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Leven met kanker op jonge leeftijd

longeneeslijk « Volgen

longeneeslijk Na 3,5 jaar longkanker ben ik er nog!

16 september 2024, Wie had dat kunnen bedenken dat 3,5
jaar geleden mijn leven kei hard ging veranderen. Nou ikke
niet. 3,5 jaar later ben ik 26, getrouwd, semi afgestudeerd,
living happy, schrijf een boek en heb een fijn huis met een tuin
samen met Matthijs. Oja en inmiddels een uitbehandelde
versie van longkanker.

3,5 jaar is echt een dikke achtbaan met veel loopings geweest
ook heb ik stabiele momenten gekend maar die waren vaak
van korte duur. Inmiddels heb ik 13(!!) behandelingen gehad
om mij zo lang mogelijk een goed leven te geven maar helaas
Zijn die nu op.

Ik ben trots dat ik mentaal dit goed afga. Fysiek daar in tegen
ookwel maar daarvoor heb ik wel veel moeten inleveren. Ik ben
bewuster geworden door deze ziekte. Dankbaar voor al jullie
steun die ik krijg dat doet mij heel veel goeds. Op naar de 4
jaar want ik dan wel uitbehandeld zijn, hoop blijf ik houden.

leef je leven nu, leef niet in morgen

Nog even de cijfers op een rijtje

26 dagbehandeling kuren

6 verschillende chemo

8 immunotherapie

5 bestralingen op mn hoofd

644 doelgerichte therapie pillen (als het niet meer is)
2 pet scans

epidemioloog, Erasmus MC en Nederlands Kanker Instituut

Lieve allemaal,

Gisteren is onze wereld compleet op zijn kop gezet. We hebben te
horen gekregen dat er bi) Freek uitgezaaide longkanker is
geconstateerd. Door deze uitzaaii is er geen kans meer op
genezing.

We zijn compleet verslagen, het voelt zo oneerlijk. We zijn al 18 jaar
onafscheidelijk en hebben samen nog zo veel moois om voor te
leven. Aan het eind van dit jaar hopen we samen ons kindje te
mogen verwelkomen @

We gaan nog zo lang mogelijk genieten van de tijd die ons samen
gegund is, ook al weten we niet hoe lang dat zal zijn. We stoppen
dan ook per direct met optreden en leggen al onze
werkzaamheden neer.

We willen vragen om rust en privacy voor ons en onze families en
vrienden in deze moeilijke tijd

We blijven elkaar vasthouden @

Alle liefs,
Suus & Freek


https://www.bnnvara.nl/overmijnlijk/videos/604217

Oncologische zorg in Nederland A
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Kinderkanker (0-18 jaar) Kanker bij volwassene
56 &) 4 - ]
N ‘:/»‘)\ | K‘n .

. : lx A (A.‘.,.'i y

* 130.000 nieuwe diagnoses/jaar

» Zorg verspreid over 91
ziekenhuizen en afdelingen

« 600 nieuwe diagnoses/jaar
« Gecentraliseerde zorg in

Prinses Maxima Centrum Vedisch I o
- Kinderoncoloog ziet 10-15 paetiélﬁgc:en(/)jggcr) 0og zie nieuwe

nieuwe patienten/jaar

 Relatief veel geld voor
onderzoek

 Onderzoeksgeld verdeeld

2 van de 3 mensen is ouder dan 65!


https://www.google.com/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwiPxunsoJDhAhVDKVAKHdg8AyEQjRx6BAgBEAU&url=https://www.zorgenziekenhuis.nl/prinses-maxima-centrum-voor-kinderoncologie-start-uitgifte-obligatielening/&psig=AOvVaw25fTB0ac3ZrrZBHfYB9GCj&ust=1553155358665368

Maar wat nu als je de diagnose kanker A A
krijgt op je 24e? ond sllanler
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Adolescents and
Young Adults (AYA)

Eerste kanker diagnose
tussen 18-39 jaar

4.200 diagnoses per jaar

4% van totale kanker
incidentie
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Waarom vormen AYA’s een speciale groep?

Lichamelijke en psychosociale ontwikkelingsfase

Verlate diagnose: onvoldoende bewustzijn bij patiénten
en zorgprofessionals

Andere tumorbiologie

Gemis aan leeftijdsspecifieke behandelingen en
leeftijdsspecifieke zorg
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Ongeveer 14%
leeft met een
onzekere of slechte
prognose

85.9%
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Wie zijn AYA’s met een onzekere/slechte
prognose (UPCP)?

Voor het eerst gediagnosticeerd tussen 18-39

Gevorderde kanker

Geen hoop op genezing of veel onzekerheid over prognose

Vroegtijdig overlijden

Min levensverwachting >3 mnd en goede performance status

Burgers et al. (2021). Adolescents and young adults living with an uncertain or poor cancer prognosis: the
“new” lost tribe. Journal of the National Comprehensive Cancer Network



Zorgprofessionals

A qualitative study on the challenges health care
professionals face when caring for adolescents and
young adults with an uncertain and/or poor cancer
prognosis
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"Finding my way in a maze while the clock is

ticking": The daily life challenges of adolescents and

young adults with an uncertain or poor cancer
prognosis
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Naasten

Uitdagingen, ervaring
en behoeften van
naasten

"Double awareness" -adolescents and young adults
coping with an uncertain or poor cancer prognosis: A
qualitative study
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Methoden

ol Ne p— Anal
Interviews '.\ I" %} nalyse

. * Elementen van grounded theory
e Korte vragenlijst

, . _ (Corbin and Strauss)
SEEEE EMOFEISEND G MEe IBETS FRgEErs * Constructivistisch filosofisch perspectief

* Online semi-gestructureerd interview . Discussie met onderzoeksteam
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Focus groepen AYA onderzoekspartners
* Onderzoekspartners Betrokken in elke onderzoeksfase en beslissing



Resultaten

46 AYAs met een onzekere of slechte kanker prognose

Karakteristieken N (%)
Leeftijd, jaren
Range 23-44
Gemiddelde (SD) 33.4(6.3)
Gender
Woman 29 (63)
Man 17 (37)
Leeftijd diagnose
Range 20-39
Gemiddelde (SD) 29.6 (4.8)
Behandeling
Wacht & scan beleid 16 (34.8)
Chemotherapie 14 (30.4)
Doelgerichte therapie 10 (21.7)
Experimetele therapie 3 (6.5)
Hormoontherapie 3(6.5)
Immunotherapie 1(2.2)
Radiotherapie 1(2.2)
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m Laaggradig glioom

m Sarcoom

m Borstkanker

m Longkanker
Melanoom
Baarmoederhalskanker

Anders

m Traditionele overlevers
= Nieuwe overlevers

Laaggradig glioom



1 Uitdagingen in het dagelijks leven

Gevoel minder
te zijn dan

voorheen en/of
tov anderen

Voortdurende
AYA’s met een confrontatie

onzekere/ slechte
prognhose

Gevoel van
alleen zijn

Verlies van
controle over
de toekomst

Rouw over
het leven
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Burgers et al.(2022). "Finding my way in a maze while the clock is ticking": The daily life challenges of adolescents and young adults with an uncertain or

poot-cancer prognosis. Front Oncol.



Niet goed
genoeg voor

Gevoel niet
nuttig te zijn

Niks
bereikt

Bewijs
drang

Afhankelijk
van anderen

vriendschap

Bang voor
afwijzing

Wie wilt er
een relatie
met mij?

Zwaard
van
Damocles

Andere
identiteit

Informatie

Schuld
gevoel

ermijden
onderwerp

Gevoel minder Medische

Niemand Beschermen

Ik kan het

snapt mij van andermans te zijn dan factoren niet meer
gevoelens voorheen en/of Het is er _ negeren
Onzichtbaar tov anderen altijd Soaa!e P
lijden Afstand met omgeving Watje ziet

vs wat je
ervaart

sociale
omgeving Gevoel van

alleen zijn

Voortdurende
AYA’s met een confrontatie

onzekere/ slechte
prognose

Goede scan
resultaten

Verdiet
over
naasten

Eigen
achteruitgang

Verschil
tussen
levens

Stigma
kanker
patiént

Eenzame
gedachten

Aan de kant
gezet

Verlies van
controle over Wachten op
de toekomst

Rouw over
het leven

Levenshaast

Leven 1.0
en 2.0

Overlevings-
Rouw over schuldgevoel

‘oude’ leven

Rouw om
de persoon
die ik was

Aangepast
toekomst

Rouw over
‘niet te
leven’ leven

Mensen die
ik achterlaat

Curatief vs
palliatief

perespectief

Ongewenst

kinderloos Onvoorspel*

baarheid
functionerep

Jaloezie
leeftijds-
genoten




2 Coping

‘ermijden van
gespreks-
onderwerp

Controle nemen
over eigen
gezondheid

Leven moet
niet worden
bepaald door

Regelen van
praktische
zaken

Focus op het
normale leven

Positieve
houding

Acceptatie
door religi

Ontspanning

Ontspanning

Emotionele
ondersteuning

Emotionele
ondersteuning

DUBBEL BEWISTZIJN

Burgers et al. (2022) "Double awareness"-adolescents
and young adults coping with an uncertain or poor
cancer prognosis: A qualitative study. Front Psychol.



3 Zorgervaringen g Mlonter

Ve rt rO UWG n “Die man (dokter) gaat over mijn leven. Hij moet zorgen dat ik langer leef, ik ben afhankelijk van hem” (v,
longkanker)

CO mm u N |Cat| e O p maat “Mijn arts is niet bang dat ik op korte termijn zal overlijden. Maar wat

betekent dit? Een half jaar? Zij (arts) is optimistisch en vindt mijn scans goed eruit zien als ik overal kanker zie.”(v,
borstkanker)

Holistische, empathische en open benadering e min ars niet cens

verteld dat ik weer supplmenten gebruik. Aan het begin was ze namelijk zo negatief. “ (v, rhabdomysarcoom)

( P rO )a Ctl ef a a n g e bOd e n ZO rg “Vragen die niet relevant zijn om aan mijn arts te vragen zoals over

werk en financien. Ik heb geen idee bij wie ik meot zijn en of ik dit toch maar aan mijn arts moet vragen.” (m, laaggradig glioom)




Deel 1.
Uitdagingen in dagelijks leven

* De 5 uitdagingen hebben
invloed op alle aspecten van het
dagelijks leven

Niemand begrijpt hun unieke
Situatie echt

Conclusies

Deel 2.
Coping met uitdagingen in
dagelijks leven

 Bewandelen 2 paden: double
awareness

e AYA’s met een UPCP streven
naar een nieuwe balans in
hun leven

e AYA’s verkiezen leven boven
ziekte“pauze van de kanker”




Implicaties voor de pra

Deel 1. Deel 2.
Uitdagingen in dagelijks leven Coping met uitdagingen in
dagelijks leven

* Aanpassen AYA specifieke * Managing Cancer And Living

anamneses (AYA zorgnetwerk Meaningfully (CALM) therapy
(Colosimo et al., 2018)

* Peer support initiatieven

(informeel) e Advies aan zorgprofessionals
om coping stijl en medische
e Acceptance and Commitment voorkeuren te bespreken met

therapy (ACT) patient




Onderzoekspartners

van-Ham, C.R., Burgers, V.W.G., Sleeman, S.H.E. et al. A qualitative.study on the involvement of adolescents and young adults (AYAs) with cancer during
multiple research phases: “plan, structure, and discuss”. Res Involv Engagem 8, 30 (2022). https://doi.org/10.1186/s40900-022-00362-w




AYA zorg Nederland

1 regionaal AYA netwerk

Eerste lijn: huisarts,

fysiotherapeut, psycholoog,
geestelijk verzorger, maatsch
werker, ergotherapeut, diétist

Regionaal algemeen ziekenhuis

Regionaal AYA-kenniscentrum
bij UMC/AvL met AYA-poli
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