onderzoek

revalidatie

Beweeg!

Jaarliks fietsen honderden wielrenners de Franse A Ipe dHuez o
om zo geld bijeen te brengen voor onderzoek. Maar w at gebeurt
er met het geld? Onlangs is er een nieuwe leerstoel Leven met
Kanker in het leven geroepen en wordt een groot ond erzoek
naar de revalidatie van kankerpatiénten gefinancier “d. “Kanker-

revalidatie moet net zo gewoon worden als de revali " datie naeen
hartaanval.”  tekst LeoLoterman ilustaie  Tein

MILJOENENTOCHT

Op 6 juni 2006 fietsten voor het eerst

66 wielrenners zesmaal tegen de Alpe
d'Huez op onder het motto: ‘Opgeven is

géén optie!’. Zij brachten op die dag ruim

370.000 euro hij elkaar. In 2007 werd dat

al meer dan 1 miljoen euro. In 2008 haal-
den 100 renners en 54 teams Wéér meer

op: 3,6 milioen euro. Voor 2009 is het \
voorlopige recordbedrag iets meer dan 5
miljoen euro, bijeengefietst door 150 ren-
ners en 150 teams.




e kwaliteit van leven van kankerpatién-
ten verhogen, is één van de doelen van
de actie Alpe d'HuZes. Jaarliks etsen
honderden wielrenners de Alpe d'Huez op
om zo geld bijeen te krijgen voor onderzoek naar ee  n
beter leven met kanker. “Alpe d'HuZes is een uniek en
indrukwekkend evenement. Er is een sterk gemeen-
schapsgevoel, je etst met z'n allen voor een hoger
doel,” vindt Hans Brug, hoogleraar epidemiologie en
directeur van het EMGO instituut (één van de vifo  n-
derzoekinstituten van het VU medisch centrum en
gericht op chronische ziekten en veroudering, red.)
Hij etste dit jaar voor het eerst mee. Brug: “Ik b en
aardig getraind als etser, dus zes keerdiebergo  p was
goed te doen. Er zijn voor de liefhebbers zoals ik  meer
etsevenementen waar je aan mee kunt doen, maar
die hebben dat competitie-element, bij Alpe is dat a n-
ders. *
Brug vindt Alpe d’HuZes enorm belangrijk. “Het geld
dat bij elkaar ge etst wordt, is bestemd voor onder -
zoek naar de revalidatie van kankerpatiénten. We
zitten met die ellendige ziekte kanker, we overleve n
het steeds vaker, maar we worden nog altijd met vee |
problemen geconfronteerd: tijdens en zelfs jaren na
de behandeling. En dan doel ik op klachten zoals ve r-
moeidheid, gebrek aan fysieke conditie en een ver-
minderde kwaliteit van leven. Eerder was het advies
je hebt kanker, dus neem maar zo veel mogelijk rust
En tot nu toe is er vooral geinvesteerd in de preve ntie
van kanker, door bijvoorbeeld voorlichting, wet- en
regelgeving en in onderzoek naar de medische kanten
van deze ziekte.”
Terwijl uit talloze kleine onderzoeken inmiddels is ge-
bleken dat bewegen goed is tijdens de behandeling.
Brug: “Voor hart- en vaatziekten kennen we al jaren
een revalidatieprogramma, bij kanker is dat nog on-
derontwikkeld. Ik vind dat kankerrevalidatie net zo
normaal moet worden als de revalidatie na een hart-
aanval.”

Brug is daarom is blij met de twee grote onderzoe-
ken die Alpe d’HuZes nu mogelijk maakt. Hij doelto  p
de nieuwe leerstoel Leven met Kanker en het onder-
zoeksprogramma A-CaRe. Brug: “Hiermee bestrijken
we een breed spectrum van revalidatie en psychoso-
ciale steun voor kankerpatiénten in hun herstel en

“Ik wil, ondanks mijn ziekte, optimaal in het leve n
staan. En door te sporten voel ik me beter.” Sanne
Graven (39) kreeg vijfeenhalf jaar geleden borstkan -
ker. De kanker zaaide zich in de loop der jaren uit naar
onder meer haar botten en hersenen. Het weerhield

Sanne er niet van om dit jaar te gaan sporten. Dage lijks

etst en zwemt ze een kwartier. “Ik krijg er een an der
soort energie van. Bewegen is goed voor me, dat voe lik.
Het vraagt wel veel discipline. Ik ben vaak moe of ik heb
net een behandeling achter de rug; dan denk je mete en
dat je het niet meer kunt. De verleidingen zijn gro otom

gewoon maar niks te doen. Ik heb de tijd nodig geha d
om zo ver te komen dat ik wilde gaan sporten, want in
het begin van de ziekte ben je natuurlijk naar binn enge-

keerd en alleen maar met de diagnose bezig.” Ze sp ort
met hulp van Stich-

ting Tegenkracht.

De stichting is een
van de betrokkenen
bjj A-CaRe en heetft
kennis en expertise
op het gebied van
sport en de behande-
ling van kanker. Ma-
tijs Jansen, codrdina-

tor Tegenkracht: “Wij
hebben een zogenoemd Sportplan op Maat. Dat is een
intensief sportbegeleidingsprogramma voor kankerpa-

tiénten die in de behandelfase zitten en willen spo rten.
Zo'n 150 patiénten volgen dit nu. De deelnemer gaat sa-
men met de sportarts een sportplan maken, in overle g

met de behandelend arts.” Het totale sportprogramma

duurt zo'n zes maanden. Jansen: “Uit de ervarings-
verhalen van kankerpati€énten weten we dat sporten

naast de fysieke verbetering ook vooral ontspanning en
plezier geeft. Mensen komen niet alleen conditionee I,
maar ook mentaal op een hoger niveau. Het geeft ze

namelijk het gevoel de regie weer in handen te hebb en.
Ze richten hun éigen gevecht tegen kanker in, en da t
geeft een gevoel van overwinning. Bij veel ziektes, en
dus ook bij kanker, komen die mentale aspecten stee ds
meer om de hoek kijken.”

Sanne: “Een op maat gemaakt programma is prettig,
omdat je als kankerpatiént niet weet hoe je je over bij-
voorbeeld twee maanden voelt. Natuurlijk overleg ik

ook met mijn oncoloog en orthopeed. Die laatste von d
krachttraining geen goed idee, omdat ik nogal wat b ot-

breuken heb gehad in de afgelopen jaren. Daarom is er
gekozen voor zwemmen en etsen in een sportschool.’
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terugkeer in de maatschappi.” De leerstoel Leven m et
Kanker is er om wetenschappelik onderzoek naar de
psychosociale zorg voor patiénten met kanker te ver -
sterken. Het groot wetenschappelijk onderzoekspro-
gramma A-CaRe, wat staat voor Alpe d’HuZes - Cancer
Rehabilitation Research program, richt zichop der  e-
validatie van kankerpatiénten.

Neil Aaronson, hoogleraar Kwaliteit van Leven enle i
der van het onderzoek: “A-CaRe is gericht op vermin -
dering van vermoeidheidsklachten, betere kwaliteit

van leven en een snellere terugkeer naar bijvoorbee Id
werk of school.” Aaronson gaat in de eerste plaats  on-
derzoek doen naar het effect van gerichte kracht-e n
conditietraining op de spierontwikkeling, de mobili -
teit en het welzijn van mensen met kanker. “We wille n
die programma’s testen: onderzoeken of ze echt wer-
ken. Het idee erachter is dat hoe langer je wacht,  hoe
meer negatieve symptomen gaan optreden. Je kunt de
ernst van de problemen verminderen door vroegtijdig

in te grijpen. Uitgangspunt hierbij is dat de fysie ke be-
geleiding en training zo veel mogelijk op maat word t
gemaakt.”

Het programma richt zich op vier patiéntgroepen:
kankerpatiénten tijdens en kankerpatiénten na
chemotherapie, kinderen met kanker en revalidan-
ten na een stamceltransplantatie. Het onderzoek
moet binnen vier jaar leiden tot een revalidatiepro -
gramma dat aantoonbaar werkt en in het basispak-
ket van de zorgverzekering thuishoort. Aaronson:

“Ik wil niet zeggen dat
patiénten niet 60k be-
hoefte hebben om te
rusten. Maar wat we
willen  vermijden is
dat de patiént denkt:
ik ben onder behande-
ling, dus ik moet een
kasplantje zijn en rust
houden. Het kan naast
elkaar bestaan; zowel
rust als fysieke inspan-
ning kan goed zijn. We
gaan dat objectief me-
ten door te kijken naar
de theid, het uithou-
dingsvermogen en de
spierkracht. Maar ook
subjectief: de beleving
van de vermoeidheid
en kwaliteit van leven
wordt onderzocht.”

Leven met Kanker is een leerstoel van het
VU medisch centrum en de Faculteit der
Psychologie en Pedagogiek van de \rije
Universiteit. Het onderzoek zelf wordt
uitgevoerd binnen EMGO (één van de vif
onderzoekinstituten van het VU medisch
centrum). In eerste instantie wordt de
leerstoel ingesteld voor Vijf jaar, met de
mogelijkheid tot verlenging met nog eens
vif jaar. De bizonder hoogleraar Leven
met Kanker wordt voor twee dagen per
week aangesteld. Op dit moment is de
naam van de hoogleraar nog niet bekend.
A-CaRe richt zich op wetenschappelik
onderzoek naar de revalidatie van kanker-
patiénten. Onder leiding van het VUmc,
het Academische medisch centrum, het
Nederlands Kanker Insitituut, het Tele-
matica Instituut (inmiddels Novay) en de
Stichting Alpe d'HuZes wordt een revalida-
tie- en nazorgprogramma ontwikkeld dat
wetenschappelik goed onderbouwd is, in
alle ziekenhuizen uitgevoerd kan worden,
en dat in het basispakket van de zorgver-
zekering thuishoort.

En, zegt Aaronson stellig, als het blijkt te werken is
dat niet alleen belangrijk voor de patiént, maar oo k
voor de zorgverleners. “Want bij hen heersen ook
nog altijd verschillende meningen over wat verstan-

dig is. Een paar jaar terug was er op de afdelingw  aar
ik werkte een wielrenner met kanker die een voor-
beeld nam aan Lance Armstrong. Tijdens een zware
chemo wilde hij een stuk etsen op de hometrainer.
Patiénten en artsen kwamen om de hoek kijken:
wat is-ie nou aan het doen? Ze waren verbaasd.”

Wat heeft de kankerpatiént uiteindelijk aan die ond er-
zoeksprogramma’s? Brug: “Als die programma’s echt
blijken te werken en leiden tot een ttere en minde r
vermoeide patiént, dan kan zo iemand makkelijker

in de maatschappij terugkeren en functioneren.”
Betekent het ook meer kwaliteit van leven voor
een (ex)kankerpatiént? Aaronson: “Dat zou kunnen.

Je kunt je voorstellen dat iemand die in beweging
blijft, zowel lichamelijk als geestelijk, er beter aan
toe is. We gaan in A-CaRE ook vragenlijsten over de
kwaliteit van leven bij de deelnemers afnemen. Om
van hen te weten te komen of ze ook daadwerkelijk
ervaren dat ze beter functioneren en tter zijn. Ik
voel me na het sporten ook lekker, niet alleen lich  a-
melijk, ook geestelijk. Wat we hopen is dat het ef-
fect ook ontstaat bij de patiénten.”



