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ProstaatKankerStichting.nl (PKS)
wil er zijn om mannen die geraakt
zijn door prostaatkanker te vinden
en te verbinden, ze te informeren
en samen de kwaliteit van leven
van patiénten en hun naasten te

verbeteren.
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Waarover publiceerden wij

Lotgenotentelefoon 0800-9992222

Maandag, woensdag, vrijdag van 10.00 - 12.30 uur, dinsdag en donderdag

van 19.00 - 21.00 uur. Ook via e-mail: lotgenoot@prostaatkankerstichting.nl.

Naast een grote informatiebank waarin alles wat rechtstreeks of zijdelings met prostaat-
kanker te maken heeft zijn ruim 25 vrijwilligers bereid hun specifieke ervaringen te delen
met lotgenoten. Onder hen drie partners voor partner-aangelegenheden.

Indien de 0800 lijn langdurig in gesprek is en u belt met nummerherkenning wordt u zo
spoedig mogelijk teruggebeld.
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Van de
voorzitter

Na een mooie winter kunnen we hopelijk gauw genieten van het voorjaar.
De concentratie van de prostaatkankerzorg zet steeds verder door.

Het aantal ziekenhuizen dat prostaatoperaties uitvoert, is fors

gedaald. Zilveren Kruis heeft een drietal ziekenhuizen aangemerkt

als koploperziekenhuis en ProstaatKankerStichting.nl (PKS) is als
patiéntvertegenwoordiger bij dit proces betrokken geweest.

Op onze website verschijnt binnenkort een artikel waarin duidelijk

wordt uitgelegd wat koploperziekenhuizen zijn en hoe deze met hun
samenwerkingspartners functioneren binnen een netwerk.

Dit jaar zet PKS sterk in op voorlichting en bewustwording. Een werkgroep
bestaande uit vrijwilligers en medewerkers van PKS, specialisten en
huisartsen gaan een campagne ontwikkelen om mannen bewust te maken
van het feit dat ze een prostaat hebben. PKS wil bij deze campagne de
samenwerking zoeken met Blue Ribbon. De roep van onze achterban

om goede voorlichting en informatie is steeds sterker hoorbaar. In het
verleden was de angst voor overdiagnose en -behandeling vaak de reden
dat huisartsen terughoudend reageerden op een verzoek van een patiént
om een PSA meting. Echter wanneer patiénten worden verwezen naar een
goed centrum voor diagnostiek is deze angst niet meer aan de orde.

Naast goede voorlichting wil PKS aandacht vragen voor de communicatie
tussen patiént en behandelend specialist. Helaas gebeurt het nog
geregeld dat belafspraken over bijvoorbeeld bloeduitslagen of scans niet
of te laat worden nagekomen. Vaak wordt er dan niet bij stilgestaan dat
deze afspraken voor ons als patiént keer op keer weer spannend zijn!

Visie actualiseren

ProstaatKankerStichting.nl wil dit jaar haar in 2017 opgestelde

visie actualiseren en aanpassen aan de laatste zienswijze vanuit
patiéntperspectief, ondersteund door de specialisten. ledere man in
Nederland heeft recht op de beste zorg. Laat elke patiént zich goed
voorlichten over de mogelijkheden van behandelingen en medicijnen.
Het komt nog steeds voor dat er meer behandelmogelijkheden zijn
dan waar de patiént op dat moment weet van heeft. PKS hecht er als
belangenbehartiger veel waarde aan dat er afstemming plaatsvindt tussen
de verschillende ziekenhuizen over het gebruik van keuzehulpen en
voorlichting.

Zowel binnen het bestuur als bij de Raad van Advies heeft een wijziging
plaatsgevonden. Eind vorig jaar heeft Gerrit van de Merwe afscheid
genomen als bestuurslid kwaliteitszorg. Gerard van Dam neemt zijn
taken over. Juleon Coenen, internist-hematoloog en oncoloog aan het
Oncologisch Centrum van Isala in Zwolle heeft tijdens de jaarvergadering
in november laten weten dat hij stopt als lid van de Raad van Advies.
Zijn collega Metin Tascilar, eveneens internist-oncoloog bij Isala, volgt
hem op. Graag maak ik van de gelegenheid gebruik om de vertrekkende
vrijwilligers hartelijk te danken voor hun inzet en betrokkenheid en hun
opvolgers te verwelkomen om samen met ons op te komen voor de
belangen van alle prostaatkankerpatiénten en hun naasten.

Kees van den Berg
Voorzitter



HMC Thema-avond met Ilvan Wolffers

"‘Mijn
vrouw
miste mijn
begerige
blikken’

Het HMC (Haags Medisch Centrum met ziekenhuizen Antoniushove, Westeinde en

Bronovo) heeft sinds 2017 de kankergerelateerde activiteiten geconcentreerd in

Antoniushove in Leidschendam. In Antoniushove is sindsdien het Informatieplein

Oncologie gevestigd. Op dit plein is informatie over tal van onderwerpen,

workshops en persoonlijk advies te vinden (het aanbod is te vinden via

www.informatiepleinoncologie.nl). Ook niet HMC patiénten en naasten zijn hier

welkom.
m Aart J. van Dijk

In het kader van de Prostaatkankermaand heeft
Rigtje Smid van het Informatieplein Oncologie
tezamen met de casemanagers van de polikliniek
urologie Annemiek Verheij en Mariola Geubel

en met ProstaatKankerStichting.nl (PKS) in
november 2018 een thema-avond georganiseerd:
'Prostaatkanker, hoe nu verder?’. Gastsprekers
waren dokter C.P.A.M. Berger, uroloog van

het HMC en Ivan Wolffers, arts en schrijver.
Casemanager Annemiek Verheij was op het idee
gekomen om Ivan Wolffers uit te nodigen voor
een presentatie. Nadat het contact tot stand was
gekomen heeft Rigtje Smid, coérdinator van het
Informatieplein, samen met Aart van Dijk van PKS

Ivan Wolffers bezocht in zijn
huis in de provincie

Utrecht. Het was een
interessante en gezellige
bijeenkomst. Toen hem werd
gevraagd of hij de
presentatie zou voorbereiden
en in Powerpoint zou
vastleggen, antwoordde hij:
‘Nee, ik ga gewoon staan en
begin met mijn verhaal’.

Uroloog C.P.A.M. Berger

De belangstelling voor de thema-avond, die voor
iedereen toegankelijk was, ook al was men >



GEWOON STAAN

EN BEGIN MET

niet verbonden aan het HMC, was overweldigend.

De zaal kon ongeveer 80 bezoekers herbergen,
maar er waren toch 90 stoelen neergezet. Dit
leek aanvankelijk niet genoeg te zijn, maar met
een beetje passen en meten kon toch iedereen
plaatsnemen.

Duidelijke presentaties

Het programma bestond uit een drietal
presentaties. Aart van Dijk heeft een korte
presentatie over PKS gegeven. Daarbij liet hij
onder andere een foto zien van een verwijderde
prostaat die door de patholoog was onderzocht.
Door middel van inkleuring door de patholoog
was heel goed te zien waar de tumoren in de
betreffende prostaat zaten.

Dokter Berger nam de bezoekers
mee vanaf de basis en legde

uit welke vervolgstappen

er na een verhoogde PSA

kunnen worden ondernomen.

Hij heeft ook over het Anser
prostaatnetwerk verteld. Anser

is een samenwerkingsverband
tussen zeven ziekenhuizen in de
regio West-Nederland. Naast het
HMC betreft het de volgende
ziekenhuizen: Albert Schweitzer
Ziekenhuis, Erasmus Medisch Centrum, Franciscus
Gasthuis & Vlietland, Leids Universitair Medisch
Centrum (LUMC), Maasstad Ziekenhuis en het
Onze Lieve Vrouwe Gasthuis (OLVG).

De Anser prostaatoperatiekliniek in het Maasstad
Ziekenhuis is in september 2018 door het
Zilveren Kruis benoemd tot één van de drie beste
aanbieders in Nederland op het gebied van
prostaatkankeroperaties.

Ilvan Wolffers

In 2002 hoorde Ivan Wolffers dat hij
prostaatkanker had. Opeens werd de arts en
schrijver zélf onderwerp van onderzoek en
medicatie. lvan Wolffers schrijft in zijn boeken
openhartig over zijn ziekteproces, gevoelens
en dilemma’s (onder andere in ‘Walvis spelen’,
‘Onweer in de verte’ en ‘Heimwee naar de
lust’). Ook op deze thema-avond heeft hij dat
gedaan. Hieronder worden enkele van zijn vele
ontboezemingen op die avond weergegeven.
Bezoekers hadden in de pauze de gelegenheid
om vragen op te schrijven. Ook aan deze vragen
heeft hij aandacht besteed.

Rigtje Smid, Ivan Wolffers en Annemiek Verheij

® Zijn vrouw zei: ‘Ga eens naar de dokter, je gaat
nog vaker naar de WC dan ik’;

e Over de diagnose door zijn vriend, die uroloog
is: ‘lk heb veel te lang gewacht om naar de
uroloog te gaan en maanden gewacht om naar
de waarde van de PSA te vragen!’;

¢ ‘Eigenlijk weet je niet wat het woord libido
betekent. Je leest het en denkt dat je het
begrijpt. Tot je die medicijnen slikt en beseft
wat het inhoudt als je het verloren hebt’;

¢ 'Hormoonbehandeling: mijn vrouw miste mijn
begerige blikken. De behandeling had me alle
lust ontnomen’;

e 'Als ik met mijn kleindochter naar een
kinderfilm ga en er gebeurt iets akeligs, dan zit
ik soms nog eerder te huilen dan zij’;

e Discussie in de auto: 'Als mijn vrouw zich niet
met mijn rijden zou bemoeien, zou het beter
gaan, maar ja...";

* Een patiént stelde de volgende vraag:

‘Naar mijn mening is de penis na een
verwijdering van de prostaat korter geworden.
De betreffende uroloog ontkent dat. Wat is
uw mening?’. lvan Wolffers kon op deze vraag
geen uitsluitsel geven;

e Op sommige vragen was zijn antwoord:

'k ben wel arts, maar geen uroloog’;

e ‘Denk voor het slapen gaan aan iets leuks,
want als je ‘s nachts je bed uit gaat om te
plassen, denk je vaak weer aan wat je dacht
toen je ging slapen. Als dat iets vervelends is,
lig je waarschijnlijk een poos wakker!’;

¢ ‘lk word echt vergeetachtig’;

* Etcetera.

Mooie fles wijn

De laatste ontboezeming werd die avond
bewaarheid: nadat Ivan Wolffers was vertrokken
en de zaal was opgeruimd, was de zaal leeg met
uitzondering van de mooie fles wijn die hij van de
gastvrouwen had gekregen.

Diverse bezoekers lieten blijken dat ze een
interessante avond hadden gehad.

Ivan Wolffers heeft laten weten dat hij veel
positieve reacties heeft ontvangen. m



Veel signalen dankzij voedingscongres

Arts bijspijkeren over de
rol van voeding

'Lopen patiénten straks met een boodschappenbriefje de spreekkamer uit?' was

enige tijd geleden de vraag aan Tamara de Weijer, voorzitter van de Vereniging Arts

en Leefstijl. Dit naar aanleiding van een inspirerend congres dat deze vereniging in

april 2018 hield. De Weijers antwoord op deze vraag: ‘lk hoop het. Het gros van de

mensen kan beter naar de groenteboer of de versafdeling van de supermarkt dan

naar de apotheek.’

“"‘h—ﬂ-r' A

m Peter Craghs

Een uitspraak om nog maar even op te kauwen.
Het ging op het congres namelijk onder meer
over de relatie tussen voeding, je darmen én de
gezondheid. De Weijer zei in het AD en andere
kranten dat het haar opviel dat de relatie tussen
ons brein en onze darmbacterién sterker is dan
we ooit gedacht hadden.

‘Wat je eet bepaalt hoe je darmflora eruit ziet'.
Tot op zekere hoogte speelt de darmgezondheid

een rol in je geestelijke
en lichamelijke
gezondheid.’ Ze merkt
verder op dat het bewijs
zich opstapelt dat de
bacteriesamenstelling
‘verband houdt met
autisme, obesitas,
depressie en
angststoornissen.” >




Bewijzen te over

Er is volgens haar inmiddels voldoende bewijs
voorhanden dat diabetes, hoge bloeddruk en
hart- en vaatziekten met voeding vallen terug

te draaien. De Weijer geeft aan dat de meest
gestelde vraag in de spreekkamer is ‘dokter wat
kan ik zelf doen’. Mensen willen liever geen pillen,
maar dan moet je wel andere middelen voor
handen hebben. Aanpassingen in leefstijl kunnen
oplossend werken. Natuurlijk zijn er situaties
waarin geneesmiddelen hard nodig zijn. ‘Maar ik
zie dat één op de twee Nederlanders te zwaar is.
Dat een miljoen mensen diabetes 2 hebben

(er komen er wekelijks 1.200 bij — red.),

2 tot 3 miljoen chronische darmklachten heeft en
2 miljoen maagzuurremmers slikt.”

Dit gebeurt door nascholing, lezingen en

het opbouwen van een kennisnetwerk.

De Weijer: ‘Wij moeten als de sodemieter artsen
bijspijkeren. Zodat ze patiénten motiveren hun
leefstijl te veranderen’(....) ‘lk zou heel graag een
specialisatie leefstijlgeneeskunde willen.’

Een bezoeker van het congres, voormalig

handelaar in biologisch pootgoed: ‘In 2000 heb ik
darmkanker gehad. Toen ik de huisarts vroeg of ik
er naast de behandeling ook iets aan kon doen,
zei hij simpelweg “nee”. Hij bood me geen enkel
handvat. Gelukkig was er internet. lk ben een
moestuin begonnen en meer groente gaan eten.’

‘Leefstijlgeneeskunde’

Op het congres lieten zo'n 650
mensen zich bijspijkeren op het
gebied van voeding. Bij de jonge
Vereniging Arts en Leefstijl merken
ze inmiddels dat de interesse onder
zorgprofessionals enorm toeneemt.
‘Wij werken er naartoe dat de zorg
over tien jaar leefstijl als medicijn
heeft geaccepteerd.’

De Vereniging Arts en Leefstijl is op de goede
weg door het agenderen van een gezonde
leefstijl als medicijn en het vergroten van de
bewustwording. m

(bronnen: Vereniging Arts en Leefstijl en AD)
Dit artikel is beschikbaar gesteld door Stichting voor Patiénten met Kanker aan het Spijsverteringskanaal (SPKS) en heeft in Doorgang 64 gestaan.

Assortiment supermarkt sterk bewerkt

Voedselwaakhond Foodwatch heeft na onderzoek vastgesteld dat een groot deel
van het voedsel in supermarkten bestaat uit zogenaamde ultra—processed foods,
sterk bewerkt fabrieksvoedsel.

Foodwatch selecteerde bij de grootste drie supermarkten (Albert Heijn, Jumbo, Lidl) met een
aselecte steekproef 651 voedingsproducten. De producten werden ingedeeld in vier categorieén.
Die geven aan in welke mate de producten bewerkt zijn:

e Vers, onbewerkt of licht bewerkt (zoals verse groente en eieren)

. Bewerkte ingrediénten (zoals olie, zout)
Bewerkt voedsel (zoals kaas en brood)
Sterk bewerkt voedsel (zoals ontbijtgranen, chips, frisdrank)

Van de onderzochte producten bleken er 459 tot de laatstgenoemde categorie te behoren

(70,5 procent), 16 procent is vers, onbewerkt of licht bewerkt, 3 procent behoort tot de categorie
bewerkt ingrediént en 10 procent viel onder de noemer bewerkt voedsel.

In het sterk bewerkte (fabrieks)voedsel zit vaak veel suiker, vet en zout. Aan 76 procent van dit
voedsel is suiker toegevoegd. Aan 60 procent van het fabrieksvoedsel is zout toegevoegd en

93 procent bevat suiker en/of zout. Behalve een grote hoeveelheid suiker, vet en zout bevat deze
categorie voedsel ook vaak weinig mineralen, vitaminen en vezels. Fabriekseten wordt vaak in
verband gebracht met obesitas, diabetes 2, hart- en vaatziekten en diverse vormen van kanker.

(Bron: Foodwatch)
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Christian Oerlemans, oud-reclameman

(0.a. Even Apeldoorn Bellen) en auteur van thrillers,
romans, kunst- en reclameboeken

en gedichten.

ijn ziekenhuis

Nooit heb ik een hekel gehad aan
ziekenhuizen. Integendeel, ik zag de
positieve kanten, even eruit, goed
verzorgd en als je was bijgekomen tijd
om een boek te lezen.

Deze positieve programmering heb ik in mijn
kleutertijd meegekregen. We gingen vaak

naar het ziekenhuis, omdat pappa er in lag.
Neem het legendarische Burgerziekenhuis in

de Linnaeusstraat in Amsterdam. Een paleis in
mijn kinderogen. En allemaal aardige mensen
die je over je bol aaiden. Pappa opgewekt in
bed (goede acteur denk ik nu) in een kamer
met vrolijke mannen die grapjes maken waarvan
mamma moet blozen..

Het ziekenhuis was een uitje. En ik ben zo
gelukkig geweest er vaak te mogen zijn, laatst
nog mijn score opgevoerd met het Jeroen Bosch
ziekenhuis, nu heb ik tien titels in Nederland.
Een heel pak ponskaartjes. Jammer genoeg krijg
je die niet in het buitenland. Daar heb ik ook
prachtige ziekenhuizen meegemaakt. In Brazilig,
in Itajai, verwijderde een manke Duitse arts mijn
blinde darm. Lag ik in een enorme kamer met
badkamer en uitzicht op de palmen. Maar de
verpleegsters waren non helaas (non-actief). Ze
mochten geen mannen wassen. Dat was anders
in Dar es Salam. Eveneens uitzicht op de palmen,
maar dan met uitbundige Engelse verpleegsters.
Wekenlang een prettig ziekbed en tijd om aan
mijn eerste roman te schrijven.

Pijn, meer pijn, ontzettende pijn

Toen ik 20 jaar geleden mijn grote liefde
ontmoette, heb ik meteen — de tweede dag

al — opgebiecht dat mijn constructie nogal
gammel is. Ik was toen op de weg terug van
een whiplash. Nou, daar heb je meer last van
dan van prostaatkanker. Maar geen arts die het

interesseert. Met een whiplash kom je niet in het
ziekenhuis. Met een hernia wel. Ik had de zolder
opgeruimd (bij echtscheiding moet er gemeenlijk
veel worden opgeruimd) van de voormalig
echtelijke woning. 's Avonds uitrustend in

mijn appartement, krijg ik pijn. Meer pijn,
ontzettende pijn. Denkend aan Archimedes ga

ik in bad liggen. Gelukkig mijn mobiele telefoon
meegenomen. Kan daarna niet meer uit het

bad komen, dus kreunend bel ik 's nachts mijn
geliefde. Zie je wel, moet die gedacht hebben:
gammele constructie. Na veel gedoe komt tegen
de ochtend mijn huisarts met assistente en die
tillen mij uit bad en rechtstreeks door naar de
ziekenauto. Lag ik weer eens in het ziekenhuis,
maar ik kon er nauwelijks van genieten want ik
was min of meer plat gespoten.

Tegenwoordig kom ik veel in het AvL, ook een
erg mooi ziekenhuis, zeker na de verbouwing.

Ik mocht er een paar dagen verblijven ter
verwijdering van bedreigde lymfeklieren.

Ook presenteerde ik er mijn bestseller
‘MANNEN, je sluipmoordenaar heet testosteron’.
Het ziekenhuis heeft mijn sympathie, maar om
nou van 'mijn" AvL te spreken. Ja, 'mijn’ arts,

dat klinkt normaal, alsof het je eigen keuze is.
Maar mijn ziekenhuis?

De vraag is knellender
geworden sinds ik onlangs
hoorde dat 'mijn' arts Simon
Horenblas ermee stopt.

Ga ik straks nog voor
controle naar het AvL, een
uur in de auto? Of wandel ik
5 minuten naar de poli van
(mijn) Jeroen Bosch? Wat
weten we eigenlijk van
ziekenhuizen, behalve dat
ze failliet kunnen gaan

en dat er rond ziekenhuizen imago's groeien
die vaak niet kloppen. m

uwnjo9n

HET AVL,
VERBOUWING
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Dick tijdens de 100 km Leeghwater loop

m Wim Nak

Sinds 2005 heeft Dick prostaatkanker, behandeld
met bestraling. In 2009 verliep een rugoperatie
niet goed, met als gevolg dat hij in een rolstoel
terecht kwam. Met veel
doorzettingsvermogen heeft
hij zich daaruit gewerkt en

is gaan fietsen, vandaar de
Alpe d'Huzes beklimming in
2013.

Met fietsen is hij daarna
doorgegaan, veel mooie
toertochten gereden, ook
de Elfstedentocht van

235 km. In 2016 kwam

de klad erin. Vanwege
schouderproblemen werd de
racefiets ingeruild voor een
e-bike. Hij kreeg er in dat
jaar plasklachten bij en bovendien begon de
PSA-waarde stevig te stijgen.

Uitzaaiingen

Een PET/CT-scan toonde uitzaaiingen in het
bekken. Het AVL schreef bicalutamide en
tamsulosine voor en na verdere stijging van de
PSA werd chemo voorgesteld. Dick voelde daar
niets voor en ging vorig jaar augustus terug naar
zijn regionale ziekenhuis. Omdat de uitzaaiingen
niet in vitale organen of de ruggenwervels zitten
werd volstaan met Xtandi en Zoladex,
aangevuld met vitamine D en Xgeva injecties.
Dat bevalt Dick goed.

Opgeven is
geen optie

Lotgenoot Dick de Vos laat weten
hoe het nu met hem gaat. Zes jaar
geleden riepen wij in Nieuws van
maart 2013 mensen op om hem

te sponsoren bij zijn Alpe d’Huzes
beklimming. Zijn ploeg heeft toen

€ 50.000 bijeen gefietst!

Door de tegenslag vanaf 2016 raakte hij in zak
en as. Maar niet lang, want hij werd op het spoor
gezet van lange afstand wandeltochten. Ging
trainen en liep een 100 km tocht in Duitsland.
Moest na 67 km stoppen, maar hij was de enige
niet die de tocht niet volbracht en bovendien:
wie van ons doet hem dat na?

Ook in Noord-Holland de 100 km Leeghwater
tocht gelopen en opnieuw moeten stoppen, nu
na 70 km.

Dick zegt zelf dat zijn ziek zijn hem een boost
geeft en zet nu met plezier alles op alles om de
beide tochten dit jaar wel geheel uit te lopen.
Want: opgeven is geen optie. B

MARSCH

VO e Tl

URKUNDE

Oorkonde Megamarsch met mascotte (Murmeltier)



Informatieavond in
schitterend auditorium

Een goed gevuld auditorium in Leeuwarden

Het belang

van lotgenoten-

SAAYAERINE O 1D 3 Y

contact werd
onderstreept

Op 17 oktober 2018 organiseerde het
MCL Leeuwarden een informatieavond
over prostaatkanker in het Pieter
Bonnema auditorium van het Medisch
Centrum Leeuwarden.

m Gijs van Banning

Ook ProstaatKankerStichting.nl (PKS) was
gevraagd een bijdrage te leveren aan deze
avond en was met drie mensen en een
stand aanwezig.

Vooraf hadden zich 70 mensen aangemeld,
in totaal bezochten 95 mensen deze
informatie-avond in het schitterende
auditorium.

Het Medisch Centrum Leeuwarden had de
avond goed voorbereid. De avond begon
op tijd en werd geleid door

M.I. Lampe (uroloog).

Dhr. Lampe gaf een heldere presentatie
over prostaatkanker, de diagnostiek en de
behandel-mogelijkheden. Daarbij ging hij
in op het gebruik van de

Da Vinci robot voor de verwijdering van
de prostaat. Vervolgens hield

Mw. A. Slot (radiotherapeut oncoloog) een
presentatie over de radiotherapeutische
behandelmogelijkheden voor

prostaatkanker en de ontwikkelingen die
daarin plaatsvinden.

Gijs van Banning sprak namens
ProstaatKankerStichting.nl. De PKS-film
werd vertoond die een goed beeld gaf wat
de PKS allemaal doet. Gijs legde uit dat een
belangrijke taak van PKS is de patiénten

zo te informeren dat ze een volwaardige
gesprekspartner zijn voor de arts die hen
behandelt. Dat patiénten inzicht krijgen in
de verschillende behandelmogelijkheden
en de keuzes die gemaakt moeten worden
inclusief de voor- en nadelen van de
verschillende behandelingen. Ook werd
verwezen naar Nieuws, het kwartaalblad
van PKS, en het logboek. Daarnaast werd
het belang van lotgenotencontact
onderstreept.

Tijdens de pauze was er ruime
belangstelling voor de stand van PKS.

Na de pauze hield Dhr. B. Rikhof (internist
oncoloog) een verhaal over de
behandeling van prostaatkanker en

Mw. M. Tanis-Nauta, arts-seksuoloog MCL,
NWVS, Polikliniek medische seksuologie
MCL over de problemen met intimiteit en
seksualiteit bij prostaatkanker en wat de
polikliniek medische seksuologie hierin kan
betekenen.

Vervolgens was er gelegenheid tot het
stellen van vragen aan de verschillende
specialisten. Daarvan werd gretig gebruik
gemaakt.

Algemene conclusie is dat de avond zeer
geslaagd was.

Mede namens de PKS-collega’s Jan de
Boer en Ruth van der Hul. m
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Op 75 locaties in Mederland bieden
IPSO-inloophuizen steun aan mensen
die kanker hebben {gehad), naasten en
nabestaanden.

Je kunt erzonder afspraak binnenlopen
voor esn luisterend ocer, lotgenoten-
contact en activiteiten die zijn gericht
op ontspanning, verwerking en het
vergroten van je fysicke en mentale
[veer)kracht.

Zoek een inloophuis in jouw buurt op:

. www.psonl ;

IP S0 brirlsp Fras i b Qivangs




Ondersteuning in huiselijke omgeving

IPSO

Binnen IPSO werken inloophuizen
samen aan kwalitatief hoogwaardige,
laagdrempelige psychosociale zorg voor
mensen met kanker en hun naasten.

De impact van kanker

Kanker is niet alleen lichamelijk maar ook
emotioneel, mentaal en sociaal een zware ziekte.
De diagnose zet de wereld van zowel de patiént
als die van diens naasten in één klap op z'n

kop. Niet alleen het dagelijks leven verandert
ingrijpend, ook de relatie met dierbaren en de
(werk)omgeving kan onder druk komen te staan.
Mensen die beter worden, zijn vaak bang dat de
ziekte weer terugkomt of hebben last van late
gevolgen. Mensen voor wie geen genezende
behandeling meer mogelijk is, staan voor de
zware taak afscheid te nemen van het leven en
van alles wat hen dierbaar is.

Veel mensen die met kanker worden
geconfronteerd, hebben behoefte aan
ondersteuning bij de verwerking van wat hun is
overkomen. Zij kunnen hiervoor op bijna

80 plekken in Nederland terecht bij een van de
bij IPSO aangesloten inloophuizen. IPSO staat
voor: Instellingen PsychoSociale Oncologie.
Wilt u weten waar een ISPO huis bij u in de buurt
is? Klik op deze link
https://www.ipso.nl/zoek-een-inloophuis-in-de-
buurt

Deskundige vrijwilligers

De bezoekers (gasten) van inloophuizen worden
in een huiselijke omgeving welkom geheten door
gastvrouwen/-heren die, vaak uit eigen ervaring,
weten wat de impact van kanker is. Zij zijn door
IPSO opgeleid en getraind in de begeleiding

van mensen met kanker, hun naasten en hun
nabestaanden.

Behoeftegerichte zorg

Psychosociale oncologische zorg richt zich
nadrukkelijk niet op de medische kant van
kanker, maar focust op de kwaliteit van leven.
Wat kwaliteit van leven inhoudt, kan voor
ieder persoon en op elk moment verschillen.
Daarom werken inloophuizen behoeftegericht.

De gastvrouwen en gastheren onderzoeken
samen met de patiént of naaste wat hij/zij op
dat moment nodig heeft om fysiek, psychisch en
sociaal beter en prettiger te functioneren.

Breed aanbod

Het aanbod van een inloophuis kan variéren van
lotgenotencontact tot individuele begeleiding
en van ontspannende activiteiten tot gesprekken
over zingeving. Veel inloophuizen bieden
speciale programma'’s voor kinderen, jongeren en
gezinnen of bijvoorbeeld aparte bijeenkomsten
voor naasten of nabestaanden. Ook organiseren
zij informatiebijeenkomsten en faciliteren zij
spreekuren van patiéntenorganisaties en/of
therapeuten.

Wanneer gespecialiseerde of intensieve zorg
nodig is, dan kunnen de gastvrouwen/-heren
doorverwijzen naar een zorgverlener binnen of
buiten het inloophuis.

Een bezoek aan een inloophuis is altijd gratis.
Voor deelname aan activiteiten kan een kleine
bijdrage worden gevraagd.

Een afspraak maken is niet nodig, een
verwijsbrief evenmin.

Kanker kan tevens een zware wissel trekken op
het leven van mantelzorgers en andere naasten.
Vanzelfsprekend zijn ook zij van harte welkom

in de inloophuizen. Daarnaast is er een groep
mensen die een al dan niet genetische aanleg
heeft voor het ontwikkelen van kanker. Zij zijn
weliswaar (nog) niet ziek maar kunnen evengoed
behoefte hebben aan informatie en een
luisterend oor.

De bij IPSO aangesloten inloophuizen werken
op lokaal en regionaal niveau samen met
ziekenhuizen, patiéntenorganisaties, psycho-
oncologische centra en palliatieve netwerken.

Over IPSO:

IPSO (Instellingen PsychoSociale Oncologie)

is de Nederlandse brancheorganisatie van
inloophuizen. Binnen IPSO werken inloophuizen
samen aan kwalitatief hoogwaardige,
laagdrempelige psychosociale zorg voor mensen
met kanker en hun naasten. m

Bron: IPSO
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Dr. Miranda E.M.C Christianen, radiotherapeut-
oncoloog in het Erasmus MC

Probach studie nadert
afronding

m Wim Nak

In de studie worden twee mogelijkheden van
uitwendige bestraling vergeleken. Dat zijn dan:
de standaard 35 bestralingen of een combinatie
van één inwendige bestraling (met hoge dosis in
dagopname) met daarna slechts 20 bestralingen.
Die laatste methode is patiéntvriendelijker,
minder ziekenhuisbezoek, maar hoe zit het met
de veronderstelde minder bijwerkingen op korte
en lange termijn? De studie volgt de kwaliteit van
leven van beide groepen patiénten door het op
gezette tijden invullen van vragenlijsten.

Hoe staat het met de studie?

Christianen: ‘We hebben nu (met de meerdere
centra in Nederland die meedoen aan deze
studie) bijna 200 patiénten behandeld.

De Probach studie begon in 2014.
Wij schreven daarover in Nieuws van
juni 2014. Om na te gaan hoe het
daar nu mee staat ging Nieuws op
visite bij Dr. Miranda Christianen,

de onderzoeksleider.

ZIEKENHUISBEZOEK

PATIENTVRIENDELIJKER,

Helaas gaat het de laatste twee jaar traag

met het vinden van geschikte deelnemers (om
verschillende redenen). We gaan dus helaas

het beoogde aantal van 240 deelnemers niet
halen, want per 1 april 2019 stoppen we met het
aannemen van nieuwe studie deelnemers

(dan zijn we vijf jaar na start van de studie).

Maar uit de bevindingen van de dan circa 200
deelnemers kunnen we zeker conclusies >



trekken. Te starten met de acute bijwerkingen
(in de eerste drie maanden na de behandeling).
Die resultaten kunnen we van de zomer gaan
analyseren.

Volgend jaar hopen we wat te kunnen zeggen
over de bijwerkingen op de lange termijn,
kwaliteit van leven en de effectiviteit
(PSA-controle en tumor-controle) van de beide
behandelingen.’

De toestroom van deelnemers valt wat tegen.
Hoe komt dat?

Christianen: ‘De ontwikkelingen staan niet stil.
Was bij de start van Probach de gebruikelijke
behandeling 35 of zelfs 39 bestralingen van

2 Gy, inmiddels zijn we standaard overgegaan
op 20 bestralingen van 3 Gy. Dus waar is nu
nog het voordeel voor de eventuele nieuwe
deelnemer aan de studie? Die zijn er zeker wel,
maar is veel moeilijker uit te leggen aan de
patiént. Met als gevolg dat er sinds we met 20
bestralingen zijn gaan werken bijna geen nieuwe
deelnemer meer bijkomt. Dit is een van de
redenen om er op 1 april 2019 mee te stoppen.
We stoppen natuurlijk alleen met het aannemen
van nieuwe deelnemers, de follow-up van de
huidige deelnemers gaat gewoon door volgens
studieprotocol.’

Nog iets anders: hoe staat het met PROGRESS-
studie?

Christianen: ‘Dat is de studie waar we een
eenmalige hoge dosis inwendige bestraling
geven als enige behandeling van de
prostaatkanker (monotherapie) bij patiénten
met een laaggradige tumor. Daar zijn we in
oktober 2017 mee gestopt. Omdat toen uit
vakliteratuur al duidelijk was dat de eenmalige
bestraling internationaal bleek te leiden tot een
hoger aantal recidieven, waar dus de kanker na
behandeling weer bij terugkeert. En dat wil je
niemand aandoen.’

Welke mogelijkheden voor bestraling worden nu
in het Erasmus MC toegepast?

Christianen: 'Als de patiént ervoor geschikt

is dan prefereren wij de brachytherapie als
monotherapie. De patiént krijgt dan op één dag
twee bestralingen met hoge dosis (voorheen was
die vier bestralingen verdeeld over twee dagen).
Geschikt wil in dit geval zeggen: laaggradige
kanker, geen plasproblemen, prostaat niet te
groot en goed benaderbaar via het bekken.
Wanneer die geschiktheid ontbreekt, kan patiént
soms nog wel net geschikt zijn voor behandeling
met Cyberknife (robot gestuurde uitwendige
bestraling met grote precisie in vier keer) en
anders krijgt de patiént de standaardbehandeling
met 20 uitwendige bestralingen. Voor salvage
(dus voor behandeling van teruggekeerde
kanker) gebruiken wij de Cyberknife, met vijf
behandelingen, daarmee hopen wij te bereiken
dat de patiént (nog) niet aan hormoontherapie
hoeft te beginnen.’ m

Wij van Nieuws danken Dr. Christianen voor de
update en zullen later in het jaar op de hoogte

worden gebracht van de dan beschikbare
3 maands resultaten van de Probach studie.

ALS DE PATIENT ERVOOR

PREFEREREN WIJ DE

BRACHYTHERAPIE ALS

MONOTHERAPIE
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Oplossing:

1

2

3 4 5 6 7 8 9 10 11

Verschuif de letters van de gegeven woorden zodanig dat steeds een ander, correct woord wordt
gevormd. Wordt bijvoorbeeld NEET gegeven, dan moet TEEN of ETEN worden ingevuld.
Om u nog wat verder op weg te helpen zijn de letters van DE KLIMAATTAFELS al ingevuld.

Horizontaal

3. Est 7. Eet erwt 8. Gloei op 10. Snurk niet 11. Stonk 12. 'n Griet 14. Nerfarts 17. Snelle stop
eisen 19. Rijst over 20. Natte t 24. Rem ik? 26. Ja, taxeer 't 28. Oerkaak 29. Alin bed? 30. Pen

Verticaal

1. Neet 2. Fijnste 3. Puist 4. Rotritser 5. Ken uw dis 6. Loop 7. Kater 9. 't Ros lag 13. Enter
15.Suf ei 16. Geen wever 17. lkroep 't 18. Tril open 21. Retail 22. Drent 23. Plots

25. Kruk 27. Part

Onder de goede inzendingen verloot de
redactie 3 VVV-cadeaukaarten van
€ 10,-- per stuk.

Stuur uw oplossing van de puzzel voor

1 mei 2019 naar:
ProstaatKankerStichting.nl

Tav Redactie Nieuws

Postbus 8152, 3503 RD Utrecht

Of e-mail naar:
redactienieuws@prostaatkankerstichting.nl

Prijswinnaars puzzel Nieuws nr. 29
- Frank Dupont, Roermond

- C.W. Vink, Gelselaar

- Els Krul, Hoog Soeren

De puzzel is beschikbaar gesteld door
FNV Veiligheid

De oplossing van de Nieuws puzzel nr. 29 luidde:
Onderbezetting, hoge werkdruk, structureel
begrotingstekort



Slechte ervaring met een botte uroloog

Tom en Marjo Swart,

ambassadeurs van Kanker.nl

Tom Swart (68 jaar) is al enkele jaren bezoeker van lotgenotenbijeenkomsten in de

regio Zuid-Holland. Tom heeft zijn werkzame leven (ruim 40 jaar) besteed aan de

onderwijssector. Hij heeft daar verschillende functies vervuld, zoals docent Engels,

gymnastiek (een blauwe maandag) en webdesign.

m Aart J. van Dijk

De laatste paar jaar was hij coordinator bij het
VMBO- en het HAVO-onderwijs. Ook schreef

hij teksten en muziek voor schoolmusicals en
begeleidde hij buitenlandse schoolreizen naar
onder andere Barcelona en Madrid. In zijn vrije
tijd maakt Tom graag muziek en heeft hij als
gitarist deel uitgemaakt van diverse bands. Eén
van zijn muziekvrienden is de bekende cabaretier
Harrie Jekkers, waarmee hij sinds een jaar weer
contact heeft, en al vele jaren muziek mee heeft
gemaakt (zie foto op pagina 18). Recent heeft hij
een liedje geschreven over zijn hondje Keetje en
daar fraaie gitaarmuziek bij gemaakt.

Marjo (66 jaar) werkt al 40 jaar in een
administratieve functie bij de Haagse Hogeschool
en haar rechtsvoorgangers. Binnenkort mag

zij met pensioen. Marjo en Tom zijn getrouwd,
hebben een zoon, een dochter en sinds kort een
kleinkind. Marjo handwerkt en knutselt graag; zo
maakt ze bijvoorbeeld wandkleden voor binnen
en mozaiektegels voor in de tuin. Verder leest ze
graag.

Geen duidelijkheid
Naar aanleiding van het verhaal van een collega,
die op stel en sprong naar Gronau moest om >

17



18

DUIDELIJKHEID

geopereerd te worden, is Tom in 2011 naar zijn
huisarts gegaan. ‘Een controle kan nooit kwaad’,
dacht Tom. De huisarts deed een rectaal toucher
waarna ze het raadzaam vond om naar de
uroloog te gaan, dus maakte Tom een afspraak.
Bloedprikken leverde een PSA van 9 op.

De uroloog schreef medicatie voor om de

PSA naar beneden te brengen en gaf Tom een
fietsverbod toen bleek dat de waarde van de
PSA niet daalde. Een PCA3-test en het tweemaal
nemen van biopten gaven geen duidelijkheid.
De uroloog adviseerde Tom om naar het
Radboudumc in Nijmegen te gaan om nogmaals
biopten te laten nemen, maar dan onder geleide
van een MRI.

Professor Barentsz van het Radboudumc
propageerde deze MRI-aanpak met verve.
Inderdaad werd er een tumor gevonden. Het was
fijn dat er duidelijkheid was verkregen. Minder
fijn was het dat Tom ten gevolge van het nemen
van de biopten een prostaatontsteking had
opgelopen.

's Avonds moest hij zijn muziekavond onderbreken
en werd hij met hevige koortsaanvallen
opgenomen in het LangelLand Ziekenhuis in
Zoetermeer.

Niet één maar vier tumoren

Tom wilde geopereerd worden met de robot

(Da Vinci methode) in Gronau, maar daar stak zijn
verzekeraar, om financiéle redenen, een stokje
voor. De verzekeraar adviseerde de operatie in
het Radboudumc te laten uitvoeren. In juni 2013
is Tom in het Radboudumc geopereerd met de
Da Vinci robot en was al gauw weer thuis. Tom
dacht: ‘Nu even opknappen en dan zijn we klaar
met dat gesodemieter’. Dat was een misrekening,
één snijvlak was niet schoon en er waren toch wat
zenuwen geraakt. Tom was impotent en zeker
een half jaar ernstig incontinent. Hij is nog steeds
incontinent, maar gelukkig in mindere mate.

Toen de katheter werd verwijderd, kregen Tom en
Marjo, die Tom bij ieder artsenbezoek vergezelt,
ook de uitslag van de operatie te horen: er was
niet sprake van één tumor maar van vier tumoren

waarvan er één een Gleasonscore had van

9 (4+5). Dat was schrikken omdat ook de PSA
weer langzaam, maar gestaag, opliep.

Dat was de reden om over te gaan op bestraling,
35 bestralingen in de periode februari tot april
2014 in het ziekenhuis Westeinde in Den Haag.
Tom: 'Dat hielp ook niet, de PSA bleef te hoog en
dan ga je je toch wel zorgen maken want de feiten
in het Prostaatkankerlogboek liegen er niet om’.

Second opinion

Tom had behoefte aan een second opinion en
ging daarvoor naar het Sint Franciscus Gasthuis in
Rotterdam. De uroloog was nogal duidelijk: Tom’s
situatie was niet rooskleurig en of Tom de leeftijd
van 70 jaar zou halen was lang niet zeker. Tom
was op dat moment 65 jaar en voelde zich jonger.
Deze stellige mededeling, die op een botte
manier werd medegedeeld, maakte hem nogal
onzeker en hij heeft er veel last van gehad.

Het stimuleerde hem tot het maken van een liedje
(zie bijlage). Tom: '‘Die uroloog heeft twee jaar
mijn leven vergald, het is een schoolvoorbeeld van
hoe het niet moet'.

Marjo: ‘Sommige artsen denken niet aan het
individu, maar denken in groepen mensen!’.

Sinds begin augustus 2015 slikt Tom op
voorschrift het medicijn Cyproteron, een
geslachtshormoon dat lijkt op het vrouwelijk
geslachtshormoon progesteron. Cyproteron remt
de invloed van mannelijke hormonen. Dit leidt
soms tot vermindering van de seksuele behoeftes.
Het duurt enkele weken tot maanden voordat

er effect van de behandeling merkbaar is (bron:
Apotheek.nl). Tom slikte de eerste drie maanden
drie pillen per dag en nadat de PSA was gedaald
(van 1,4 naar 0,7 naar 0.3) één pil per dag.

De bijwerkingen vallen hem mee, maar hij is vaak
erg moe en ontzettend emotioneel! Hij gaat
tweemaal per week sporten, laat dagelijks zijn
hondje uit en fietst zo vaak mogelijk. >

HIJ IS VAAK ERG MOE EN

ONTZETTEND EMOTIONEEL!



De incontinentie vindt hij erg hinderlijk: weinig
problemen met zitten of liggen maar lopen
gaat niet langer dan 20 minuten. Om de
incontinentie te beteugelen is een ProACT of
Sfincter prothese operatie overwogen, maar dat
bleek na onderzoek niet mogelijk. Een uroloog
in het Erasmus MC heeft toen zes injecties

met een gelei (Bulkamid) in de wand van de
plasbuis gegeven, net onder de uitgang van de
blaas. Helaas heeft een en ander niet geleid tot
een beter resultaat. Tom blijft, in verband met
PSA-metingen, onzeker over het resultaat van
Cyproteron, hij is bang dat hij zit te wachten op
‘iets vervelends, want zijn PSA is gestegen van
0,02 naar 0,04 en daarna naar 0,07'.

Lijden groter dan noodzakelijk

Op de vraag aan Marjo: ‘Hoe ervaar jij de
behandeling en de situatie van Tom?’, antwoordt
ze met: ‘Tom wil alles weten, wil voorbereid zijn.
Hij wil weten wat hem te wachten staat. |k denk
dat hij daardoor meer lijdt dan noodzakelijk. Ik
steun hem zoveel mogelijk, vergezel hem bij de
bezoeken aan de artsen en ben zijn praatpaal.
Maar ik heb op dit punt geen verre horizon, ik
bekijk het van dag tot dag, dat is beter voor mij,
maar ook voor hem’.

Het Bericht

Het is duidelijk dat Tom en Marjo samen
optrekken, sinds kort doen ze dat ook samen
als Ambassadeurs van Kanker.nl. Tom heeft

op Kanker.nl een blog (onder de naam ‘Tipo’)
waarop hij regelmatig zijn ervaringen met
anderen deelt. Onlangs is hem gevraagd ook
de rol van moderator (ervaringsdeskundige die
anderen aanhoort en op het goede pad helpt
binnen Kanker.nl) te gaan vervullen. Dat gaat hij
doen.

Hondje Keetje wil naar buiten en wordt
ongeduldig, tijd om het interview te
beéindigen. m
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Woensdagochtend 3 augustus 2015, het is prachtig zomerweer
Vakanties duren nog twee weken, dus er is niet veel verkeer

‘t Hondje moet een rondje, en wil nog even rennen ook
Gisteravond was 't gezellig, m’n shirt ruikt nog naar barbecuerook.

Dus toch maar even een schoon shirt aan, haast je niet er is nog tijd
De afspraak is om half elf, dus tijd genoeg voor het ontbijt

De navigatie is er klaar voor, rijtiid ongeveer een half uur

Huis op slot, hond bij de buren, nu hup achter het stuur.

refrein

Ach, wat waren we ontdaan, voor de vierde keer ontdaan
Maar we moeten verder gaan, we zullen verder gaan
Ach, wat waren we van slag, voor de vierde keer van slag
Maar morgen is er weer een dag, een nieuwe dag.

De zon schijnt stevig, ik zie de weg door kleine spleetjes

We zijn op pad naar Rotterdam, wij met z'n tweetjes

Waar is de parkeergarage, oh je ziet het niet door 't scherpe licht
We zijn nu toch gespannen, wat wordt de inhoud van Het Bericht?

We lezen een rapport, een tijdschrift, daar word je ook niet vrolijk van
De tijd gaat langzaam als je wacht, en wachten duurt altijd te lang
We kunnen eindelijk naar binnen, en raken er totaal ontwricht

Waar we vreselijk bang voor waren, horen we daar in Het Bericht.

refrein

Tom Swart
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Nalaten aan
ProstaatKankerStichting.nl

Erfstelling
U vindt dat ProstaatKankerStichting.nl (PKS) heel
belangrijk werk doet en wilt graag ook na uw leven PKS

steunen.

Naast uw familieleden kunt u in uw testament ook

goede doelen zoals PKS als (gedeeltelijk) erfgenaam

benoemen. U kunt bijvoorbeeld bepalen in uw

testament dat drie familieleden ieder 25 procent van uw —’( _
nalatenschap ontvangen en dat de overige 25 procent %

van uw nalatenschap naar PKS gaat. Dan ontvangt PKS

25 procent van de opbrengst van al uw bezittingen. Vrij

van successierechten.

Legaat

Een andere optie is om een vast geldbedrag na te laten

aan PKS. U kunt dit regelen door een afspraak met uw

notaris te maken. Uw notaris zal dan een beschikking opnemen in uw testament waarin
staat dat na uw overlijden een bepaald geldbedrag toekomt aan PKS. Zo'n beschikking
noemt men en legaat. Omdat PKS een goed doel is, is dit legaat vrij van successierechten.

PKS steunen zonder het magazine te ontvangen

Enkele lezers vinden het ontvangen van het tijdschrift nogal confronterend, bijvoorbeeld
omdat het lang geleden is dat zij ziek waren. Maar zij staan nog wel achter de
doelstellingen van PKS. Het is ook mogelijk om donateur van PKS te zijn,

zonder het tijdschrift te ontvangen.

U kunt dan ook een ander bedrag geven dan de minimumbijdrage van € 30,--.
U kunt hiervoor contact opnemen met het secretariaat
secretariaat@prostaatkankerstichting.nl. m

Postzegel niet
nodig

STEUN ONS EN
WORD DONATEUR

Met de steun van donateurs kan
ProstaatKankerStichting.nl zich
nog beter inzetten voor de
belangen van prostaatkanker-
patiénten.

Voor een minimale bijdrage van

€ 30,00 per jaar word je donateur . .
van de stichting en krijg je het ProstaatKankerStIChtlng .nl

Prostaatkankerlogboek. jowqéd,; n ProstaatKanker

Vul de antwoordkaart in en stuur
deze op (postzegel niet nodig)

Antwoordnummer 4171
3500VB UTRECHT

ING Bankrekening nr.
NL90INGB0006206109
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Word ook donateur
en ontvang het

Prostaatkankerlogboek

GRATIS.

‘dossier’ bij de hand.

Postcode ......ocoovoiiiiiiii Plaats oo
Telefoonnummer........c.ccccooovvieinn. Geboortedatum .......cocoooooveieeiieeieeeee .
Eom@iladres ..o
Van ProstaatKankerStichting.nl gehoord via ..o

Meldlt zich aan als lotgenoot/donateur, waarvoor een jaarlijkse vrijwillige
bijdrage geldt van minimaal € 30,00. Graag de bijdrage overmaken op rekening
NL90INGB0006206109 t.n.v. ProstaatKankerStichting.nl te Utrecht.

Ondergetekende verleent hierbij eenmalige machtiging om van zijn/haar IBAN
NUMMET ..o een bedrag van ............... (minimaal € 30,00)

af te schrijven.

Datum .o -Handtekening ...

Het Prostaatkankerlogboek informeert de patiént over
diagnostiek, behandeling en leven met prostaatkanker.
Daarnaast kan de patiént met het Prostaatkankerlogboek
zijn eigen behandeltraject in kaart brengen en actief
volgen. De patiént kan het logboek meenemen naar de
verschillende behandelaars en heeft zo altijd zijn eigen

‘Eigenlijk zouden de urologen een nieuwe patiént
standaard op de aanwezigheid van dit boekwerk moeten
wijzen. Achteraf had ik het ook graag al eerder gehad.

Ik ben inmiddels een behandeltraject ingegaan.

Toch staat in het logboek ook heel veel over wat nog
komen gaat en wat nog komen kan. Daarom mijn grote
dank en waardering voor dit boekwerk’ - H.R.

EENMALIGE AUTOMATISCHE
AFSCHRIJVING

Een eenmalige automatische af-
schrijving kan pas plaatsvinden als
u daar zelf toestemming voor geeft.

Noteer uw IBAN nummer, naam,
adres, postcode + woonplaats en
datum op de machtiging, zet uw
handtekening eronder en stuur uw
machtiging naar ons toe.

>

ProstaatKankerStichting.nl
Jouw Gids in ProstaatKanker



Bezoek aan Suriname januari 2019

PKS en

Kees van den Berg tijdens één van de workshops

Prostaatkankerstichting
Suriname (PKSS)

Wellicht weet u het nog: In november 2015 en november 2016 heeft een delegatie

van ons bestuur een bezoek gebracht aan Suriname.

m Rien Knol

In Suriname kent men geen
patiéntenorganisaties. PKS was uitgenodigd

om te onderzoeken of het oprichten van een
patiéntenorganisatie voor prostaatkanker

in Suriname succesvol zou kunnen zijn.
Voorafgaand aan het eerste bezoek hebben we
geinventariseerd wat er moest gebeuren om het
een succes te laten worden.

In Paramaribo is veel media-aandacht besteed
aan onze komst, dat heeft geresulteerd in
behoorlijke bezoekersaantallen tijdens de
voorlichtingsavonden. We hebben gesprekken
gevoerd met kandidaat-bestuursleden van de
nieuw op te richten stichting. Op 22 december
2015 is de Prostaatkankerstichting Suriname
(PKSS) opgericht. >
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Dr. Jean Paul van Basten sprak op één van de voorlichtingsavonden

Door de bestuursleden van PKSS is veel werk
verzet, er is informatiemateriaal vervaardigd,
een secretariaat opgezet en het bestaan van de
stichting onder de aandacht gebracht.

Tweede maal op bezoek

In november 2016 zijn we voor de tweede maal op
bezoek geweest, met dr. J.P. van Basten, uroloog
in het CWZ Nijmegen en twee bestuursleden van
Blue Ribbon. Er is een uitwisselingsprogramma tot
stand gebracht met urologen in opleiding tussen
het Academisch ziekenhuis in Paramaribo en het
CW?Z in Nijmegen. Beide keren zijn de vliegtickets
gesponsord, de overige kosten zijn voor een groot
deel door de bestuursleden zelf betaald.

Vanuit PKSS bestond de wens een vervolg

te geven aan onze eerdere bezoeken, met
voorlichtingsavonden en kennisoverdracht.

Het Nederlandse Ministerie van buitenlandse
zaken kan via het Twinningproject voor een
dergelijk project subsidie beschikbaar stellen.

Wij hebben daartoe een projectplan ingediend.
Het resultaat van veel papierwerk was de
toekenning van een budget voor een project
gedurende twaalf maanden.

OP 22 DECEMBER 2015 IS DE
PROSTAATKANKERSTICHTING
SURINAME (PKSS)

OPGERICHT

Onderdeel van het project was dat wij

(Kees van den Berg, Will Jansen, Rien Knol en
dr. Jean Paul van Basten) in januari 2019 weer
op bezoek zijn geweest in Suriname en daar een
aantal workshops hebben georganiseerd (vooral
gericht op kennisoverdracht) en voorlichting
hebben gegeven in Paramaribo en twee
districten.

Uitwisselingsprogramma van artsen
Ook zijn er nog afspraken gemaakt over het
uitwisselingsprogramma van artsen (in opleiding)
en hebben we gesproken met de Minister van
Volksgezondheid van Suriname, de heer
Antoine Elias.

Vanuit Twinningproject is PKSS voorzien van
kantoorapparatuur en kan er informatiemateriaal
worden ontwikkeld. Er zijn afspraken gemaakt
over het uitwerken van een aantal items, in

mei 2019 komt een delegatie van PKSS naar
Nederland om hier kennis en ervaring op te doen.

Wij denken dat wij met dit project een bijdrage
hebben kunnen leveren aan het verbeteren van de
zorg voor prostaatkankerpatiénten in Suriname. m

Invioed voeding op langzaam groeiende

prostaatkanker

Het Erasmus MC onderzoekt dit. Er zijn nog ruim 100 plaatsen vrij voor eventuele
deelnemers aan dit onderzoek. Als u in active surveillance zit met laagrisico
prostaatkanker wordt u hierbij opgeroepen om zich alsnog aan te melden.

De deelnemers worden willekeurig in drie groepen opgesplitst.

Eén groep volgt enkele maanden de ‘schijf van vijf’, een andere groep volgt een opgegeven dieet
en de derde groep volgt het opgegeven dieet en krijgt groente en fruit van de telers die meedoen.
Uw kwaliteit van leven wordt gevolgd door middel van door uzelf in te vullen vragenlijsten en er
wordt periodiek bloed geprikt, o.a. om het gehalte lycopeen te bepalen.

Kijk voor meer informatie op https://patiéntenvoeding.nl

Aanmelden kan via |.venderbos@erasmusmec.nl



Nieuwe behandeling voor
patienten met teruggekeerde
prostaatkanker

Bij sommige patiénten die bestraald zijn voor prostaatkanker, komt de ziekte later

terug. In het HMC Antoniushove te Leidschendam kunnen deze patiénten sinds eind

2018 nu ook behandeld worden met een nieuwe vorm van inwendige bestraling

(HDR salvage brachytherapie).

m Hanja de Jager/Jochem van der Voort van Zyp

HMC heeft al achttien jaar ervaring met
brachytherapie bij patiénten met prostaatkanker,
als primaire behandeling. De behandeling van
patiénten met teruggekeerde prostaatkanker

is nieuw en wordt uitgevoerd in samenwerking
met het Universitair Medisch Centrum Utrecht
(UMCU), waar men vijf jaar geleden begonnen

is met plaatselijke inwendige bestraling van

een na eerdere bestraling teruggekeerd
prostaatgezwel (tumor).

Achtergrond

Als een patiént al een keer bestraling heeft
ondergaan, zijn we terughoudend met het
opnieuw behandelen van de gehele prostaat.
Dit komt doordat de resultaten hiervan tot nu

toe teleurstellend waren. Oorzaken van deze

matige resultaten zijn:

- De hoeveelheid straling die tijdens de
herhaalde bestraling gegeven wordt, is niet
altijd voldoende om ook de hardnekkige
tumorcellen te doden. Hierdoor kan de tumor
na een tweede behandeling weer terugkeren.

- Tijdens de tweede behandeling (van een
teruggekeerde tumor) treden regelmatig
ernstige bijwerkingen op, omdat ook de
gezonde weefsels (bijvoorbeeld de blaas of
een deel van de darm) voor de tweede keer
een hoeveelheid straling krijgen. Hierdoor
lopen patiénten het risico om last te krijgen
van bijvoorbeeld diarree of soms ernstige
plasklachten. >
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Hanja de Jager, radiotherapeut-oncoloog,
Haaglanden Medisch Centrum

De meest voorkomende behandeling bijj
teruggekeerde prostaatkanker is dan ook
anti-hormonale therapie. Dit kan bijwerkingen
geven zoals opvliegers, gewichtstoename,
borstvorming, erectiestoornissen, botontkalking
of stemmingsveranderingen. Hormoontherapie
biedt wel soelaas voor een bepaalde periode,
door de groei van de kankercellen (tijdelijk) te
stoppen, maar de tumor verdwijnt er niet door.

Waarom is deze aanpak nu pas
mogelijk?

Als prostaatkanker terugkomt, dan stijgt de
PSA-waarde in het bloed van de patiént.
Maar tot nu toe konden we niet zien waar de
tumor was teruggekomen. Dat kan namelijk
in de prostaat zijn maar ook als uitzaaiing op
een andere plek in het lichaam. Dankzij een
combinatie van moderne beeldvormende
technieken — een PET-scan, MRI-scan en
CT-scan — kan de arts dit nu wel vaststellen.

Wat is het voordeel ten opzichte van de
behandeling tot nu toe?

De behandeling biedt perspectief voor patiénten
die tot nu toe niet goed behandeld konden
worden. Dat is grote winst. De behandeling vindt
eenmalig plaats tijdens een dagopname onder
plaatselijke verdoving.

Wat is het doel van deze behandeling?
Doel van deze behandeling is om alsnog de
prostaatkanker te laten verdwijnen en het
voorkomen van veel ongemak in de toekomst.
Het is nog te vroeg om te zeggen of er ook echt
genezing plaatsvindt. Het plaatselijk toepassen
van brachytherapie lijkt in elk geval een uitkomst
voor patiénten voor wie er tot nu toe eigenlijk
geen echt goede optie was.

WE ZIJN TERUGHOUDEND
MET HET OPNIEUW BEHANDELEN

VAN DE GEHELE PROSTAAT

Hoe werkt brachytherapie bij
prostaatkanker?

Brachytherapie met jodiumzaadjes

(Low Dose Rate =LDR) wordt als eerste
behandeling toegepast als alternatief voor
bijvoorbeeld een prostaatoperatie. Hiertoe
brengt de radiotherapeut via een aantal holle
naalden radioactieve jodiumzaadjes in de
prostaat. De naalden worden direct verwijderd.
De jodium zaadjes geven straling af en
vernietigen daarmee de tumorcellen.

Het voordeel van deze aanpak is dat het weefsel
dat om de tumor heen ligt gespaard blijft. >

Procedure van het plaatsen van de flexibele katheters in
tumor op de operatiekamer

Foto rechts: CT-scan van een patiént. In groen: gehele prostaat; blauw:
teruggekeerde tumor; paars: endeldarm; geel: plasbuis. Verder zijn de
goudmarkers van de eerste bestraling en de geplaatste flexibele katheters
in de teruggekeerde tumor als witte bolletjes zichtbaar op de CT.



Bij de eerste behandeling van prostaatkanker
bestralen wij nog steeds liever de gehele
prostaat omdat betrouwbare lange termijn
gegevens van een plaatselijke behandeling op
dit moment nog niet beschikbaar zijn.

Hoe werkt brachytherapie bij recidief
prostaatkanker?

Bij de nieuwe methode (High Dose Rate (HDR)
salvage brachytherapie) wordt niet de gehele
prostaat bestraald, maar slechts de plaats waar
de kanker terug is gekomen. Door gebruik

te maken van diverse scans zoals MRI, PSMA
en echografie kan deze plek nauwkeurig
aangegeven worden. Katheters worden op deze
plek aangebracht, waarna inwendig bestraald
wordt met een andere bron dan jodiumzaadjes,
namelijk iridium. Daarmee wordt in een keer de
gehele dosis ter plaatse afgegeven.

Jochem van der Voort van Zyp, radiotherapeut-oncoloog,
Universitair Medisch Centrum Utrecht

Het UMCU is destijds begonnen om lokale
bestraling ook met jodium zaadjes te geven,
maar door betere controle van de dosisafgifte
is bewust gekozen voor een grotere dosis
met iridium. Met als voordeel dat er geen
radioactiviteit achterblijft in de prostaat.

Wat zijn de resultaten van deze
behandeling bij een terugkerende
tumor?

Het UMCU heeft inmiddels goede ervaringen
opgedaan met deze aanpak. Bij de eerste
groep van 100 behandelde patiénten zijn op

dit moment ongeveer 80% van de patiénten
twee jaar na de behandeling nog ziektevrij.

Bij één op de vijf patiénten is helaas wel opnieuw
prostaatkanker vastgesteld. Van de mensen met
teruggekeerde prostaatkanker konden twee

patiénten opnieuw plaatselijk bestraald worden.
Zes patiénten worden momenteel behandeld
met anti-hormonale therapie vanwege
uitgezaaide ziekte.

Alle behandelde patiénten worden gevolgd.

Er wordt veel waarde gehecht aan de impact
die de behandeling heeft op de kwaliteit van
leven. Dit wordt bij alle patiénten gemeten door
middel van regelmatig ingevulde vragenlijsten.
Als we de resultaten (over het gemiddeld
genomen) bekijken, komt naar voren dat het
algemene gezondheidsgevoel na de HDR Brachy
behandeling niet achteruit gaat.

Zowel de lichamelijke als de geestelijke
gezondheid lijken stabiel te blijven. Verder

lijkt plaatselijke inwendige bestraling weinig
(ernstige) bijwerkingen te geven, wat een
belangrijk gunstige uitkomst is voor de kwaliteit
van leven bij prostaatkankerpatiénten.

Wat zijn de verdere ontwikkelingen in
deze behandeling?

Een volgende stap is om uit te zoeken welke
patiénten het meest gebaat zijn bij deze
plaatselijke behandeling. Er wordt bijvoorbeeld
gekeken naar allerlei karakteristieken zoals de
PSA-waarde, de snelheid waarmee het PSA
stijgt (PSA-verdubbelingstijd) en de grootte

en locatie van de tumor. Om uiteindelijk de
patiénten nog beter te kunnen behandelen.

In UMCU is de PRECISE studie opgezet om
gegevens te verzamelen en op deze manier de
behandelingsresultaten in kaart te brengen. m

Wilt u meer informatie?

Kijk op de website van de beide instituten:
https://www.haaglandenmc.nl/specialismen/
ziektebeeld/bestraling-prostaatkanker-inwendig-
brachytherapie

https://www.umcutrecht.nl/nl/Ziekenhuis/
Afdelingen/Cancer-Center/Ziektebeelden,-

onderzoeken-en-behandelingen/Inwendige-
bestraling-prostaatkanker

ZOWEL DE LICHAMELIJKE

GEZONDHEID LIJKEN STABIEL TE
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v.l.n.r. Uroloog Maud Jongen (Treant),
Internist-oncoloog Corina Oldenhuis (Treant)
Uroloog Luc Roelofs (Treant),

Uroloog/seksuoloog Helena Nugteren (Treant)
Radiotherapeut-oncoloog Bart Vanhauten (UMCG),
Vooraan: uroloog Peter Kleingeld (Treant)
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voorkomende
ziekte verdient
aandacht

Johan Weijenberg en Hans Reeskamp bij de PKS-stand

Op 15 november jl. vond in Westerbork (Drenthe) het symposium

‘Prostaatkankerzorg in de regio’ plaats. Huisartsen, specialisten

ouderengeneeskunde, urologen, physician assistants, oncologie verpleegkundigen

en overige geinteresseerden woonden lezingen bij van diverse urologen, een

radiotherapeut, een internist-oncoloog en een uroloog/seksuoloog.

m Nynke Bongers en Hans Reeskamp

Treant organiseerde het symposium in
samenwerking met Prostaatcentrum Noord-
Nederland (PCNN)|). Prostaatcentrum Noord-
Nederland is een samenwerkingsverband

tussen het UMCG, het Ommelander Ziekenhuis
Groningen, de Saxenburgh Groep Hardenberg, het
Wilhelmina Ziekenhuis Assen (WZA) en

Treant Zorggroep.

Beste zorg bieden

Aan de hand van casuistiek is het verwijsproces
van huisarts naar specialist toegelicht, waarna

de operatiemethode met behulp van de

robot, de RALP (Robot Geassisteerde Radicale
Prostatectomie) is belicht. Er werd ingezoomd

op de ontwikkelingen
binnen de radiotherapie
en kregen de
aanwezigen scholing
over behandelmethodes
bij uitgezaaide
prostaatkankerkanker.
Er werd benadrukt hoe
belangrijk het is om
veranderingen in het
beleven van seksualiteit
na de behandeling

van prostaatkanker
bespreekbaar te maken.

‘We kijken terug op een geslaagde avond’, vertelt
Peter Kleingeld, uroloog bij Treant Zorggroep.

‘Een veel-voorkomende ziekte als prostaatkanker
verdient deze aandacht. We hopen door een avond
als deze, de zorg en afstemming tussen

huisarts en specialist te verbeteren. Om zo

in gezamenlijkheid de beste zorg voor de
prostaatkankerpatiént te kunnen bieden.’

Meer inzicht geven

De week na het symposium werd eveneens in
Westerbork door dezelfde organisaties een
publiekslezing over prostaatkanker gehouden.
Tijdens deze lezing kwamen onderwerpen zoals de
robot geassisteerde verwijdering van de prostaat
(toegelicht aan de hand van een film), radiotherapie
en behandelingen bij uitgezaaide prostaatkanker
aan bod. Ook waren vertegenwoordigers van
ProstaatKankerStichting.nl (PKS) met een stand
aanwezig.

Voor de pauze werd de video van PKS vertoond,
dat had tot gevolg dat onze stand in de pauze
goed werd bezocht.

‘Goed dat dit soort avonden wordt georganiseerd’,
was een veelgehoorde opmerking. ‘Het was

een avond met veel informatie. We hopen door
avonden als deze, mensen wat meer inzicht

te geven in de ziekte en de behandeling van
prostaatkanker’, vertelt uroloog Peter Kleingeld. m



ERVARINGSVERHAAL

o’ﬂ: Kiezen uit drie

‘? behandelingen

Lotgenoot Bas (60 jaar) stuurde ons zijn ervaringen. Ook gezien de discussie

over het preventief PSA meten en de gevolgen/consequenties daarvan.

Op initiatief van zijn huisarts werd er vroegtijdig PSA gemeten. Eerst vond hij

dat vreemd, maar achteraf is hij er blij mee en wil nu zijn ervaringen delen.

Mijn huisarts vond, toen ik 50 jaar werd, dat ik in
de risicogroep van prostaatkanker zat en wilde
mijn PSA-waarde laten vaststellen. Dat verraste
mij nogal, immers ik had nergens last van. De
PSA bleek 7,8, reden voor doorverwijzing naar
een uroloog.

Deze uroloog vond het eigenlijk misdadig

(zijn woorden) wat mijn huisarts had gedaan. Hjj
was tegen het preventief opzadelen van mannen
met vervelende onderzoeken. Maar goed, de
waarde van 7,8 kon hij toch niet negeren en er
volgden 12 biopten. Resultaat: geen tumor

aanwezig, maar wel één verdacht gebied. Niets
mee aan de hand, maar wel in de gaten houden.

Afspraak met uroloog
Eigenlijk zou dit onderzoek ieder jaar moeten
plaatsvinden. Dat vond ik een minder goed
idee omdat het nemen van biopten geen zaak
is waar ik met enthousiasme naar uit keek.
Met de uroloog sprak ik af jaarlijks een
PSA-waarde meting te laten doen en
vervolgonderzoek uit te stellen tot de
PSA-waarde boven de 10 zou komen. Dat was
pas 9 jaar later het geval, 11,7 in april 2018. >
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DEZE UROLOOG

Dus weer biopten, 10 dit keer
en opnieuw kwam er geen
constatering van een tumor

Daarop werd besloten om mij

gedurende 2 maanden een

kuur tamsulosine te geven, waarbij de
PSA-waarde zou moeten dalen. Maar helaas,
na 2 maanden was die ruim 13.

Gelukkig heb ik een verstandige uroloog en hij
verwees mij door naar het Erasmus MC waar
men een MRI gerichte biopsie kon doen. En
inderdaad bleek hier, met 3 biopten, dat er een
mild agressieve tumor kon worden vastgesteld
(Gleason 3+4=7). Gelokaliseerd aan de linkerkant
van mijn prostaat. Dit was in oktober 2018.

Hierna weer terug naar het ‘eigen’ ziekenhuis.
Uit overleg met de urologen van zowel het
‘eigen’ ziekenhuis als die van het VuMC kwamen
drie mogelijke behandelingen. Daarvan werd
de radicale verwijdering mij sterk aangeraden.
Zelf had ik een voorkeur voor Brachy therapie
(inwendige bestraling), maar dat zou met mijn
grote prostaat te risicovol zijn. De radicale
verwijdering (RALP) is op 14 januari 2019 in het
VuMC uitgevoerd met behulp van de Da Vinci
robot. Lymfeklieren zijn niet verwijderd.

Meevaller

Dinsdag de 15e ontslagen en

weer naar huis. lk zag op tegen de
katheter, maar dat viel enorm mee.
Geen lekkages - geen geurtjes,
geen problemen met slapen. Dit ter
geruststelling van iedereen die daar
tegenop zou zien (hoewel dat per persoon kan
verschillen uiteraard).

Dinsdag de 22e op gesprek bij de uroloog:
geen complicaties bij de operatie - schone
snijranden - weinig bloedverlies en een overall
Gleason van 34+3=6. Over 3 maanden een
vervolgafspraak en PSA-waarde meting - deze
zou dan onmeetbaar moeten zijn (daar hoop ik
dan maar op). En ... aan beiden zijden kon zenuw
besparend worden geopereerd, gunstig voor de
continentie en potentie.

Vrijdag de 25e naar de poli geweest om de
katheter te laten verwijderen - ging ook van een
leien dakje - en inmiddels (de volgende dag)
lijkt het erop dat ik 100% continent ben. Geen
druppel verlies. Ook daarvan hoop ik dat het zo
blijft.

Niet dan mijn ervaring voor iedereen geldt,
maar ik wil dit wel delen. Nu ben ik vooral bljj
dat ik een van de mannen ben waarbij erger kon
worden voorkomen. m

Groet, Bas.

Twitter: @PKS251014

WIJ ZIJN OOK ACTIEF OP SOCIAL MEDIA
Op de hoogte blijven van ons nieuws?

Volg ProstaatKankerStichting.nl dan op;

Facebook: https://www.facebook.com/prostaatkankerstichting/

LinkedIn: https://www.linkedin.com/company/prostaatkankerstichting/




Oncologisch
centrum

A.R.T.Z.-
ziekenhuizen
gaan samen
voor beste
diagnose

Jaarlijks horen ruim 12.000 mannen dat

ze prostaatkanker hebben. Een optimale
behandeling begint met een betrouwbare
diagnose. In het A.R.T.Z. Oncologisch
centrum werken Ziekenhuis Gelderse

Vallei, Slingeland Ziekenhuis, Rijnstate en

de Radiotherapiegroep intensief samen op
het gebied van oncologie. Op 18 februari
vond in Arnhem een regiobrede bijeenkomst
plaats om nieuwe inzichten rondom
prostaatkankerdiagnostiek onderling te delen
en kritisch te bespreken.

Voorheen werd er vaak bij patiénten een biopt
(een stukje prostaatweefsel) afgenomen om

vast te stellen of afwijkingen goedaardig of
kwaadaardig zijn. Het afnemen van een biopt
kan pijn en infecties veroorzaken en geeft geen
volledige zekerheid. De A.R.T.Z.-ziekenhuizen
passen liever technieken toe waarvan de patiént
zo min mogelijk hinder ondervindt. Om vast
stellen of een afwijking goed- of kwaadaardig is,
maken ze vaak gebruik van een multiparameter
MRI-scan. Ook zetten ze waar nodig een speciale
urinetest in, ook wel liquid biopsy genoemd.
Deze methode is veelbelovend, de test laat een
betrouwbaarheid van negentig procent zien.

Om de mate van kwaadaardigheid van een
afwijking te bepalen, gebruiken de ziekenhuizen
een echo of een MRI-geleide biopt. Het voordeel

van het gebruik van MRI bij het afnemen van
een biopt, is dat de plaats van de afwijking
nauwkeurig kan worden bepaald.

Korte wachttijden bij onderzoek naar
uitzaaiingen

Als er al bij de start van de behandeling
vermoed wordt dat er uitzaaiingen zijn, of als
prostaatkanker is teruggekeerd, komt een
patiént in aanmerking voor een '‘PSMA-scan’.
De PSMA-moleculen worden gebonden aan

de licht radioactieve stof Gallium 68. In het
lichaam binden deze PSMA-moleculen zich aan
prostaatkankercellen in en buiten de prostaat.
De Gallium 68 zorgt dat de moleculen zichtbaar
zijn op een PET/CT-scan. Zo kan in beeld
gebracht worden waar uitgezaaide tumorcellen
zich bevinden. Het op juiste wijze vroeg inzetten
van deze scan kan de keuze voor de beste
behandeling verbeteren en daardoor de kans
op genezing groter maken en hormoontherapie
soms langer uitstellen. A.R.T.Z.-ziekenhuis
Rijnstate heeft een PET/CT-scanner en maakt
het benodigde Gallium-PSMA zelf, waardoor
patiénten al binnen een week onderzocht kunnen
worden.

Gebruik maken van elkaars kwaliteiten
De drie ziekenhuizen werken nauw samen om de

diagnostiek en behandeling van prostaatkanker >
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continu te verbeteren. Inmiddels zijn de
zorgpaden vrijwel gelijk. Dat betekent dat in
ieder ziekenhuis op dezelfde manier zorg wordt
geboden. Geert Smits, uroloog bij Rijnstate: “Ik
ben er trots op dat we als A.R.T.Z.-ziekenhuizen
uniforme topzorg in diagnostiek, behandeling
en begeleiding kunnen bieden. Dat doen we
door het delen van kennis, starten met nieuwe
innovaties en deelname aan wetenschappelijk
onderzoek. We vinden het ook belangrijk
voorlichting en resultaten verder te verbeteren.
Zo hebben we bij A.R.T.Z.-ziekenhuis Rijnstate
een dashboard ontwikkeld met medische
uitkomsten en scores van de patiént. Die
gebruiken we steeds vaker in de behandelkamer
om met de patiént de behandelresultaten en de
vervolgbehandeling te bespreken.”

Nieuwe inzichten

Wim Oyen, hoogleraar en nucleair
geneeskundige bij Rijnstate: “Als je als
oncologisch samenwerkingsverband op de
kaart wil (blijven) staan, moet je alert zijn op
belangrijke nieuwe ontwikkelingen en die ook
in een vroeg stadium willen implementeren.
Dat hebben we ook met de PSMA-scan gedaan.
Maar het gaat verder dan dat. We doen ook
mee met onderzoeken naar de juiste inzet
voor technologieén. We willen patiénten de
juiste behandeling bieden, niet onder- of
overbehandelen. Klinische onderzoeken kun

je beter als regio oppakken, dat is efficiénter
en levert betere resultaten op. Ik merk dat we
juist in die verbinding veel nieuwe inzichten
verkrijgen. Nieuwe ontwikkelingen waar we
vandaag mee bezig zijn, maken dat we morgen
nog betere zorg kunnen aanbieden.” m

B N

Over A.R.T.Z. Oncologisch centrum

Regiobrede themabijeenkomst
‘Diagnostiek bij prostaatkanker’

Op 18 februari vond een regionale
themabijeenkomst plaats in Arnhem voor
medisch specialisten, verpleegkundigen en
andere zorgverleners van de drie A.R.T.Z.-
ziekenhuizen en de Radiotherapiegroep. Tijdens
de presentatie en discussie werd gesproken over
de nieuwste ontwikkelingen op het gebied van
PSMA-scan, liquid biopsy en de MRI-geleide
biopt. Er zijn veel diagnostische middelen, maar
welke methode werkt nu het beste op welk
moment? Juist de discussie hierover draagt bij
aan het ontwikkelen van uniforme zorgpaden
met optimale inzet van methodes om diagnoses
te stellen en te behandelen. De samenwerking
binnen A.R.T.Z. biedt de mogelijkheid om het
beste van de drie ziekenhuizen beschikbaar

te maken voor patiénten van alle drie de
ziekenhuizen.

Kees van den Berg, voorzitter van
ProstaatKankerStichting.nl: “Ik ben erg positief
over deze avond en over de samenwerking
tussen de A.R.T.Z.-ziekenhuizen. Er was veel
openheid en mogelijkheid tot discussie. Met onze
brede achterban is het zeer waardevol dat wij
hierbij mogen zijn en hierin kunnen meedenken.
Het kritisch bekijken van alle mogelijkheden en
middelen zorgt dat we prostaatkankerzorg steeds
verder kunnen verbeteren.

Redactie: A.R.T.Z. Oncologisch centrum

Het team van behandelaren bij prostaatkanker van de
A.R.T.Z.—ziekenhuizen, van links naar rechts:

- Frank Joosten, radioloog Rijnstate

- Wim Oyen, nucleair geneeskundige Rijnstate

- Arno Geboers, uroloog Slingeland Ziekenhuis

- Erik Schimmel, radiotherapeut Radiotherapiegroep Arnhem
- Arnold Baars, internist-oncoloog Ziekenhuis Gelderse Vallei
- Michael Kortleve, uroloog Ziekenhuis Gelderse Vallei

- Theo van Voorthuizen, internist-oncoloog Rijnstate

- Geert Smits, uroloog Rijnstate

A.R.T.Z. staat voor Alliantie Regionale TopZorg, een samenwerkingsverband tussen Rijnstate

in Arnhem, Slingeland Ziekenhuis, Doetinchem, Ziekenhuis Gelderse Vallei in Ede en de
Radiotherapiegroep. Onder de naam ‘A.R.T.Z. Oncologisch centrum’ werken de drie ziekenhuizen
intensief samen op het gebied van oncologie. Ze delen kennis en ervaring met elkaar en hebben
gespecialiseerde teams per kankersoort. Met als resultaat: topzorg dicht bij huis voor oncologische

patiénten in Midden- en Oost-Gelderland.




Prostaatkanker diagnose

anno 1980

m Wim Nak

Gijsbert Dekker stuurde onlangs een berichtje waaruit blijkt dat hij al meer dan
35 jaar leeft op een pilletje Casodex (bicalutamide) per dag.

Zo rond 1980 woonde hij in Zuid-Afrika. Zijn uroloog had bij hem prostaatkanker vastgesteld. Die
hield hem vier opties voor plus het advies daarover met de huisarts te overleggen. Die opties waren:
opereren, chemo, bestralen of medicijnen. De huisarts adviseerde opereren.

Op de dag voor de opname plaste hij bloed. De uroloog diagnosticeerde blaaskanker. Hij zei niet
meer te kunnen opereren, waarna er volgens hem nog maar twee opties overbleven: chemo of
bestralen. In medicijnen had de uroloog geen vertrouwen. De man was nu eenmaal chirurg zegt

Gijsbert Dekker.

Maar Gijsbert zelf voelde wel meer voor medicijnen en na wat geharrewar gaf de uroloog aan dat
Astra Zeneca mensen zocht om een nieuw medicijn uit te proberen: Casodex. Sinds begin december
1982 slikt Gijsbert elke dag trouw zijn pilletje en is daar tot op heden inmiddels heel content 85 jaar

mee geworden.

Inmiddels woont hij in Axel (Oost Zeeuws-Vlaanderen). Wanneer iemand meer van hem zou willen
weten, stuur dan een mailtje naar gdekker@zeelandnet.nl. m

Stichting biedt kanker-
patlenten Iogeerweek

o

Copyright ‘Stichting Annette van Ramselaar’

De stichting Annette van Ramselaar biedt
kankerpatiénten en hun naasten de mogelijkheid
om een week in een prachtig huis met park te
logeren. De stichting beheert de nalatenschap
van Annette van Ramselaar. Zij is in 2017
overleden aan kanker. Wie op de website de
foto’s van het park rondom het huis bekijkt, ziet
dat Annette een buitenmens was, die genoot
van de kleuren en geuren van planten, struiken
en bomen. Het huis met park is gelegen in het
buitengebied van Voorthuizen (een dorp tussen
Amersfoort en Apeldoorn).

De stichting hoopt dat een week in deze rustige
omgeving, samen met naasten, de kankerpatiént
kracht geeft om het traject dat komt beter aan te
gaan. Het huis biedt gelegenheid aan maximaal
zeven personen. De bewoners van het huis
moeten in de logeerweek zelf voor hun eten en
drinken zorgen. Een vrijwillige financiéle bijdrage
wordt op prijs gesteld.

Bij Frits Niessen, 72 jaar, zijn onlangs de blaas

en prostaat verwijderd. Ook 22 lymfeklieren

zijn weggehaald; die bleken gelukkig schoon.
Vanaf zijn logeeradres vertelt Frits: "Het is hier
geweldig. Het huis is compleet ingericht en door
welk raam je ook naar buiten kijkt: het uitzicht is
rustgevend en prachtig. Voor de boodschappen
kunnen we in het dorp terecht; dat ligt 7 km hier
vandaan. Je bent samen echt even in een andere
omgeving. Dit soort initiatieven is goud waard.”

Op de website kan onder “contact” een
reservering aangevraagd worden,
zie www.stichtingannettevanramselaar.nl m
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In UMC Utrecht ruim 100 patiénten behandeld

Theranostics
met
Lutetium-177-
PSMA

behandeling

Prof. Dr. Marnix Lam

In het UMC Utrecht zochten wij nucleair geneeskundige Prof. dr. Marnix Lam op.
In 2016 behandelde Lam een uitbehandelde prostaatkankerpatiént voor het eerst
met Lutetium-177-PSMA.

Wij zijn benieuwd naar zijn ervaringen nu er in Utrecht inmiddels meer dan 100

mannen behandeld zijn met Lutetium-177-PSMA.

m Berrie van der Heide

Wie komen in aanmerking voor de behandeling? =~ PET-scan

Lam: ‘Uitbehandelde prostaatkankerpatiénten gecombineerd m

komen in aanmerking. Het zijn patiénten die met  met het licht

chemotherapie en een lijn hormoontherapie te radioactieve

maken hebben gehad. lemand is uitbehandeld gallium-68

als hij samen met zijn behandelaar vaststelt wordt eerst een

dat verdere behandeling volgens de officiéle beeld gemaakt

behandelprotocollen niet meer gewenst of van de patiént m

mogelijk is. Dat kan bijvoorbeeld zijn bij de om te kijken of

afweging of een behandeling met Cabazitaxel bij  kankercellen

een castratieresistente patiént met uitzaaiingen zichtbaar worden en of een behandeling kansrijk

nog een optie is. Als een eerdere behandeling is. In zo'n 10 procent van de gevallen wordt op

met Docetaxel veel bijwerkingen opleverde basis van deze beeldvorming vastgesteld dat

kan dat reden zijn om van die behandeling als de behandeling geen zin heeft. Bij die patiénten

vervolgbehandeling af te zien omdat Cabazitaxel  ‘plakt’ de PSMA niet aan de receptor van de

vaak toch al belastend is.’ kankercel (en wordt dus niet zichtbaar op de
scan). PSMA gecombineerd met Lutetium-177

Wat is theranostics? zal dan ook niet ‘plakken’ en dus niet werken.

Marnix Lam noemt de Lutetium-177-PSMA In het verdere verloop van de behandeling

behandeling een voorbeeld van theranostics, het  blijft die beeldvorming verder belangrijk: het

combineren van diagnose en behandeling. zegt namelijk, samen met bijvoorbeeld de

PSA-waarde, iets over het effect van de >
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LUTETIUM-177-PSMA-617 BEHANDELING VAN PROSTAATKANKER

Gallium-68-PSMA-11 PET/CT

Gallium-68-PSMA-11 PET/CT
Baseline na 2 behandelingen lutetium-
177-PSMA-617

Gallium-68-PSMA-11 PET/CT
na 4 behandelingen lutetium-
177-PSMA-617

behandeling. Lam: ‘Soms zie je bij een patiént
bij beeldvorming een zodanig verbetering dat
we besluiten om bijvoorbeeld maar eens even te
wachten met een reeds geplande kuur om eerst
eens te zien hoe stabiel dat beeld en de
PSA-waarde blijft.’

Waarom eerst een studie?

‘Wij zijn het medicijn eerst zelf gaan maken

om de eerste behandelingen te kunnen doen,
inmiddels doen we mee aan de internationale
VISION-studie. In die studie wordt gekeken
naar het effect van de Lutetium-177-PSMA
behandeling bij patiénten die eerst zowel
chemotherapie als hormoontherapie hebben
gehad. Bij deze studie krijgt op basis van loting
2/3 van de patiénten de behandeling en 1/3 niet.
Die groep vormt de controlegroep. Ik verwacht
dat de studie aan het eind van het jaar al vol zit.
Ik denk dat het krachtiger is dan alles dat we tot
nu toe als behandeling hadden maar dat moeten
we wetenschappelijk bewijzen.” aldus Lam. ‘Als
de resultaten van deze studie goed zijn dan kan
vervolgens Europese registratie plaats vinden.
In Nederland kan het dan in het basispakket
opgenomen worden als de autoriteiten dat
goed vinden. Op dat moment wordt het breed
toegankelijk.’

Wat zijn uw bevindingen tot nu toe?

Een bevlogen Lam somt in rap tempo op: ‘leder
individu is anders maar in het algemeen zie je dat
de PSA-waarde fors zakt, de beelden verbeteren,
de patiént zich beter voelt, mobieler wordt en
minder pijnstilling nodig heeft.

Beelden afkomstig van UMC Utrecht

DE BALANS TUSSEN
BIJWERKINGEN IS
dllecn do foute - [T AEE]
te vinden maar

helaas ook de speekselklieren. Maar dat is het
over het algemeen dan ook.

We zoeken nu naar manieren om die bijwerking
te verminderen. De balans tussen effect en
bijwerkingen is relatief gunstig als ik dat vergelijk
met veel andere onderzoeken waar ik bij
betrokken ben. Welke extra overlevingswinst de
behandeling oplevert kunnen we pas na verloop
van tijd zien uiteraard.’ m

Als bijwerking
ervaren veel
patiénten een
milde vorm van
een droge mond.
Dat komt omdat
het PSMA niet
alleen de foute

Hoe werkt de Lutetium-177-PSMA
behandeling?

Als je het eiwit PSMA, het Prostaat Specifiek
Membraan Antigeen, in de bloedbaan brengt
door een injectie, dan heeft het de eigenschap
dat het zich bindt aan de receptor op een
prostaatkankercel. Die receptor ‘eet het eiwit
op’, ook wel internalisatie genoemd. Als je aan
dat eiwit het radioactieve Lutetium-177 hebt
gekoppeld dan wordt door de straling het
DNA van de kankercel van binnen uit
beschadigd en gaat de kankercel dood.
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Embraze, netwerk voor kankerzorg

Samen sterk tegen kanker!

In de zorg voor patiénten met kanker is sprake van een toenemende zorgvraag.

Ook maken nieuwe ontwikkelingen en behandelmethoden de zorg steeds

complexer en worden er landelijk toenemende eisen gesteld aan de kwaliteit.

Daarom werken ziekenhuizen in de regio Midden-, West-Brabant en Zeeland samen

binnen EMBRAZE" kankernetwerk.

m Miranda Gramser, communicatieadviseur Embraze

Om de kwaliteit van de zorg voor patiénten
met kanker continu te verbeteren en de kans
op genezing te vergroten, startten zeven
ziekenhuizen en twee instituten radiotherapie
in Brabant en Zeeland het kankernetwerk
EMBRAZE. Regionale netwerktumorgroepen
(NTG's) per tumortype vormen het hart van
EMBRAZE. In deze netwerktumorgroepen
spreken professionals van alle aangesloten
partners met elkaar en werken samen aan de
best mogelijke zorg. De gemaakte afspraken
worden vastgelegd in een netwerkstandaard.

' De poten van de krab visualiseren een omhelzing (engels: Embrace), ‘Samen maken we ons sterk tegen kanker’. Ook is EMBRAZE een samenvoeging

van Erasmus MC, BRAbant en ZEeland.

Blauwdruk van zorg

Een netwerkstandaard is een blauwdruk van de
zorg aan patiénten met kanker en beschrijft het
zogenaamde ‘plan van uitvoering'.

Per tumortype is een netwerkstandaard
beschreven. De standaard start met de fase
van verdenking op kanker en sluit af met de
laatste levensfase. Daarmee beschrijft de
standaard ALLE mogelijke behandelfasen;

van curatief tot en met palliatief. Het werken
met netwerkstandaarden zorgt ervoor dat een
behandeling bij alle EMBRAZE-partners hetzelfde
is, of op elkaar afgestemd, en voldoet aan de
laatste richtlijnen en inzichten. >




‘OP EEN VAN DE MEEST KWETSBARE
MOMENTEN IN HET LEVEN VAN DE
PATIENT LEVEREN WIJ DE BEST
MOGELIJKE ZORG, DICHT BIJ HUIS

OF IN DE REGIO’

Prostaatkankerzorg binnen EMBRAZE
Zo geldt dit ook voor prostaatkankerzorg.

Een patiént met (verdenking op) prostaatkanker
wordt in het zorgtraject door de huisarts
verwezen naar het dichtbij zijnde, lokale
ziekenhuis. Daar wordt de eerste diagnose
gesteld en de patiént begeleid. ‘Voor een
patiént maakt het niet uit in welk aangesloten
ziekenhuis hij komt voor de (eerste) diagnose’,
vertelt llze van Onna, uroloog en voorzitter van
de regionale netwerktumorgroep Urologie.
‘Door de vastgestelde netwerkstandaard is de
integrale prostaatkankerzorg gestroomlijnd,
vastgelegd in protocollen en daarmee bij elke
Embraze-partner gelijk. Denk hierbij aan een
MRI scan, het nemen van biopten en eventueel
aanvullende diagnostiek. De netwerkstandaard is
een zogenoemd levend document dat frequent
wordt aangepast aan nieuwe richtlijnen en
inzichten.’

Behandeling

Een behandeling van prostaatkanker kan

bestaan uit ‘active surveillance’ (actief volgen),
chirurgie, radiotherapie, chemotherapie,
hormoontherapie of een combinatie van deze
behandelingen. Zowel ‘active surveillance’ als
chemotherapie en hormoontherapie vinden
plaats in het ziekenhuis waar de diagnose werd
gesteld. Voor therapieén ‘in studie verband'

is binnen Embraze bekend waar welke studie
loopt, zodat patiénten gericht en efficiént
worden verwezen. Radiotherapie wordt geboden
door Instituut Verbeeten en het ZRTI (Zuidwest
Radiotherapeutisch Instituut). Wordt tijdens de
behandeling besloten tot het verwijderen van de
prostaat, dan volgt een opnamegesprek in het
ziekenhuis waar de operatie gaat plaatsvinden.
Binnen EMBRAZE zijn dit het Bravis ziekenhuis in
Bergen op Zoom en het Jeroen Bosch Ziekenhuis
in 's Hertogenbosch. Ook opname op de
verpleegafdeling gebeurt daar. Eenmaal thuis
ontvangt de patiént de nabehandeling en nazorg
weer in het ziekenhuis waar de diagnose werd
gesteld.

llze van Onna, uroloog en voorzitter van de regionale netwerktumor-
groep Urologie, bespreekt samen met een patiént het behandelplan.

Ontwikkeling

De intensieve samenwerking met alle EMBRAZE-
partners wordt steeds belangrijker, geeft Van
Onna aan. Binnen het specialisme Urologie
vinden veel ontwikkelingen plaats op het gebied
van innovatie en wetenschap. ‘Denk bijvoorbeeld
aan robotchirurgie, bestralingsmethoden en
nieuwe medicijnen. De wisselwerking met
oncologen en radiotherapeuten; het wordt
steeds belangrijker goed op elkaar in te spelen
en met elkaar een goed team te vormen. Zo
weet je wat er mogelijk is. Dat is de kracht, in het
belang van de patiént!’ m

EMBRAZE
Kankernetwerlk

Het kankernetwerk EMBRAZE bestaat uit

> Admiraal de Ruiter ziekenhuis

> Amphia

> Bravis ziekenhuis

> Erasmus Medisch Centrum

>ETZ

> Instituut Verbeeten

>Jeroen Bosch ziekenhuis

> ZorgSaam

> Zuid West Radiotherapeutisch Instituut (ZRTI)

‘Binnen EMBRAZE kankernetwerk maakt een
groot team van zorgprofessionals zich dagelijks

hard voor het bieden van de best mogelijke zorg

op het gebied van kanker’

Kijk ook eens op www.embraze.net

PUBM pleag ‘usaoypulig uea usousf :0304
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Ik kom op

voor mezelf.
NFK voor
ledereen.

NFK komt op voor alle (ex-)kankerpatiénten en hun naasten

m Sandra Leenhouts

ProstaatKankerStichting.nl is lid
van de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK).

NFK is een samenwerkingsverband van
19 kankerpatiéntenorganisaties (kpo's). Wij zijn
collectief dé stem en belangenbehartiger van
alle (ex-)kankerpatiénten en hun naasten in
Nederland. NFK behartigt de tumoroverstijgende
belangen en ondersteunt de besturen van de
kpo's. Kpo's, zoals ProstaatKankerStichting.nl,
kunnen gebruikmaken van de kennis, expertise
en contacten van de NFK-belangenbehartigers.
Andersom, gebruiken we de kennis en ervaring
vanuit de kpo's om de tumoroverstijgende
4% belangenbehartiging op vijf thema’s
A Uit te voeren, namelijk Samen
Beslissen, Transparantie, Expertzorg,
Geneesmiddelen en Laatste Levensfase.

betekent dat de patiént samen

met de zorgverlener bespreekt en beslist
welke zorg of behandeling het beste bij hem
of haar past. We vinden dat alle mensen een
volledig beeld moeten krijgen van de medische
mogelijkheden, en welke keuzes zij hierin kunnen
maken.
Daarnaast maken we ons hard voor

. Transparantie zorgt ervoor dat
mensen inzicht krijgen in de kwaliteit van zorg.
Hierdoor is onder andere bekend hoe vaak een
arts een bepaalde behandeling uitvoert, wat de
risico’s zijn en hoe andere mensen de zorg in dat
ziekenhuis ervaren.

Een ander thema is . We willen dat
de kankerzorg meer geconcentreerd wordt

NFK precies?

in expertcentra; centra waar één tot drie
aandoeningen behandeld worden. Op die manier
kunnen zorgverleners zich specialiseren. Ook het
hebben van toegang tot innovatieve, betaalbare

is een speerpunt van NFK.
Door aanwezig te zijn tijdens alle belangrijke
landelijke overleggen werken we voortdurend
aan beinvloeding van beleid.

Met het thema komen we

op voor kankerpatiénten die niet meer beter
worden. Het is van belang dat patiénten in hun
laatste levensfase passende zorg ontvangen en
op tijd en goed over het levenseinde kunnen
praten, zodat de zorg en de begeleiding volledig
afgestemd wordt op de persoonlijke wensen en
behoeften.

Doneer Je Ervaring: onderzoek op
actuele thema’s

Naast belangenbehartiging zorgen we er
namens alle kpo’s voor dat de stem van
(ex-)kankerpatiénten en hun naasten wordt
gehoord. Dit doen we met ons patiéntenpanel
DoneerJeErvaring.nl. Drie keer per jaar
ontvangen 35.000 (ex-)kankerpatiénten een
vragenlijst over een actueel thema. Ook leden
van ProstaatKankerStichting.nl krijgen een
uitnodiging voor DoneerJeErvaring.nl. Met de
uitkomsten van deze anonieme vragenlijst krijgen
we ‘munitie’ om beter op te komen voor de (ex-)
patiéntenbelangen in de media, zorg en politiek.
Op 2 april a.s. publiceert NFK de resultaten van
het onderzoek Kanker & Werk.

Meer informatie over onze thema'’s en
DoneerJeErvaring vindt u op
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Waar

Parkhuys

Inloophuis Debora
Catharina Ziekenhuis
Toon Hermans Huis
Lange Land Ziekenhuis
Vicki Brown Huis
Maasziekenhuis Pantein
Centrum Ter Schorre
Inloophuis De Eik
Inloophuis Mid. Brabant
Inloophuis ‘t Praethuys
Maasstad Ziekenhuis

Toon Hermans Huis
Toon Hermans Huis
Inloophuis Helianthus
Toon Hermans Huis
Inloophuis De Cirkel
Inl.huis De Honingraad

Inloophuis Oude lJssel
Bravis Ziekenhuis

Inloophuis Den Helder
Haga Ziekenhuis
Inloophuis Kennemerland
Vicki Brown Huis

Toon Hermans Huis
HMC Antoniushove
Inloophuis De Eik
Inloophuis Helianthus
ALMA Inloopershuis
Toon Hermans Huis
Inloophuis ‘t Praethuys
Inloophuis Carma

Inloophuis Den Helder
Inloophuis Scarabee
Toon Hermans Huis
Inloophuis De Cirkel
Ziekenhuis Bernhoven
Lange Land Ziekenhuis
Vicki Brown Huis
Inloophuis Debora
Toon Hermans Huis
Inloophuis Mid. Brabant
Inloophuis 't Praethuys

Inloophuis Oude Jssel
Maasstad Ziekenhuis
Toon Hermans Huis
Inloophuis Helianthus
Toon Hermans Huis

Inloophuis De Honingraad

Inloophuis Den Helder
Haga Ziekenhuis

HMC Antoniushove
Vicki Brown Huis

Toon Hermans Huis

Plaats
Almere
Delft
Eindhoven
Tiel
Zoetermeer
Den Bosch
Beugen
Terneuzen
Eindhoven
Tilburg
Alkmaar
Rotterdam

Tiel

Weert
Dordrecht
Maastricht
Helmond
Breda

Doetinchem
Roosendaal

Den Helder
Den Haag
Haarlem
Den Bosch
Tiel
Leidschendam
Eindhoven
Dordrecht
Almelo
Maastricht
Alkmaar
Naaldwijk

Den Helder
Leiden
Roermond
Helmond
Uden
Zoetermeer
Den Bosch
Delft

Tiel

Tilburg
Alkmaar

Doetinchem
Rotterdam
Weert
Dordrecht
Maastricht
Breda

Den Helder
Den Haag
Leidschendam
Den Bosch
Tiel

Datum
26 maart
26 maart
26 maart
28 maart
28 maart
28 maart
2 april

3 april

4 april

8 april

9 april

9 april

9 april

10 april
11 april
11 april
15 april
15 april

16 april
17 april

17 april
18 april
18 april
25 april
25 april
28 apiril
2 mei
9 mei
9 mei
9 mei
14 mei
14 mei

15 mei
16 mei
16 mei
20 mei
21 mei
23 mei
23 mei
28 mei
30 mei
3 juni

11 juni

11 juni
11 juni
12 juni
13 juni
13 juni
17 juni

19 juni
20 juni
27 juni
27 juni
27 juni

Tijd
13.00/15.00
16.00/17.30
19.30/22.00
10.00/12.00
10.15/12.00
14.00/16.00
19.15/21.15
19.00/21.30
14.00/16.00
14.00/15.30
10.30/12.00
14.30/17.00

19.30/22.00
14.00/16.00
14.00/16.00
19.00/21.00
14.00/16.00
14.00/16.00

14.00/16.00
19.00/21.00

19.00/21.30
19.00/20.30
19.30/21.30
14.00/16.00
10.00/12.00
14.00/16.00
14.00/16.00
14.00/16.00
19.00/20.30
19.00/21.00
10.30/12.00
15.30/17.00

19.00/21.30
10.30/12.30
14.00/16.00
14.00/16.00
10.00/12.00
10.15/12.00
14.00/16.00
16.00/17.30
10.00/12.00
14.00/15.30
10.30/12.00

14.00/16.00
14.30/17.00
14.00/16.00
14.00/16.00
19.00/21.00
14.00/16.00

19.00/21.30
19.00/20.30
14.00/16.00
14.00/16.00
10.00/12.00

epuaby uajswoyuaaig
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Waar schreven wij
over de laatste 2 jaar?

(Alle nummers zijn te zien op onze website. Die is te bereiken via
www.prostaatkankerstichting.nl, klik op die site op de button ‘Actueel’, vervolgens
op de knop Magazine Nieuws en maak daar uw keuze van het gewenste nummer.)

Pag
5
7
10
13
17
19
23
25
29
34
38
41

Pag
6
7
10
13
15
17
27
30
33
35
38

Pag
5
7
10
12
15
17
23
29
33
38

Pag
5
10
13
15
20
24
29
35
41

Nr 29 december 2018

Combinatie spreekuur St Antonius
Ervaringen Herman Pfeifle

Donateurs dag

Prostaatkanker en homoseksualiteit

Theo de Reijke, Raad van Advies PKS
Onvoldoende eerstelijns PK zorg (huisarts)
Utrechtse studenten brengen cheque bijeen
Ervaringsverhaal Bier-kers

Pilot verbeterde keuzehulp PSA-test

MRI Linac nieuw bestralingsapparaat
Oncokompas en palliatieve zorg
Ervaringsverhaal Hans Overbeeke

Nr 28 september 2018

10 aanbevelingen voor minder kans op kanker
Prostaatkanker Netwerk rond AvL

Samen beslissen bij mCRPC

NVU

Hyperbare zuurstof

PCNN al 2 jaar actief

Vast aanspreekpunt in ziekenhuis
Patiénten versie EAU-richtlijnen

Opname geneesmiddel in basispakket
Prostaatkanker en verzekeren

Prokeus studie en behandelkeuze boekje

Nr 27 Juni 2018

Gewoon in beweging blijven

Tweede MRIdian bij VUmc

Relaas vrijwilliger lotgenoten telefoon
Samen beslissen — de Kieswijzer
Vrijwilligers dag

Integraal Kankercentrum Nederland IKNL
Ballonnetje tussen prostaat en endeldarm
Het zit in de genen

Waarom verschillende therapieén?
Powerpatiént (vloeibaar biopt)

Nr 26 maart 2018

Plasklachten geen aanwijzing prostaatkanker
Het deurknop gesprek

Sneller duidelijkheid tegen lagere kosten
Symposium regionale samenwerking
Vloeibaar biopt via circulerende tumorcellen
Kwaliteitsgroep ProstaatKankerStichting.nl
Case-management urologische oncologie
PEPPER-studie

Veelbelovend onderzoek computerdiagnostiek
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Nr 25 december 2017
Prostaatkankerzorg in de huisartsenpraktijk
Urine-incontinentie na prostaatoperatie
Reacties van lezers over MDx test
Moleculaire analyse voor
pk-behandeling op maat

Wie betaalt voor dure medicijnen
Donateurs dag in teken van progressie
in pk-zorg

Partnerprogramma donateurs dag
Hordelopen

Nederlandse Kanker Registratie (NKR)
Overgewicht en prostaatkanker

Nr 24 september 2017
Symposium PKS met visie op optimale
zorg

Prostaatkankerzorg in Duitsland
Casemanager in de praktijk
DUOS

Vrijwilligers dag 2017
Diagnostische MRI

Twintig jaar PKS

MRI geleide focale therapie
Reacties PSMA PET scan

MRI van de prostaat

Bewegen blijft belangrijk

Nr 23 Juni 2017

Snelle diagnose met de e-nose?

Pilot voeding in Flevoland

PSMA PET scan

Verspreiding kankercellen

Select MDx test beschikbaar

Aart Vorstenburg, weetgierige lotgenoot
HDR brachy plus uitwendige bestraling
Witboek EAU

Nr 22 Maart 2017
Prostaatkanker Centrum
Noord-Nederland

Dementie door hormoonbehandeling?
Samen Beslissen

Vervolg Karel Gooren (Actinium)
Chemo en prostaatkanker
Oncologische revalidatie

Voeding, bewegen en kanker

Pijn bij kanker

Huisarts protocol bij prostaatkanker



m Harry van der Werf

In Nieuws lees ik regelmatig verhalen
van lotgenoten bij wie prostaatkanker in
een laat stadium is ontdekt. Daarom wil
ik vertellen hoe het ook kan.

Ik ben 60 jaar, woon sinds 3 jaar met mijn
vriendin in Almere. Wij hebben vier zoons van
33, 30, 25 en 22 jaar. In september 2018 is bij mij
prostaatkanker vastgesteld. (Gleason score 7).

Toen ik nog in Amersfoort woonde wilde ik

mijn PSA laten meten, maar mijn huisarts vond
dit niet nodig en zei: ‘als je het weet is het te
laat.” ProstaatKankerStichting.nl vindt dat er een
richtlijn moet komen dat elke huisarts je PSA
moet laten meten als je daarom vraagt, hier ben
ik het mee eens.

In 2016 ging ik naar mijn nieuwe huisarts in
Almere en gevraagd om mijn PSA te laten meten.
Zij vond dit geen probleem. De uitkomst was

‘Als je
het weet

IS het te
laat.’

0,6. In 2017 opnieuw laten meten, uitkomst 0,9.
Juli 2018 weer naar mijn huisarts om opnieuw te
meten en vanwege plasklachten. Mijn vriendin
vond dat ik veel plaste. De huisarts heeft mijn
prostaat gevoeld: vergroot en glad aanvoelend,
voor een zestig jarige normaal, de uitslag was 6,9.
Zij adviseerde een afspraak te maken met de
uroloog in het Flevo Ziekenhuis in Almere. Eind
augustus vond dit gesprek plaats, opnieuw een
inwendig onderzoek met dezelfde uitkomst.

In september is er een echo gemaakt. Op de
echo waren geen afwijkingen te zien, om alles
uit te sluiten stelde de uroloog voor biopten te
nemen. Om mijn plasklachten te verminderen
kreeg ik Tamsulosine.

Mijn vriendin was er bij

De uitslag van de biopten was
PROSTAATKANKER. Er waren kankercellen
gevonden. Links twee atypische en rechts twee
adenocarcinoom. De uitslag cT1¢, Gleason 7,
NxMx, PSA 6,9.

Ik schrok, wat de uroloog zei ging voor de helft
langs mij heen, gelukkig was mijn vriendin erbij
aanwezig. Hij vertelde dat ik op tijd was en dat er
geen reden was om te haasten. Hij noemde drie

mogelijkheden voor behandeling, operatie >
41



42

OP DE BEELDEN VAN
DE MRI WAREN GEEN
Z0O KLEIN WAS DE KANKER

(RALP), uitwendige- of inwendige bestraling
(brachy). Gevraagd wat de beste behandeling
was, vertelde hij dat alle opties goed zijn.
Tevens kregen we informatie mee waarin de
verschillende behandelingen uitgelegd werden.
Twee weken later een vervolgafspraak gemaakt.
Bij thuiskomst vertelde ik mijn vriendin dat ik voor
de operatie ging. Het idee dat er kankercellen

in je lichaam zitten beviel mij niet. Zij zei: lk snap
je reactie maar laten we ook de andere opties
onderzoeken.

Ik heb een lijstie gemaakt met de voors en
tegens van alle opties. Uiteindelijk kwam ik op
de brachytherapie. Dit was voor mij het minst
belastend en met de minste bijwerkingen.

Ook heb ik twee lotgenoten gebeld en heb

ik overwogen een second opinion aan te
vragen. De oudste zoon van mijn vriendin is IC
verpleegkundige en die heeft ons geholpen met
de vele medische termen die we tegen kwamen.
Hierna aan de uroloog de keuze medegedeeld.
Hij verwees mij door naar de radiotherapeut van
het Amsterdam UMC, locatie Flevo Ziekenhuis.

Twijfels over brachy

Na twee weken een gesprek met de
radiotherapeut. Zij vertelde dat uitwendige
bestraling geen goede optie was gezien het
vroege stadium van de prostaatkanker en de
behandeling relatief zwaar zou zijn.

Mogelijk kon er weefsel en organen beschadigd
worden. Zij voorzag geen problemen voor de
brachytherapie. De behandeling zou plaatsvinden
in het Amsterdam UMC, locatie AMC in
Amsterdam. Zij zou vast een afspraak maken voor
een MRI en een echo.

Twee weken later sprak ik met de uroloog in het
Flevo Ziekenhuis. Hij vertelde dat hij twijfels had
over de brachytherapie. Omdat ik plasklachten
had en die zouden kunnen verergeren. Een
andere optie was eerst een TURP te doen en
dan de brachytherapie. Dit was voor mij geen
oplossing. De radiotherapeut van het AMC

in Amsterdam zou uiteindelijk op basis van
aanvullende onderzoeken beslissen of ik voor de
brachytherapie in aanmerking kwam.

Eind november had ik een afspraak voor de
MRI. Opnieuw een echo en flowmeting. De
radiotherapeut had goed nieuws, ik kwam in
aanmerking voor de brachytherapie. Op de
beelden van de MRl waren geen kankercellen
te zien zo klein was de kanker. Hij vertelde hoe
de operatie zou gaan. Er zouden ongeveer
zestig radioactieve zaadjes, Jodium 125, in mijn
prostaat gezet worden.

Hij waarschuwde wel dat de plasklachten konden
verergeren. Na de voor- en nadelen te hebben
afgewogen heb ik dat risico genomen. De
wachttijd voor de brachytherapie was ongeveer
twee maanden.

Zinvol gesprek

Hierna spraken wij de verpleegkundige. Zij
gaf ons voorlichting over de brachytherapie.
Veel kwam ons bekend voor maar het gesprek
was toch zinvol omdat er ook nieuwe zaken
besproken werden en wij ook vragen konden
stellen.

Op 4 januari had ik een afspraak bij de
anesthesist, daarna afwachten wanneer de
behandeling zou kunnen starten.

Door een affiche van ProstaatKankerStichting.nl
ben ik donateur geworden. Het Prostaat-
kankerlogboek en het internet hebben mij veel
wijzer gemaakt.

Wat heeft het met mij tot nu gedaan?
Sinds ik weet dat ik prostaatkanker heb, denk ik
er dagelijks over na en hebben we het er over.
De kinderen, mijn familie en kennissen schrokken
toen ik vertelde dat ik prostaatkanker had.

Voor mij is het erg belangrijk dat ik er over kan
praten. lk heb geen ogenblik gedacht dat ik
eraan dood zou gaan maar tot aan de MRI was ik
wel bang voor uitzaaiingen. Gelukkig was dit niet
het geval. m

Ingezonden in Januari 2019

DRIE MOGELIJKHEDEN VOOR

BEHANDELING, OPERATIE (RALP),

UITWENDIGE- OF INWENDIGE
BESTRALING (BRACHY)
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ProstaatKankerStichting.nl:

* biedt lotgenotencontact

» geeft voorlichting en informatie

* behartigt de belangen van
mannen met prostaatkanker en
hun naasten

* stimuleert wetenschappelijk

onderzoek
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