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Verw ing door Luc V. )

Naar een wereld zonder kanker? Hoe
wetenschap de ziekte overwint
door prof. dr. Filip Lardon, UAntwerpen (p.8)

De impact van Al en data-explosie in CT en

MRI scanning door prof. dr. Johan De Mey, UZ
Brussel (p.10)

Pauze en bezoek standhouders

Melanomen in de familie: toeval of erfelijk?
door dr. Robin de Putter, UZ Gent (p.12)

Adjuvante immunotherapie voor melanoom:
van klinische studie tot huidige realiteit
voor de patiénten: wat hebben we geleerd
en waar ligt de toekomst? door dr. Celine Jacobs,
UZ Gent (p.14)

Debat met de voormiddagsprekers en alle
deelnemers, met Luc Vautmans als moderator (p.16)

Korte toelichting door standhouders (p.18)

Lunchpauze en bezoek standhouders
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Tien jaar Melanoompunt vZW met de oprichters
van de patiéntenvereniging (p.22)

Kansen en uit i in de behandeli
van huidtumoren in kleine, perifere
ziekenhuizen door dr. Pascal Wolters, Eupen (p.24)

Er is een leven voor en een leven na een
melanoom door dr. Nadia Kamminga, Erasmus MC
Kanker Instituut, Rotterdam (Nederland) (p.26)

Updates in melanoom: van huidige
inzichten en toekomstige ontwikkelingen
naar nieuwe hoop door prof. Lieve Brochez, UZ
Gent (p.28)

Pauze en bezoek standhouders

TIL-therapie, een introductie over een
nieuwe behandeling in melanoom door dr. Iris

Dirven, UZ Brussel en Hein Jambroers, melanoompatiént
(p.30)

Zin en onzin van de invloed van
voedingsmiddelen bij kanker en
immuuntherapie, en een update van de met
FORX behaalde resultaten door Joy Demol, Uz
Brussel en Erasmushogeschool Brussel (p.32)

Debat met de
Slotwoord door Marianne Bosman, Melanoompunt
(p.34 en p.36)
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Napraten en keuvelen met een drankje en muziek
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Achtergrond

Melanoom

*  Bijna 12.000 mensen per jaar in Nederland & Belgié samen

»  Huidkanker, ontstaat uit pigmentcellen van de huid
(‘melanocyten’)

*  Schade van de zon, lichte huid, veel moederviekken

+  Stadium I t/m IV

Stadium 1 /11

Stadium Il Stadium IV
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Achtergrond

Melanoom

» Bijna 12.000 mensen per jaar in Nederland & Belgié samen

*  Huidkanker, ontstaat uit pigmentcellen van de huid
(‘melanocyten’)

e Schade van de zon, lichte huid, veel moederviekken

+  Stadium | t/m IV

» Behandeling verschilt per stadium
- Diagnostische excisie
- Re-excisie
- Schildwachtklierprocedure
«  Immuuntherapie

Achtergrond

Melanoom

* Bijna 12.000 mensen per jaar in Nederland & Belgié samen

*  Huidkanker, ontstaat uit pigmentcellen van de huid
(‘melanocyten’)

»  Schade van de zon, lichte huid, veel moederviekken

+  Stadium I t/m IV

» Behandeling verschilt per stadium
»  Stijgend aantal patiénten + betere overleving - meer survivors
*  Nog weinig bekend over gevolgen en impact

*  Nazorg nog niet ingericht op deze groep
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Achtergrond

Survivorship care

*  Zorg na behandeling voor kanker

* 4 onderdelen:

o Informatie & uitleg
%@ Herkennen & behandelen van klachten
E Oncologische controles

2{‘ Samenwerking & codrdinatie

Achtergrond

Survivorship care plan

» Persoonlijk nazorgplan
- Diagnose
»  Behandelingen
»  Mogelijke gevolgen of bijwerkingen
- Aanbevelingen voor controles

* Doel = informatie & betere codrdinatie van zorg
* Aanbevolen sinds 2006

* In de praktijk: weinig gebruikt
- Beperkte inhoud
»  Niet persoonlijk afgestemd
- Niet geintegreerd in zorg
«  Meestal alleen op papier
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Doel onderzoek

“Het ontwikkelen van een digitaal en persoonlijk SCP voor patiénten met
een melanoom, afgestemd op hun eigen wensen en behoeften.”

11
Van behoeften naar survivorship care plan
83 o S/ o—
a 5] - S
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Ervaringen en behoeften
Alle stadia

» Grote impact op dagelijks leven bij patient én naasten — al vanaf diagnose
» Lichamelijk & emotioneel — vaak onderschat
» Angst voor terugkeer melanoom

» Ook positief: dankbaarheid, besef geluk te hebben gehad, andere kijk op het leven

13
“Eris een leven voor
melanoom, en eris een
Ervaringen en behoeften leven na melanoom. En dat
draai je niet meerom...”
Stadium 1 en 2
+ Behandeling zwaarder dan verwacht
+ Gevoelens van twijfel/spijt
* Behoefte aan meer uitleg (re-excisie &
schildwachtklierprocedure)
14
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Ervaringen en behoeften
Stadium 3

+ Lastige keuze omtrent immuuntherapie

» Behoefte aan hulp bij die beslissing
» Voelden zich pas ‘ziek’ door behandeling

* Gevoelens van twijfel/spijt

“Het was alsof ik mezelf
actief ziek aan het maken
was met de behandeling.

Dat was een heel raar
gevoel.”

15
“Eerst zeggen ze dat je
mogelijk de kerst niet haalt.
Ervaringen en behoeften Dan heb je opeens nog 10-
15 jaar. Dat kan ik gewoon
St d . 4 niet geloven.”
* Onzekerheid door veranderde prognose
* Leven oppakken bemoeilijkt door blijvende klachten
16
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Algemene informatie over
diagnose en behandelingen

Eerste afspraak

dermatoloog +
excisie
{ stagium 1A —————— (> stadium B — Persooniike X .
- - - - informatie Vertaling naar praktijk
A «— Persoonlike Mssrgmk c:im,g’ .
f procedure
Koppeling aan zorgpad

(stadium 1l of IV

Persoonlijk
follow-up schema

Afspraak chirurg

/dermatoloog
Informatie over / tools Algemene
voor zelfcontrole informatie over
follow-up
Vanaf diagnose: / s dl st divm il ( N ) A
: tadium IIl " Stadium 11l \ 14 i \
A ( Stadium Il b/c [ StadiumIV |
© Wegwijzer bij vragen/p \_SN<imm A SN2lmm AC / . J/
* Melanoom specifieke informatie
- Afspraak
over gezonde Ieefstl]l. oncoloog
* Optioneel: psychosociale
ondersteuning
* Optioneel: lotgenotencontact '3
* Optioneel: tools om informatie- .
Hulp/advies |n keuze voor
overdracht te verbeteren 5 3
(adjuvante) systemische
Informatiel over/tools 1 i
voor zelfcontrole Afspraak o
&, Persoonlijk follow- oncoloog
[ up schema
ALgemene informatie

over follow-up
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Vertaling naar praktijk

Melanoom SCP in Digizorg app

O——— Breslow-dikte

X

Melanoom

Kaadaardige mosdervel

Uitwossoondorzook bik dat s eon melanoom

heet Ditis cenvorm van ik I ez app

Wil vinet e nformatie ver d cisgnose &n welks
il je meer berancdaing horb hoort

weten?

Lees dan verder in
de Digizorg App.

(3 bosappen

® Uwzorguererers

D Folers

® videos o

Digizorg

0
Diizorg
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“Ik zou graag lezen hoe anderen dit ervaren”

na
Melanoma .
« gurvivorshiP

Inhoud

Voorwoord
‘e melancomstacia en berandefingen
Erveringen van patinten met stacium  melanoom
ris eneven voor en eoneven i melanoor”
Drukom doortogaan
-0 geikkig, melanom, dtis toch maar e plee™”
“Kmoer minu aidint
Erveringen van patintan met stadium 1l melanoom
Scnuidgevoslens
et kost i om het verrouwenin i chaamterug to Kgen”
Herstelend an de schidwachibserprocecure
Darkbsarhed enbesef glu s hebben gehad
Envaringen van patiénton met tadium i melencom
Wl of geen immuniherapi: con asigo kouzo
“Door de immuuntherapie voslde k mi pots echt sen patént”
“Diobehandeing. deor ftstek gokidg 20 doorheont”
Eenveranderde k< op etleven
Ervaringon van patinten met stacium ¥ maiancom

an‘o haat do kerst et mear naar joleaft misschien nog wl 15 aar”
Algekeurd, door hetwoord Karer inje dossier
“Door het melanoom merkte khoeveel mensen  om i heen e’

Tips voor het omgaan met de impact van do ikt en behandeling
Tios van patisnten, voor patiten

Melanoomzorg: Van behoetten naa gepersonaliseerde zorg
Detinties

Nawsore

Sauati

™"

< Ervaringenvan anderen & in gesprek met otg.
Vi1 A A S
(PaTIO)
Tijdens de landeljke melanoom informatiedag,
bijvoorbeel georganiseerd door
StiehtingMelancom
Online gespreksgroepen. bijvoorbeeld via kankernl
+ Tidens regionale bijeenkomsten, die bijvoorbeeld
tevindenzii op de website van de
Huidkankerstichiing.

In onderstaand boeke Er s een leven voor en een
loven na metanoont kunt u lezen over de ervaringen
van anderen met het krijgen van de diagnose

melanoom, de behandelingen daarvoor en de impact
daarvan.

Meer informatie

Folder
Eris een leven voor en een >
leven na melanoom

Websi
Melanoom lotgenotencontact

Website
Ervaringen van anderen
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Te vaak onverwachts — Belang van vergroten awareness
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Melanoom en omgaan met de ziekte

“Eris een leven voor en
een leven na melanoom”

Dr. Nadia Kamminga, Erasmus MC Kanker Instituut, Rotterdam (NL)
Contact: n.kamminga@erasmusmc.nl
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