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SPACE4AYA-CONGRES

SPACE4AYA 2026-congres informeert
en verbindt zorgprofessionals en
jongvolwassenen

Op 13 mei 2026 werd in 's-Hertogenbosch voor de elfde keer het SPACE4AYA-
congres gehouden. Tijdens het congres werd aan ruim 550 AYA’s, hun naasten

en zorgprofessionals een boeiend en enerverend programma geboden over de
leeftijdsspecifieke zorg en kwaliteit van leven bij jongvolwassenen met kanker.
Dit programma bestond uit enkele plenaire sessies en een groot aantal work-
shops en subsessies over thema’s als fertiliteit en zwangerschap, kanker en werk
en de late effecten van behandeling. Hier treft u een verslag van geselecteerde
presentaties van dit leerzame en verbindende congres.

Een van de doelen van het AYA Zorgnetwerk is
om ervoor te zorgen dat AYA’s zich gezien, ge-
hoord en ondersteund voelen. “Een voorbeeld
is de publicatie van het populaire boek ‘En
dan heb je kanker - Het boek dat je niet wilde
lezen maar dat je wel gaat helpen’, geschreven
door Monique van Loon en tot stand gekomen
met medewerking van 21 AYA’s, achttien zorg-
professionals en onder de bevlogen leiding van
verpleegkundig specialist AGZ Eva Swart, MSc
(het Antoni van Leeuwenhoek, Amsterdam)”,
vertelde directeur AYA Zorgnetwerk dr. Chantal
Lammens. Het boek maakt samen met ander
informatiemateriaal onderdeel uit van het ‘AYA
Kompas’, een weggeefpakket dat vanaf juli zal
worden meegegeven aan AYA's die net hebben

gehoord dat ze kanker hebben.

Door samen één verhaal te
vertellen streven we ernaar
om in 2029 de zichtbaarheid
van de AYA-zorg sterk ver-
beterd te hebben

CHANTAL LAMMENS

Nieuwe identiteit

Vorig jaar lanceerden het AYA Zorgnetwerk
endiverse stakeholders het strategische meer-
jarenplan DRIVE-AYA dat als doel heeft om
de AYA-zorg permanent in te bedden in het
Nederlandse zorglandschap en met een mil-
joeneninvestering wordt ondersteund door
KWEF Kankerbestrijding.! Binnen dit meerjaren-
planis de landelijke zichtbaarheid een belang-
rijke pijler. Om die zichtbaarheid te versterken,
gaat het Nationaal AYA ‘Jong & Kanker’ Zorg-
netwerk voortaan verder met een nieuwe huis-
stijl en nieuwe naam: ‘AYA Zorg Nederland'.
Lammens: “Deze nieuwe identiteit zal lande-
lijk worden uitgerold en terugkomen op onze
platforms, communicatiematerialen en in de
aangesloten kenniscentra. Door samen één
verhaal te vertellen streven we ernaar om in
2029 de zichtbaarheid van de AYA-zorg sterk
verbeterd te hebben.”

Kennis naar de praktijk
Een van de speerpunten waar AYA Zorg Neder-
land zich binnenkort op richt is het opzetten

van een onderzoeksconsortium. “Doel van dit

consortium is vooral om kennishiaten in kaart
te brengen en vervolgens te bepalen welke
onderzoeken die nu ontbreken als eerste onze
aandacht vragen en waarvoor subsidies ge-
worven moeten worden. Op deze manier kun-
nen we samen de impact van onderzoek voor
AYA's vergroten”, aldus Lammens.

Een ander aandachtspunt van AYA Zorg Neder-
land is kennisdeling. “Binnen AYA Zorg Neder-
land maken we ons sterk om de kennis die

voortkomt uit wetenschappelijk onderzoek

hogere leeftijd bij diagnose, een lagere waar-
de van het anti-Miilleriaan hormoon v6ér de
kankertherapie en behandeling met chemo-
of radiotherapie.# Van deze laatstgenoemde
therapieén zijn cyclofosfamidebevattende re-
gimes en bestraling van een veld waarin zich

de ovaria bevinden geassocieerd met het hoog-

Hetis van belang om

alle AYA’s met kanker een
counselinggesprek over de
impact van behandeling op
de fertiliteit aan te bieden

INGE PETERS

ste risico op een verminderde eierstokfunctie.
Bij mannen zijn vooral chemo- en radiotherapie
van het bekken, hypothalamus, hypofyse en
totale lichaamsbestraling geassocieerd met een
verminderde fertiliteit.

Om de fertiliteit te behouden zijn er verschil-

lende opties, elk met hun eigen voor- en na-

zo snel mogelijk te vertalen naar de dagelijkse
praktijk. Om deze vertaling te bevorderen,
hebben we plannen voor een vernieuwde AYA
Academy opgesteld. Deze plannen bestaan
onder andere uit het versneld aanbieden
van actuele kennis via masterclasses en het
vernieuwen van de e-module AYA-basiszorg”,
aldus DRIVE-AYA-programmamanager drs.
Myrle Stouten.

Binnen AYA Zorg Nederland
maken we ons sterk om de
kennis die voortkomt uit
wetenschappelijk onderzoek
zo snel mogelijk te vertalen
naar de dagelijkse praktijk

MYRLE STOUTEN

(In)fertiliteit

Kanker en de behandeling van kanker hebben
een significante impact op de fertiliteit. Hier-
door is het zwangerschapspercentage lager
bij vrouwen met kanker in de voorgeschiede-
nis en kan dit tot onvruchtbaarheid leiden bij
bijvoorbeeld bestraling op het kleine bekken.23
Factoren die het risico op verminderd functio-

neren van de eierstokken vergroten zijn een

delen. “Bij vrouwen zijn standaardopties: cryo-
preservatie van eicellen, embryo’s en eierstok-
weefsel en het verplaatsen van de eierstok
buiten het kleine bekken in het geval van bek-
kenbestraling. Innovatieve opties zijn in-vitro-
maturatie (verkrijgen van onrijpe eicellen met
verdere uitrijping in het laboratorium) en
uterustranspositie waarbij naast de eierstokken
ook de baarmoeder buiten het bestralingsveld
wordt geplaatst”, aldus gynaecoloog dr. Inge
Peters (het Antoni van Leeuwenhoek). Bij man-
nen kan fertiliteitspreservatie bestaan uit cryo-
preservatie van zaadcellen en testisweefsel.
Op basis van het voorgaande is het van belang
om alle AYA’'s met kanker een counseling-
gesprek over de impact van de behandeling
op de fertiliteit aan te bieden en mogelijke
opties om vruchtbaarheid te behouden te be-
spreken. Dit gesprek dient voorafgaand aan
de oncologische behandeling plaats te vinden.
Voor vrouwen bij wie het niet mogelijk is om
de vruchtbaarheid te behouden, is het belang-
rijk dat er aandacht wordt gegeven aan de ge-
volgen van de overgang”, besloot Peters.

Late effecten
Oncologische behandelingen kunnen ook op

de lange termijn nog geassocieerd zijn met het

met kanker

ontstaan van een grote diversiteit aan fysieke,
mentale en psychosociale klachten. Deze klach-
ten worden lang niet altijd meteen herkend en
hun maatschappelijke impact kan groot zijn.
Wegens de lange levensverwachting kunnen
de late effecten van kankerbehandeling bij
uitstek voorkomen bij AYA’s. “Zo bleek uit een
enquéte van het SURVAYA-project dat 58,5%
van de AYA’s vijf tot twintig jaar na hun kanker-
diagnose minimaal één laat effect van hun
behandeling had ervaren.s Een andere studie
liet zien dat 25% van de AYA's in de 27 jaar na
hun kankerdiagnose in het ziekenhuis werd op-
genomen.’ Dit was een hoger percentage dan bij
leeftijdsgenoten zonder een geschiedenis van
kanker”, vertelde epidemioloog dr. Annemiek
Lieffering (het Antoni van Leeuwenhoek).

Er is nog niet veel onderzoek gedaan naar de
risicofactoren voor late effecten bij AYA’s met
een geschiedenis van kanker, maar er zijn wel
enkele aanwijzingen. Lieffering: “Daarvan zijn
de duidelijkste systemische chemotherapie,
leukemie, hodgkinlymfoom, non-hodgkinlym-
foom en tumoren van het centrale zenuwstelsel.
Verder zien we ook een licht verhoogd risico
bij AYA’s die radiotherapie hebben gehad of

een tweede primaire tumor ontwikkelen.”

Uit een enquéte bleek
dat 58,5% van de AYA’s
vijf tot twintig jaar na
hun kankerdiagnose
minimaal één laat effect
van hun behandeling
had ervaren

ANNEMIEK LIEFFERING

Om de late effecten van kankerbehandeling te
voorkomen, op te sporen en te behandelen
beschikt het Radboudumc te Nijmegen over
het Expertisecentrum Late Effecten na Kanker.
“Binnen ons centrum werkt ons team van toe-
gewijde zorgprofessionals nauw samen met
experts uit uiteenlopende disciplines en met
organisaties zoals AYA Zorg Nederland. Onze
zorg is persoonsgericht, innovatief en multi-
disciplinair en gericht op de transitie van
patiént naar overlever en van ziekte en zorg
naar gezondheid en gedrag”, aldus neuroloog
dr. Joyce Wilbers (Radboudumc). m
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