daar gevoelsmatig wel moeite mee. Ik had zoveel vertrouwen in
het Sophia, weet je. Ik durfde mijn kind gewoon niet aan een ander
ziekenhuis toe te vertrouwen. Maar ja, je hebt geen keuze. In het
Maasstad Ziekenhuis is ze uiteindelijk ook goed geholpen.

Bij de start van de behandeling kregen we een dagboek. Daar

staat alles in: de medicijnen die ze kreeg, de bijwerkingen,
telefoonnummers en adressen. Ik heb er de eerste week niet in
gekeken, ik wilde het gewoon niet op papier zien. Maar het was toch
heel fijn om zoiets te hebben. Het gaf houvast, en dat hadden we
nodig.’
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Bijwerkingen

‘Esmee heeft veel bijwerkingen van de medicijnen gehad:

trillende handen, kaakpijn, verlies aan spierkracht in haar benen,
vermoeidheid, vreselijke buikpijnen, misselijkheid en huiduitslag.
Van de prednison kreeg ze enorme vreetbuien. Ze at dan gerust
zeventien knakworsten achterelkaar. Maar ze kon er ook heel erg
boos van worden. Van de MTX en dexa kreeg ze heel vreemde
buien. Dan begon ze opeens hard te lachen. Of ze werd zo agressief
dat ze bijna een gat in de muur sloeg. Ook barstte ze soms in huilen
uit. Esmee had het hier heel moeilijk mee, ze had er immers geen
controle over.

Toch is ze — zeker in vergelijking met andere kinderen — heel goed
door de behandeling heen gekomen. Wat ik heel erg vond, en dat
vond Esmee ook, was dat ze kaal werd. Dat was heel confronterend.
Ze heeft heel lang een petje opgehad. Tot ze het op school een keer
zo warm had dat ze het afdeed. Toen heeft heel de klas voor haar
geklapt: iedereen vond het heel stoer van haar.’

Einde behandeling

‘Haar laatste thuischemo kreeg Esmee op 24 maart 2012. Dit was
ook haar laatste behandeldag. Daarna kreeg Esmee nog drie
maanden antibiotica. Het voelde heel raar toen de behandeling klaar
was. Onwerkelijk. Het Klinkt heel gek, maar op dat moment wilde

ik het liefst dat mijn kind toch nog elke dag een beetje chemo zou
krijgen. Ik was heel erg bang dat de leukemie zou terugkomen. Maar
zo werkt het natuurlijk niet, haar lijf moet het weer zelf gaan doen,
zijn eigen afweer gaan opbouwen. Ze heeft een sterk lichaam, daar
moeten we op vertrouwen. Maar ja, vertrouwen opbouwen kost wel
tijd.

Esmee vroeg op een gegeven moment aan de oncoloog: “Ben ik nu
beter?” Ze wilde zo graag iets afsluiten, verdergaan. De oncoloog
heeft haar toen uitgelegd: “Je bent beter, maar nog niet genezen. We
blijven je controleren; pas over vijf jaar ben je helemaal beter.”

‘Dat de behandeling klaar was, hebben we uitgebreid gevierd.

We hebben een heel grote vlag opgehangen en voor Esmee een
verrassingsfeestje georganiseerd. Ook hebben we samen met

haar klas dertig oranje ballonnen opgelaten. Aan elke ballon hing
een kaartie met de tekst: Chemo-Kasper, bedankt. Het was heel
bijzonder. In het Sophia Kinderziekenhuis hebben we op Chemo-
Kaspertaart getrakteerd; twee zelfs: één taart voor dokter Michiels en
één taart voor de lieve verpleegkundige.’

Esmee is weer naar beneden gekomen. Op verzoek van haar
moeder laat ze Chemo-Kasper zien: een grote oranje pop van stof
met een petje op. Ook geeft ze me een boekje waarin Chemo-
Kasper uitlegt hoe hij de kankercellen aanvalt. ‘Met zijn hamer slaat
hij alle foute cellen kapot. Maar soms heett hij zijn brilletje niet op, en
dan slaat hij ook wel eens mis. Dan sneuvelen er een paar goede
cellen’, vat Sandra het boekje samen.

Emoties

Sandra: ‘Lichamelijk gaat het heel goed met Esmee. Ze is één bonk
Hollands welvaren. Wel is ze vervroegd in de puberteit en heeft

ze af en toe haar buien. Psychisch heeft ze het moeilijk gehad:

ze is bijvoorbeeld héél boos geweest. Dat kwam omdat ze geen
invioed had op wat er met haar gebeurde. En als ze dan een keer
wél ergens haar stempel op kon drukken, dan ging het er heftig
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aan toe. Maar die boosheid was niet alleen psychisch. Hij werd ook
veroorzaakt door de chemo: de prednison en de dexa. Gemeen spul,
daar kun je heel agressief van worden.

Met mijzelf gaat het nog niet helemaal lekker. Toen Esmee zo ziek
was, ging ik gewoon door. Ik wilde sterk zijn en alles zo normaal
mogelijk voor haar maken. Maar op een gegeven moment komt toch
het besef dat je kind heel erg ziek is geweest, misschien wel dood
had kunnen gaan. En dat is heel ellendig. Ik moet weer vertrouwen
krijgen, maar dat gaat niet van de ene op de andere dag. Dat we

nu van één keer in de zes weken controle naar één keer in de drie
maanden controle gaan, vind ik bijvoorbeeld best spannend: langere
tild geen controle. Maar ik merk dat ik wel steeds meer op een goede
afloop durf te vertrouwen. Haar bloedwaarden zijn tot nu toe prima.
Ze heeft in twee jaar tijd geen één keer hoge koorts gehad, terwijl ze
ons daar in het ziekenhuis wel op hadden voorbereid. Esmee is een
bikkel, ze doet het gewoon hartstikke goed.’ 9®

Feiten en cijfers

Elk jaar krijgen in Nederland ongeveer 120 kinderen acute
lymfatische leukemie (ALL). Het is de meest voorkomende
vorm van leukemie bij kinderen. De ziekte komt bij kinderen
van alle leeftijden voor, met een piek rond het derde en
vierde levensjaar.

Overlevingskansen

De overlevingskansen van kinderen met ALL liggen rond

de 80%. Dit percentage is vele malen groter dan bij
volwassenen. Omdat elke situatie en elk kind uniek is,

blijft het moeilijk voorspellingen te doen. Zo zijn niet alleen
leeftijd, geslacht, het aantal leukemiecellen bij diagnose en
het type leukemie van invloed op de kans op genezing, maar
vooral het soort chromosoomafwijking in de leukemiecellen
en de reactie van de leukemiecellen op de eerste
chemokuren.

Behandeling

Er is tot nu toe een groot verschil tussen de behandeling
van kinderen en volwassenen. Kinderen krijgen over het
algemeen een veel intensiever chemotherapieschema in
een veel hogere dosis dan gebruikelijk is bij volwassenen.
Kinderen kunnen ook meer verdragen, hun organen zijn
jonger en hun weerstand en herstelvermogen zijn meestal
veel veerkrachtiger dan bij ouderen.

In totaal duurt de behandeling bij kinderen twee tot drie jaar.

Meestal verloopt de behandeling in vier fasen:

* intensieve chemotherapie om tot een totale remissie
te komen, gecombineerd met medicijnen om infecties en
dergelijke te voorkomen

» CZS-profylaxe: intensieve chemokuur om verspreiding van
abnormale cellen in het centrale zenuwstelsel te
voorkomen of te beéindigen, gecombineerd met bestraling
van het hoofd

* intensieve cytostaticakuur om het effect van de remissie
zo optimaal mogelijk te maken

» onderhoudsbehandeling met een lage dosis cytostatica

G
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Hodgkin, acute leukemie en andere ongemakken

In gesprek met Chris Coli over zijn ervaringen

door Joost Lips

‘Ziekte van Hodgkin, acute leukemie en vele andere
ongemakken’. Zo luidt de titel van het ervaringsverhaal van

Chris Coli dat al sinds 2009 op de website van de Stichting
Contactgroep Leukemie staat. Ook in LeukoNieuws nummer 8
was het verhaal van Chris te lezen. De redactie vroeg zich af hoe
het nu — drie jaar later — met hem gaat. Ik neem contact op met
Chris en vraag hem of hij bereid is zich te laten interviewen. Zijn
antwoord luidt: ‘lk zou het een eer vinden om aan het interview
mee te werken.” Dus fiets ik op een zonnige middag richting
Zoetermeer.

Hodgkin

In 1993 werd bij Chris de diagnose ziekte van Hodgkin gesteld. Hij
was toen begin veertig. Chris wilde eigenlijk helemaal niet naar de
dokter gaan voor de klierzwelling die hij had, maar zijn moeder dwong
hem er min of meer toe. Zijn tweelingzus was namelijk aan leukemie
overleden en ook in de rest van zijn familie kwam kanker voor.

Chris Coli
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Er volgde een reeks chemokuren om de Hodgkin onder controle
te krijgen. Uiteindelijk lukte dat, maar het ging wel met vele
complicaties gepaard: zware chemokuren, infecties, een sterk
verminderde weerstand, galblaasverwijdering, longproblemen in
de vorm van COPD, een niet te opereren nekhernia en uiteindelijk
diabetes op de koop toe. ‘Complicaties’ vat het mooi samen, maar
feitelijk was het een hoop ellende.

Acute myeloide leukemie

Chris had in een KWF-brochure gelezen dat Hodgkinpatiénten een
iets vergroot risico op latere leukemie hebben. Maar toen hij in 2006
vreselijk moe was en bijna geen lucht meer kreeg, dacht hij daar
niet aan. Hij nam aan dat het wel weer over zou gaan. ‘Tenslotte
ben ik een doordouwer en een vastbijter, eentje die niet zomaar
opgeeft. Dus ik bleef gewoon doorgaan.’ Zijn huisarts verwees hem
echter onmiddellijk door naar de longarts op verdenking van een
longembolie. Dus Chris ging weer door de medische molen. Zelf
had hij het idee dat het allemaal wel mee zou vallen. Wel viel hem
op dat een wondje aan zijn hand en een bloedneus maar bleven
bloeden. Pas toen men hem in het ziekenhuis vertelde dat hij
overgeplaatst moest worden naar een ziekenhuis met een afdeling
Hematologie en dat er een beenmergpunctie gedaan zou moeten
worden, pas toen viel het kwartje: terugkeer van de ziekte van
Hodgkin 6f leukemie. Hij ging naar het HagaZiekenhuis in Den Haag
en daar werd na enige dagen de diagnose acute myeloide leukemie
M3 gesteld.

Chemokuren

Weer volgden chemokuren. ‘Nee, meneer Coli, die kunt u niet thuis
krijgen, u moet voortdurend gecontroleerd worden.’ Chris kreeg ze
in het ziekenhuis toegediend en ondervond weer alle vervelende
gevolgen ervan: hij was misselijk, had last van zijn darmen,
ontzettend pijnlijke mondslijmvliezen en zijn haar viel uit. Ondanks
deze ellende had hij ook leuke momenten: in de douche zitten, bel
indrukken en aan de toesnellende verpleegkundige om shampoo
vragen, voor de niet meer aanwezige haren...

Veel contact met andere patiénten had Chris niet in deze tijd; hij
had genoeg aan zichzelf. Wat hem heel veel goed deed, waren

de complimenten van de artsen over zijn positieve instelling.

Voor hemzelf de enige manier om ermee om te gaan. In deze tijd
werd Chris ook op de been gehouden door de aandacht van zijn
kinderen, zijn ex en vrienden. Jammer genoeg mochten zijn twee
katten, waar hij zeer aan gehecht is, niet op bezoek komen.

Na enige tijd wilden de artsen Chris spreken, het liefst met iemand
anders erbij. Een slechtnieuwsgesprek dus. Wat bleek? De eerste
chemokuur was niet aangeslagen en ze wilden onmiddellijk met de
tweede beginnen. ‘Nou, geen probleem toch? En wat is nu écht het
slechte nieuws?’, was de reactie van Chris. In ons gesprek vergelijkt
Chris dit met het hebben van één lekke band; die kun je vervangen.
Het hebben van twee lekke banden is erger. Dat probleem kun

je zomaar niet oplossen. Chris: ‘Als de fundering voor het huis is
gelegd, dan moet je het afbouwen ook.’
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Naar huis

Langzamerhand verbeterde zijn toestand. Zijn bloedwaarden
herstelden zich en dus mocht Chris op een gegeven moment naar
huis. Heerlijk natuurlijk, al viel het niet mee om de eerste dagen
alleen maar in bed of op de bank te liggen. ‘Maar na een week reed
ik weer rond in mijn auto en voelde ik me herboren’, vertelt Chris.

Er volgden nog een paar chemokuren met opnames in het
ziekenhuis, maar deze verliepen tamelijk ongecompliceerd, ook tot
verbazing van de artsen. Na de laatste chemokuur brak het moment
aan om afscheid te nemen van de artsen, het verplegend personeel
en anderen van de afdeling Hematologie. Dat was heel emotioneel.
Chris was immers een tijd lang heel intensief met deze mensen
omgegaan. Hij had een band met ze gekregen. Er volgden nog
twee jaar lang onderhoudsbehandeling met tabletten en natuurlijk de
nodige controles.

Hoe gaat het nu?
De controles waren in het begin om de week, later om de drie
maanden en vanaf augustus 2012 om de zes maanden.

Door alle behandelingen heeft Chris behoorlijk moeten inboeten op
zijn gezondheid. Hij heeft regelmatig last van infecties. Daarnaast
is hij diabetespatiént en heeft hij hartproblemen. Dit laatste heeft
weer gevolgen voor zijn longen. Zijn hart kan het zuurstofrijke bloed
namelijk minder goed rondpompen en dat maakt elke inspanning
moeizaam. Door de diabetes heeft Chris last gekregen van
neuropathie: het afsterven van zenuwuiteinden. Het gevolg is dat
hij pijnlijke handen en voeten heeft. Door alle chemokuren is dit nog
erger geworden dan het al was.

ZegelGezond
Websitebespreking
door Lisa Hilders

Zeg eens eerlijk: toen u de diagnose van uw arts te horen

had gekregen, bent u toen thuis ook direct op het internet
gaan rondneuzen? Bent u op zoek gegaan naar informatie
over de ziekte, over behandelingen, bijwerkingen en
toekomstperspectieven? En zeg nog eens eerlijk: wilde u toen
het liefst relevante, betrouwbare bronnen die up-to-date zijn en
ook nog van goede kwaliteit?

Logisch. Dat willen we toch allemaal? Maar het is niet altijd
eenvoudig om deze te vinden. Er is tenslotte zoveel beschikbaar
via het World Wide Web en veel informatie blijkt verouderd,
incompleet of zelfs onjuist te zijn.

Kwaliteitszegel

De website ZegelGezond, die in november 2011 is gelanceerd,
biedt de oplossing voor dit probleem. Via een zoekmachine op de
website is het mogelijk om eenvoudig en snel de beste informatie
te vinden over ziekte en/of gezondheid. Alleen aangesloten
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Dit klinkt allemaal alsof het leven van Chris een en al zorg is,

maar zo ervaart hij het zelf niet. Hij is blij dat hij er nog is: voor

zijn kinderen, voor zijn katten en voor zichzelf. ‘In die volgorde.’
Inderdaad, ik heb Chris geen moment horen klagen. Hij vindt

altijd wel iets om naar uit te kijken. ‘Ik ben een goede klant van de
gezondheidszorg geweest en nu tel ik mijn zegeningen. Wel ben ik
emotioneler geworden. Een vriend van mij bracht op een gegeven
moment tijdens een opnameperiode in het ziekenhuis een foto
mee van mijn katten. Daar schoot ik helemaal vol van.’

Er zijn bij Chris heel veel onderzoeken gedaan sinds hij de ziekte
van Hodgkin kreeg. Wat hem stoort, is dat veel onderzoeken
overgedaan moesten worden. Soms wegens een ander ziekenhuis
of omdat de vorige arts met pensioen was gegaan en de nieuwe
arts niets kon met de vorige uitslagen. Maar het kwam ook voor
dat de uitslagen niet te vinden waren. ‘Houd toch een elektronisch
patiéntendossier bij’, zegt Chris, ‘daarmee voorkom je dat
onderzoek dubbel wordt uitgevoerd!

En de toekomst? ‘Ik blijf gewoon op controle. Als ik voor de uitslag
moet komen, ben ik totaal niet gespannen. Ik ga ervan uit dat ik
genezen ben, hoewel de controles levenslang door zullen gaan.’

Qe

Noot

COPD is een afkorting van de Engelse term ‘Chronic Obstructive Pulmonary
Disease’. Dit betekent chronisch obstructieve longziekte (er is dus een
aanhoudende belemmering, min of meer een afsluiting in de longen). Het

is een verzamelnaam voor de aandoeningen chronische bronchitis en

longemfyseem.

websites met het toegekende ‘zegel’ worden getoond en dit
houdt in dat — na toetsing — is gebleken dat zij voldoen aan

de ruim zestig vereiste spelregels. Naast het zegel zijn twee
cijffers zichtbaar, die aangeven hoe de informatie inhoudelijk
wordt gewaardeerd door enerzijds vakexperts en anderzijds
publieksexperts.

Websites voor leukemiepatiénten

Na een klein onderzoekje om te kijken wat er aan
publieksinformatie verschijnt bij het intypen van het
woord leukemie, blijkt dat er nog niet heel veel websites
aangesloten zijn. Maar desondanks toch een aantal die
wellicht bruikbaar en relevant zijn. Ook de zoektermen CML,
AML, beenmergtransplantatie en chemotherapie leveren
een paar hits op. En u weet dan, niet geheel onbelangrijk,
dat de informatie van goede kwaliteit en betrouwbaar is.
Hopelijk komen er in de toekomst nog meer websites

bij die geschikt zijn voor leukemiepatiénten. 9®
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Een ziekenhuis in de buurt of een

academisch centrum?

Dubbelinterview met prof. P. Huijgens en dr. G.J. Timmers

door Wim Taks

Bloed- en lymfklierkankerpatiénten hebben het er vaak
over: we hebben een kwaadaardige ziekte die niet zo vaak
voorkomt. Kunnen we daarmee naar een internist, oncoloog
of hematoloog in een gewoon ziekenhuis? Of zijn we toch
beter af bij gespecialiseerde hematologen in academische
centra? Die zien meer patiénten met onze ziekte, hebben
er meer ervaring mee en doen bovendien allerlei onderzoek
naar de beste behandelingen. We vroegen het aan professor
Peter Huijgens, hematoloog in het academische VUmc.

En aan dr. Gert Jan Timmers, hematoloog in een gewoon
Amstelveens ziekenhuis.

De beste zorg

Gert Jan Timmers: ‘Waar je als patiént het beste af bent?
Daar waar je de beste zorg kunt krijgen. En dat bedoel

ik bloedserieus: de beste zorg is ons gemeenschappelijk
uitgangspunt. Mijn stelling is dat je geen lange reizen hoeft
te maken naar een academisch centrum, als je dezelfde
goede zorg ook kunt krijgen in het ziekenhuis om de hoek.
Je hoeft niet urenlang op een professor te zitten wachten in
een druk academisch ziekenhuis, als je bij jou in de buurt
een goede internist hebt met een papiertje hematologie

op zak. Bij zo iemand kun je ook een prima behandeling
krijgen voor hematologische ziektes. Waar het om gaat is
dat er goede contacten zijn tussen hematologen in gewone
ziekenhuizen en de specialisten van een academisch
centrum.’

Peter Huijgens: ‘Mee eens. Je moet niet alleen maar kijken
naar wie het meeste verstand heeft van je ziekte. Er zijn ook

Gezamenlijk project

Dit dubbelinterview is een gezamenlijk project van Lymfo,

Emergo, SCT Contact en LeukoNieuws, de bladen van de vier
hematologische pati€éntenorganisaties die binnenkort in één stichting
gaan samenwerken. De hoofdredacteuren vonden het onderwerp
van belang voor alle lezers en zo zaten Mirjam Bedaf, Femia
Bosman, Laurence van Heijst en Wim Taks op 9 november 2012
aan tafel met Peter Huijgens en Gert Jan Timmers.

Professor Peter Huijgens is hoofd van de afdeling Hematologie van
het VUmc in Amsterdam. Hij heeft aan de VU gestudeerd, daar
ook de specialisatie interne geneeskunde gedaan, en is er blijven
werken als internist, later hematoloog. Nu al bijna veertig jaar.

‘“Toen ik begon, was de VU nog jong en heel klein. Hematologie
bestond er niet. Daar ben ik mee begonnen, aanvankelijk samen

i
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Peter Huijgens, foto Suzanne Dorrestein

met Jan Janssen. Later kwam Gert Ossenkoppele en we bleken
een goed span. Samen hebben we de afdeling verder uitgebouwd.
Op dit moment zijn we na het Rotterdamse Erasmus het grootste
hematologische centrum van Nederland. Het draait prima.’

Dr. Gert Jan Timmers is in de VU opgeleid tot hematoloog. ‘In
2000 was ik bijna klaar met die opleiding en toen zochten ze in het
ziekenhuis Amstelveen, nu Amstelland geheten, een internist met
hematologie in zijn pakket. Ik kende dat ziekenhuis, had er als arts-
assistent gewerkt, en vond het een mooie werkplek: kleinschalig,
enthousiaste collega’s. Ik solliciteerde, met enige steun van mijn
opleiders. Ik werd aangenomen en werk er nog steeds. Met veel
enthousiasme en plezier.” Gert Jan Timmers promoveerde in 2008
op een hematologisch proefschrift.
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andere aspecten. Een bloed- of lymfklierkankerpatiént die
een jaar of vijfentwintig is en toevallig geen werk heeft, kan
misschien best urenlang in de trein of de auto zitten voor
een ziekenhuisbezoek. Maar voor een vrouw van zesendertig
met drie kinderen ligt dat al een stuk ingewikkelder. En dan
heb ik het nog geeneens over oudere patiénten. Of neem
bijvoorbeeld een patiént die na zijn stamceltransplantatie
terug is in zijn woonplaats op Texel. Stel, zo iemand krijgt
plotseling problemen. Is er dan geen andere oplossing

dan helemaal teruggaan naar de VU? Hij kan ook naar het
Gemini in Den Helder. Daar bellen ze met ons in de VU

en dan kunnen de problemen ter plekke prima aangepakt
worden.

Bovendien, voor de zorg komt de diagnose. Je moet eerst
precies weten wat de patiént mankeert voordat je hem
goed kunt behandelen. Het is dus erg handig als je in
gewone ziekenhuizen hematologen hebt met een neus voor
hematologische ziektes. Anders kan het lang duren voordat
men bijvoorbeeld aan leukemie of lymfklierkanker denkt.
Als een huisarts een patiént naar collega Gert Jan Timmers
verwijst, dan weet ik zeker dat hij binnen tien minuten ruikt
dat er iets hematologisch aan de hand is.’
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Samenwerking

Huijgens: ‘Het is dus niet zo dat je als patiént in alle
omstandigheden het beste af bent in een academisch
centrum. Het gaat om een goede samenwerking tussen
hematologen in gewone ziekenhuizen en die academische
centra.’

Timmers: ‘Ook als de afstand geen rol speelt, kan de keuze
van een patiént prima op dat gewone ziekenhuis vallen.

Ik heb bijvoorbeeld iemand die heel bewust naar ons
ziekenhuis komt, omdat hij zich daar prettig voelt. Hij krijgt
telkens met dezelfde dokter te maken.

Hij kan makkelijk parkeren. En wat het belangrijkste is: hij
weet dat ik bij alle belangrijke beleidsbeslissingen over zijn
behandeling overleg pleeg met mijn hematologisch consulent
uit het VUmc.’

Regionaal overleg

Huijgens: ‘De VU werkt samen met zestien ziekenhuizen in
de regio. Wij kennen de hematologen in al die ziekenhuizen
en zij kennen ons. En samen overleggen we, omdat overleg
wezenlijk is bij ziektes als bloed- of lymfklierkanker. Er
moeten allerlei overwegingen gemaakt worden en ingrijpende
beslissingen genomen. Dat kun je beter niet in je eentje

{

Gert Jan Timmers
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doen. Dat doen we hier intern ook niet. Na ons spreekuur
overleggen we samen wat we gezien en gedaan hebben.’

Timmers: ‘In mijn ziekenhuis zijn er geen tien hematologen
zoals in de VU. Daarom overleg ik met de VU. De lijnen
zijn kort, het contact is prima. Als ik denk dat het voor een
hematologische patiént goed is om eens iemand anders te
zien dan alleen mij, of als een patiént dat zelf vraagt, dan
bel ik Peter Huijgens. En dan zit zo iemand nog diezelfde
week bij hem in de spreekkamer.’

Het HOVON-model

Dat klinkt allemaal prachtig. Patiénten zijn in Amstelveen

in deskundige handen, dankzij een goed opgeleide en
betrokken hematoloog en dankzij de goede contacten met
een academisch bloed- en lymfklierkankercentrum als de VU.
Maar is dat overal in Nederland zo? Heeft elk ziekenhuis van
die mooie contacten met een academisch centrum? Ben je in
elk Nederlands ziekenhuis in goede handen?

Huijgens: ‘Dat is de hamvraag. Ik kom er dadelijk op terug.
Maar in de regio rondom de VU is het inderdaad goed
geregeld. Dat heeft met onze geschiedenis en onze attitude
te maken. We zijn klein begonnen en hebben het netwerk
geleidelijk opgebouwd en er veel in geinvesteerd. En altijd
is ons parool geweest: de deur moet openstaan, iedereen
is welkom, iedereen mag bellen of mailen, we zeggen

nooit nee. We vinden het gewoon leuk om met anderen te
communiceren.

Natuurlijk, met Gert Jan Timmers zijn de contacten intensief,
vanzelfsprekend en vriendschappelijk. En dat is niet in
diezelfde mate het geval met alle hematologen van de
zestien ziekenhuizen met wie we samenwerken. Soms is

de verhouding iets formeler. Maar allemaal vragen ze of we
willen meedenken over een ingewikkelde situatie, allemaal
sturen ze patiénten hierheen voor een gesprek als dat nodig
of handig is. Ook vragen ze ons soms om iemand over te
nemen als het niet zo botert tussen beide partijen. Dat kan
namelijk gebeuren en dan moet zoiets nooit ten koste gaan
van de patiént. Kortom, het gaat hier goed.

En nu de vraag of het overal zo goed geregeld is. Dan zet
ik even mijn HOVON-petje op en zeg ik: in principe wel.
Door het zogenaamde HOVON-model. Dat houdt onder
andere een regio-indeling in, regionale consultatie, en ook
de echelonnering, zeg maar de indeling van ziekenhuizen in
categorieén.

In hematologisch Nederland zijn de zorg en het participeren
in studies gegroepeerd rond tien consultverlenende centra,
meestal academische ziekenhuizen, met daaromheen

een aantal gewone ziekenhuizen. Zo’'n centrum wijst
hematologen aan op wie de verbonden ziekenhuizen een
beroep kunnen doen.

De echelonnering is een indeling van ziekenhuizen in vier
categorieén, A tot en met D, gebaseerd op het vermogen
van zo’n ziekenhuis om mee te doen met onderzoek, in

zogenaamde patiéntgebonden studies. Is een ziekenhuis

i
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daartoe niet in staat, dan valt het buiten de categorieén. Wij
vinden dat zo’n ziekenhuis dan ook geen hematologische
behandelingen moet doen. Op de website van de HOVON
kan iedereen die echelonnering opzoeken.

Categorieén hematologische zorg

A Vergunning voor alle transplantaties

B Vergunning voor alleen autologe transplantaties
C Intensieve hematologische zorg (acute leukemie)
en/of nazorg van autologe transplantaties

D Niet-intensieve hematologische zorg

De indeling in regio’s en in categorieén is een instrument
om de kwaliteit van de hematologische zorg te waarborgen.
Dat is dus in principe goed geregeld in Nederland. Maar
dat zegt nog niet alles. Voor goede verhoudingen tussen
de consultverlenende centra en de daaraan verbonden
ziekenhuizen is meer nodig. Ik zei het al: soms is de
samenwerking intensief en zijn de verhoudingen informeel
en vriendschappelijk. Soms is het strakker, hiérarchischer
georganiseerd. Daar zitten nogal wat verschillen in, moet ik
eerlijk zeggen.’

Hoe beslissen als patiént?

Een patiént kan er via internet achter komen of er in een
ziekenhuis een echte hematoloog werkt en op de HOVON-
site kan hij opzoeken in welke categorie het ziekenhuis valt
en met welk centrum het verbonden is. Maar daarmee weet
de patiént nog niet hoe goed de samenwerking is of hoe
intensief er geconsulteerd wordt.

Timmers: ‘Dat is waar. Het is ingewikkeld om dat van tevoren
uit te vissen. Maar als een patiént eenmaal bij een dokter in
de spreekkamer zit, kan het snel duidelijk worden. Zelf vind
ik een van de belangrijkste vragen die de patiént zou moeten
stellen: dokter, hoe wordt mijn behandelplan opgesteld

en binnen welk team wordt dat besproken? Als de patiént
dat initiatief niet neemt, probeer ik daar zelf duidelijkheid
over te geven. |k zeg dan tegen de patiént: bij mij krijgt u
automatisch een second opinion. Volgende week zie ik u
terug in de spreekkamer en in de tussentijd ga ik overleggen
over uw behandeling met onze consulenten. Ik zal u precies
vertellen wat het oordeel is van mijn consulent en wat ons
gezamenlijke voorstel is. Wij zijn in ons ziekenhuis prima in
staat allerlei chemokuren toe te dienen, maar u kunt altijd
zelf beslissen of u hier behandeld wilt worden of toch ergens
anders, bijvoorbeeld in de VU. Zo doe ik het. En dan weet
de patiént meteen hoe de verhoudingen liggen.

Dokters die in hun eentje, met de gordijnen dicht achter
hun bureau hun beleid uitstippelen, komen niet zo veel
meer voor, denk ik. Zou in ieder geval niet zo moeten. De
beslissing dat de behandeling bijvoorbeeld in een bepaald
geval zes R-CHOP-kuren moet omvatten, hoort genomen
te worden na zorgvuldige overweging, na overleg. Zo'n
beslissing komt in het patiéntendossier. Daarin moet ook
genoteerd worden na welk overleg, met wie, die beslissing
genomen is.’
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Huijgens: ‘Patiénten zouden moeten weten wie met wie
samenwerkt. En ze zouden de mogelijkheid moeten hebben
om te vragen: mag ik eens overleggen met een andere
dokter? Kunt u dat voor me regelen? Als een patiént op zo’n
vraag een bot nee krijgt, dan moet hij daar meteen weg en
iets anders zoeken.

Van de week hebben we het er nog met het HOVON-bestuur
over gehad. De regionale samenwerking en consultatie
zouden helderder naar buiten moeten worden gebracht.
ledere patiént zou het consultatieschema moeten kunnen
zien. Wie heeft er contact met wie? Wanneer, hoe vaak?

De HOVON zou nog eens met de NFK moeten bespreken
hoe dit het beste aangepakt kan worden. Opnemen in de
Patiéntenwijzer op de website van de patiéntenorganisaties
bloed- en lymfklierkanker?’

Timmers: ‘In ons ziekenhuis hebben we structureel één keer

per maand overleg met de consulent van de VU. Dat krijgt zo
langzamerhand wel steeds meer een soort scholingskarakter,
voor de opleidingsassistenten. Voor hematologische kwesties
rond een individuele patiént grijp ik de telefoon en heb ik
voldoende persoonlijke contacten met de hematologen in de VU’

Waarop beoordelen?

Timmers: ‘De HOVON-criteria vind ik prima. Dat je wordt
beoordeeld op participatie in onderzoek: uitstekend. Zonder
onderzoek geen optimale behandelingen. Dat de consultatie
goed georganiseerd wordt, vind ik vanzelfsprekend. Wij zijn
bijvoorbeeld een klein ziekenhuis van de D-categorie en daar
voel ik me zeer wel bij.

Ik heb er wel moeite mee dat je als hematoloog afgerekend
wordt op idiote criteria van bijvoorbeeld Zichtbare Zorg. Neem
het criterium van een PET-scan bij een non-Hodgkinlymfoom.
Als er geturfd wordt dat je niet bij 80% van de gevallen

zo'n scan doet, dan word je weggezet als een slechte
hematoloog. Dat is onzin. Neem een ernstig zieke patiénte
van drieénnegentig jaar met een non-Hodgkinlymfoom. In
zo'n geval zijn R-CHOP-kuren niet haalbaar. Dan overleg ik
met onze vaste consulent Gert Ossenkoppele: mevrouw is
erg ziek, diabetes, hoge bloeddruk enzovoort. R-CHOP-kuren
bij zo iemand? Natuurlijk niet, vindt ook Ossenkoppele, dat
kun je mevrouw niet aandoen. Een PET-scan? Daar schiet je
in dit geval niks mee op, niet doen dus. Van vijf patiénten met
een agressief non-Hodgkinlymfoom vorig jaar waren er twee
met zo’n zelfde profiel. Dan doe je dus te weinig PET-scans
en krijg je een onvoldoende op je rapport, ondanks uiterst
zorgvuldige besluitvorming. Daar heb ik problemen mee.’

Huijgens: ‘Wij scoren ook slecht bij Zichtbare Zorg. Wij doen
bijvoorbeeld niet bij iedereen bij wie dat zou moeten, een
botbiopt. Waarom niet? Omdat er van patiénten die hier
binnenkomen, vaak al zo’'n biopt genomen is. Dat gaan we
dan niet overdoen. Als we samenwerken, werken we écht
samen en gaan we geen dingen dubbel doen. Sommigen
vinden dat soft, maar waar heb je als patiént nou meer

aan: aan een goede, harmonieuze samenwerking van je
behandelaars of aan turflijstjes met criteria die er niet zo toe
doen?’
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Wat ging er mis?

Bepaalde hematologische behandelingen zijn voorbehouden
aan bepaalde ziekenhuizen, meestal academische centra.
Bijvoorbeeld stamceltransplantaties en de behandeling van
acute leukemie. Voor andere behandelingen kan een patiént
met bloed- of lymfklierkanker prima terecht bij een goede
hematoloog in een gewoon ziekenhuis, op voorwaarde dat
het consultatiesysteem ter plekke goed werkt. Zo kunnen
de opvattingen van Peter Huijgens en Gert Jan Timmers
wel samengevat worden. Maar wat is er dan misgegaan in
de drie volgende gevallen, ontleend aan gesprekken met
patiénten in onze achterbannen. Of is er niks misgegaan?

Goede behandeling CML?

Een patiént is voor CML in een gewoon ziekenhuis.

De behandeling met Glivec is op zich effectief maar de
patiént heeft erg veel last van bijwerkingen. Volgens de
behandelaar zijn er geen andere opties. ‘Dit is de prijs die

je moet betalen, niks aan te doen.’ De patiént stapt op een
gegeven moment zelf over naar een academisch centrum
waar er ineens wél diverse andere opties blijken te zijn. De
kwaliteit van zijn leven verbetert aanzienlijk.

Is er hier iets fout gegaan met het HOVON-model?

Timmers: ‘Ik kan me niks bij deze situatie voorstellen. ledereen die
een beetje hematoloog is, weet dat er naast Glivec nog andere
inzetbare middelen zijn. En anders kan de behandelaar nog altijd
tegen de patiént zeggen: ik kom er de volgende keer op terug,
intussen ga ik te rade bij iemand anders. En als de patiént een
second opinion wil? Dan stuurt de behandelaar zo iemand toch
meteen met een mooie brief naar het academisch centrum. Ik vind
deze situatie niet realistisch.’

Huijgens: ‘Gelukkig maar dat Gert Jan zich niks kan voorstellen

bij deze situatie, zou ik zeggen. Maar ik denk dat zoiets wel

kan voorkomen. ledere behandelaar zal waarschijnlijk wel weet
hebben van die andere CML-medicijnen, al was het alleen maar
omdat CML nogal in de aandacht staat en omdat al die medicijnen
binnenkort van de gewone apotheken naar de ziekenhuisapotheken
overgeheveld worden. |k denk dat hier een attitudeprobleem
meespeelt. Misschien heeft de behandelaar niet zoveel ervaring
met het voorschrijven van die andere middelen en nu even geen
zin om de juiste dosering op te zoeken. Misschien dat hij daarom
de patiént met een Kkluitje in het riet stuurt. Het is dan eerder een
attitude- dan een kennisprobleem. Gert Jan en ik gaan uit van
betrokken dokters die het leuk vinden om problemen op te lossen.
Zo is niet iedereen, helaas. Vervelend is natuurlijk dat je dat als
patiént niet meteen weet.’

Timmers: ‘Ik vind het prima dat de patiént zelf naar een academisch
centrum gegaan is. Maar daaruit de algemene conclusie trekken
dat alle CML-patiénten daar dus beter af zijn, is geen goede
oplossing. Als dit soort ziektebeelden niet meer in een gewoon
ziekenhuis behandeld wordt, dan is daar voor mij als hematoloog
ook niet veel meer te zoeken. Dan verdwijnt de hematologie uit het
gewone ziekenhuis. En wat krijg je dan? Dat een huisarts iemand
met een te hoog aantal leukocyten naar een algemeen ziekenhuis
verwijst en dat het daar dan veel langer duurt voordat de diagnose
CML gesteld wordt en de bijpassende behandeling gestart.’
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Goede behandeling Kahler?

Een patiént van zeventig jaar wordt in een gewoon
ziekenhuis gediagnosticeerd met een multipel myeloom
(ziekte van Kahler) en ernstig nierfalen. De patiént wordt
behandeld door een oncoloog, geen hematoloog, maar
wel volgens de richtlijnen van HOVON. De patiént krijgt
complicaties en wordt opgenomen op de intensive care
van dat gewone ziekenhuis. Hij overlijdt zes weken na de
diagnose.

Had een optimale werking van het HOVON-model iets aan
deze dramatische situatie kunnen veranderen?

Huijgens: ‘Het gaat hier om een multipel myeloompatiént met
een acute behandelindicatie. Of het nu nierfalen is of iets
anders. Dan moet er meteen, diezelfde dag of diezelfde nacht
nog, gebeld worden met het academisch centrum. Bij ons kan
dat, we zijn dag en nacht bereikbaar. Of dat de patiént in kwestie
gered zou hebben, is natuurlijk de vraag. Daar kan ik zo op
afstand niet over oordelen.’

Timmers: ‘Behandeling door een oncoloog kan in zo’'n geval wel,
vind ik. Maar dan altijd in overleg met een hematoloog. In ons
ziekenhuis is dat een automatisme: altijd een hematoloog laten
meedenken en meebeslissen. En ik zou zelf te allen tijde ook
een consulent erbij betrekken.’

Huijgens: ‘Het is wel een goede praktijkcase, vind ik. Ik ken
gevallen waarin er pas twee dagen later opgebeld werd in

plaats van diezelfde dag of nacht. Dan gebeurt zoiets in het
weekend en je weet hoe het gaat: dan drijft een ziekenhuis op
een assistent. Die pleegt overleg met de achterwacht en dat is
soms een algemene internist die er te weinig verstand van heeft.
Dan gaan er dingen mis. Komt helaas voor. Zulke fouten kunnen
trouwens ook wel in academische centra gemaakt worden. Er
zijn momenten dat een dokter snel moet nadenken en ‘agressief’
genoeg moet zijn om meteen tot handelen over te gaan. lk zeg
weleens: de kwaliteit van een dokter wordt bepaald door de
kwaliteit van zijn of haar bijnieren. Elke dokter heeft middelbare
school, een artsenopleiding, een specialisatie, de nodige
bijscholingen. Maar het gaat erom hoeveel hormonen er uit de
bijnieren komen op het moment dat het er écht toe doet. Dat

is de kenmerkende eigenschap van goede dokters. En goede
dokters vind je net zo goed in gewone ziekenhuizen.’

Lijst van termen

Goede behandeling Hodgkin?

Bij de behandeling van Hodgkin is er soms discussie
over wat de beste standaardbehandeling is. Chemokuren
met ABVD (relatief weinig bijwerkingen op de lange
termijn) of met BEACOPP (werkt iets beter, zeker bij
hoogrisicopatiénten, maar heeft een grotere toxiciteit en
schadelijke effecten op de lange termijn.)

De discussie leidt ertoe dat de behandeling van
Hodgkinpatiénten per ziekenhuis, zelfs per arts kan
verschillen. Patiénten kijken daar vaak raar van op.
Wat vindt u ervan?

Huijgens: ‘Er is bij Hodgkin altijd een hele hoge genezings-
kans. Met BEACOPP zo’'n 88%, met ABVD zo’n 95%.

Da’s het probleem niet. Probleem is dat BEACOPP
onvruchtbaarheid veroorzaakt. Daarom zeggen wij altijd: laat
jonge Hodgkin-patiénten even bij ons langskomen, zeker

als het om jonge vrouwen gaat. En dan praten we er samen
over, desnoods meerdere keren, desnoods met verschillende
hematologen. Het is namelijk een ingewikkeld probleem, er
zijn allerlei overwegingen. Mannen kunnen sperma laten
invriezen. Da’s zo gepiept. Maar bij jonge vrouwen ligt het
ingewikkelder. Eicellen invriezen voor het geval dat? Met
niet zo hoge slagingskans. Foetus invriezen, met hogere
slagingskans, als er sprake is van een vastere relatie?
Ingewikkelde, mooie gesprekken, vind ik, waar je uitgebreid
de tijd voor moet nemen.’

Tot slot

Ons gesprek met Peter Huijgens en Gert Jan Timmers
van een dik uur loopt ten einde. De heren hebben andere
verplichtingen. Een mooie afsluiting nog?

Timmers: ‘Met de aanpak zoals de HOVON die voorstaat en
die wij bij ons, vind ik, wel goed in praktijk brengen, zorgen
we ervoor dat een hematologische patiént zich ook in een
gewoon ziekenhuis veilig en in goede handen kan voelen.
Hij kan daar rekenen op een goed geborgde kwaliteit. En
zo handhaven we ook een brede hematologische zorg in de
regio. Wat willen we nog meer?’ 9@

HOVON = Stichting Hemato-oncologie voor volwassenen in Nederland, www.hovon.nl
Hodgkinlymfoom = ziekte van Hodgkin, een kanker die begint in de cellen van het lymfestelsel
Non-Hodgkinlymfoom = een verzameling van ruim dertig kwaadaardige, hematologische ziektebeelden
Multipel myeloom = ziekte van Kahler, een kwaadaardige aandoening van het beenmerg

Ziekte van Waldenstrom = een kwaadaardige woekering van B-lymfocyten in het beenmerg

CML = chronische myeloide leukemie, een van de leukemievormen

CLL = chronische lymfatische leukemie, een van de leukemievormen

ABVD = chemotherapie met adriamycine, bleomycine, vinblastine, dacarbazine
BEACOPP = chemotherapie met bleomycine, etoposide, adriamycine, cyclofosfamide, vincristine, procarbazine, prednison
CHOP-kuur = chemotherapie met cyclofosfamide, adriamycine, oncovin, prednison
R-CHOP-kuur = CHOP-kuur in combinatie met rituximab

PET-scan = beeldvormend onderzoek waarmee kankercellen opgespoord kunnen worden

Patiéntenwijzer bloed- en lymfklierkanker: bijvoorbeeld via www.nfk.nl
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Toon Hermans Huis Emmeloord

door Eelco Drieénhuizen

Vanaf 4 oktober is het officieel: het Toon Hermans Huis in Emmeloord
is geopend. De handen waren al maanden uit de mouwen gestoken
en kunnen nu echt worden uitgestrekt richting mensen die met kanker
te maken hebben gekregen, direct of indirect. Kanker: wie het kreeg
of wie ernaast stond, weet dat er grote behoefte is om te praten,
informatie te krijgen en te wennen aan een nieuwe werkelijkheid.
Daar moet je soms echt een handje bij geholpen worden.

Daarom is het zo fijn dat nu ook in de Noordoostpolder een Toon
Hermans Huis is geopend. Een lange periode van voorbereiding

ging hieraan vooraf. Sneller dan in veel andere plaatsen kwamen
oplossingen bij elkaar. Dat betekende tegelijk hard werken: voor het
bestuur van de stichting Toon Hermans Huis Emmeloord en de vele
vrijwilligers die zij bij elkaar haalden. Diverse instanties, bedrijven en
particulieren zetten hun schouders eronder. Samen maakten ze de
start mogelijk van de stichting, die volledig athankelijk is van giften.

De opening van het Toon Hermans Huis, gevestigd in het
onderkomen van Allerzorg, vond informeel al enkele maanden
geleden plaats. Op de woensdagmiddag ging het huis twee uren
open, voor wie maar binnen wilde komen. Het werd echter snel
duidelijk dat de ochtend een beter tijdstip zou zijn. Daarom is het Toon
Hermans Huis nu elke woensdagochtend open, van 10 tot 12 uur.

Op 4 oktober 2012 werd het officieel, met als symbool de onthulling
van een schilderij van Toon Hermans. Laura Maaskant en Hendrikus
Huisjes verrichtten deze handeling: beiden hebben ze aan den lijve
ondervonden wat kanker betekent en zonder aarzeling werkten ze
graag aan deze opening mee.

De bijeenkomst op 4 oktober is verslagen door De Noordoostpolder
en de Flevopost. Het is een keerpunt: waar eerst hard gewerkt is om
het inloophuis te kunnen openen, wordt nu met grote betrokkenheid
doorgewerkt om het werk voort te zetten. Daar hoort ook een aantal
activiteiten bij, waarvan de eerste nu in voorbereiding zijn: yoga, een

wandelgroep, schilderen, workshops over fotografie, het onderhouden
van een weblog en meer. Via de site www.thhemmeloord.nl worden
deze aangekondigd.
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Geschilde a‘f‘ ot Fooniie \
270
e/ B

. 5
"

Als u geinteresseerd bent om deel te nemen aan een van deze
activiteiten, schrijft u dan in, via de nieuwsbrief of via de Facebook- of
Twitterpagina.

De opening is geweest en het inloophuis begint een vaste
ontmoetingsplaats te worden, waar u vrijblijivend en ongedwongen
binnen kunt komen. De activiteiten zijn in voorbereiding: nog even en
we kunnen elkaar ook daarmee op weg helpen. Mensen met kanker
en hun naasten: ze zijn het waard. <®

Toon Hermans Huis
D e —foto.Rim.van_der Maden
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Een paar tips bij uw belastingaangifte

door Olof Nieuwenburg

Het is tijd om weer eens aan het invullen van de belasting-formulieren
te denken. Niet ieders hobby, maar wel noodzakelijk. In onderstaand
stukje wil ik proberen u te helpen uw aftrek-mogelijkheden goed te
gebruiken. De aangifte over 2012 wijkt niet veel af van die van 2011
maar voor de mensen met een hypotheek zijn er enige veranderingen.
Ook bij de giften is er een kleine verandering voor wat betreft de
donaties. Als achter op de lijst van ANBI-instellingen vermeld staat dat
het een culturele instelling (bijvoorbeeld een orkest of zo) is, dan mag er
bij het gedoneerde bedrag 25% extra berekend worden.

Wist u trouwens dat wijzigingen tot vijf jaar geleden nog mogelijk zijn
door gewoon uw aangifte opnieuw in te sturen als er iets aangevuld
moet worden? Ik ben bij de ANBO als invulhulp dit jaar geconfronteerd
met iemand die vergeten was om de eigen bijdrage van twee hoor-
apparaten over 2009 af te trekken. Dat was een groot bedrag. Daar
komt nog bij dat er per hoorapparaat standaard per jaar € 60 mag
worden gerekend voor de aanschafkosten van batterijen. Omdat hij ze
in de loop van het jaar heeft gekocht, moeten we voor de batterijen voor
2009 naar rato aftrekken. Het aftrekken van deze dingen valt onder
hulpmiddelen.

Uw eigen bijdrage voor de tandarts valt onder genees- en heelkundige
hulp. Dat geldt ook voor de eigen bijdrage van de behandeling door de
chiropractor, acupunctuur enzovoort. Klik voor uitleg met uw muis even
op het vraagteken bij dat onderwerp. Maar tandprotheses, kronen en de
voorbereidingskosten ervoor vallen weer onder hulpmiddelen, net zoals
de aanschaf van bijvoorbeeld steunkousen of steunzolen.

Voor het opladen van de accu van een scootmobiel mag € 180
gerekend worden, voor een traplift is € 50 aan elektrakosten de
norm. Ook dit valt onder het hoofdstukje hulpmiddelen.

Voor reiskosten (voor u, uw eventuele partner, kinderen) met de eigen
auto naar de arts, specialist, zieckenhuis en andere medici mogen de
werkelijke kosten volgens bijvoorbeeld de autokosten van de ANWB
gebruikt worden. Als dat niet terug te vinden is, wordt vaak € 0,35 als
norm gebruikt. Voor ziekenbezoek aan andere familieleden dan het
eigen gezin gelden andere regels en bedragen. Dat is niet zo makkelijk
in enkele woorden uit te leggen.

Als u aanpassingen aan de woning heeft laten doen en u moest

daar zelf kosten voor betalen, is dat onder veel omstandigheden

ook aftrekbaar. In dat geval raad ik u aan met bijvoorbeeld een
belastinginvulhulp van een ouderenbond of vakbond contact

op te nemen. Zij hebben voor het helpen met invullen van de
belastingaangifte allemaal cursussen bij de belastingdienst gevolgd

en weten daarom prima wat er mogelijk is. Zij hebben de back-up van
belastingadviseurs van de bonden voor vragen waar zij geen direct
antwoord op hebben. Er wordt voor een huisbezoek een kleine bijdrage
in de onkosten gevraagd. Natuurlijk zijn belastingconsulenten of
-adviseurs ook heel goed op de hoogte van wat wel en niet kan, maar
u moet er zelf voor zorgen dat u alle informatie aanlevert, en u blijft altijd
zelf verantwoordelijk voor een correcte aangifte.

Hebt u vragen of opmerkingen voor mij? Graag:
olofmarjonieuwenburg@gmail.com. <9®
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column door Ramses Kerstiens

Leukonieuws 48 was voor mij een bijzonder nummer. Hierin
verscheen een artikel over mijn ALL-ervaring tijdens mijn pubertijd.
Ik ben erg blij en trots dat ik de kans kreeg om dit verhaal met
lotgenoten te delen. En het hielp mijzelf ook met de laatste resten
verwerking.

Ik kreeg van veel mensen, collega’s, opa en oma, positieve
complimenten te horen. ledereen wist wel dat ik ALL had gehad,
maar men was toch zeer onder de indruk van wat ik al die jaren heb
moeten doorstaan, op school en in mijn leven buiten het ziekenhuis.
Ik moet zeggen dat het artikel mij bewuster heeft gemaakt van deze
ingrijpende periode. Op het moment dat ik leukemie had, stond ik
eigenlijk nergens bij stil. Daar was gewoon geen tijd voor met dat
strakke kurenschema. En waarschijnlijk was ik ook nog te jong —
puberleeftijd — om bij dat alles stil te staan. Nu, zestien jaar later, begin
ik pas te beseffen waar ik mij allemaal doorheen geworsteld heb.
‘Knap dat je het volgehouden hebt, je mag wel trots op jezelf zijn.’
Daar kwamen veel reacties die ik kreeg, op neer. Maar zo zie ik het
toch niet.

Wat is er zo knap aan genezen? Ik heb gewoon geluk gehad dat er
tegenwoordig zo veel kan in de medische wereld. Ik heb gewoon

Wintersport

Column door Lisa Hilders

Hoewel de lente bij mij toch wel op nummer één staat, heeft de
winter ook altijd wel zijn charmes. De feestdagen, het winterweer,
lekker binnen zitten bij de open haard, en als het aan mij ligt:
wintersport. |k zal niet zeggen dat ik bijster sportief ben (verre
van, eigenlijk), maar als het om snowboarden in Oostenrijk gaat,
ben ik niet te houden. Zet mij met een snowboard een week op
zo'n berg en ik ben gelukkig. Toen ik als elfjarige voor het eerst
met mijn familie op wintersport ging, genoot ik vooral van de grote
sneeuwgevechten, rodelen met de slee, de wienerschnitzels en
overnachten in het gezellige familiehotel.

Mijn leukste herinneringen bewaar ik aan de wintersport toen ik
zestien was en voor het eerst leerde snowboarden. Mijn leraar,
Rudy (‘Hé, biertjuh?’), bleek een ontzettend leuke gozer te zijn,
waardoor ik al snel volledig van het padje af was. Helemaal
hoteldebotel. Het zal ongetwijfeld hebben bijgedragen aan hoe ik de
wintersport heb ervaren, want qua snowboarden bakte ik er maar
weinig van. |k lag meer in de sneeuw, al puffend en mopperend.
Maar ik gaf niet op. Er zaten heus ook leuke kanten aan. Om maar
iets te noemen: gezellig samen met Rudy in de lift. Als ik er niet uit
viel, tenminste.

Ik herinner me de laatste dag van die week nog goed. Er was een
slalom waar ik aan mee moest doen. Ik voorzag al dat het een ramp
zou gaan worden, maar het werd nog erger dan dat. Mijn dodenrit
om die vlaggetjes heen werd een ware afgang. Men had gezegd dat
ik aan het einde tussen twee vlaggetjes door moest om de finish te
halen, anders telde het niet. Maar — vraag me niet hoe het kan — ik
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geluk gehad met mijn kennelijk zeer sterke -
genen, die mij door die periode heen geholpen hebben.

Trots ben ik ook nooit geweest. Ik was dan wel genezen, maar ik ben
heel lang boos geweest op wat mij is afgenomen: de inhoud van mijn
longen is nog maar 60%, ik heb osteoporose, ik heb minder energie.
Het heeft een lange tijd geduurd voordat ik ging beseffen dat dit de
Ramses is die ik nu ben en dat ik die moest accepteren. Niet meer
terugkijken naar wat ik allemaal was, maar kijken naar wie ik nu bén.
Met die visie ben ik begonnen een nieuw leven op te bouwen. Vanaf
dat moment ging het ook steeds beter met mij en kreeg ik weer zin in
het leven.

Kanker of leukemie krijgen is in de meeste gevallen domweg pech
hebben. ledereen krijgt van mij een compliment voor de moed om
hiermee om te gaan en voor het gevecht dat je leven ontwricht. Beter
worden is geluk hebben en ik wens iedereen dat geluk toe bij alle ups
en downs.

Ik heb geluk gehad en ben dankbaar dat ik beter mocht worden en nu
een goede baan, een lieve vrouw en een mooi huis heb.

zag maar één vlaggetje. Uiteindelijk bedacht ik
een stomme oplossing, waardoor ik per ongeluk
de hele tijdmeter omver reed.

Het was maar een klein beetje génant.

Met die vakantie is mijn liefde voor het snowboarden geboren. De
laatste keer dat ik op wintersport ging, was in februari 2010, ruim
twee weken voordat ik de diagnose acute leukemie kreeg. |k was
toen natuurlijk al ziek. Achteraf gezien een eng idee, omdat ik in
die vakantie door mijn vermoeidheid een aantal flinke klappers heb
gemaakt. Gelukkig heb ik er toen geen gevaarlijke bloedingen aan
overgehouden. Ik had niet graag opgenomen willen worden in een
Oostenrijks Krankenhaus.

Afijn, ik denk dat je maar beter gewoon in eigen land kunt zijn als je
leukemie krijgt. Wel zo praktisch.

Enige tijd geleden kwam dit ook ter sprake toen ik met mijn moeder
en twaalfjarige broertje in de auto zat. Ons gesprek ging over
astronaut André Kuipers en mijn moeder merkte op: ‘Je zal maar

in de ruimte zitten en dan leukemie krijgen.” Maar mijn broertje zag
daar het probleem echt niet van. ‘Nou en?’, zei hij. ‘Dan kun je er
toch gewoon dokters achteraan schieten.’

Inmiddels ben ik bijna drie jaar verder, klaar met mijn behandeling,
genezen en hopelijk fysiek weer in staat om de bergen te trotseren.
Na diepe dalen komen hoge pieken. <®
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Er bestaan geen botte boeren

Interview met Martin Appelo, gz-psycholoog en gedragstherapeut

door Elly van Plateringen

Te gast bij Martin Appelo hoef je niet bang te zijn dat er

stiltes vallen. Aanleiding voor het gesprek is zijn zelfhulpboek
Samenwerken bij kanker. Op tafel ligt al weer een nieuwere titel,
Het innerlijk bureaublad, een methode die je leert meer controle
te krijgen over jezelf, je emoties en je gedrag. Aanschouwelijk
gemaakt door icoontjes op je eigen innerlijke bureaublad.
Ondertitel: zelfvertrouwen door zelfcontrole.

Welbevinden

De laatste zin van het boek is meteen de inkopper: ‘Al met al
spreken we van psychisch welbevinden wanneer iemand op een
bepaald moment met recht kan zeggen dat hij de regie over zijn
leven heeft, zich sociaal geborgen voelt, dingen te doen heeft
die hij zinvol en prettig vindt en dat hij weet waar hij dit alles voor
doet.” Helemaal duidelijk.

Maar nu heb jij of heeft iemand die je liefhebt leukemie. Een
zwaar behandelingstraject, geen idee hoe dat uitpakt. Of je zit in
een onzeker wait-and-seetraject. Je partner zeurt dat je over je
gevoelens moet praten en dat je de hond niet eens meer uitlaat.
En dan al die praktische zaken die blijven liggen. Misschien toch
beter om eerst maar eens even stil te staan bij dat andere boek:
Samenwerken bij kanker.

Kanker als project

In Samenwerken bij kanker presenteert Appelo een projectmatige
aanpak om de gevolgen van kanker het hoofd te bieden.
Wanneer je door kanker binnen je relatie, gezin of sociale
netwerk uit balans raakt, kun je dit project opstarten, samen
met bijvoorbeeld familie en vrienden. Samen, omdat de ziekte
niet alleen de patiént treft. Werken, omdat alle betrokkenen
zich inzetten om de praktische en emotionele gevolgen zo
goed mogelijk te hanteren. Het boek geeft kader, spelregels en
praktijkvoorbeelden. Bovendien kun je jezelf bewust maken hoe
je beter met elkaar zou kunnen communiceren.

Voor Martin Appelo is duidelijk dat er in het leven altijd dingen zijn
waar je jezelf aan kunt vastgrijpen en optrekken. Aan de wand in
zijn werkkamer hangt een grote, desolate foto. Puinhopen, stof.
Middenin zit een man die geconcentreerd in een koffertje kijkt.
Wars van de ellendige omgeving. Ground Zero.

Appelo: ‘Hoe beroerd het ook is, ieder mens draagt zo’n koffertje
met zich mee met daarin iets waar hij het voor doet en waardoor
hij het kan volhouden.’ Indirect hangt ook een ander motto aan
de wand: pianist Arthur Rubinstein, wiens uitspraak ‘moedig zijn
is een keuze’ als rode draad in de familie fungeert.

Het Behouden Huys

Martin Appelo is onder andere werkzaam in Het Behouden Huys
te Haren, bij Groningen. Veel mensen die geconfronteerd worden
met kanker komen bij hem en zijn collega’s terecht. De methode
Samenwerken bij kanker is een weerslag van aspecten die
Appelo in de praktijk tegenkwam.
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Zoals de patiént of naaste die na de diagnose in de controle-
modus terechtkomt. ‘Te veel controle is vaak vermijdingsgedrag
voor voelen, heel menselijk.” Of mensen die hulp vragen nadat
ze lange tijd tevergeefs op zoek zijn geweest naar die ene
wonderdokter die hun kanker moest genezen. ‘Om maar niet stil
te hoeven blijven staan bij de vraag: wat is hier eigenlijk aan de
hand, wat doet het met mij? Wat zijn mijn waarden? Waar loop ik
voor weg? Doet dat recht aan mijn leven? Geniet ik nog van de
specht in mijn tuin?’

lemand iets opdringen? Daar is Appelo de man niet naar. Als
een cliént om hulp vraagt, zal hij die zeker de hand reiken.
Maar als iemand de discipline om er zelf aan te werken niet wil
opbrengen?

‘Ook goed. Wij mensen zijn een gemakzuchtige soort. Als
iemand liever wil zwelgen in de slachtofferrol en dialogen uit de
weg gaat, prima.” Wie bij Martin Appelo terechtkomt, hoeft geen
gemakkelijke fauteuils of ligbanken te verwachten. Er wordt niet
oeverloos gepraat maar er wordt gewerkt, gewoon aan tafel.
Kanker tast de fundamenten van het leven aan. En dat vraagt
een constructieve aanpak.

Kop d’r veur

Die aanpak leidt bij nieuwe cliénten die de stap eindelijk hebben
durven wagen, nogal eens tot opluchting. ‘Zeker in de drie
noordelijke provincies is men opgevoed met de woorden kop d’r
veur, doe gewoon, niet te veel zeuren. Dan geeft het lucht als er
niet soft gepraat wordt, dat je omgaan met kanker als een project
mag zien.’

Als een project? ‘Jazeker. Te maken krijgen met kanker is een
crisissituatie. En in een crisis heb je niets aan gezweef. Dan
moeten er duidelijke richtlijnen zijn waardoor de beheersing
terugkeert. Zo’n model, afkomstig uit de psychologie, is
geimplanteerd in de methode Samenwerken bij kanker.’

Appelo vergelijkt kanker met een terroristische organisatie.

‘Er worden aanslagen gepleegd op gezondheid, zelfvertrouwen,
functioneren en toekomstperspectief van de patiént en zijn
geliefden. Soms is er een allesvernietigende aanslag. Maar
steeds vaker gaat het om meerdere aanslagen die langzaam
slopen. Of de ziekte lijkt weg, maar is dat wel zo? Je bent
onzeker: waar ben je aan toe? De realiteit van verschillende
mensen, hoe ze ook van elkaar houden, is nooit gelijk.
Misverstanden en verwarring zijn daar het logische gevolg van.
In het samenwerkingsproject proberen de deelnemers onderlinge
kloven te overbruggen.

Natuurlijk gaat zo’n samenwerkingsverband over praktische
zaken. Hoe blijft het gezin op koers? Hoe houden we de
inkomsten draaiend? Wie gaat mee naar het ziekenhuis? Dat is
misschien nog het gemakkelijkste deel. Want hoe gaat het met
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de emoties? Worden we serieus genomen? Gaat de kanker niet
te veel alle facetten van ons leven beheersen? Naast het feit dat
we te maken hebben met kanker zijn we toch ook partner, ouder,
vriend, detectivelezer, amateurfotograaf of voetbalfan? En hoe
gaan we om met onze gevoelens? Soms kunnen we elkaar niet
aanvoelen. Een partner kan niet voelen wat de patiént voelt of
omgekeerd. Niet alles kunnen we delen, nee. Maar wat troost
kan geven is dat je met iemand kunt delen dat het eenzaam is.
Gewoon bij elkaar zitten. Oogcontact maken.’

Maar het is toch niet zo gemakkelijk om met dat soort gevoelens
om te gaan? Daar is toch niet iedereen voor geschikt? Appelo:
‘Laat ik de bekende karikatuur maar op tafel gooien: de man die
doet en de vrouw die wil praten. Hij vindt haar een zeurkous, zij
vindt hem een stijfkop zonder aandacht voor haar ziekte. Zij komt
naar de praktijk voor hulp en zegt: Met mijn man is echt niet te
praten. Oké, neem hem maar eens mee dan. En ja hoor, hij gaat
akkoord. Als hij binnenkomt, zie ik een man die vreselijk dik is
en dat zeg ik ook: Wat bent u dik. Uw buik zit vol met tranen. De
man schiet vol, zijn vrouw volgt. Hij vertelt over zijn verdriet. Dat
hij elke middag een stukje in de auto gaat rijden om te kunnen
huilen. Vraagt zijn vrouw: Maar waarom heb je dat nooit verteld?
Ik wilde je niet belasten, zegt hij. Ze komen elkaar naderbij,
kunnen met weinig kunstgrepen een modus ontwikkelen waar ze
zich beiden beter in voelen. Dat is mooi om mee te maken als
therapeut, maar bewijst ook dat die spreekwoordelijke botte boer
niet bestaat.’

Oefening

Genegenheid tonen, oogcontact, elkaar aanraken. Allemaal
aspecten die in geval van ziekte en onzekerheid aan belang
winnen. Alles is te leren, vindt Appelo. ‘Je moet wel durven en
willen investeren. De meeste vaardigheden zijn aan te leren. En
het is heel normaal dat zoiets oefening kost. Bedenk wel: de eerste
keer dat je fietste of schaatste zag 't er ook niet uit. Oefening baart
kunst, ook als het gaat om oogcontact maken of elkaar strelen.

Stel, binnen een samenwerkingsverband wil een vrouw dat haar
partner wat vaker vraagt hoe het met haar gaat. Dat gaat niet
vanzelf natuurlijk. Die man is best geinteresseerd en betrokken,
maar hij heeft zijn gevoelens nooit eerder onder woorden gebracht.
Dan kan men afspreken dat de man zichzelf een paar keer per
week een berichtje stuurt om hem eraan te herinneren: dan-en-dan
informeren hoe ze zich voelt.’

Maar dat is toch onecht? Zoiets moet toch spontaan gebeuren?
Appelo: ‘Dat is een denkfout. Je mag jezelf de kans geven om
een nieuwe gewoonte aan te leren. In het begin zal het onwennig
zijn, maar al doende gaat dat gekunstelde er wel af en wordt het
vragen naar haar welbevinden normaal. Een relatie onderhouden
betekent dat je bereid bent iets voor elkaar te doen.’

Appelo herhaalt het nog eens: ‘Gezond communiceren ziet er

in het begin niet uit. Maar het loont de moeite en kan de band

versterken. Het boek Samenwerken bij kanker geeft spelregels die
er op papier heel begrijpelijk uitzien. Klagen mag niet, oude koeien
dienen in de sloot te blijven. Gewoon duidelijk aangeven wat je wel
en niet wilt krijgen en geven. Een simpele formule volstaat: je moet
een klacht vertalen in een wens en vervolgens in concreet gedrag.’
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Martin Apello

Da’s alles? Appelo: ‘Dus niet zeggen: zeurpiet, hou daar

nou eens over op. In plaats daarvan kun je iets aanreiken.
Bijvoorbeeld: Ik zou het fijn vinden als je niet elke dag informeert
hoe ik me voel. Wat dacht je van tweemaal per week? Met zo'n
afspraak kun je elkaar tegemoetkomen. Natuurlijk moet je dat
leren, maar iets wat aanvankelijk raar is, kan zich ontwikkelen tot
gewoonte. Net als te veel drinken of fietsen.

En dat geldt evenzo in contact met je specialist. Ben je daar
niet tevreden over? Dan geen opmerkingen als: ik vind hem een
autoritaire, eigenwijze autist. Zeg dan: ik ben niet tevreden over
ons contact. [k ga hem verzoeken vaker naar onze mening te
vragen en die mee te wegen.’ 9®

Martin Appelo vergelijkt goed met elkaar omgaan met het begrip
polderen: je stopt in een vat wat allen willen en er komt iets uit
waar allen mee kunnen leven. Oftewel: investeren in een relatie
is ook doen wat je niet het liefst wilt doen. ‘Zie het als continu
aangelengde wijn in ruil voor vriendschap en samenhorigheid.’

Samenwerken bij kanker: www.uitgeverijpoom.nl.
Het Behouden Huys: www.behoudenhuys.nl

Het innerlijk bureaublad: www.innerlijkbureaublad.nl
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Crossroads Amsterdam

Nieuw inloophuis voor kankerpatiénten

door Annemaret Bouwman

Ex-kankerpatiént Rob Heijne besloot begin dit jaar een inloophuis
voor kankerpatiénten op te richten. Hoewel het huis nog niet
bestaat, is de naam al wel bekend: Inloophuis Crossroads
Amsterdam. Het moet een onafhankelijk huis worden, dat draait op
vrijwilligers en gefinancierd wordt met sponsorgelden. Inmiddels

is Rob druk bezig een onderkomen te zoeken en sponsors te
werven. Begin volgend jaar hoopt hij het huis te kunnen openen.

‘Het inloophuis is een ontmoetingsplek voor kankerpatiénten, hun
naasten en familie. Het biedt niet-medische nazorg in de vorm van
voorlichting, lotgenotencontact en creatieve therapieén’, vertelt
Rob. Artsen en zorgverleners beschouwen een dergelijk huis
doorgaans als een welkome aanvulling op de reguliere zorg. Ook
KWF Kankerbestrijding ziet de toegevoegde waarde ervan. Dit
blijkt uit het feit dat al dit soort inloophuizen in 2012 een subsidie
van het KWF ontvangt. ‘Ook de stichting Crossroads Amsterdam
heeft geld van het KWF gekregen’, vertelt Rob. ‘Dat gebruiken we
vooral voor PR en communicatie. We zijn nu bezig een kort filmpje
te maken voor onze website. Anneke Blok, die ook de Hema-
spotjes inspreekt, zal gratis de voice-over verzorgen. Ik heb haar
vandaag gebeld omdat ik haar stem

goed bij het filmpje vindt passen en ze zei meteen ja.’

In het huis dat Rob voor ogen heeft, heerst een ontspannen,
ongedwongen sfeer. Kankerpati€énten en hun naasten kunnen

er gemakkelijk even binnen lopen om een praatje te maken met
vrijwilligers of lotgenoten, een (creatieve) workshop volgen, of

een lezing of voorlichtingsavond bijwonen. ‘Het vrije karakter van
het huis staat voorop’, benadrukt Rob. ‘Kankerpatiénten moeten
zich niet geremd voelen om er binnen te lopen. Verder is het zo
dat we onze gasten beslist niets willen opdringen. We vragen

ze om zelf aan te geven waar ze behoefte aan hebben. Is er
belangstelling voor een danscursus, dan organiseren we die. Wil
men graag advies of voorlichting over voeding, dan houden we
een voorlichtingsavond. Blijkt er behoefte te zijn aan een workshop
schrijven, dan zorgen we dat die er komt. Wat we echter niet doen,
is medische adviezen geven. Ook voor alternatieve geneeskunde
ben je bij ons aan het verkeerde adres.’

Stand van zaken

Hoe staat het met de oprichting van Inloophuis Crossroads
Amsterdam? Rob: ‘We bevinden ons momenteel in de opstartfase.
Er zijn vier projectteams aan de slag gegaan: zorg, communicatie,
vastgoed en sponsoring. In de werkgroep Vastgoed zitten vooral
leden van de NEVI, een organisatie van inkopers in Nederland.
Deze mensen zetten zich belangeloos in om de stichting te helpen
bij de inkoop, onder andere van een pand.

We zoeken een goedkoop pand aan de rand van de A10, makkelijk
bereikbaar met de auto en het openbaar vervoer. We hebben

een ruimte nodig van zo’'n zeshonderd vierkante meter, met
huiskamers en creatieve hoeken, geschikt voor een groot scala
aan activiteiten. Met natuurlijk als kloppend hart een grote keuken
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waar iedereen lekker kan eten en drinken. Desnoods is het een
pand dat we twee jaar mogen gebruiken. Dan zoeken we daarna
wel weer verder en maken er een reizend inloophuis van. Ik heb
sinds enkele weken contact met een makelaar in Amsterdam. Zij
heeft een groot netwerk en wil ons graag kosteloos helpen een
geschikt huis te vinden. Volgende week ga ik vijf panden bekijken.
Ben heel benieuwd of er wat bij zit.’

Het vinden van een pand is één ding, het geld voor de huur of
aanschaf van het pand moet ook nog bijeengebracht worden.
Daarvoor zijn sponsors nodig: particulieren, bedrijven en banken.
‘lk merk dat bedrijven soms wat terughoudend zijn, omdat we nog
geen pand hebben’, zegt hij. ‘Dat snap ik wel, maar we moeten
oppassen dat we niet in een kip-of-ei-situatie verzeild raken.’
Gelukkig heeft hij al enkele sponsors voor het pand gevonden:
House of Performance BAM Ultiliteitsbouw dat de interne
verbouwing van het pand wil doen, en CRH Bouwmaterialen dat
de mankracht voor het onderhoud voor zijn rekening wil nemen.

Ook hebben zich al 25 vrijwilligers gemeld. Velen hebben zelf
kanker (gehad) of waren betrokken bij iemand met kanker in

zijn of haar omgeving. Sommigen hebben een achtergrond als
verpleegkundige of maatschappelijk werker. Andere vrijwilligers zijn
actief in de werkgroep Communicatie of de werkgroep Sponsoring.
‘We kunnen altijd meer mensen gebruiken’, eindigt Rob zijn
verhaal. ‘ledereen die goed kan luisteren, betrokken is, zelfstandig
is en goed kan samenwerken, is welkom. Dus...’

Woont u in Amsterdam of omgeving? En heeft u belangstelling

om vrijwilliger te worden in het inloophuis?
Mail dan naar info@inloophuisamsterdam.nl. 9®
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Kanker was keerpunt voor Rob Heijne

Rob kreeg in 2002 te horen dat hij acute lymfatische leukemie
had. ‘Het begon een jaar eerder met keelpijn, blaren en een
lamlendig gevoel. Maar ik gunde me de tijd niet om bloed te laten
prikken, zoals de huisarts me had aangeraden. Ik moest voor

de zaak naar China, had nog een levering te doen voor kerst en
ging met mijn gezin naar Eurodisney. Begin 2002 ging ik weer
naar mijn werk, maar ik voelde me zo beroerd dat ik weer naar
huis ben gegaan. Toen heb ik mijn bloed laten onderzoeken. Uit
een beenmergpunctie daarna bleek dat ik nauwelijks meer rode
bloedlichaampjes had.’

Rob belandde op de afdeling Hematologie van het VUmc en
had een overlevingskans van 25 procent. ‘Maar daar hebben
we het nooit over gehad. |k vond het niet relevant. Je hebt een
vrouw en drie kinderen en je kijkt naar de toekomst. Ik heb mijn
angst omgezet in een strijd om het tij te keren. Bovendien wilde
ik zo positief mogelijk bljven om de mensen in mijn omgeving te
kunnen coachen en het voor hen draaglijk te houden.’

Hij kreeg vier langdurige chemobehandelingen. Daarnaast

werd hij zes keer over zijn hele lichaam bestraald om zijn
bloedproductie stil te leggen. Dankzij een transplantatie van
stamcellen van zijn oudste broer kon hij uiteindelijk zelf weer rode
bloedlichaampjes aanmaken. ‘Dan hoor je achteraf: je was zo
positief, jij moest wel genezen. Maar ik heb gewoon enorm veel
geluk gehad.’

‘Daarna begon het pas’, zegt hij. ’In dat ziekenhuisbed was ik het
centrum van alle zorg en aandacht. Thuis moest ik de draad weer
oppakken. Pas toen kwam ik toe aan het verwerken. Hoewel

ik altijd geloofd heb dat het goed zou komen, had ik me ook
neergelegd bij de dood. Ineens was er weer toekomst. |k moest
mijn werk, gezin en geluk hervinden.’

Zijn genezing werd een keerpunt in zijn leven. In 2004 richtte

hij de stichting Angels Found op. ‘lk had het gevoel dat ik een
beschermengel had. Mijn leven had meer diepgang gekregen.
Ik wilde wat doen met mijn ervaringen. Ik wilde een plek maken
die de vicieuze cirkel van het ziekenhuis en het thuis revalideren
kon doorbreken, waar je mensen zou kunnen ontmoeten die als
patiént, partner of kind hetzelfde hebben doorgemaakt.’

In 2005 kon hij met hulp van sponsors samen met zijn toenmalige
vrouw een huis openen in Zweifall, net over de grens bij Heerlen.
Het was een oud pand met 21 kamers, een sauna, een keuken
en huiskamers waar mensen elkaar konden ontmoeten. Ze
hielden Pink Womenweekeinden, voor vrouwen met borstkanker,
en Kinderhotelweekeinden, waarbij kinderen met elkaar konden
praten over wat het betekent als je kanker hebt of als je vader,
moeder of broertje het heeft. En er waren gezinsweekeinden,
waar gezinnen even uit de dagelijkse zorgen waren. Het werd
betaald met bedrijfstrainingen die hij gaf.

‘Toen wij na 23 jaar huwelijk uit elkaar gingen, besloot ik in
juli 2011 terug te keren naar Nederland. Navraag bij de IPSO,

een overkoepelende organisatie van 39 inloophuizen die
zich met psychosociale begeleiding van oncologiepatiénten
bezighouden, leerde dat in Amsterdam nog niet zo'n
onafhankelijk huis bestaat. |k zag dat als nieuwe uitdaging.’

In februari 2012 richtte hij de stichting Crossroads op. Behalve
naar sponsors uit het Amsterdamse bedrijfsleven en bedrijven
die feesten willen organiseren waarmee het inloophuis
financieel ondersteund kan worden, is hij nu op zoek naar een
onderkomen. 9®

Bron: het Parool, 27 september 2012

Rob Heijne
foto Dingema Mol
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Kanker.nl

Kanker.nl wordt een nieuwe website, waar iedereen die te
maken heeft met kanker, betrouwbare informatie over kanker
kan vinden, en waar je als deelnemer mee kan doen aan
discussiegroepen en anderen online kunt ontmoeten. Je
wordt deelnemer door een persoonlijk profiel aan te maken.
Dit profiel zorgt ervoor dat je informatie op maat ontvangt

en met mensen in contact kunt komen met overeenkomstige
profielkenmerken.

Kanker.nl is een initiatief van KWF Kankerbestrijding, de
Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties
(NFK), Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) en Integraal
Kankercentrum Zuid (IKZ).

In het volgende nummer van LeukoNieuws plaatsen wij een
interview met Bartho Hengst van Kanker.nl. In dit nummer
alvast twee oproepen om mee te doen met de ontwikkeling en
opbouw van de site. Van harte aanbevolen.

De proeftuin van Kanker.nl

Kanker.nl zoekt deelnemers voor de proeftuin. De proeftuin

is een besloten omgeving waar vanaf december de
mogelijkheden van Kanker.nl uitgebreid getest worden.

Na afloop van deze periode, in april 2013, wordt Kanker.nl
gelanceerd. Wil jij als patiént of naaste ons helpen om als een
van de eerste gebruikers het platform Kanker.nl in de proeftuin
te testen? Meld je dan aan.

De proeftuin is vanaf december tot en met maart 2013 open.
Het kan zijn dat je meteen in december werd uitgenodigd om
te testen. Maar het kan ook zijn dat je later wordt gevraagd.
Om goed te kunnen testen, kunnen we namelijk niet iedereen
tegelijk toelaten. In de eerste fase van de proeftuin starten
we met vijf kankersoorten: eierstokkanker, dikkedarmkanker
prostaatkanker, leukemie en FAP (Polyposis). Ook wanneer
jij een andere kankersoort hebt (gehad), kun je je wel alvast
aanmelden voor de proeftuin. Het testen doe je thuis op je
eigen computer, wanneer het jou uitkomt en gebeurt deels
aan de hand van een of meerdere opdrachten. De tijd die je
erin steekt, kun je zelf bepalen en varieert van een uur tot
een paar uur per week. Van tevoren ontvang je een duidelijke
uitleg.

Aanmelden

Ben je nieuwsgierig geworden en wil je ons helpen met
testen? Meld je dan aan voor de proeftuin. Stuur een e-mail
naar: proeftuin@kanker.nl. Vermeld je voor- en achternaam en
dat je mee wilt doen aan de proeftuin. Daarna ontvang je een
bevestiging met meer informatie en uitleg. Je kunt ook eerst
even kijken op www.kanker.nl/werkmee/proeftuin.

Enthousiaste moderatoren gevraagd

Zit jij veel op online sociale netwerken en vind je het
tegelijkertijd waardevol om je in te zetten voor mensen die
geraakt zijn door kanker? Vind je het leuk om gesprekken van
deelnemers in goede banen te leiden? Meld je dan aan als
moderator van Kanker.nl.
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Op het nieuwe Kanker.nl speelt de community vanaf de
opening van de proeftuin een hele belangrijke rol. Hier kunnen
patiénten, naasten en andere geinteresseerden discussies en
groepen starten. De deelnemers op Kanker.nl kunnen online
met elkaar in contact komen, ervaringen uitwisselen en hun
mening geven. Uiteraard met respect voor elkaar.

Wat ga je doen?

Kanker.nl is op zoek naar mensen die als moderator de
discussiegroepen willen leiden, vanaf het moment dat de
proeftuin van Kanker.nl wordt geopend. Als moderator ben

je het eerste aanspreekpunt voor vragen, opmerkingen en
suggesties binnen de discussiegroepen op Kanker.nl. Maar je
zorgt vooral voor een veilige plek, waar mensen in een prettige
sfeer hun zorgen of vragen kunnen delen.

Als moderator begeleid je één of meerdere groepen. Dit

houdt in dat je dagelijks kijkt hoe het gaat in de groep en

of er bijvoorbeeld vragen zijn. Afhankelijk van het aantal
groepen en de activiteit van de deelnemers, schatten we zo

in dat je hier minimaal vier uur per week mee bezig bent. Je
brengt verslag uit aan de communitymanager die de gehele
community beheert. En je hebt regelmatig overleg met collega-
moderatoren.

Wat kun je van ons verwachten?

Voordat je aan de slag gaat, krijg je van ons een training op
ons kantoor. Je wordt begeleid door de communitymanagers.
Jaarlijks is er een bijeenkomst waar je je collega-moderatoren
kunt ontmoeten en ervaringen kunt uitwisselen. Je reiskosten
worden natuurlijk vergoed.

Wil je meer weten?

Wil je meer informatie? Vraag het volledige functieprofiel aan.
Dit kun je doen door een mailtje te sturen naar
pheine@kanker.nl of jvanasselt@kanker.nl. 9®
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Leven met leukemie

Pauline Evers
‘De kwaliteit van
de behandeling
staat voorop.’
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Een gesprek met Pauline Evers over de verstrekking van dure geneesmiddelen

door Elly van Plateringen

Met net een bericht in de bus van de ziekenhuisapotheek over

de verstrekking van Sprycel per 1 januari komt een afspraak met
Pauline Evers als geroepen. Pauline Evers is werkzaam bij de NFK,
waar zij vooral verantwoordelijk is voor al hetgeen samenhangt met
geneesmiddelen.

‘Jullie hebben een brief van het ziekenhuis ontvangen over de
medicijnverstrekking? Netjes hoor.” Het was een van de adviezen
waar Pauline Evers zich hard voor heeft gemaakt: dat ziekenhuizen
de patiénten die het aanging tijdig zouden informeren over de
verandering in de verstrekking van bepaalde geneesmiddelen. Evers:
‘Nu gaat het nog maar om een handjevol geneesmiddelen. Volgend
jaar zouden daar zomaar veertig medicijnen bij kunnen komen.’

Ziekenhuisapotheek

Waar het over gaat? Middelen als Glivec, Sprycel en Tasigna
mogen vanaf 2013 niet meer door alle apotheken geleverd worden.
Aangezien het gaat om dure geneesmiddelen, heeft de regering
beslist dat het behandelend ziekenhuis voortaan verantwoordelijk is
voor de verstrekking van deze geneesmiddelen. In ons geval zal het
medicijn voortaan door de apotheek in het academische ziekenhuis
verstrekt worden. We hebben al enige ervaring met de wachttijden
bij zo’'n apotheek, om nog maar niet te spreken over de extra reistijd.
Want de dure medicijnen worden maar voor één maand verstrekt.
Hoe dat eruit gaat zien in die ziekenhuisapotheek na 1 januari?

Pauline Evers: ‘De NFK is op zich voorstander van het uitleveren
van deze geneesmiddelen via het ziekenhuis. Het gaat om vrij
nieuwe middelen, waarbij goede begeleiding van de specialist op
zijn plaats is. De lijntjes met de ziekenhuisapotheker zijn korter en zij
hebben ook meer ervaring met deze middelen. De praktische zaken
(wachttijden en bereikbaarheid van de ziekenhuisapotheek) moeten
natuurlijk voor de patiént goed geregeld worden.’

Misschien zou je stilleties kunnen denken dat er op hoger niveau
toch vooral gedacht wordt aan kostenbesparing. Pauline Evers:
‘Wellicht denkt de minister dat er op dat niveau meer bereikt kan
worden met prijsafspraken. We zullen zien. Feit is dat iedereen die
een van bovengenoemde medicijnen voorgeschreven krijgt, dit recht
zonder meer behoudt. Maar daarover later meer.’

Geneesmiddelenvernieuwing

Zoals gezegd, binnen NFK bewaakt Pauline Evers alle perikelen
rond geneesmiddelen. ‘Soms is het nodig om dingen beter te
regelen, vooral bij de duurdere behandelingen. Aanvankelijk —

we spreken over begin jaren negentig — zaten alle oncologische
medicijnen nog in de dagprijs van de ziekenhuisbehandeling. Met de
grote opkomst van steeds geavanceerdere behandelingsmethoden
werd dat problematisch: een ziekenhuis moest keuzes gaan maken.
Er is toen ingesteld dat extra budget beschikbaar kon worden
gesteld voor dure medicijnen. Na vier jaar werd dan gekeken of het
middel werkte, of het beter was dan voorgaande middelen, kortom
of het waar voor z'n geld leverde.’
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Mindere tijden

Inmiddels staan de ontwikkelingen op het gebied van genees-
middelenvernieuwing geen dag stil. Hoe fijn dat ook is, het wordt
lastig als de economie een dip vertoont. ‘Er is dus een tijd lang extra
budget geweest voor innovaties. Maar de budgetten komen onder
druk te staan. Meer dan 2% per jaar mag het ziekenhuisbudget niet
groeien. Om het maar gewoon te zeggen zoals het is: inzetten van
veel extra dure middelen betekent elders in het ziekenhuis snijden.
En dat betekent een teruggang, zo in de trant van: hé oncologen

of hematologen, jullie moeten minder voorschrijven. Of: hé, in
november is het jaarlijkse budget op. Wat nu?’

Voor een patiént, hoe mondig ook, is het lastig om dit soort
processen boven water te krijgen. Pauline Evers: ‘Patiénten weten
niet of ze wel de meest optimale therapie krijgen. Ze zien een
therapie op internet. Als ze ernaar vragen bij de arts, reageert die
afwijzend. Het kan ook zijn dat een behandeling gestopt wordt of
een dosis verlaagd. Vaak zijn daar goede redenen voor. Vraag er
dus altijd naar als je niet begrijpt waarom je een bepaalde therapie
niet krijgt of de behandeling gewijzigd wordt.’

Rechten
Maar als patiént heb je toch recht op geregistreerde medicijnen?

Pauline Evers: ‘Het is al langer zo dat het College voor
zorgverzekeringen middelen uitsluit van vergoeding. Middelen die
weliswaar zijn geregistreerd maar — om het juridisch te formuleren
— geen stand van wetenschap en praktijk vertegenwoordigen. De
verbetering met bestaande middelen is bijvoorbeeld marginaal of
er zijn veel bijwerkingen. Zeker bij innovatieve medicijnen is het
criterium of het middel iets toevoegt een moeilijke zaak. Zulke
middelen worden vaak uitgetest op mensen die al tig therapieén
achter de rug hebben. Dat maakt meting van het resultaat niet
gemakkelijk. In de meeste gevallen volgt CVZ hier de mening van
de beroepsgroepen. Er wordt bijvoorbeeld gekeken of de HOVON
deze middelen inzet in haar behandelrichtlijnen. Als NFK stellen we
ons op het standpunt om — als resultaten positief lijken te zijn — een
middel voorlopig toe te laten en in de loop van de tijd te bekijken wat
de werkelijke waarde van het middel is.’

EMA

Een deel van het takenpakket van Pauline Evers ligt in Londen,
waar zij zitting heeft in een commissie binnen de EMA die in

een vroeg stadium mede beslist of medicijnen voor zeldzame
aandoeningen de status van weesgeneesmiddel kunnen krijgen.
‘Een weesgeneesmiddel is een medicijn voor een zeer zeldzame
aandoening. Niet iedereen realiseert zich dat middelen als Sprycel,
Tasigna en Glivec ook tot die categorie behoren. Voor bedrijven

is zo’n goedkeuring van de EMA vaak van groot belang, omdat
het zorgt voor een basis waarop investeerders eerder de beurs
zullen trekken.” EMA staat voor European Medicines Agency. De
doelstelling: het beschermen en promoten van de gezondheid door
evaluatie van en toezicht op medicijnen.
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Belangen

Maar ook in Nederland zelf ligt werk genoeg. Pauline Evers:

‘Denk aan het boven water krijgen van goede criteria om
medicijnen te beoordelen. Want: wat is beter? Een overleving

van 10 of 11,5 maand? In welke gevallen mag je spreken van

te lage kosteneffectiviteit? Hoe meet je de winst van een nieuw
geneesmiddel? In dit soort discussies ben ik toch bang voor Fabry-
en Pompe-achtige toestanden.’

En dan? Kunnen we dan bij Pauline terecht om de boel viot te
trekken? ‘NFK behartigt geen belangen van individuele patiénten,
maar we zijn zeer geinteresseerd in alle signalen. Als er een trend
zichtbaar wordt, gaan we wel aan de bel trekken. Dat kan door de
zorgverzekeraar te benaderen, de politiek in te schakelen of door
een gesprek aan te gaan met de desbetreffende minister.’

Graag wijst Pauline ook op de Stichting Eerlijke Geneesmiddelen
Voorziening. ‘Een prachtige stichting, die de wettelijke knowhow in
huis heeft om te helpen bij problemen rond de toegankelijkheid van
medicijnen. Zij springen wel in de bres voor individuele patiénten,
als het moet zelfs met gratis juridische bijstand. Samen met

een heleboel organisaties (waaronder NFK en SCL) heeft deze
stichting nu ook een site geopend die de problemen in kaart moet

brengen die optreden rond het veranderde verstrekkingsbeleid
van dure medicijnen per 1 januari 2013. Want de patiént mag van
deze verandering geen hinder ontvangen: de kwaliteit van zijn
behandeling staat voorop.’

Vragenlijst

En als er toch veranderingen optreden? ‘Ga in gesprek met de
behandelend arts. Laat uitleggen waarom de dosis opeens wordt
verlaagd, waarom een adempauze wordt ingebouwd. Blijf via

je patiéntengroep op de hoogte van nieuwe informatie over je
aandoening. Stagneert de medicijnverstrekking, trek dan onmiddellijk
aan de bel.’

De Stichting Eerlijke Geneesmiddelen Voorziening brengt de
gevolgen van veranderingen in de geneesmiddelenvoorziening
onafhankelijk in kaart. Bovendien is er een helpdesk voor individuele
knelpunten. De stichting vraagt alle gebruikers om eens per kwartaal
een vragenlijst in te vullen om gevolgen van het veranderde
verstrekkingsbeleid in kaart te brengen. Dat kan op www.
monitorgeneesmiddelen.nl. 9®

De helpdesk van Stichting Eerlijke Geneesmiddelen Voorziening is te bereiken

via: info@monitorgeneesmiddelen.nl of via 010-4800942.

Overheveling Glivec, Sprycel, Tasigna

door Annemaret Bouwman

Op 1 januari 2013 is er iets veranderd in de betaling en levering
van een aantal geneesmiddelen die worden gebruikt voor de
behandeling van kanker. Dit geldt onder andere ook voor Glivec
(imatinib), Sprycel (dasatinib) en Tasigna (nilotinib).

Deze geneesmiddelen werden tot 31 december 2012
rechtstreeks door de zorgverzekeraar betaald aan de openbare
apotheker. Sinds 1 januari 2013 echter betaalt het ziekenhuis
deze geneesmiddelen.

Wat verandert er voor u?

U krijgt uw geneesmiddel vanaf 1 januari 2013 waarschijnlijk
niet meer van uw apotheek, maar van het ziekenhuis waar
u behandeld wordt. Als het goed is, bent u hierover door uw
zorgverzekeraar, apotheek of ziekenhuis geinformeerd.

Wat moet u doen?

 Als u niet (zeker) weet waar u uw geneesmiddelen moet
ophalen, vraag dit dan na bij de specialist die u behandelt of
bijvoorbeeld bij een oncologieverpleegkundige.

» Het ziekenhuis moet u hetzelfde geneesmiddel in dezelfde
dosering verstrekken. Controleer voor de zekerheid toch even

of alles klopt.

» Hou de dokter die u behandelt op de hoogte van uw
medicijngebruik. Neem daarom bij elke verandering contact
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op met uw arts. Geneesmiddelen worden in de toekomst door
verschillende apotheken geleverd en deze instanties hebben
dus geen zicht op alle medicijnen die u gebruikt. Uw arts is
degene die het volledige overzicht van uw medicatie moet
hebben. Maar daarvoor is hij wel afhankelijk van uw informatie.

Meer informatie

Voor meer informatie over de veranderingen en de mogelijk
praktische gevolgen ervan kunt u terecht op de website www.
monitorgeneesmiddelen.nl. Deze website is een initiatief van de
Stichting Eerlijke Geneesmiddelenvoorziening, de Nederlandse
Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK) en een aantal
pati€éntenverenigingen, waaronder de Stichting Contactgroep
Leukemie.

Vragen of problemen

Heeft u nog vragen of wilt u een probleem melden? Neem

dan contact op met de Helpdesk van Stichting Eerlijke
Geneesmiddelenvoorziening via info@monitorgeneesmiddelen.nl
of via 010 — 480 09 42.

Help mee

Help mee de veranderingen soepel te laten verlopen

en vul elk kwartaal de vragenlijst in op de website www.
monitorgeneesmiddelen.nl in. U helpt daarmee de organisaties
die uw belangen behartigen, om ongewenste effecten van de
veranderingen te voorkomen en te verhelpen. 9®
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In gesprek over twee belangrijke CLL- en CML-projecten

door Elly van Plateringen en Joost Lips

In het vorige nummer, LeukoNieuws 48, meldden wij dat de Stichting
Leukemie.nl een flinke som geld zou schenken aan twee leukemie-
onderzoeksprojecten. Dat is op 11 oktober 2012 gebeurd bij een
feestelijke Rosariumbijeenkomst van hematologen uit het VUmc en
het AMC.

Zoals beloofd komen we nu terug op die twee onderzoeksprojecten.
Redacteur Joost Lips sprak met dr. Arnold Kater van het AMC en
Elly van Plateringen sprak — samen met haar man Peter Bruijn — met
dr. Jeroen Janssen van het VUmc. Hier volgt een verslag van die
gesprekken.

1

Biobank voor verder CLL-onderzoek

Tot voor kort werden CLL-patiénten behandeld met min of meer
uniforme chemotherapie, waarbij de behandeling vooral gericht was
op het verminderen van klachten en symptomen. Door intensief
onderzoek zijn de inzichten in CLL sterk aan het veranderen.

Er blijken verschillende subtypen van CLL te bestaan. Zo is er

een subtype dat gekenmerkt wordt door een niet-gemuteerde
B-celreceptor, en een subtype met een gemuteerde B-celreceptor.
Elk subtype heeft zijn eigen biologische kenmerken. Kennis daarvan
maakt het mogelijk om veel gerichter de kwaadaardige cellen uit te
schakelen.

Onderzoekers van het AMC denken dat een biobank met materialen
van CLL-patiénten een mooi instrument is om het CLL-onderzoek
verder te helpen.

KWF of ZonMW, de instanties die geld verstrekken voor
wetenschappelijk onderzoek aan universitaire medische centra, zijn
niet snel geneigd geld te geven voor het opzetten van een biobank.
Een biobank is ook best kostbaar in onderhoud. Alle monsters
worden in vloeibare stikstof bewaard en deze vloeibare stikstof
moet regelmatig aangevuld worden. Er hoort ook een uitgebreid
monitorsysteem bij, dat onder meer de vulling bijhoudt. Met het geld
dat de Stichting Leukemie beschikbaar heeft gesteld, wordt het
onderhoud van de biobank mogelijk gemaakt.

Arnold Kater: ‘Het is van groot belang om te beschikken over veel,
zeer goed gekarakteriseerde bloed- en eventuele beenmergmonsters
van CLL-patiénten. Hiertoe hebben wij samenwerking gezocht met
andere ziekenhuizen in Nederland. Op dit moment wordt vanuit
negen ziekenhuizen bloed van CLL-patiénten naar ons opgestuurd.
In het AMC worden deze bloedmonsters uitgebreid geanalyseerd. Zo
wordt de aanwezigheid van oppervlakte-eiwitten gemeten, het DNA
geanalyseerd en worden er moleculaire bepalingen gedaan.

De CLL-cellen worden geisoleerd en zo ingevroren dat er op een
later tijdstip verder laboratoriumonderzoek mee gedaan kan worden.
Je kunt hier bijvoorbeeld denken aan het testen van de gevoeligheid
van de cellen voor zogenaamde tyrosinekinaseremmers. Een andere
mogelijkheid is te bekijken welke veranderingen er in de loop van
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de tijd in het DNA optreden bij een patiént. Dat is van belang om
te weten te komen hoe het komt dat er in de loop van behandeling
resistentie op kan treden tegen die bepaalde behandeling.

Plasma en serum van de CLL-patiénten wordt eveneens ingevroren
en opgeslagen. En in een grote database worden de belangrijke
klinische gegevens van de patiénten ingevoerd, zoals voorgaande
behandelingen en de responsen daarop. Deze klinische gegevens
kunnen worden verbonden met de ingevroren bloedcellen, het
plasma en het serum van een patiént en de uitkomsten van de erop
uitgevoerde experimenten.

Deze vorm van biobanking is essentieel voor het op effectieve

wijze ontdekken van nieuwe therapeutische doelen. Maar ook voor
onderzoek naar welke patiéntengroep hiervan het meest profiteert.’

2

Zoektocht naar het waarom van CML
Tijdens de Rosariumbijeenkomst van 11 oktober 2012 ontving dr.
Jeroen Janssen een donatie van 30.000 euro van de Stichting
Leukemie. Deze bijdrage komt ten goede aan een onderzoek met
de titel Volledige transcriptoom-sequentie-analyse van chronische
myeloide leukemiestamcellen. Een moeilijke titel, reden dus om op
bezoek te gaan bij dr. Jeroen Janssen op de afdeling Hematologie
van het VUmc.

Bij de vraag om het bovengenoemde onderzoek in eenvoudige
mensentaal uit te leggen, komt er een glimlach op het gezicht van
Janssen. ‘We gaan het proberen, we beginnen helemaal vooraan.’

‘In ons ziekenhuis zijn we heel geinteresseerd in stamcellen. Er wordt
inmiddels algemeen aangenomen dat hier de bron ligt van leukemie.
De stamcellen die voor ons van belang zijn, bevinden zich in het
beenmerg. Zij delen slechts af en toe, misschien maar eens per
maand. Als een cel deelt, ontstaan er vanzelfsprekend twee nieuwe
cellen. Bij stamcellen is een van deze twee cellen opnieuw een
stamcel. Die gaat een mensenleven lang mee. De andere cel gaat
heel veel delen en allerlei soorten (bloed)lichaampjes produceren.
Deze cel gaat maar een paar jaar mee.

Die gedeelde cellen vermenigvuldigen zich en specialiseren zich tot
verschillende soorten bloedlichaampjes. Juist in de stamcellen blijkt
de CML te ontstaan. Hetzelfde fenomeen zien we overigens ook bij
AML.

In alle CML-cellen is een Philadelphiachromosoom aanwezig. Die
genetische afwijking is het gevolg van een uitwisseling van een
stukje van het negende chromosoom met het tweeéntwintigste
chromosoom, waardoor twee genen (BCR en ABL), die normaal
niets met elkaar te maken hebben, aan elkaar vast komen te
zitten. De cellen gaan daardoor het niet-lichaamseigen eiwit
BCR-ABL produceren. Dat eiwit — tyrosinekinase zeggen wij
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dan in ons vakjargon — is de oorzaak van de abnormale
vermenigvuldiging van de leukemiecellen.

Met tyrosinekinaseremmers of TKI's* (zoals Glivec, Tasigna,
Sprycel) kan in actieve, delende cellen het BCR-ABL-eiwit
geblokkeerd worden. Deze cellen sterven vervolgens af.’

Dokter Jeroen Janssen vervolgt: ‘Tyrosinekinaseremmers,
die overigens pas rond de laatste eeuwwisseling ontwikkeld
werden, hebben de levensverwachting bij CML dramatisch
verhoogd. Zou je voor die tijd nog zo’n vier tot vijf jaar te gaan
hebben, nu gaat men ervan uit dat je als patiént net zo oud
kunt worden als wanneer je de ziekte niet gehad zou hebben.
Maar daadwerkelijke genezing van CML lukt tot nu toe nog
niet. Onderzoek wijst uit dat de overgrote meerderheid

van CML-patiénten levenslang moet doorgaan met het
slikken van TKI’s. Voor de patiént betekent dit moeten

leven met vervelende bijwerkingen, waarbij bovendien de
gezondheidsrisico’s op langere termijn nog niet bekend zijn.
Daarnaast zijn er natuurlijk ook hoge kosten aan verbonden.’
Het zijn feitelijk de CML-stamcellen die genezing in de

weg staan. Actieve CML-cellen zijn met TKI's goed te
bestrijden, maar tegen passieve stamcellen werkt het middel
onvoldoende.

Janssen: ‘Als CML-stamcellen met TKI's geconfronteerd
worden, dan neemt wel de productie van BCR-ABL af.

Maar welke TKI of welke dosering we ook gebruiken, de
leukemiestamcel blijft gewoon in leven: de bron van de ziekte
blijft daarmee aanwezig. Stamcellen blijken hierbij ontzettend
hardnekkig. Zij kunnen zich enorm goed wapenen tegen
invloeden van buitenaf. De trucjes die ze daarbij toepassen,
kennen we nog niet zo goed.

Om de CML-stamcel te kunnen aanpakken, moeten we meer
weten over de eigenschappen waarin hij verschilt van de
gezonde stamcel. Op het moment dat de afwijkingen in kaart
zijn gebracht, kunnen die eigenschappen aangrijpingspunten
worden voor het bestrijden van aangetaste cellen zonder dat
gezonde cellen worden geraakt. De eigenschappen waar het
hier om gaat, zijn eiwitten met een opbouw die afwijkt van
de eiwitten van gezonde cellen. Zijn deze afwijkende eiwitten
eenmaal bekend, dan kunnen medicijnen worden gevonden
om deze gericht te bestrijden.

Inmiddels is de medische wetenschap zover dat met behulp
van een slim apparaat eigenschappen van circa 15.000 cellen
per seconde in kaart kunnen worden gebracht. Het gaat hierbij
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om een speciaal ontworpen flowcytometer, ontwikkeld door
een commercieel bedrijf in samenwerking met universiteiten.
Deze kan met behulp van laserlicht microscopisch

kleine deeltjes tellen en bestuderen. Tegelijk worden alle
eigenschappen van elk deeltje vastgesteld. Met dit apparaat
kunnen leukemische en gezonde cellen met grote zuiverheid
van elkaar worden gescheiden en opgevangen.

Als de gezonde cellen van de leukemische cellen zijn
gescheiden, kan men beginnen met het analyseren van de
genetische opbouw van eiwitten die specifiek zijn voor de
leukemische cellen dan wel gezonde cellen. Het doel is om
precies in kaart te brengen waaruit deze verschillen bestaan.
Dit gebeurt door middel van een zogenaamde Volledige
transcriptoom-sequentie-analyse.’

Van twee patiénten zijn de genetische gegevens de computer
al ingegaan.

Janssen: ‘Het is de bedoeling dat we aanvankelijk van vijf
patiénten de gegevens van goede en foute cellen in kaart
gaan brengen. Twee VU-onderzoekers gaan daar de komende
jaren mee aan de slag. De kwaadaardige stamcellen worden
minutieus vergeleken met de normale cellen. Het kan zijn dat
er een flinke serie verschillen wordt geconstateerd. Dan wordt
het zaak uit te vinden welke het meest relevant is of zijn. De
volgende stap is dan om een stofje of wellicht meerdere stofjes
te vinden die reageren op de gevonden afwijking.’

Jeroen Janssen hoopt dat relevante afwijkingen zich aan de
buitenkant van de cel bevinden. ‘Dan is het gemakkelijker
om in te grijpen. Je kunt dan een antistof maken waardoor
cellen die dat bepaalde eiwit dragen, aangevallen kunnen
worden. Een dergelijke ontwikkeling is er al bij vormen van
lymfeklierkanker, waardoor sterftecijfers zeer sterk naar
beneden zijn gegaan.’

Het traject van Janssen en zijn collega’s zou er als volgt uit
kunnen zien:

+ vaststellen van afwijkende eiwitten bij CML

+ vaststellen of de CML-cellen doodgaan als deze eiwitten
aangepakt worden

» ontwikkelen van stofjes om deze eiwitten aan te pakken;
vaak is hiervoor samenwerking met een farmaceutisch
bedrijf nodig

» uitzoeken hoe hiermee op de leukemiestamcel kan worden
ingegrepen: gaat hij dood of heeft hij allerlei trucjes
voorhanden om ingrijpen te pareren en moet je meerdere
middelen toepassen om resultaat te hebben?

« uittesten van het effect van de ontwikkelde middelen in
laboratoriumcellen en in proefdieren

« als de resultaten van onderzoek in het lab met de cellen en
de proefdieren gunstig zijn: behandelen van mensen in fase
l-onderzoek: hierbij wordt vastgesteld wat de effecten van
het middel in de mens
zijn en hoeveel van het middel een mens maximaal
kan verdragen; het zal dan gaan om mensen die slecht
reageren op de huidige TKl’s

i
LeukoNieuws)<51

@- rrnrg

WU medisch cemtrum

CHEQUE

2wl b =k
€ 41.300,- 7
1 =" ]
ten behoave van Of aldeiing Hematologie vwan het | :;I ¥ " '- !
Acpdemisch Madiseh Contrum UvA 18 Amstardamn -

UE ciciobar 3241
g Leukamie.nl
it

Dr. Janssen verwacht dat binnen enkele maanden al een
selectie gemaakt is van relevante verschillen tussen goede

en foute stamcellen. Qua tijdsduur zal met het gehele traject
ongeveer tien jaar gemoeid zijn. Een dergelijk onderzoek moet
heel zorgvuldig gedaan worden en gaat altijd gepaard met
pieken en dalen.

Janssen ziet het in de toekomst al voor zich: bij vermoeden
van een aandoening stopt men cellen in een apparaat dat
een analyse geeft van afwijkende eiwitten en DNA, waarna
de behandeling op de gevonden afwijkingen afgestemd wordt.
Wellicht is het sequentie-onderzoek een stap in die richting.

De zoektocht van Janssen en zijn collega’s is gericht op het
volledig in kaart brengen van de afwijkende eigenschap(pen)
waardoor CML ontstaat. Voor de patiént zou dat op den duur
leiden tot minder belastende medicijnen.

Jeroen Janssen: ‘Het gaat erom dat we intelligente stofjes
ontwikkelen om de ziekte aan te pakken zonder gezonde
cellen te vernietigen. Heel gericht inzetten van medicijnen dus,
zodat we in de toekomst alleen de foute cellen aanpakken.’

Dat is natuurlijk de doorbraak waar CML-pati€nten op wachten.
Zo zou er uitzicht kunnen komen op genezing. Reden genoeg
om dr. Jeroen Janssen en zijn team veel succes te wensen
met dit fundamentele onderzoeksproject.

Noot
Tyrosinekinaseremmers heten in het Engels tyrosine kinase inhibitors. Vandaar
de afkorting TKI die internationaal vaker gebruikt wordt en die we dus ook in dit

artikel gebruiken.
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Internetprojecten voor kankerpatienten

In gesprek met Jolanda Hamers en Marlijn Caspers

door Rien Jonkers

In nummer 47 van LeukoNieuws schreef Atie Frederiks over het
enorme belang van het internet voor de kankerpatiént en zijn
naasten. Het aanbod is groot en soms is het moeilijk om door de
bomen het bos te blijven zien. De redactie van LN zal uiteraard
nieuwe en interessante uitbreidingen van het aanbod blijven
signaleren. In dit artikel wordt aandacht besteed aan het e-zine Jij
en het project e-buddy. Ook wordt even gesproken over de nieuwe
website Kanker.nl die in het voorjaar van 2013 de lucht in zal gaan.

E-zine Jij

Een e-zine is een magazine dat je alleen op het internet kunt
lezen. Met je e-mailadres kun je je erop abonneren. Misschien is
het bekendste de elektronische versie van het ledentijdschrift van
de ANWB, de i-kampioen. Intussen zijn er heel veel e-zines op de
markt en er bestaat zelfs een startpagina met e-zines. Sinds vorig
jaar bestaat het e-zine Jij, speciaal bedoeld voor mensen die geraakt
zijn door kanker. Het is te vinden via www.nfk.nl. Inmiddels zijn er
al vier nummers verschenen. Het thema van het laatste nummer is
medicijnen en zal zeker onze lezers aanspreken. Maar ook andere
nummers bevatten veel gemakkelijk toegankelijke en interessante
artikelen.

Hoofdredacteur Jolanda Hamers was zo vriendelijk om mij wat meer
over zichzelf en over de filosofie en het ontstaan van Jij te vertellen.
Geheel in stijl verliepen de interviews volledig via het internet.

Van onderzoekspsycholoog tot hoofdredacteur
Jolanda zegt gekscherend dat ze al verschillende levens achter

de rug heeft. Ze studeerde psychologie in Tilburg en was korte

tijd aan het werk als onderzoekspsycholoog. Maar al heel viug
kwam ze in de ziekenhuiszorg terecht, een wereld die haar meer
boeide. Daar werkte ze niet als psycholoog, maar als anesthesie-
assistent. In verschillende ziekenhuizen, ook in het Antoni van
Leeuwenhoek Ziekenhuis in Amsterdam, waar ze de wereld van de
kankerpatiénten, hun naasten en hun behandelaars leerde kennen.

Omdat ze van variatie houdt en veel belangstelling had en heeft
voor communicatie en schrijven, heeft ze zich aan de Universiteit
van Amsterdam in deze disciplines bekwaamd. Haar theoretische
ondergrond werd vlug in praktijk gebracht, onder andere bij een
uitgeverij, het Huygens Instituut en FWG, Functiewaardering
Gezondheidszorg. Daarna kwam ze in dienst van de NFK als
redacteur. Toen eenmaal de beslissing was genomen om Jij uit te
gaan brengen, kreeg Jolanda het verzoek om er de hoofdredacteur
van te worden, waarop ze onmiddellijk enthousiast ja zei.

Het ontstaan van Jij

Jolanda vertelt dat aan de ontwikkeling van Jij een lang traject is
voorafgegaan. ‘Mensen worden lid van een patiéntenorganisatie
omdat ze hun belangen goed behartigd willen zien. Het lijkt er echter
op dat de resultaten van het werk van die pati€ntenorganisaties

niet altijd voldoende zichtbaar zijn voor iedere belanghebbende.

Het ontstaan van Jij komt voort uit de behoefte om de resultaten
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van belangenbehartiging met de achterban te delen. Het idee is
dat er vooral aandacht moet worden besteed aan de successen
die zijn bereikt, zowel vanuit de NFK als vanuit de individuele
kankerpatiéntenorganisaties.

Ook aan allerlei andere, vooral actuele onderwerpen kan in Jij
aandacht worden besteed.

Uiteraard kan een e-zine vlugger worden geproduceerd dan een
gedrukt tijdschrift. Dat het ook een stuk goedkoper is, is zeker ook
een overweging geweest van de NKF om ermee te starten.’

Jij, de NFK-website en Kanker.nl

Het e-zine kan worden gezien als een verlengstuk van de NFK-
website. De gedachte achter het e-zine is dat mensen die de site
bezoeken, een extra mogelijkheid krijgen om geinformeerd te blijven
over de ontwikkelingen op het gebied van belangenbehartiging.

Kanker.nl gaat in het voorjaar van 2013 online. Het is een digitaal
platform over kanker voor patiénten, naasten en hulpverleners.

Op de website krijgen deelnemers op basis van een persoonlijk
profiel toegang tot informatie op maat en tot een sociaal netwerk.
Initiatiefnemers zijn KWF, NFK, Integraal Kankercentrum Nederland
(IKNL) en Integraal Kankercentrum Zuid (IKZ). Om deze website
zo goed mogelijk te maken, is er in december gestart met een
proeftuin, waar belangstellenden zich kunnen melden, via www.
kanker.nl. Zie ook elders in dit nummer van LeukoNieuws.

Jij is een onlinemagazine en heeft grotendeels natuurlijk dezelfde
doelgroep als Kanker.nl. In Jij willen de medewerkers verschillende
relevante onderwerpen voor kankerpatiénten en hun naasten op
een laagdrempelige manier toelichten. Naast een interview en een
inhoudelijk artikel biedt het e-zine ook handige weetjes, gadgets,
een helpdesk, onlinetools en het laatste relevante nieuws.

Jij alleen voor jongeren?

Toen ik tijdens de laatste redactievergadering van LeukoNieuws
suggereerde om aandacht te besteden aan het e-zine Jij, werd
lacherig opgemerkt: ‘Daar ben jij toch veel te oud voor.” Vandaar
mijn vraag aan Jolanda of Jij zich inderdaad in eerste instantie richt
op jongeren.

Haar antwoord: ‘Nee, Jij is zeker niet speciaal gericht op jongeren.
Jij is voor alle mensen geraakt door kanker, jong of oud. Vanwege
het digitale formaat (en misschien vanwege de naam van het
magazine) zou het zeker zo kunnen zijn dat we op deze manier
de oudere doelgroep minder bereiken of aanspreken. Als dat zo
is, dan ligt hierin ook voor ons een taak: we willen zo veel mogelijk
mensen die geraakt zijn door kanker bereiken en aanspreken.
Maar we denken dat we met een onlinemagazine wel aansluiten
bij de patiént van vandaag: mondig en op de hoogte, de patiént
die zijn weg weet en informatie zoekt op diverse manieren. Het
internet is daarbij niet meer weg te denken als informatiebron en
communicatiemogelijkheid.’
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Maatje op het internet

In een van de afleveringen van Jij wordt gesproken over het
fenomeen e-buddy. Zelf ben ik snel na de diagnose leukemie voor
mijn werk naar het buitenland vertrokken. Daarom gebruikte ik
maar al te graag de zegeningen van het internet om informatie

in te winnen, maar zeker ook voor de contacten met collega-
leukemiepatiénten. Het zal daarom geen verbazing wekken dat
het artikeltie over het e-buddyproject mij meteen erg aansprak. De
projectleider van het project was graag bereid om er meer over te
vertellen.

Marlijn Caspers

Marlijn Caspers (1976) is vaak met kanker geconfronteerd geweest.
Haar opa en oma én haar moeder leden aan de ziekte. Bovendien
werd bij haar zelf een papilair schildkliercarcinoom aangetroffen,
dat gelukkig op haar dertigste verjaardag doeltreffend is bestreden.
Als overlever van kanker voelt zij zich persoonlijk zeer betrokken bij
mensen die met kanker te maken krijgen.

Na haar studie Algemene Sociale Wetenschappen in Utrecht ging
Marlijn werken bij maatschappelijk-betrokken organisaties. Een baan
als projectleider voorlichting bij de NFK lag daarna eigenlijk voor

de hand. Volgens de NFK-website heeft Marlijn de volgende taken:
deskundigheidsbevordering van vrijwilligers, alternatieve vormen
van lotgenotencontact, digitale dienstverlening zelfmanagement,
allochtonen en kanker, communicatie en pr. Het e-buddyproject
hoort tot de alternatieve vormen van lotgenotencontact.

E-buddyproject

Toen er nog helemaal geen sprake was van de nieuwe website
Kanker.nl, werd er al flink nagedacht over de mogelijikheden die het
internet zou kunnen bieden voor kankerpatiénten. Door Marlijns
collega Laurence Maes was met succes een subsidie voor het
e-buddyproject aangevraagd. Het e-buddyproject ging een jaar later
van start. De nieuwe website Kanker.nl zal zeker mogelijkheden
bieden om bepaalde zaken te combineren en het e-buddyproject in
het aanbod te integreren.

E-buddy word je niet zomaar

Tijdens een tweedaagse training die de fraaie naam heeft De

kracht van digitaal lotgenotencontact, wordt aan de deelnemers
duidelijk gemaakt welke nieuwe mogelijkheden het internet,

en dan speciaal digitale platforms zoals het nieuwe Kanker.

nl en de sociale netwerken, heeft. Er wordt gewezen op de
verschillende communicatiewegen, zoals forum, blog, mail, chat,
matching etc. Een e-buddy moet zich er goed van bewust zijn

dat een on-linepatiént specifieke hulp zoekt, die aansluit bij zijn
eigen interesses en behoeften. In de vele bestaande netwerken
discussieert de e-buddy actief mee. E-buddy’s zijn zich bewust van
het feit dat de hulpvragen op internet te vinden zijn. Hulpvragers
gaan er steeds meer van uit dat informatie en diensten op maat naar
hen toe komen en dat ze er steeds minder zelf naar op zoek hoeven
te gaan. E-buddy’s kunnen bij dit proces een nuttige rol spelen. Ook
Kanker.nl anticipeert overigens op deze gedachte.

De e-buddytrainingen

Marlijn had gehoopt dat ze met vijftien deelnemers zou kunnen
beginnen, maar de startersgroep bestond slechts uit acht
deelnemers. In de toekomst zal er vast meer animo zijn, als men
meer het grote belang zal gaan inzien van de aanwezigheid van
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Jolanda Hamers

deskundigen in de verschillende netwerken. Elke patiént gaat
tegenwoordig toch op het internet op zoek naar informatie en het is
dan van groot belang dat hij ook betrouwbare informatie kan vinden.
Via sociale media is er veel interactie en worden continu hulpvragen
gesteld en beantwoord. Om als kankerpatiéntenorganisatie
zichtbaar te blijven, is het belangrijk om ook via de sociale media
zichtbaar te zijn. Als vanuit deze organisatie geen antwoord wordt
gegeven, wordt dat wel door iemand anders gedaan, waarbij het de
vraag is of de hulpvrager daar altijd goed door wordt geholpen. Op
het ogenblik wordt onderzocht hoe meer geinteresseerden bereikt
zouden kunnen worden. Misschien wordt het e-buddyconcept ook
aangeboden in Belgié of aan niet-kankerpatiéntenorganisaties.

Alleen voor jongeren?

Net als bij het e-zine Jij zou men zich af kunnen vragen of het
e-buddyproject alleen voor jongeren bestemd is. Het antwoord van
Marlijn is een duidelijk nee. Maar wel moet ze erkennen dat vooral
de jongeren gebruikmaken van de sociale netwerken en dat de
ouderen vaak argwanend staan tegenover het gebruik ervan. De
angst voor misbruik van informatie wordt vaak groter gemaakt dan
nodig is. Over datgene wat je in een persoonlijk gesprek niet zou
willen delen, moet je geen mededelingen doen op het internet. Ook
deze zaken komen zeker aan de orde tijdens de training. Jongere
ouderen en oudere jongeren, belangstellenden van alle leeftijden,
worden van harte uitgenodigd om aan het e-buddyproject mee te
doen. 9@
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Leven met leukemie

GAPLMC - de Italiaanse CML-patientenvereniging

Interview met Felice Bombaci, initiatiefnemer en oprichter

door Rien Jonkers

Meteen na mijn diagnose CML vertrok ik voor mijn werk naar
Italié. Veel informatie over mijn ziekte zocht en vond ik op het
internet, maar helaas niet op Italiaanse sites. Ook de lItaliaanse
lotgenoten, die nu eenmaal niet bekend staan om hun geweldige
beheersing van vreemde talen, vonden het ontbreken van een
Italiaanse vereniging voor CML-patiénten een groot gemis. Pas
een paar maanden geleden kwam ik erachter dat juist op het
moment dat ik in 2009 na ruim zes jaar Italié weer verliet, de
gewenste ltaliaanse vereniging werd opgericht. Hoog tijd dus om
eens nader kennis te maken met de initiatiefnemer en oprichter,
Felice Bombaci.

Van Sicilié naar Turijn

Vrijwel elke Italiaanse jongen droomt van een carriére als
profvoetballer, van een rijk leven en van prachtige auto’s. Als in
de loop van het leven blijkt dat al dat moois voor de meesten
geen werkelijkheid kan worden, blijft toch wel bij iedere Italiaanse
man de grote passie voor voetbal en auto’s bestaan. Als je dan
het geluk hebt dat je in de Italiaanse autobranche kunt werken
en dan ook nog eens in een stad die beroemd is vanwege een
gerespecteerde voetbalclub, kun je tevreden zijn.

Dit geluk overkwam Felice Bombaci. Vierenvijftig jaar geleden
werd hij geboren in Messina (Sicili€), maar hij verliet zonder

al te veel moeite het prachtige klimaat van zijn eiland om te
gaan studeren aan Il Politecnico, de polytechnische universiteit
van Turijn. Daarna kreeg hij de kans om te gaan werken bij de
beroemde Fabbrica Italiana Automobili Torino. In Turijn heeft
bovendien de beroemde voetbalclub Juventus haar thuisstadion.
Voor Felice was dat minder belangrijk dan voor zijn kinderen, die
echte fans van La Juve zijn; zelf was hij in zijn jonge jaren fan
van Inter, één van de twee voetbalclubs van Milaan.

Felice woont nog steeds in Turijn, waar hij een verantwoordelijke
positie als ICT-manager bij FIAT heeft. Hij trouwde met Marisa,
afkomstig uit Perugia, en zij kregen de kinderen Alessandro,
Sabina en Francesco.

Diagnose CML

In dit gelukkige leven kwam een donkere wolk binnendrijven in
2000, toen Felice 42 was en zijn kinderen respectievelijk 10,

8 en 4. Zoals zo vaak werd de diagnose CML gesteld na een
routinecontrole. De enige oplossingen waren in die tijd een
beenmergtransplantatie of proberen om met interferon het leven
te rekken, met een levensverwachting van drie tot maximaal vijf
jaar. Zijn twee broers en zijn enige zus bleken helaas ongeschikt
als donor. De zaken zagen er toen heel somber uit. Maar toen
Felice bij thuiskomst zijn vrouw een keer in tranen aantrof,
terwijl ze snikte dat ze zo graag samen met hem oud had willen
worden, nam hij het besluit dat hun leven niet verpest mocht
worden door de leukemie. ‘Niemand weet hoe lang hij te leven
heeft, maar het is van het grootste belang om goed en intensief
te leven op elk moment van de tijd die je is gegeven.’
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Felice Bombaci

Zoeken op het internet

Dankzij zijn werk als informaticus kon hij veel over CML en de
ontwikkelingen van medicijnen te weten komen. Via het internet
ontdekte hij net als veel van onze lezers de CML Hope-groep.
Hij staat erop zijn waardering uit te spreken voor Zavie Miller, de
grote animator van de groep. Zijn vaardigheden als informaticus
hielpen Felice om de ontwikkelingen in de strijd tegen CML goed
te volgen. Zo ontdekte hij dat de eerste reageerbuisresultaten
van experimenten met een nieuwe molecuul STI571 (nu bekend
onder de naam Glivec) heel erg hoopgevend waren.

Glivec

De interferonbehandeling haalde niet veel uit. Gedurende
anderhalf jaar werd Felice er mee behandeld, maar de gevolgen
waren desastreus: hij verloor vijftien kilo en werd, hoewel hij

tot dan toe optimistisch was, heel erg depressief. Op eigen
aandringen werd de interferonbehandeling gestopt en mocht
Felice deelnemen aan de IRIS-studie.

Als een van de eersten ging Felice vanaf januari 2002 Glivec
slikken, waardoor zijn leven en dat van zijn gezin radicaal
veranderde. Hij kon gewoon aan het werk blijven, verzuimde
alleen als er een bloedtest of beenmergpunctie moest worden
gedaan, had niet al te veel last van de bijwerkingen en is nu
sinds negen jaar in volledige remissie. Vol spanning wacht Felice
nu op de resultaten van nieuwe studies, hij zou heel graag met
de instemming van zijn behandelende artsen een Glivec-vakantie
willen nemen.

)
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Italiaanse patiéntengroep CML

Felice was heel dankbaar voor alle informatie die hij via de
Engelstalige CML Hope-groep had gekregen. Daardoor kon hij
als patiént beter betrokken worden bij het behandelingsproces.
Dit zou voor alle Italianen met dezelfde ziekte ook mogelijk
moeten zijn. Maar hoewel de situatie een klein beetje beter lijkt
te gaan worden, is de kennis van het Engels bij de Italianen zeer
gering of niet-bestaand.

Daarom nam Felice het initiatief om een Italiaanse
patiéntenvereniging op te richten. Hij haalde zes vrienden over
om gezamenlijk de nodige administratieve voorbereidingen te
treffen en een website te ontwerpen. Vooral was en is het nodig
om de ltaliaanse lotgenoten ervan te overtuigen dat ze niet bij
het woord leukemie moeten blijven stilstaan als bij een woord

dat synoniem is met het einde: er zijn tegenwoordig middelen
waardoor de diagnose niet zo verschrikkelijk meer is als een paar
decennia geleden.

Voorbereidingen

Alle ideeén moesten nu in praktijk worden gebracht. Felice kwam
in contact met het CML Advocates Network, en in het bijzonder
met een van de stichters ervan, Giora Sharf, aan wie hij vertelde
over zijn ideeén van een ltaliaanse CML-patiéntenvereniging.

In mei 2009 nam hij deel aan de bijeenkomst New Horizons

in Lissabon, waar hij Zavie Miller en andere internetvrienden
persoonlijk leerde kennen. Uiteraard sprak hij ook met hen over
zijn plannen.

In september 2009 ontmoette Felice prof. Mandelli, de voorzitter
van de ltaliaanse algemene vereniging voor leukemie, en vroeg

Felice Bombaci met zijn gezin
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hem of hij binnen die organisatie een aparte groep mocht
oprichten voor CML-patiénten. Net als in Frankrijk bestond er
namelijk wel veel aandacht voor andere vormen van leukemie,
maar niet voor CML en zeker niet voor de laatste ontwikkelingen
in de bestrijding ervan. De toestemming werd gegeven en samen
met zes lotgenoten, één uit Milaan, Napels, Turijn, Bari en twee
uit Bologna, die inmiddels goede vrienden waren geworden, werd
op 16 oktober 2009 het oprichtingsstatuut van de vereniging
getekend. Zo ontstond binnen de algemene leukemievereniging
AlL officieel de Gruppo AlL Pazienti Leucemia Mieloide Cronica
(GAPLMC).

Werkwijze GAPLMC

Alle leden van het bestuur van de groep zijn CML-patiénten.
Zoals verwacht, voldoet de groep aan een grote behoefte.
Lotgenoten vinden informatie en kunnen elkaar op een forum
treffen via de site http://www.Imconline.it. Hiervan wordt
uitgebreid gebruikgemaakt. Zo heeft het discussieonderwerp
‘Laten we samen de ziekte bestrijden’ op het ogenblik dat ik dit
schrijf, 4494 reacties gekregen.

De informatie is verantwoord en up-to-date. Er wordt

intensief samengewerkt met hematologen. Vanuit heel Italié

zijn zij verenigd in de werkgroep CML van de Italiaanse
hematologenvereniging.

Een tijdschrift speciaal voor de GAPLMC bestaat er niet, maar er
worden regelmatig CML-artikelen gepubliceerd in het tijdschrift
van de algemene leukemievereniging AlL. Wel ontvangen alle
leden die hun e-mailadres hebben doorgegeven, een nieuwsbrief
met informatie die specifiek bedoeld is voor CML-patiénten.

GAPLMC ook voor Nederlanders?

Als een Nederlandse lotgenoot in Italié in de problemen zou
komen, omdat zijn medicamenten zijn vergeten of gestolen,

kan hij zeker bij de GAPLMC terecht voor hulp. Ook als de
bijwerkingen plotseling door bijvoorbeeld temperatuurwisseling
heviger worden, kan hulp worden gezocht. Alle Europese
burgers hebben in Italié recht op medische zorg, maar omdat de
GAPLMC direct contact heeft met de hematologische centra in
Italié, kan in bepaalde gevallen extra hulp worden geboden. Door
dit contact kunnen overigens ook niet-EU-burgers gemakkelijker
worden geholpen. Het is wel aan te bevelen dat iedereen die in
Italié zijn vakantie doorbrengt, een recept van de medicatie bij
zich heeft.

Voor Nederlanders zal Felice zeker extra zijn best doen: hij
houdt veel van ons land, omdat het er zo groen is en er zoveel
zee is. Die zee en het groen zijn eigenlijk het enige wat hij mist
in Turijn. 9®

Noten
AlL: ltaliaanse algemene vereniging voor leukemie, www.ail.it
De Hope-groep, die als Yahoogroep is begonnen, bestaat overigens nog

steeds, nu als Googlegroep.
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In gesprek met Marij Hillen over het vertrouwen van patiénten in dokters

door Wim Taks

Op die manier bereikten we ook andere, ongeorganiseerde

Voor u als kankerpatiént is het belangrijk om een goede patiénten. Maar ook die deelnemers vonden het onderwerp
relatie te hebben met de dokter die u behandelt. Als u ernstig belangrijk en ook van hen hebben we volop medewerking
ziek bent, kunt u u namelijk erg afhankelijk voelen van die gekregen.’

dokter: u hebt zijn of haar hulp hard nodig.
Het onderzoek

De manier waarop dokters communiceren, kan patiénten het Wat het onderzoek dan inhield voor de deelnemer?

gevoel geven in goede handen te zijn. Volgens patiénten Marij Hillen: ‘We hebben alle aanmelders persoonlijk
verloopt deze communicatie nu niet optimaal. Wat precies benaderd en een persoonlijke afspraak met ze gemaakt.
maakt dat kankerpatiénten hun dokter vertrouwen, dat Die afspraken vonden plaats op verschillende locaties in het

weten we niet zo goed. Om daar meer zicht op te krijgen,
wordt er binnenkort een onderzoek gedaan. En daarom zijn
we op zoek naar deelnemers — kankerpatiénten en oud-
kankerpatiénten — die daaraan mee willen doen, om op zo’'n
manier bij te dragen aan een betere zorg voor toekomstige
patiénten.

Oproep

Zo begon een paginagrote oproep in LeukoNieuws 41 van
september 2010, meer dan twee jaar geleden. Het was een
oproep van Marij Hillen, verbonden aan de afdeling Medische
Psychologie van het AMC. Ik vroeg haar onlangs of het
onderzoek door was gegaan en of er al resultaten bekend
waren.

‘Dat treft’, mailde Marij onmiddellijk terug. ‘Het onderzoek
is klaar. Wel met enige vertraging vanwege mijn
zwangerschapsverlof. En ik zit toevallig net na te denken
over de vraag hoe we de resultaten naar buiten gaan
brengen. Een interview voor LeukoNieuws komt dus prima
uit.’

Volop medewerking
Niet veel later, op 24 oktober 2012, steekt Marij Hillen
meteen van wal.

‘Die oproep in LeukoNieuws en andere patiéntenbladen
heeft goed gewerkt. We hadden gemikt op 450 deelnemers.
Dat hebben we niet gehaald, maar uiteindelijk hebben wel
zo’n 350 mensen meegedaan aan het onderzoek. Dat is
een bijzondere ervaring als onderzoeker. Het zegt iets

over die mensen, maar het zegt natuurlijk ook iets over het
onderwerp. Kennelijk vindt men communicatie tussen dokter
en patiént belangrijk.

Ik moet daar meteen een kanttekening bij maken. lemand
die zich aanmeldt via een oproep in een blad van een
patiéntenorganisatie, is natuurlijk niet zomaar de eerste
de beste patiént. Leden van een patiéntenorganisatie

zijn vaak bewust, goed geinformeerd en kritisch. Daarom
hebben wij niet alleen maar deelnemers geworven bij
patiéntenorganisaties, maar ook via de oncologische Marij Hillen
poliklinieken van het AMC en een ziekenhuis in Deventer.

G
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land, zodat niemand heel ver hoefde te reizen. Deelname
aan het onderzoek zag er als volgt uit: we lieten deelnemers
twee filmpjes zien en legden ze na ieder filmpje een aantal
schriftelijke vragen voor over de oncoloog in de video.

De twee filmpjes maakten deel uit van een serie van acht.
En die acht filmpjes waren grotendeels hetzelfde: telkens
dezelfde spreekkamer, dezelfde oncoloog, dezelfde patiént,
hetzelfde gespreksonderwerp. Maar telkens was er ook één
ding in de communicatie net iets anders: een zinnetje meer
of minder, een toevoeging of weglating, een ander accent.

Als een deelnemer dus meer vertrouwen had in de dokter
van filmpje A dan in de dokter van filmpje B, dan wisten wij
dat dat alleen aan die kleine variatie in communicatie van
de arts kon liggen, want voor de rest was filmpje A precies
hetzelfde als filmpje B.’

Vertrouwen

‘Wat maakt dat een patiént met kanker vertrouwen heeft in
zijn of haar oncoloog? Waardoor komt dat vertrouwen tot
stand?

Dat is de vraag waarop we via verschillende onderzoeken
een antwoord willen krijgen. En in het onderzoek waar we
het nu over hebben, ging het om de specifieke vraag welke
rol communicatie door de oncoloog daarbij speelt. Dat levert
bruikbare praktijkkennis op: artsen en geneeskundestudenten
kunnen ervan leren hoe zij het beste met de pati€énten
kunnen communiceren om een goede relatie tot stand te
brengen.

Je zou denken dat het vertrouwen van patiénten met kanker
in de oncoloog vooral gebaseerd is op deskundigheid, op
medische vaardigheden. Maar in ons onderzoek komt naar
voren dat andere zaken toch een grotere rol spelen.’

Zorgzaamheid

‘In een van de filmvarianten gaat de dokter kort in op de
zorgen van de patiént. Hij zegt dan bijvoorbeeld iets als: Ik
zie dat u zich zorgen maakt over zo’n stoma, dat kan ik me
goed voorstellen.

En wat blijkt? Mensen hebben meer vertrouwen in een
oncoloog die zo’n simpel zinnetje zegt, dan in een oncoloog
die dat niet doet. Een goede, vertrouwenwekkende dokter is
voor veel mensen een dokter die laat merken dat hij zich kan
inleven in de patiént, ook al is het maar heel kort.’

Openheid en eerlijkheid

‘Wat patiénten ook veel vertrouwen geeft, is openheid en
eerlijkheid. Een oncoloog die open en eerlijk zegt dat een
bepaalde behandeling wel de beste optie is maar dat hij geen
garanties kan geven, wekt bij veel mensen meer vertrouwen
dan een oncoloog die dat niet zegt. lets verzwijgen, ergens
omheen draaien, vage taal past kennelijk niet bij een goede,
vertrouwenwekkende dokter, volgens veel patiénten.’

Deskundigheid
‘Natuurlijk vinden patiénten de deskundigheid, de medische
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Medische psychologie

De afdeling Medische Psychologie van het AMC telt twee
hoogleraren en zo'n vijfentwintig medewerkers. Voor een
groot deel worden zij ingezet voor het onderwijs van de
geneeskundeopleiding van de Universiteit van Amsterdam.

Medische communicatie en Kwaliteit van leven zijn de
belangrijke onderzoeks- en onderwijsthema’s.

Daarnaast verleent een aantal medisch psychologen
directe patiéntenzorg in het AMC, gericht op het psychisch
welbevinden van de patiént.

vaardigheden van een oncoloog belangrijk. Maar meestal
komt een oordeel daarover op een andere manier tot

stand dan via communicatie met die dokter. Men hoort dan
bijvoorbeeld iets van de huisarts of van andere patiénten in
de wachtkamer. Of men leest op het internet dat die en die
dokter erg goed is. Of erg veel ervaring heeft. Of in Amerika
opgeleid is.

Als het wél om directe communicatie gaat tussen de
oncoloog en zijn patiént, speelt die deskundigheid wel
een beetje een rol, maar niet zo’'n grote als openheid en
eerlijkheid of zorgzaamheid.

In ons onderzoek zei de oncoloog in het ene filmpje wél en

in het andere filmpje niet dat hij met een bepaalde operatie
veel ervaring had opgebouwd. Dat maakte niet zo’n indruk op
de meeste patiénten, in die zin dat ze daarom vertrouwen in
hem hadden. Bij een klein deel van de patiénten had het wel
effect. Maar bij andere patiénten werkte het juist averechts:
als hij écht zo goed is, hoeft hij er toch niet zo mee te koop
te lopen.

Nogmaals: deskundigheid doet er natuurlijk toe, maar in
gesprekken met patiénten zijn zorgzaamheid en openheid
veel belangrijker. Patiénten met kanker hebben meer
vertrouwen in zorgzame en eerlijke dokters.’

De kant van de patiént

In het onderzoek waarover we praten, ging het om het
vertrouwen van patiénten met kanker in hun dokter: op welke
kenmerken van de communicatie van de oncoloog is dat
vertrouwen vooral gebaseerd?

Marij Hillen: ‘Maar er zijn ook patiénteigenschappen die
meedoen. Vertrouwen is iets tussen mensen en dan doen alle
partijen ertoe. We kwamen in dat verband twee opvallende
dingen tegen in ons onderzoek.

Ten eerste zagen we dat oudere patiénten over het geheel
genomen meer vertrouwen hadden dan jongere. En dat ook
het opleidingsniveau ertoe doet: hoe hoger opgeleid, hoe
kritischer, hoe minder vertrouwen. En ten tweede was het
opvallend hoe dezelfde oncoloog in een bepaald filmpje zo
verschillend werd beoordeeld. Een deel van de mensen vond
die dokter bijvoorbeeld fantastisch, liefdevol en inlevend,
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terwijl een ander deel diezelfde dokter een enorme hork vond.
Ze vonden het filmpje niet realistisch, geloofden niet dat een
dergelijke dokter zou kunnen bestaan.

Dit soort zaken maakte geen deel uit van het onderzoek. Maar
ze vielen me wel op. Misschien dat we er later nog eens naar
moeten kijken.

Dat geldt bijvoorbeeld ook voor de culturele achtergrond van
patiénten. Voor ons onderzoek hadden zich praktisch geen
allochtone deelnemers aangemeld. Daardoor hebben we weinig
idee hoe het zit met het vertrouwen in de oncoloog bij dat deel
van de bevolking. Ik realiseer me natuurlijk dat dat een gemis is.
En we gaan er zeker nog aandacht aan schenken. Daar zijn we
trouwens al mee begonnen.

Zo heeft een studente geneeskunde, zelf van Egyptische
afkomst, allochtone patiénten met kanker geinterviewd over hun
vertrouwen in de oncoloog. Daaruit bleek dat deze patiénten
vooral vertrouwen hadden in actieve dokters, de dokters die echt
iets déden in plaats van alleen maar zorgzaam luisteren of goede
adviezen geven. Daarnaast was het voor hen belangrijk dat de
arts hoop uitstraalde, ook bij een slechte prognose.’

Alles anders en beter?
Ze zeggen weleens dat patiénten tegenwoordig heel anders zijn
dan vroeger. Mondiger, kritischer. Misschien wel veeleisender.

Marij Hillen: ‘Voor een deel is dat wel waar. Misschien dat er nu
meer mondige, kritische patiénten zijn. Maar bij het overgrote
deel van de patiénten is er toch niet zoveel veranderd. |k

heb bijvoorbeeld op geen enkele manier gemerkt dat er meer
wantrouwen is ten opzichte van dokters. Vertrouwen is nog
steeds de basis waarop de relatie met een dokter gebouwd is.

Natuurlijk, veel mensen gaan tegenwoordig niet meer met angst
en beven naar een dokter, in de heilige overtuiging dat die alles
weet en alles kan. Maar het idee dat een dokter zijn best doet en
het beste met je voor heeft, is zeker niet verdwenen. Gelukkig
maar.

Dokters vinden de relatie en de communicatie met een patiént
tegenwoordig belangrijker dan vroeger. Dat kun je zo wel zeggen,
denk ik. In de opleiding tot dokter wordt er meer aandacht aan
besteed.

Maar of de communicatie daarmee ook meteen beter is

dan vroeger? Er is bijvoorbeeld door onderzoekers van het
Nederlands instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg
(NIVEL) weleens een vergelijking gemaakt tussen de
huisartsenconsulten vroeger en nu. Kwam de patiént toen minder
aan bod dan nu? Stelde de patiént toen minder vragen, ging de
dokter daar toen minder op in? Het bleek dat dat wel meeviel.
Sterker nog, patiénten stelden minder vragen dan vroeger en
waren minder aan het woord.

Dat zou heel goed te maken kunnen hebben met de grotere
tijdsdruk van de dokters van nu. Bovendien is er tegenwoordig
ook bij artsen meer aandacht voor de balans tussen werk en
privé. Daardoor hebben artsen niet meer alle tijd van de wereld,
dag en nacht, zoals een ouderwetse dokter vroeger.’
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Ter lering

‘De resultaten van ons onderzoek naar het vertrouwen van
patiénten met kanker in hun oncoloog gaan een rol spelen in de
geneeskundeopleiding. Communicatieve vaardigheden worden
daarin steeds belangrijker.

Onze hoogleraar Hanneke de Haes vertelt vaak dat onderwijs

in communicatieve vaardigheden een aantal jaren geleden
nauwelijks serieus werd genomen door studenten geneeskunde.
Dat is nu echt anders. Het is nog steeds niet zo dat het
opleidingsprogramma er propvol mee zit, maar er is geen student
meer die het niet serieus neemt. Men wordt er ook op getoetst:
niemand kan zomaar door met de opleiding als dit onderdeel niet
behaald is. Maar goed ook. We moeten niet terug naar de tijd
waarin het mogelijk was dat een dokter in zijn opleiding van alles
leerde, maar na die opleiding, in de kliniek, niet wist hoe je een
fatsoenlijk gesprek met een patiént moet voeren.

Ons onderzoek naar het vertrouwen van patiénten met
kanker in hun oncoloog en naar de rol van communicatie
daarbij is afgerond. De resultaten worden gepubliceerd in
een wetenschappelijk tijdschrift. Maar we zullen er ook over
communiceren met de deelnemers aan het onderzoek.

Bijvoorbeeld met interviews in bladen van patiénten-
organisaties. En misschien ook met bijeenkomsten met die
onderzoekdeelnemers. We hebben ervaren dat zij duidelijke
ideeén hebben over het onderwerp. We kunnen veel van hen
leren. Ook voor vervolgonderzoeken over bijvoorbeeld de non-
verbale communicatie van dokters of over de ontwikkeling of
afbrokkeling van vertrouwen in de loop

van de tijd. Daarom willen we graag met hen in gesprek.’ 9®

Bij vragen of opmerkingen naar kunt u contact opnemen met de onderzoekster:

M.A. Hillen, Medische Psychologie, AMC, Postbus 22660, 1100 DD Amsterdam,

m.a.hillen@amc.uva.nl.
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Je ruikt rodekool maar het smaakt naar niks

Over een onderzoek naar smaakverandering na chemotherapie

door Carolien Drieénhuizen-Kluiter

Je ruikt rodekool, het ziet eruit als rodekool, je neemt een hap
maar het smaakt niet naar rodekool. Wie voor kanker, voor
leukemie, behandeld wordt met chemotherapie, krijgt te maken
met smaakverandering. Dingen die je eerst lekker vond, lust

je niet meer. Alles smaakt anders. Lekker eten is niet meer
vanzelfsprekend.

En toch kan het: genieten van je eten na chemotherapie. Met
behulp van mensen die weten wat het is om leukemie te hebben.
Van hematologen dr. O. Visser en dr. E. Kramer. En van een
grote smaakspecialist: Jonnie Boer, chef-kok en eigenaar van

De Librije, het bekende driesterrenrestaurant in Zwolle. Samen
met zorgverzekeraar Achmea startten ze een onderzoek naar
smaakbeleving bij leukemiepatiénten na chemotherapie.

Eind november 2012 is LeukoNieuws uitgenodigd in Librije’s

Zusije voor de lancering van de website bij het smaakproject:
www.beleefjesmaak.nl. Jolanda Berends, medewerkster Sales

en Marketing van dit restaurant, kreeg vorig jaar acute myeloide
leukemie, AML. De eigenaars, Jonnie en Thérése Boer, raakte het
enorm dat Jolanda’s smaak veranderde. ledere dag zijn ze in hun
restaurants namelijk bezig met smaak en smaakbeleving bij eten
en drinken. Door de ziekte van Jolanda raakten ze betrokken bij het
onderzoek naar smaakbeleving na chemotherapie uitgevoerd door
dr. Visser, internist-hematoloog in het VU Amsterdam, en dr. Kramer,
laboratoriumarts hematologie van de Isalaklinieken in Zwolle.

Vinr Jolanda Berends, Thérése_Boer en dr. E. Kramer

_——
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Dr. Kramer: ‘Ik had een oudere patiénte, die al 25 jaar was genezen.
Zij vertelde dat ze na de behandeling nooit meer van eten had
kunnen genieten. Dat deed me wel wat. Als hematoloog is altijd je
eerste zorg: de mensen moeten het overleven. In dat proces let je in
de eerste plaats niet zo op de kwaliteit van leven. Maar nu doen we
dat dus wel, bij dit onderzoek. Je wilt mensen graag aanbieden dat
ze onder andere weer lekker kunnen eten. Je gunt ze dat van harte,
na hun moeilijke strijd tegen de ziekte.’

Het doel van dit onderzoek is om de patiénten een smaakpalet

aan te bieden dat hen in staat stelt te ontdekken wat ze nog wél
lekker vinden en waar ze van kunnen genieten. Een groep van tien
leukemiepatiénten met hun partners is op 29 juni 2012 begonnen
als smaakpanel. Ze ondergingen in De Librije allerlei smaaktesten.
Men kreeg vijftig verschillende vioeistoffen te drinken, bestaande uit
tien verdunningen van de vijf basissmaken: zoet, zuur, zout, bitter en
umami. Umami is een Japans woord dat heerlijk of hartig betekent.
Het verhoogt de speekselafscheiding en versterkt de hartig zoute en
zoete smaken. De kandidaten moesten telkens aangeven of ze iets
lekker of vies vonden, en wat ze proefden.

Onlangs zijn ze ook in het ziekenhuis gestart met zo’n onderzoek

bij patiénten die aan het begin staan van hun behandeling.

Men gaat hen volgen tot anderhalf jaar na de behandeling. De
onderzoeksvragen zijn: hoe was je smaak toen je opgenomen werd,
hoe is het na de behandeling geworden?

1 " Py
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Dr. Visser

‘Als het eten smaakt,
sterken patiénten
sneller aan.’

Dr. E. Kramer (links)#@R*dr. O. Visser

G
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Daarnaast worden patiénten op de poli verwezen naar de

website www.beleefiesmaak.nl, waar eenvoudige, voor iedereen
toegankelijke gerechten te vinden zijn. Het advies is: probeer ze uit,
tijdens de hele ziekte- en herstelperiode. Kijk naar wat er verandert.
Leer je nieuwe smaak ontdekken na chemo. Het team verwacht
met name dat umami veel kan bijdragen in de smaakbeleving.
Daarnaast blijken vette, volle producten door de meeste patiénten
als lekker ervaren te worden.

Dr. Visser: ‘Wij proberen mensen beter te maken en merken vaak
dat het daar stopt. Maar op de poli horen we dan: het leven, de
smaak, alles wordt anders. Smaak is een heel belangrijk onderdeel
van de kwaliteit van leven, dat wordt wel eens vergeten. Het
slijmvlies gaat vaak stuk door de chemotherapie. De patiénten
hebben minder trek, krijgen een andere smaak en een droge mond.
We adviseren dan meestal om het voedselpatroon te veranderen. Er
is in de literatuur weinig te vinden over dit probleem, tot nu toe zijn
er nauwelijks studies over dit onderwerp geweest. Daarom pakken
we het nu wél aan, om patiénten betere mogelijkheden te geven en
hen beter te kunnen adviseren. Want als het eten smaakt, sterken
ze sneller aan.’

Patiénten hebben minder zin in eten als gevolg van de veranderde
smaakbeleving. Opmerkelijk daarbij is dat niet zozeer de
smaakvoorkeur verandert, maar dat je meer of minder van een
smaak nodig hebt om hetzelfde effect te krijgen. Hou je van hartig?
Dan kan het zijn dat je nu nog maar een beetje van die smaken
nodig hebt, of juist veel meer dan je gewend was.

Daarom werd er in het smaakonderzoek ook samengewerkt met
het Nederlands Speekselcentrum van de ACTA, het opleidings-

en onderzoekscentrum van tandartsen in Amsterdam. Patiénten
werd gevraagd wat speeksel af te staan voor analyse. Waarbij

er duidelijke verschillen zijn ontdekt tussen het speeksel van die
patiénten en gezonde mensen. Een soortgelijk onderzoek was nog
nooit eerder uitgevoerd.

Smaak heeft te maken met geur, verlangen naar eten en de smaak
op zich. In overleg met het speekselcentrum richt het onderzoek
zich daarom afzonderlijk op smaak en geur. Later gaat men de
bevindingen samenvoegen en vaststellen: bij welke intensiteit ga je
iets proeven, een smaak herkennen, wat is lekker en wat smaakt
juist niet goed en welke intensiteit past het beste bij jou?

Eerder in het onderzoek kreeg het smaakpanel gelachtige
substanties met wisselende smaakjes aangeboden. De patiénten
werden soms al misselijk van de geur en kwamen dan niet eens
aan proeven toe. Daarom moest er begonnen worden met het
aanbieden van de vijf zuivere basissmaken.

Dr. Kramer: ‘We hadden verwacht dat iedereen umami lekker zou
vinden na de behandeling. Maar dat was niet zo. Wat ik leerde van
de mensen is dat het door de tijd heen verandert. Je moet blijven
uitproberen. Ook in de hoeveelheden. Misschien vind je zuur niet
lekker, maar misschien een klein beetje zuur juist wél omdat het
net die frisse smaak geeft. Jonnie Boer houdt met het maken van
recepten rekening met de vraag hoe je het verlangen naar eten
opwekt en met welke middelen. Tegelijkertijd moet het ook zacht
genoeg zijn wanneer je slijmvliezen open liggen.’

i
LeukoNieuws)(G‘I

Het smaakonderzoek gaat om het verbeteren van de kwaliteit
van leven na intensieve chemotherapie. Maar het is eigenlijk
nog maar een heel klein stukje, een druppeltje op de gloeiende
plaat. De kwaliteit van leven is een veel breder onderwerp.
Hoe zit het bijvoorbeeld met de moeheid? Het terugkomen in
het arbeidsproces? Het altijd maar zo stoer moeten zijn? De
maatschappij verwacht alweer heel veel van je terwijl je daar
misschien nog niet klaar voor bent.

Smaak is een belangrijk, maar klein onderdeel. Er zijn nog zoveel
andere dingen die men graag aan zou willen pakken. Dr. Kramer is
iedere keer blij dat ze zelf niet in het ziekenhuisbed ligt maar ernaast
staat en dat ze onderzoek mag doen om mensen verder te helpen.

De deelnemers aan het onderzoek kregen later die dag nog een
kookworkshop in Librije’s Zusje. ledereen kreeg een prachtige schort
met het thema Beleef je smaak. Dokters en patiénten waren gezellig
met elkaar aan het kokkerellen, proeven en eten.

‘Wat wil je de lezer van LeukoNieuws nog meegeven?’, vroeg ik
AML-patiént Jolanda. Waar ze anders geen moment naar woorden
zocht, bleef ze nu even stil. Zij wil er graag aan meewerken
leukemiepatiénten iets goeds door te geven. Daarin is ze met

de website www.beleefijesmaak.nl zeker geslaagd, vind ik. Het
biedt allerlei informatie en praktische handvatten om je smaak te
herontdekken.

Jolanda: ‘Eten draagt bij aan de kwaliteit van leven. Het moet geen
troost zijn, dat klinkt zo negatief. Haal gewoon vreugde uit je eten.
Zorg goed voor jezelf. Neem datgene wat je echt lekker vindt.’

Noot
In het voorjaar van 2013 zal Achmea een boekje uitgeven waarin informatie
over dit smaakonderzoek te vinden is, samen met de recepten van Jonnie

Boer.

Thérese en Jonnie Boer van restaurant De Librije
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The making of...
De voorlichtingsfilm Over leven met CML

door Rien Jonkers

Sinds een paar maanden staat er op de website van de Stichting
Contactgroep Leukemie bij de afdeling CML een korte video met de
titel Over leven met CML. Intussen is deze video eveneens te zien

op YouTube en is die ook toegankelijk voor een niet-Nederlandstalig
publiek, omdat er ondertitelde versies in het Frans en Engels

zijn gemaakt. Er werd onder andere aandacht aan besteed in de
Telegraaf. In dit artikeltje wordt beschreven hoe het idee voor de video
tot stand kwam en hoe het in de praktijk gerealiseerd werd.

In het voorjaar van 2012 was er voor alle communicatiemanagers
van Novartis Oncology een prijsvraag uitgeschreven. Het meest
aansprekende project over voorlichting of ‘awareness’ voor CML-
patiénten zou worden gehonoreerd met een bedrag dat de uitvoering
van het project mogelijk zou maken.

In LeukoNieuws 46 maakten we al kennis met Helma Dollevoet van
Novartis Nederland. Het verbaasde niet dat Helma onmiddellijk ging
bedenken hoe zij en Novartis Nederland de prijs in de wacht zouden
kunnen slepen. Meteen had zij het idee om in ieder geval iets met

beeld te doen. Ze is er namelijk van overtuigd dat naast geschreven

uk van der Stel

Bart Buerman en Al
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tekst het beeld steeds belangrijker wordt in de voorlichting. Daarom
werd contact gezocht met een paar filmmaatschappijen, waarbij
bleek dat Moviebites met producer Anouk van der Stel en regisseur
Bart Buerman de meest aangewezen personen leken om de
mogelijkheden te bespreken.

Al brainstormend kregen Helma, Anouk en Bart het idee om een
prachtige 3D-animatie voor te stellen, waarbij chromosomenafwijkingen
op spectaculaire manier in beeld zouden worden gebracht. Om allerlei
redenen zag men toch van het project af.

Omdat er eigenlijk zo weinig beeldmateriaal was waarop op
eenvoudige manier over CML wordt verteld en patiénten laten zien
hoe ze een vrij normaal leven met CML kunnen leiden, werd er

toen voor een videoconcept gekozen waarin deze zaken aan de
orde kwamen. Het project sloeg blijkbaar aan: van alle inzendingen
uit de hele wereld werden de voorstellen van Belgié, Nederland en
Spanje genomineerd en tot grote vreugde van de inzenders werd het
Nederlandse project uitgekozen om gefinancierd en gerealiseerd te
worden.

)
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Binnen de marges van de kosten van de productie die bewaakt
werden door Anouk, kreeg regisseur Bart nu een heel belangrijke rol.
De Stichting Contactgroep Leukemie kon via Jan de Jong veel nuttige
informatie geven. Veel lezers zullen zich de duidelijke uiteenzetting
over CML herinneren die prof. Ossenkoppele tijdens de landelijke
CML-dag in april 2012 in Soesterberg had verzorgd. Door toedoen
van Jan de Jong en Wim Taks werden twee gewillige patiénten
gevonden. Zowel Wilma van Voorthuisen als de schrijver van dit
artikeltje aarzelden geen moment, toen hun werd gevraagd aan de
video mee te werken. Zij vonden het allebei van belang om vooral
nieuwe patiénten te laten zien hoe de vooruitgang in de wetenschap
ervoor zorgt dat de diagnose CML geen automatisch doodvonnis
meer betekent.

Toen het concept in grote lijnen vaststond, kon Bart aan de slag. En
dat moest vlug gebeuren, want het hele opname- en productieproces
moest in één maand afgerond zijn. Het was namelijk de bedoeling
dat de video gepresenteerd zou worden op 22-9-2012, de CML
Awareness Day.

Omdat Bart zich al op jonge leeftijd aangetrokken voelde tot alles wat
met film en geluid te maken had, ging hij Audiovisuele Media studeren
aan de Hogeschool voor de Kunsten in Utrecht. Na zijn afstuderen
regisseerde hij verschillende opnames, maar dit was de eerste

keer dat hij iets voor een patiéntenorganisatie deed. Wel had hij in
instellingen voor geestelijke gezondheidszorg gefimd om een beeld te
geven van een aantal beroepen in dat vakgebied. Zo kwam Bart ook
met patiénten in aanraking, wat behoorlijk lastig was omdat ze niet
altijd gefilmd wilden worden. Dat bleek in het geval van de CML-video
een stuk gemakkelijker.

Voordat gesproken werd over het concept van de CML-video, had
Bart nog nooit van CML gehoord. Wel wist hij dat leukemie bestond,
maar niet dat er zoveel soorten waren. Hij is zich gaan inlezen,
waarbij ook het materiaal van de Stichting Contactgroep Leukemie
en de LN-special goede diensten bewezen. Hij was blij dat hij alle
informatie in begrijpelijke taal vond, waardoor hij viug een beeld kon
krijgen van de ziekte en de ontwikkelingen.

Op het ogenblik maakt Bart onder andere films over werken en
studeren. Daarbij gaat het steeds om eigen keuzes, terwijl het bij een
ziekte als CML om iets gaat wat je zomaar overkomt. Dat maakte het
onderwerp van deze video wel totaal anders dan zijn andere werk.
Toch was de voorbereiding niet erg afwijkend: Bart brengt steeds een
uitgebreid bezoek aan de mensen die hij gaat filmen. Hij maakt kennis
met ze en bespreekt de mogelijikheden. Na een aantal dagen komt hij
dan terug met een geluids- en cameraman om alles definitief op beeld
vast te leggen.

De opdracht was om vooral een gevoelsfilm te maken, waarbij
mensen zelf aan het woord zouden komen. Omdat Bart de personen
niet kende die aan de film zouden meewerken, was zijn enige angst
dat ze te terughoudend zouden zijn of wellicht niet uit hun woorden
zouden kunnen komen. Volgens hem waren gelukkig zowel de
patiénten als de arts erg open. Vooral moest duidelijk worden dat er
met CML geleefd kan worden en dat men ook meestal gewoon zijn
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hobby’s kan blijven beoefenen. Daarom werd heel treffend de titel
Over leven met CML gekozen, waarbij ‘over leven’ natuurlijk heel snel
doet denken aan ‘overleven’, wat precies de bedoeling was.

In de Telegraaf van 20 oktober 2012 verscheen een interview met
Wilma van Voorthuisen. Aanleiding voor het artikel waren de film en
de discussie over dure geneesmiddelen. In dit artikel wordt ook naar
de video verwezen.

De webredactie van de Stichting Contactgroep Leukemie merkt
terecht op dat één van de koppen in dit overigens leuke artikel zou
kunnen suggereren dat CML te genezen zou zijn. Helaas kunnen de
nieuwe medicijnen nog geen genezing brengen, maar wel kunnen ze
bij heel veel patiénten de ziekte lang onder controle houden.

De film Over leven met CML is niet onopgemerkt gebleven. Nadat die
op 22-9 in de media te zien was, waren er meer dan zevenhonderd
extra bezoekers van de SCL- website, 508 bezoekers bekeken alleen
de video.

De reacties op de video zijn zeer positief. Als buitenstaander

denkt Bart dat het goed is dat er meer beeldmateriaal komt. Er

is wel veel over CML geschreven, ook door patiénten, maar er

is weinig videomateriaal. Ook is Bart van mening dat je niet kunt
garanderen dat nieuwe pati€nten net zo positief zullen reageren als
de personages in de film, maar dat de film zeker helpt om de nieuwe
patiénten anders over de ziekte te laten denken. Als dit inderdaad het
geval is, is de video geslaagd.

Noot
U kunt de film op www.you tube.com vinden door in het zoekveld Over leven

met CML te typen.
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Zwijgende man

Wie wat wil zeggen
heeft winter nodig
kale takken zonder blad

Spoor van vogels niet
hun fluiten water
ongenaakbaar hard en glad

Wie dat wil

heeft in zijn ogen
iets gespaard
dat kijken heet

Wie dat kan

weet in zijn zwijgen
wat hij zegt

het best bewaard

Bernlef
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