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TEAM STELVIO DI KIKA

Organisatie

Carsten
Organisator Stelvio di KiKa

\Y/e
Organisator Giro di KiKa

Maartje
Producent Stelvio di KiKa




- ]
P
-
i & F

'.I IhLT .-‘ | r q
i Afsluiting:
EJ
¥

T
a flt
5

v :
‘l- .l..l
S .
l|_l.'l
4
J: e, o







STIGHTING
NINDEREN
NANKERVRI

JaKolien van Eijk
Directeur van KiKa

e |In 2002 is KiKa opgericht om kinderen met
kanker de kans te geven op genezing.

e Van 81% naar 100% genezing.

e Verbetering van de kwaliteit van

behandelingen.
e Vermindering van de bijwerkingen.




Kinderkanker &

Kinderkankeronderzoek

Sebastian
Arts-onderzoeker




- - I Prinses
Zorg & onderzoek in het Maxima neie

kinderoncologie

leder kind met
kanker genezen,
met optimale
kwaliteit van

+ Sinds 2019 een centrum voor heel Nederland
« Grootste centrum van Europa

« Centralisatie van onderzoek

+ Specifieke ziektebeelden
+ Kwaliteit van leven




Kinderkanker IS heel anders dan prinses
volwassen Kanker centrum

kinderoncologie
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Vormen  Ontstaan Behandeling Late Veel

van kanker van kanker van kanker effecten zeldzamer




P Prinses
lets zelizaams onderzoeken e

kinderoncologie

e Ondanks centralisatie blijft onderzoek moeilijk

o Er blijven tumoren die maar 1x per jaar
voorkomen
o Zo veel mogelijk data verzamelen

e Biobank
o Opslag van weefsel, data en binnenkort ook DNA

© Hoe doe je dat op een juiste manier?
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Erfelijkheid & kinderkanker e

kinderoncologie

e Ongeveer 1 op de 10 kinderen met kanker
o Vaak al bekend
o Syndroom van Down en leukemie
o Soms juist moeilijk te vinden

e Promotieonderzoek
o Vragenlijsten (bijna 400 deelnemers)
o Interviews (30 ouders en 20 jongeren)
o Impact, kennis, motivatie en voorlichting
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Diagnose

Doorverwijzing

Onderzoek

Verder gaan -

Voorlichting

Verschil DNA-veranderingen in tumorcellen en gewone cellen

Tumor-DNA

Tumor-DNA is het DNA dat in tumorcellen zit. In tumor-DNA zitten heel veel veranderingen die maken dat tumorcellen
zich gedragen als kanker, Deze tumor-DNA-veranderingen zijn nieuw ontstaan. Je geeft ze niet door aan je kinderen,
Ze zijn dus niet erfel

Kiembaan-DNA

Het DNA van de gezonde cellen van je lichaam noemen we ook wel kiembaan-DNA. Dit is het DNA zoals je dat van je
ouders hebt geérfd. Wanneer in het DNA van de gezonde cellen een verandering zit, is er sprake van een erfelijke
aanleg. Je hebt dan meer kans om kanker te krijgen.

Zaadcellen en eicellen bestaan ook uit kismbaan-DNA. Je kunt een erfelijke aanleg dus doorgeven aan je kinderen.

In het Mdxima doen we verschillende soorten DNA-onderzoek. We kunnen kijken noar één bepaald gen (stukje DNA),
naar heel veel stukken DNA tegelijk en naar de chromosomen.

000, panSeS
ioad Maxima

centrum

kinderoncologie

Erfelijkheidsonderzoek

Om je kind zo goed mogelijk te kunnen behandelen, willen we
precies weten welke soort kanker het heeft. Doorom bekijken wij
de kankercellen onder de microscoop en doen we DNA-onderzoek,
Hierbij vergelijken we het DNA von de konkercellen en dat van
gezonde cellen.

Soms ontdekken we in de ge: e cellen een DMA-alwiking die maakt dat
een kind een erfelijke aanleg voor kanker heeft. We kijken in de gezonde
cellen alleen noar afwijkingen die bebangrigk zijn voor de juiste diagnose en
de juiste behandeling. Bij een erfelijke aonleg word je altijd doorvenvezen
naor de erfelijkheidsorts.

Qok op ¢en later moment kan er aonleiding zijn voor erfeljkheidsonderzock.
Biproorbeeld ols er in je familie vaker kanker voorkomt, Ook dan word je
doorverwezen noar de erfelijkheidsarts,

We doen in het Maxima ook wetenschoppelijk onderzeek noar erfelijke
aanleq voor kinderkanker. Als je kind hiervoor in oonmerking komt, krijg je
meer informatie van je behandelend arts of van een enderzocker.

Scan de QR-code
voor meer
informatie:




P Prinses
Weefselonderzoek nain:

kinderoncologie

e Er worden niet alleen weefsels bewaard, maar ook gekweekt

e Grote mogelijkheden .

o Eindeloos medicijnen testen |
© DNA van tumor aanpassen R
e 7Z6nder het kind te belasten '
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Ethische vragen bij weefselonderzoek e

kinderoncologie

e Roept ook nieuwe vragen op:
o Wat als een gezin toestemming intrekt?

o Wat als een kind komt te overlijden?
o Mogen we weefsels delen met andere onderzoekers?
o Wat moeten mensen weten voordat ze toestemming geven?

e Nu aan het uitzoeken met behulp van:
o QOverzichtsartikel ethische literatuur
o Interviewstudie (jongeren, ouders, professionals, binnenkort ook survivors)

O



W rinses
Smartwatch e

kinderoncologie

e \Wie heeft er hier een smartwatch?
o Wie baalt er weleens als je ziet hoe weinig je hebt bewogen?

e Studie samen met fysiotherapie over activitytracking tijdens behandeling
o Vroeg inactiviteit opsporen en behandelen

e Niet alleen maar leuk
o Confronterend
o Voelt als verlengstuk ziekenhuis

o Belastend als je ziek in bed ligt

O

e Manieren bedacht om dit tegen te gaan
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Aisluiting & Dankwoord e

kinderoncologie

e Centralisatie van zorg en onderzoek geeft nieuwe mogelijkheden
o Nieuwe technieken
© Opslag van weefsel en data

o Doel: overleving én kwaliteit van leven
e 06k onderzoek naar hoe we technieken inzetten met oog voor gezinnen
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Registratie

Woensdag 24 junii
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16:00 - 18:00 uur




Verkenning

Donderdag 25 juni

16:00 - 18:00 uur

vanaf 18:30 uur

vanaf 20:00 uur




Dé Stelvio-dag

Vrijdag 26 juni

06:30 - 08:30 uur
07:30 - 18:00 uur
15:00 - 18:00 uur

vanaf 18:30 uur

vanaf 20:30 uur
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Timeas over de fietsroutes

Toertocht op donderdag 25 juni
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Timeas over de fietsroutes

Stelvio op vrijdag 26 juni
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Timeas over de fietsroutes

Extrema op vrijdag 26 juni
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Timeas over de fietsroutes

Epico op vrijdag 26 juni
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(Hard) looproutes

Stelvio op vrijdag 26 juni (variant 1)
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(Hard) looproutes

Extrema op vrijdag 26 juni (variant 1)

= TRk, Piz Stabels
\ /{3033 o (2955 m)
A Y
() . Punta diiRims Fay
;Trl:aauda (2940/m) Piz/Cotschen
\ (3026]m)

&

Monte Pedenolo L
slena (2783/m) Mante Braulio

(2976/m)

Monte Scorluzzo

16,1 KM

(3094im)
A
Punta del Naso
9 (3273 m)
- i
Cimadi|Reit MontelCristalle
(3049/m) (3439|m)

Cirm:

o @ Turripiano

2.850 m San Gallo
2.400 m —

P

1.250 m

1.500 m
O m D km 10 km 16,1 km



(Hard) looproutes

Stelvio op vrijdag 26 juni (variant 1)
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Kracht & cadans

Je trainingen van deze week

Krachttraining

Cadanstraining

Knwu

149 - 162 bpm

132 - 148 bpm

Stelvio di Kika
Beklim de Stelvio voor Kika
10 of 16 weken trainen, diverse niveaus

..of train voor je eigen doel:

De Klimgeit

Nerbeter

20 iy

10 miry




Paklijst:
www.stelviodikika.nl/mijn-stelvio-di-kika




Paklijst:
www.stelviodikika.nl/mijn-stelvio-di-kika
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o Stelvio di Kika

Wat voigt er nog?

www.stelviodikika.nl/mijn-stelvio-di-Kika

e Paklijst

e Webinar over sportvoeding
e WWandel trainingsprogramma
e GPX-bestanden

e Routeboek & bergenbundel
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