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Duitsland

In die tijd was er weinig bekend over een goede behande-
ling van melanoomkanker. Daarom zijn Ethel, Gerwin en
hun familie overal informatie over behandelmethoden
gaan zoeken. In Nederland liepen geen nieuwe onder-
zoeken of trials voor de behandeling van melanoom-
kanker. Daarom zijn ze over de grens gaan kijken.
Zo werd door Ethels vader en broer ontdekt dat er in
Duitsland een nieuwe dendritische celtherapie was gestart
in een universiteitskliniek. Na verschillende bezoeken en
behandelingen bleek het aan te slaan. Waar eerst
gesproken werd over ‘slechts’ enkele maanden, konden
Ethel en Gerwin nu weer langer vooruitkijken in hun
leven.

Samen genieten

Leven moet je doen! Pluk de dag! Zijn de motto's die door
alle dingen die ze hebben meegemaakt als een paal boven
water zijn komen te staan. Zo kunnen ze genieten van het
samen achter in de tuin in de zon op een bankje zitten
terwijl ze kijken naar de grazende schapen. Ze hebben
geen negatieve gevoelens over de tijd die achter hen ligt.
Over de behandeling van melanoomkanker was in die tijd
zeer weinig bekend. Daardoor hebben ze zelf veel moeten
uitzoeken. Maar er is gelukkig veel veranderd. Niet alleen
de behandeling van melanoomkanker maar ook op het
gebied van voorlichting. Daar zij ze beiden blij om.
En natuurlijk kan het altijd beter. Maar zij hebben samen
een tocht gemaakt door een onbekend landschap en nu
genieten ze van het uitzicht. Het is ze zeer gegund!

Zij hebben samen een tocht
gemaakt door een onbekend

landschap.

Pioniers

Ethel en Gerwin waren echte pioniers op het gebied van
de behandeling voor melanoomkanker. V66r 2005 waren
er eigenlijk geen goede behandelmethoden voor stadium
4. In de afgelopen jaren zijn er verschillende mensen
(waaronder de schrijver van dit stuk) bij hen op bezoek
geweest om informatie te vragen over behandelingen
voor melanoomkanker. De boodschap die Ethel altijd
meegeeft is dat je moet zorgen dat je goede informatie
krijgt en dat je voor jezelf moet opkomen. Het heeft haar
immers veel opgeleverd. Zonder haar doortastende
houding zou het voor haar heel anders zijn afgelopen.

Ethel is nu al vele jaren tumorvrij. Het werk als verpleeg-
kundige kan ze door de bijwerkingen van de operaties in
haar hals en hoofd niet meer doen. Ze heeft nog wel een
tijd administratief werk gedaan in het ziekenhuis maar
dat lukte niet meer. Gezien er in 2011 epileptie bijkwam.
Een van de gevolgen van de hersenoperaties en
bestralingen. Een aantal jaren later wilde ze toch meer
mensen kunnen helpen in de praktijk. Daarom doet ze nu
vrijwilligerswerk. Ze gaat regelmatig koken bij Stichting
Welzijn voor mensen die moeite hebben de dag door te
komen. Ook zwemt ze samen met mensen met een
verstandelijke beperking uit het Thomashuis in Brummen.
Dat maakt je leven weer nuttig en doe je weer dingen met
plezier
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door Moniek Veltman

Nieuwe brochure voor
oogmelanoompatiénten

In september 2016 is een nieuwe brochure verschenen

met informatie voor patiénten met oogmelanoom.

De brochure is opgesteld door Stichting Melanoom in

samenwerking met onder andere LUMC Leiden en

Erasmus MC Rotterdam, de oogmelanoomcentra.

Marina Marinkovic is oogarts in het LUMC en was

betrokken bij de totstandkoming van de brochure.

We stelden haar enkele vragen.

Voor wie is de brochure bedoeld?

De brochure is bedoeld voor patiénten. Ze krijgen de
folder mee naar huis op de dag dat de diagnose oog-
melanoom bij ze is gesteld. Ze kunnen dan de informatie
die wij, artsen en andere hulpverleners, die dag gegeven
hebben, thuis nog eens rustig nalezen. Ook kunnen ze de
brochure aan familieleden geven, zodat zij op de hoogte
zijn van de aandoening en hoe deze behandeld kan
worden.

Wat is er veranderd in de brochure ten opzichte van de
vorige brochure?

De belangrijkste inhoudelijke wijziging is de toevoeging
van een zinsnede over de bouw van een nieuw protonen-
centrum in Delft, waar patiénten met oogmelanoom
bestraald kunnen worden. In de brochure staat dat dit
centrum eind 2017 klaar is, maar het lijkt erop dat het iets
langer gaat duren. Verder zijn er inhoudelijk weinig grote
wijzigingen. Wel zijn er enkele zinsneden scherper
geformuleerd.
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Wat is er in het algemeen belangrijk in de voorlichting
aan oogmelanoompatiénten?

Ten eerste is het belangrijk voor hulpverleners om eerlijk
te zijn. Je moet direct vertellen wat de diagnose is en dat
het kwaadaardig is; het helpt niet om daar omheen te
draaien. Je moet vertellen dat er behandeld moet worden
en waarom. Verder is het van groot belang om duidelijk te
zijn. Je geeft helder aan wat de behandelingsmogelijkhe-
den zijn. Soms is dat er maar één, maar een andere keer
zijn dat er drie of vier. Vervolgens nemen de patiént en de
arts samen een beslissing over welke behandeling ingezet
wordt, de zogenoemde shared decision making. Zoals het
vroeger ging, toen de dokter in zijn eentje de beslissing
nam, past niet meer in deze tijd.

Aan de andere kant, de beslissing alleen aan de patiént
overlaten is ook niet goed. Deze kent de voor- en nadelen
van verschillende behandelingsmethoden minder goed
dan de arts. Bovendien is de patiént op het moment dat
we praten over de behandelingsmogelijkheden vaak erg
geémotioneerd, omdat hij net de diagnose heeft gehoord.

Wij proberen namelijk het hele traject op één dag te plan-
nen: mensen komen, krijgen een diagnose en wij spreken
over de behandelingsmogelijkheden en maken een keuze,
een behandelplan. Mensen komen vanuit het hele land
naar ons toe en dan is het prettig als alle onderzoeken en
gesprekken op dezelfde dag plaatsvinden. Bij de gesprek-
ken is altijd een gespecialiseerde verpleegkundige aanwe-
zig. Als patiénten later nog vragen hebben, kunnen ze
haar bellen. En ze kunnen natuurlijk de brochure nog eens
doornemen.

De nieuwe brochure voor oogmelanoompatiénten
kan gedownload worden van de website van
Stichting Melanoom. De volledige link is:
http://stichtingmelanoom.nl/fileadmin/
stichting_melanoom/OQogmelanoom_folder_
uitgave_12-9-16.pdf
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activiteit

Melanoom Nieu

door Nel Kleverlaan, voorzitter stichting Verdriet door je hoofd/Kankerspoken

waarom Kankerspoken?

Onlangs kregen we als stichting Verdriet door je hoofd/

Kankerspoken een indrukwekkend verhaal toegestuurd

over een jongetje met een vader met een melanoom.

De moeder van het jongetje vertelde ons hoeveel het
gezin aan Kankerspoken had gehad. Daar werden we
stil van ...
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Je weet waar je het voor doet en het is hartverwarmend
om te horen hoe het uitpakt. Dit soort verhalen, maar ook
de vragen van kinderen en ouders, vormen de leidraad
van onze kennis en kunde en worden gebruikt om steeds
weer een stap verder te komen. Wat is Kankerspoken
eigenlijk? Kankerspoken, de naam komt voort uit het feit
dat kinderen zeggen dat het spookt in hun hoofd, is de
website van de stichting Verdriet door je hoofd.

Website

Het is een site voor en over kinderen en jongeren met
een vader of moeder met kanker met als bijzondere
bijkomstigheid dat ook (groot)ouders, leerkrachten en
hulpverleners van informatie worden voorzien.

En zo dient Kankerspoken twee doelen:

1) het informeren en steunen van kinderen en jongeren
met een vader of moeder met kanker;

2) het informeren en steunen van de volwassenen die
om hen heen staan, zodat de kinderen goed begeleid en
opgevangen kunnen worden.

Maar Kankerspoken is ook een plek om ideeén uit te
wisselen en vragen te stellen. ‘Hoe komt het dat iemand
kanker krijgt?’ of: ‘lk ben zo verdrietig, kunnen jullie mij
helpen?’ of: ‘Ken je het boek Dikkie Dik en de smeer-
poes?' Soms hebben we pasklare antwoorden, veel vaker
gaan we samen met de kinderen en hun ouders op zoek.
Ook grootouders kunnen iets aan Kankerspoken hebben.

Hoe leg je het uit?

Want wat doe je als je elke week op je kleinkinderen past
en te horen krijgt dat je een melanoom hebt? Hoe leg je
aan je (klein)kinderen uit dat je naar het ziekenhuis moet,
geopereerd gaat worden en misschien immunotherapie
krijgt. En wat is dat dan? Dat Kankerspoken werkt,
merken we niet alleen aan de bezoekersaantallen, maar
vooral aan de reacties en opmerkingen.

In dit blad vindt u onze nieuwe folder. We hopen dat
Kankerspoken daarmee nog beter bij u in het vizier komt.
Want echt, ook uw (klein)kinderen hebben behoefte aan
informatie. Kijk op www.kankerspoken.nl, volg ons op
Facebook en stuur uw voorbeelden, tips, tekeningen en
foto's. We kijken uit naar uw reactie!

www.stichtingmelanoom.nl
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door Jan de Jong

In 2013 heeft minister Schippers van VWS 8 melanoom-
centra en 6 partnerziekenhuizen aangewezen voor de
behandeling van uitgezaaid melanoom. Dit op advies
van de Nederlandse Vereniging voor Medische
Oncologie (NVM)).

Een concentratie van zorg was nodig vanwege de
introductie van nieuwe dure geneesmiddelen (destijds
alleen nog ipilimumab en vemurafenib). De concentratie
en goede registratie zouden kunnen bijdragen aan een
optimale inzet van de nieuwe dure middelen.

De registratie van patiénten met stadium IV en inoperabel
stadium Ill melanoom vindt plaats in de Dutch Melanoma
Treatment Registry (DMTR). SONCOS (Stichting Oncolo-
gische Samenwerking) heeft normen vastgesteld voor
melanoomcentra. Zo is het minimum aantal patiénten dat
een centrum jaarlijks moet behandelen 20. Dat aantal
geldt ook voor de partnerziekenhuizen.

Uit de meest recente gegevens van de DMTR (over 2015)
blijkt, dat er tussen de ziekenhuizen grote verschillen zijn
in aantal geregistreerde (in behandeling genomen) pati-
enten (zie tabel).
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- Melanoomcentra

Sinds!de oprichting van de melanoomcentra is het aantal
beschikbare geneesmiddelen fors toegenomen. Er blijken
voorts ruim 10 studies te lopen. Je kunt je afvragen, of
verdere concentratie wellicht beter is, om aan alle verwe-
zen patiénten een geschikt en beschikbaar aanbod te kun-
nen doen.

Het grote aantal patiénten in het AvL zou er op kunnen
wijzen, dat een belangrijk deel van de patiénten bereid is
om te reizen voor een behandeling. Vermindering van het
aantal centra met behoud van een redelijke spreiding over
het land lijkt voor patiénten niet onoverkomelijk.

Opvallend in de gegevens over 2015 s, dat het VU
Medisch Centrum niet standaard de| behoefte aan
psychosociale zorg bepaalt bij zijn patiénten.

Drie ziekenhuizen verstrekken geen informatie over Stich-
ting Melanoom: VU Medisch Centrum; UMC Utrecht en
Medisch Spectrum Twente.

Alle informatie over de melanoomcentra, maar ook over
alle andere ziekenhuizen en zelfstandige behandelcentra
die de diagnostiek en eerste behandeling van melanoom
doen is te vinden op KiesBeter.nl.
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Ziekenhuis Aantal nieuwe patiénten (2015)

Melanoomcentra

Antoni van Leeuwenhoekziekenhuis, Amsterdam
Erasmus MC, Rotterdam

Leids Universitair Medisch Centrum

Universitair Medisch Centrum Groningen
Universitair Medisch Centrum Radboud, Nijmegen
VU Medisch Centrum, Amsterdam

Universitair Medisch Centrum Utrecht
Academisch Ziekenhuis Maastricht

Partner ziekenhuizen

Isala, Zwolle

Maxima Medisch Centrum, Veldhoven
Amphia, Breda

Zuyderland Medisch Centrum, Heerlan
Stichting Medisch Spectrum Twente, Enschede
Stichting Zorgpartners Friesland, Leeuwarden
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door Jan de Jong

Wat is voor melanoom bereikt?

2015: Het jaar van

Minister Schippers van WVS heeft 2015 uitgeroepen tot
“Jaar van de transparantie in de zorg". De doelen van
het jaar van de transparantie, dat nog doorliep in 2016,
waren:

Informatie over de kwaliteit van zorg sneller beschikbaar
stellen aan patiénten;

Patiénten helpen bij het vinden van betrouwbare
informatie;

Meer medische richtlijnen en indicatoren voor goede
zorg en deze voor patiénten begrijpelijk maken;

Patiénten meer inzicht geven in de kosten van
behandelingen.

pagina kunt u ook per ziekenhuis (alle ziekenhuizen en de
zelfstandige behandelcentra met dermatologie in het aan-
bod) zien of zij voldoen aan bepaalde kwaliteitscriteria.
De melanoomcentra hebben een aantal extra gegevens,
die afkomstig zijn uit het melanoomregister (DMTR).

Om de gegevens per ziekenhuis te zien moet u een plaats
of postcode invoeren. Na drukken op de knop ‘Zoeken’
krijgt u de resultaten van de klinieken op een afstand van
maximaal 25km van de ingevoerde postcode of woon-
plaats. U kunt hier de afstand aanpassen en zo alle instel-
lingen in Nederland in beeld krijgen.U kunt maximaal drie
zorginstellingen naar keuze met elkaar vergelijken.

Welke gegevens worden getoond?
De antwoorden op de volgende vragen:

Door deze doelen te realiseren kan de patiént een betere
keuze maken uit het behandelaanbod en ze kunnen de
zorgverzekeraar helpen bij inkoop van goede zorg.
Voor 30 aandoeningen, waaronder melanoom van de
huid, zouden extra inspanningen worden geleverd om de
doelen te bereiken.

Wat is er bereikt voor melanoom?

Alle belangrijke informatie is te vinden op de website
www.kiesbeter.nl van het Zorginstituut Nederland.
Maar u moet de weg wel kennen. Het simpelst is om in de
menubalk “Alle onderwerpen” aan te klikken en op de
pagina die dan verschijnt in de alfabetische lijst op
Melanoom (Huidkanker) te klikken.

Op de pagina Huidkanker vind u o.a. informatie over
melanoom, met verwijzingen naar kanker.nl, Thuisarts.nl
en Stichting Melanoom. Verder is er een link naar de
Richtlijn Melanoom voor professionals. Wat helaas
ontbreekt is een patiéntenversie van die Richtlijn. Op deze
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Patienten met een stadium lIllc en/of stadium IV
melanoom worden standaard overlegd en/of verwezen
naar een hiervoor geregistreerd ziekenhuis in uw regio.

Hoeveel chirurgen op uw ziekenhuislocatie hebben
aantoonbare ervaring in het chirurgisch verwijderen
van schildwachtklieren op lokalisaties specifiek voor
melanoom?

Wordt in uw ziekenhuis standaard verwezen naar
informatie over Stichting melanoom?

Is er in uw ziekenhuis een ‘zorgpad melanoom’ aanwe-
zig? (gebaseerd op de IKNL standaard)

Is er in uw ziekenhuis een patiéntenversie van het
‘zorgpad melanoom' welke op de website van het
ziekenhuis wordt gepubliceerd?

www.stichtingmelanoom.nl



de transparantie

Wordt in uw ziekenhuis standaard de behoefte aan
psychosociale zorg bepaald voor patiénten met een
melanoom?

Percentage patienten dat bij DICA is aangemeld voor
‘kwaliteit van leven’ -onderzoek (PROM) en percentage
patienten dat heeft gerespondeerd op deze vragenlijst.

Wordt in uw ziekenhuis standaard verwezen naar
informatie over Stichting melanoom?

De 14 melanoomcentra leveren bovenstaande gegevens
ook aan, maar bovendien de volgende data:

Het melanoomcentrum registreert patiénten met een
inoperabel stadium Illc en/of IV melanoom in de Dutch
Melanoma Treatment Registry (DMTR)

Worden patiénten met een irresectabel stadium Illc en/of
IV melanoom voorafgaand aan behandeling besproken
in een multidisciplinair overleg?

Hoeveel internist-oncologen op uw ziekenhuislocatie
hebben aantoonbare expertise en ervaring met targeted
(doelgerichte) therapie en immunotherapie?

Percentage patiénten met een irresectabel stadium Ilic
en/of IV melanoom waarbij een systemische therapie is
gestart en de mutatiestatus bekend is

Percentage patiénten met een irresectabel stadium llic
en/of IV melanoom waarbij geen therapie, lokale
behandeling, of systemische behandeling heeft plaatsge-
vonden

Percentage patiénten met een irresectabel stadium Ilic
en/of IV melanoom waarbij systemische behandeling
heeft plaatsgevonden met dacarbazine/temozolomide,
BRAF remmer, ipilimumab
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Percentage patiénten met graad I11/1V toxiciteit ten
gevolge van systemische therapie, behandeld met
dacarbazine/temozolomide

Percentage patiénten overleden ten gevolge van
toxiciteit van de systemische therapie (graad 5 toxici-
teit/'failure to rescue’), behandeld met dacarbazine/
temozolomide

Percentage patiénten met graad IlI/IV toxiciteit ten
gevolge van systemische therapie, behandeld met een
BRAF-remmer

Percentage patiénten met graad IlI/IV toxiciteit ten
gevolge van systemische therapie, behandeld met
ipilimumab

Percentage patiénten overleden ten gevolge van
toxiciteit van de systemische therapie (graad 5 toxici-
teit/'failure to rescue’), behandeld met een BRAF-rem-
mer.

Over de resultaten van de behandeling, zoals overleving,
de door patiénten ervaren kwaliteit van de zorg en de
kwaliteit van leven zijn geen gegevens gepubliceerd.
Het voor uitgezaaid melanoom verreweg grootste zieken-
huis, het Antoni van Leeuwenhoek ziekenhuis, is het
enige ziekenhuis dat over de eigen kwaliteit van zorg en
de resultaten van de behandeling van melanoom meer
informatie biedt op zijn website: https://www.avl.nl/kan-
kersoorten/melanoom/kwaliteit-bij-melanoom/

Een goed voorbeeld, dat navolging verdient.
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