Hematoloog-onderzoeker VUmc

Sonja Zweegman

Je raakt soms je witte jas kwijt bij het contact met

patiénten en dat is goed

Sonja Zweegman is als hematoloog en onderzoeker verbonden aan het VU
medisch centrum te Amsterdam. Al twintig jaar werkt ze er, met diepe
voldoening. Een groot fotoboek met de titel De aarde vanuit de hemel van
Arthur Bertrand trekt direct de aandacht als we haar stijlvol ingerichte
werkkamer betreden. Op de omslag een portret van onze planeet vanuit de
lucht gefotografeerd. Aan de binnenkant, in meisjeshandschrift, een dank-
woord gericht aan haar, Sonja Zweegman. ‘Omdat het allemaal zo onwijs
bijzonder en heftig en toch ook belangrijk was. Dank voor alle hulp.'

Het boek, vertelt ze, kreeg ze van de kinderen van een van haar eerste
patiénten. Zweegman: ‘Zij was een nog jonge moeder. Op een bepaald mo-
ment voelde ze dat ze zou gaan overlijden en wilde ze graag haar kinderen
voor de laatste keer zien. Ze werden gebracht door hun juf van de basis-
school. Ik haalde ze buiten bij het zebrapad op, ik zie ze nég naar me toe
lopen. Dat was zo ontzettend verdrietig. Vijf jaar later zag ik ze terug, ze
kwamen langs met heel veel vragen over wat er nou precies met hun moeder
was gebeurd. Toen heb ik ze meegenomen naar het lab. Door normale en
kwaadaardige bloedcellen onder de microscoop te laten zien kon ik ze beter
uitleggen wat haar precies mankeerde. Dat hielp hen om dat grote verlies,
wat hun in hun jeugd was overkomen, weer op een ander, volwassener, niveau
te verwerken.’
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SINDS WANNEER WIST U DAT U ARTS WILDE WORDEN?

'Ik ben zo iemand die als kind al bijna alleen maar met mijn speelgoedste-
thoscoop mensen aan het onderzoeken was. Het had ook met geur te maken.
Ik kom uit een klein dorp in de Alblasserwaard, daar had je huisartsenpraktijk
De pleisterplaats waar het altijd naar ether rook en dat vond ik heerlijk.

Ik heb me nooit kunnen voorstellen dat ik iets anders dan dokter zou worden.’
EN HOE KWAM U UIT BIJ HET SPECIALISME HEMATOLOGIE?

'k koos voor de hematologie omdat de zorg in dit vakgebied heel intensief
is en zich vaak op de grens van leven en dood beweegt. Dat trekt me aan.

Je komt in het contact met mensen gelijk tot de kern van het bestaan.

Een extra dimensie van het vak is de snelle vertaling van het laboratorium
naar de kliniek en andersom. Hematologie leent zich ontzettend goed voor
laboratoriumonderzoek omdat je te maken hebt met ‘vioeibare cellen’, die
relatief makkelijk te verkrijgen zijn. Dit is voor onderzoekers heel aantrekke-
lijk, ik zal dan ook niet de enige hematoloog-onderzoeker zijn die dit zegt.

In ons vak kun je heel goed tegelijkertijd met onderzoek en klinisch bezig
zijn. Dat is belangrijk voor me. Ik zou het contact met de patiénten voor
geen goud willen missen, maar daarnaast is het goed meer afstand te ne-
men en je altijd te blijven verwonderen over het ‘waarom’ van wat je in de
kliniek ziet.'
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Op het symposium The Future in Blood op 16 maart 2012 hield Zweegman
een presentatie over de huidige stand van zaken rond het wetenschappelijk

onderzoek in haar vakgebied: multipel myeloom (de ziekte van Kahler).

Ze bracht redelijk goed nieuws. Er komen steeds betere manieren om vast te
stellen wie baat heeft bij verschillende vormen van therapie, zoals een been-
mergtransplantatie, autoloog (met eigen cellen) of van een donor, en nieuwe
middelen, en wie niet. Daarnaast hebben nieuwe geneesmiddelen geleid tot
een verlenging van de gemiddelde overlevingsduur van drie tot vijf jaar naar
zes tot acht jaar. Voor een bepaalde groep patiénten is multipel myeloom
een chronische ziekte aan het worden. Bij hen zorgen de nieuwe medicijnen
voor steeds meer controle met minder behandeling.

Voor jongere patiénten moet er gestreden worden voor nog betere trans-
plantatietechnieken. De achterliggende gedachte is dat het voor een deel
van deze patiéntengroep mogelijk moet zijn om volledig te genezen. En dat
kan alleen door een beenmergtransplantatie van een donor. De bijwerkingen
van transplantatie zijn echter nog steeds vaak ernstig. Door aanpassing van
deze behandeling wordt nu geprobeerd de bijwerkingen te verminderen zo-
dat de overleving, niet alleen in jaren maar ook kwalitatief, verbetert.

KUNT U EEN TIPJE VAN DE SLUIER VAN HET ONDERZOEK OPLICHTEN
DAT TOT DE DOOR U BESCHREVEN ONTWIKKELINGEN HEEFT GELEID?
'We weten steeds meer over de biologische karakterisering van kankercellen,
daarmee bedoel ik dat cellen van patiénten met dezelfde ziekte enorm ver-
schillend kunnen zijn. De uitdaging is om de factoren in de cellen te herken-
nen die voorspellen hoe de vooruitzichten voor de patiént zijn, dat wil zeg-
gen dat je kijkt of cellen slechte of gunstige biologische kenmerken hebben.
Dit kan door het bekijken van het erfelijkheidsmateriaal, de chromosomen
en de genen, die in de loop van het leven afwijkingen kunnen vertonen en die
het gedrag van de kankercel beinvioeden. Daarnaast kunnen we tegenwoor-
dig naar de eiwitten in de kwaadaardige cel kijken. Dat is weer een stap
verder want een gen dat afgeschreven wordt, leidt uiteindelijk tot een eiwit.
Op die weg kunnen veel veranderingen optreden. In het feit dat we zo
steeds meer verschillende soorten kankercellen kunnen onderscheiden zit
voor mijn gevoel ook een bepaalde schoonheid. We wisten altijd al dat pa-
tiénten heel verschillend zijn, daarom is dit beroep ook zo interessant, maar
nu beginnen we die diversiteit ook op celniveau te zien. De volgende stap

is het bestuderen van de omgeving van de kankercellen. Net als patiénten

hebben die cellen koestering, een voedingsbodem, nodig. Als we daar meer
zicht op kunnen krijgen, kan dat veel betekenen voor de behandeling van
ziektes en voor de kwaliteit van leven van de patiénten.’

EN WAT KAN DIT ALLES CONCREET VOOR DE PATIENTEN GAAN
BETEKENEN?

'We willen ernaartoe dat we kunnen voorspellen op welk medicijn een pa-
tiént goed gaat reageren. Dit zou tot gevolg kunnen hebben dat patiénten
veel minder medicijnen zullen hoeven te gebruiken en dus minder last on-
dervinden van bijwerkingen. Bij heel specifieke afwijkingen moeten vervol-
gens medicijnen gemaakt worden die daar precies invioed op uitoefenen.
Verder wil je naast het vaststellen van de diversiteit bij aanvang van de ziek-
te, ook tijdens de behandeling kijken hoe het met de ziekte staat, zodat je de
therapie kunt intensiveren of juist verminderen. Dat kan door hele gevoelige
metingen van het beenmerg van de patiént op het laboratorium, maar het
zou mooi zijn als we een beeld kunnen krijgen zonder dat we beenmerg met
een naald hoeven op te zuigen uit het bekken (zie Josée Zijlstra op pag. 24).
Voor lymfklierkanker doen we dat al langer. Ik hoop dat we dat in de toe-
komst ook voor multipel myeloom kunnen gaan doen.’
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Sonja Zweegman
‘We wisten altijd al dat patiénten heel verschillend zijn,

daarom is dit beroep ook zo interessant, maar nu

beginnen we die diversiteit ook op celniveau te zien’

Bij het afscheid komen we erachter dat Emilie Hudig (zie pag. 30), die de
ziekte van Hodgkin had, ook een patiénte van Zweegman is geweest.

‘Met haar gaat het heel goed nu, gelukkig. Een brede lach: ‘We hebben nog
steeds contact'.

WAT VOND U VAN HET FOTOBOEK VAN EMILIE HUDIG?

‘Ik vond het vooral belangrijk hoe zij ons ermee laat zien dat een patiént
ook een leven heeft buiten de ziekte. En haar foto's toonden dat voor haar
de ziekenhuisomgeving niet zo vanzelfsprekend is als voor ons. Sinds ik dat
boek gezien heb, vind ik ook dat er een foto van patiénten in hun dossier
zou moeten zitten uit de tijd dat ze nog niet ziek waren. Mensen kunnen er
tijdens hun behandeling zo verschrikkelijk uit gaan zien, met zo'n foto sta je
er als arts meer bij stil dat een patiént niet alleen patiént is, maar ook een
persoonlijkheid. Dat is belangrijk, net zoals het als arts soms goed is om

je witte jas kwijt te raken in het contact met patiénten. Het laat zien dat je
naast dokter ook een mens bent.’



Hoogleraar hematologie VUmc

Peter Huijgens
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Regelneef, lobbyist, mediaprofessor, hoogleraar

en arts zonder witte jas

Als hoogleraar hematologie in het VU medisch centrum, is prof. dr.

Peter Huijgens het hoofd van de afdeling die patiénten met hematologische
ziekten behandelt. Ook houdt hij toezicht op de laboratoriumfaciliteiten

van hematologie. Daarnaast is hij voorzitter van het landelijk hematolo-
genverband: de Stichting Hemato-Oncologie voor Volwassenen Nederland
(HOVON). In deze functie mengt hij zich met verve in de discussie over de
financiering van dure geneesmiddelen en de organisatie van de gezond-
heidszorg in Nederland. Het gesprek is nog niet begonnen of hij houdt al een
vurig pleidooi voor meer geld voor gezondheidszorg. ‘Het schept immers
ook banen' betoogt hij.

Bij Peter Huijgens kon Kristien Hemmerechts terecht met al haar vragen
voor de roman Haar bloed (zie pag. 64). Hij deinst niet terug voor optredens
in de media en heeft geregeld contact met politici met wie hij de ene keer
meer en de andere keer minder een klik heeft.

EN HOE BEVALT HET, UW BIJBAAN ALS LOBBYIST?

'k kan wel zeggen dat ik heb geleerd niet bang te zijn om op mijn bek te
gaan. Het draait allemaal om volhouden, je moet jezelf ook belachelijk
durven maken, debatten verliezen en daarna weer terugkomen. Bij de
HOVON werk ik veel samen met Pieter (Sonneveld, zie pag. 12). Hij is
penningmeester en doet ook veel aan het opzetten van internationaal
onderzoek. Als voorzitter ben ik nu vooral ritselaar en regelneef geworden.
Ik breng het netwerk in Nederland bij elkaar, van de patiéntenverenigingen
tot de zorgverzekeraars en de politiek. Ook hebben wij een begin van een
patiéntenvolgsysteem gemaakt, waarin alle mensen worden geregistreerd
die een vorm van bloedkanker krijgen. Pas als we iedereen kunnen monito-
ren, uiteraard geanonymiseerd, krijgen we een beeld of de zorg en de dure
medicijnen werken of niet. D4t is transparantie.’

DAT VINDT U BELANGRIJK?

'‘Ongelooflijk belangrijk. Net als dat ik het belangrijk vind dat de onderzoeks-
agenda wordt bepaald door de mensen op de werkvloer. D4ar moet naar
geluisterd worden, en niet naar bijvoorbeeld managers die denken dat ze
het allemaal zo goed weten. En zeker niet naar politici die zich alleen maar
verschuilen achter regelgeving. Ik noem geen namen maar af en toe kan ik
me behoorlijk opwinden.'

WAT ZIJN IN UW OGEN DE KNELPUNTEN IN DE NEDERLANDSE
GEZONDHEIDSZORG?

'Het probleem in Nederland is dat de gezondheidszorg als een last wordt
beschouwd. Maar het is gewoon een belangrijk onderdeel van onze
economie. Er werken bijna één miljoen mensen in de sector. En dat terwijl er
in verhouding maar een relatief klein deel, ongeveer negen a tien procent,
van ons bruto nationaal product in omgaat. We zouden de zorg niet moeten
zien als een kostenpost, maar als een mooie economie met een prachtig
product: gezondere mensen, die zich lekkerder voelen. De gemiddelde Ne-
derlander vindt het geen probleem om hier wat meer geld aan uit te geven.
De discussie wordt constant gevoerd in de context van een kraptemodel.
De politiek heeft een totaal uit de lucht gegrepen maximum gesteld aan de
gezondheidszorgeconomie. En wat zo erg is: de overheid betaalt niet voor
de gezondheidszorg, wij burgers brengen het geld bij elkaar. Maar diezelfde
overheid bepaalt vervolgens wel voor ons dat wij er maar tien procent van
ons budget aan willen uitgeven! Wat ik ook altijd roep: die tien procent van
het bnp die in de gezondheidszorg omgaat, zorgt voor vijftien procent van
de banen. Dus de gezondheidszorg is eigenlijk goedkoop. Als student was ik
tegen de neutronenbom, nu zeq ik dat als we één JSF (Joint Strike Fighter,
red.) uit de lucht halen we hier weer een jaar kunnen transplanteren.

Wat nou, geen geld.'



Peter Huijgens

‘Tk probeer mensen er altijd aan te herinneren dat de

overheid niet bestaat, er bestaan alleen maar mensen’

EVEN EEN NIET POLITIEK, MAAR EEN LITERAIR ONDERWERP:

HOE HEEFT U DE SAMENWERKING ERVAREN MET KRISTIEN
HEMMERECHTS DIE DE ROMAN ‘HAAR BLOED' SCHREEF OP BASIS
VAN RESEARCH OP UW AFDELING?

‘Kristien werd aan mij voorgesteld door de filosoof Arko Oderwald. Ik ben
snel een paar van haar boeken gaan lezen en toen zij we in gesprek gegaan.
Ik vind het leuk als mensen op een andere dan een medische manier naar de
afdeling kijken. We hebben veel contact gehad en naderhand heb ik veel met
haar gedaan in promotionele zin, opgetreden bij de Tros nieuwsshow, een
interview in Het Parool, samen in de Opzij gestaan. Ach, ik vind dat wel leuk
allemaal en ook belangrijk voor mijn vak. Je moet je in deze tijd nu eenmaal
profileren. Ik vind het belangrijk dat datgene wat Kristien zo mooi beschrijft,
het emotionele van het vak, alle door artsen en patiénten gedeelde vreug-
des en verdrietigheden, bekend wordt bij het grote publiek. Dat gaat over
zaken die je niet kunt kwantificeren.'

WAAROM DRAAGT U GEEN WITTE JAS?

‘lk zal je vertellen, ik héb niet eens meer een witte jas. Ik kan heel goed mijn
werk doen zonder. De patiénten blijken het juist wel prettig te vinden als ik
mijn vest aanhoud, zo'n witte jas schept ook afstand.’

IK WIL HET GRAAG EVEN HEBBEN OVER DAT PATIENTENCONTACT.
UW COLLEGA JOSEE ZIJLSTRA (ZIE PAG. 24) VERTELDE DAT ZE
SLECHT NIEUWSGESPREKKEN SOMS EMOTIONEEL ZWAAR VINDT.

ZE VRAAGT U WELEENS OM ERBIJ TE KOMEN ZITTEN.

Ja, zo helpen we elkaar. Ik denk dat de emoties van Josée een goed teken
zijn. Het betekent dat het voor haar in ieder geval geen routine wordt en
dat mag het ook nooit worden. Ik heb geleerd dat je de manier waarop je
gesprekken voert moet aanpassen aan het temperament van degene die je
voor je hebt. Ik zal nooit vergeten dat ik, toen ik net was begonnen als arts,
een jong en licht verstandelijk beperkt meisje als patiént had. Zij had voor

de tweede keer acute leukemie gekregen. Het was heel bedreigend en ik
dekte dat eigenlijk altijd een beetje toe. Op een gegeven moment vond ik het
nodig om haar wat meer te vertellen over de ziekte die ze had. Ik ben toen
met haar gaan zitten en heb haar op ernstige toon toegesproken, ook omdat
haar prognose zo slecht was. Ik kon niet zo goed inschatten hoe dit bij haar
aankwam maar later sprak ze me aan en zei: “Dokter .... je moet ndéit meer
zo serieus met mij praten!"’

WILDE ZE HET NIET WETEN?

'‘De toon van het gesprek had haar veel meer verontrust dan de inhoud.

En ze kon het toch niet echt begrijpen. Ik had gewoon niks moeten zeggen.
Nu heb ik het allemaal wat meer door, dat hoop ik tenminste. Bij sommige
patiénten moet je in luid en duidelijk Amsterdams vertellen wat er aan de
hand is, met andere heb je het soort verstandhouding waarbij je niets hoeft
te zeggen. Ze begrijpen het ook zonder woorden wel en ze willen soms liever
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niet dat je er in bepaalde termen over spreekt. Het is beslist niet zo dat het
woord ‘dood’ hier niet zou mogen vallen, maar je doet er niet alle patiénten
een plezier mee.'

HOE WEET U WANNEER WEL EN WANNEER NIET...?

‘Ervaring helpt, maar helemaal zeker ben je nooit. Ik heb het geluk gehad
me op dit gebied te kunnen ontwikkelen. Ik vind het begeleiden van mensen
die heel erg ziek zijn een van de interessantste dingen die ik mag doen.

Ik doe ook veel second opinions, dan krijg ik mensen over de vloer die in

het contact met hun eigen arts of ziekenhuis zijn vastgelopen. Met hen voer
ik gesprekken.'

HOE PAKT U DAT AAN?

‘Nou, dan slinger ik mijn been zo (legt zijn been over de stoelleuning en leunt
op zijn gemak achterover) over mijn stoel en dan ga ik met ze praten.

Het komt weleens voor dat bepaalde artsen of ziekenhuizen een rare in-
steek hebben gehad, maar meestal is er niet zoiets aan de hand. De meer-
waarde die zo'n gesprek kan hebben, zit hem vooral in het scheppen van
rust. Ik praat met deze patiénten over hun toekomstmogelijkheden en waar-
schijnlijk gebruik ik andere woorden dan de artsen die ze tot dan toe hebben
gesproken. En soms moet ik gewoon tegen mensen zeggen: “Houd er maar
mee op, je gaat gewoon dood.” Maar vergis je niet hoeveel rust dat iemand kan
geven. Zo'n mededeling kan ook een bevrijding zijn'.

WAAROM BENT U INDERTIJD, WE SPREKEN VERMOED IK OVER EIND
JAREN 60, GENEESKUNDE GAAN STUDEREN?

‘Ik was echt een béta-mannetje, scheikunde leek de meest logische keuze,
maar toen koos ik toch voor ‘scheikunde in de mens'. Zo ben ik bij bloed
uitgekomen. Ik was destijds vooral bezig met bloedstolling en -stelping.

Na mijn studie werkten we hier op de afdeling met drie mensen. Het was
allemaal nog heel kleinschalig. De jaren tachtig waren spannend, toen be-
gonnen we met beenmerg transplanteren. De laatste tien jaar waren vooral
de novel agents interessant: nieuwe medicijnen die soms net zo goed bleken
te werken als transplantatie en chemokuren. Natuurlijk ook in combinatie.’

WAT ZIET U IN DE BEHANDELING VAN KANKER ALS DE
BELANGRIJKSTE ONTWIKKELING?

'We zullen steeds beter begrijpen waarom kankercellen zich zo gedragen
als ze doen. Op basis hiervan zal het steeds beter lukken om op de teken-
tafel medicijnen te ontwikkelen die specifiek ingrijpen op het DNA van de
kankercel. Hopelijk komen we dan uit op behandelmethodes die veel minder
ingrijpend zijn voor patiénten. Maar goed, we komen hiermee ook weer op
het geld uit: dit onderzoek kan alleen plaatsvinden als er maatschappelijk
draagvlak voor is. Ik probeer mensen er altijd aan te herinneren dat de over-
heid niet bestaat, er bestaan alleen maar mensen. Er is tweeénzestig mil-
jard, het totaalbudget voor gezondheidszorg. En daarover zo lijkt het soms,
beslist één gekozen mevrouw of mijnheer. Dat zouden we met zijn allen, in
goede en brede discussies, moeten doen. Wat ik mijn patiénten toewens is
dat ze goed behandeld worden én dat ze goede nazorg krijgen. Die nazorg
is iets waar vanuit de medische wereld steeds meer aandacht voor is, maar
het wordt nog flink lobbyen om ook dit punt hoog op de agenda te krijgen
en te houden. Niet alleen behandeling maar ook kwaliteit van leven moet
voorop staan. Artsen en patiénten zijn het daar ondertussen wel over eens,
nu de politiek nog.’



