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Hematon verbindt

Hematon verbindt, vertegen-
woordigt en vertelt de verha-
len van mensen met bloed - en
lymfklierkanker eniedereen
die daarvoor een stamcel-
transplantatie kreeg. Al die
persoonlijke verhalen in ons
magazine en op de website
laten zien waar we voor staan

en welk werk er nog is te doen.

José Leeuwenkamp (hoofdre-
dacteur Hematon Magazine)
vraagt aan vrijwilligers van
Hematon een reactie op die
ervaringen van mensen in dit
magazine.

Dit keer Meindert van Dijk
(fotograaf voor Hematon
Magazine) en Theavan Os
van het Vragenteam.

Nieuwsgierig naar het
boek van Meindert?

Kijk op pagina 56 in de
rubriek Getipt

In deze editie van Hematon Magazine interviewen we opvallend
veel mensen die hun eigen ervaringen publiceerden in een boek.
\eel lotgenoten voelen de intense behoefte andere lotgenoten

te helpen. Ook Meindert maakte een boek.

Meindert

Klopt. Toen ik ziek was, lag ik in een tuinkamer met uitzicht op de prachtige
en weelderige binnentuin. Na mijn herstel bracht ik als fotograaf deze tuinen
in beeld. Omdat ik zelf heb ervaren hoe goed groen doet, hoop ik dat dit boek
anderen inspireert tot het ervaren van de heilzame effecten van de natuur.

Thea

Toen ik mijn stamceltransplantatie kreeg, had ik een kamer
met uitzicht op een klein stukje groen met een mooie boom.
Die boom, waar ik heel veel naar heb gekeken, was mijn
verbinding met de buitenwereld en de gezonde wereld. Een
houvast en een rustgever.

Meindert

Zo bijzonder dat zelfs een ‘gewone’ boom al zo waardevol kan zijn.
Proberen om iets negatiefs om te zetten in iets positiefs helpt je.

José

Ook in het Vragenteam van Hematon helpen lotgenoten andere
lotgenoten, niet met een boek maar wel met een luisterend oor.

Thea

Niet iedereen voelt zich gehoord of begrepen door zijn of haar

hematoloog of omgeving. Lotgenoten begrijpen je direct. We
luisteren en zorgen ervoor dat je met iemand kunt praten die
dezelfde diagnose of behandeling kreeg.

Meindert
Luisteren zonder (ver)oordelen is zo belangrijk!

Thea

En meezoeken naar antwoorden. Je hebt soms zo veel
vragen als je ziek wordt. Samen, door al die kennis die we
als ervaringsdeskundigen hebben bij Hematon, kunnen we
antwoorden geven.

—
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NIEUWS

KORT NIEUWS

Gedenkplek in Dronten hersteld

De Gedenkplek, een monument van het KWF in het Wil-
helminabos in Dronten, is hersteld. Op deze plek in het bos
staan gedenkplaten met de namen van mensen die aan
kanker zijn overleden. Het monument werd vorig jaar voor
een groot deel kapotgeslagen. Er kwam een crowdfundings-
actie van Staatsbosbeheer en de gemeente Dronten op
gang om het te herstellen. Eind mei is dit herstel afgerond:
de laatste glasplaat werd in het frame geplaatst. Op advies
van experts zijn er aangescherpte veiligheidsmaatregelen
op de Gedenkplek.
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Kans stijgt dat je
kanker overleeft

Door betere diagnostiek en nieuwe behandelme-

thoden zijn de overlevingskansen van mensen met
kanker in twintig jaar tijd gestegen. Gemiddeld leeft
zeven op de tien mensen drie jaar na de diagnose
kanker nog. Twintig jaar geleden was dat zes op de
tien mensen. De verschillen in overlevingskansen tus-
sen de diverse soorten kanker zijn echter wel groot.
De Nederlandse Kanker Registratie (NKR) zette

drie tijdvakken tegen elkaar af: 2000-2004, 2010-2014
en 2020-2022. Ook maakte zij een uitsplitsing per
kankersoort. Deze vergelijking laat zien dat bij elke
soort kanker, zoals borstkanker, darmkanker en alle
hematologische kankers, er een vooruitgang in de
overleving is.

Ondanks de stijging zijn de verschillen groot. Zo
steeg de driejaarsoverleving van longkanker, maar
leeft drie jaar na de diagnose nog maar dertien pro-
cent van de mensen met deze soort kanker. Alvlees-
Klierkanker blijft zelfs steken op slechts acht procent.



Daar staan andere goede overlevings-

kansen tegenover, zoals zaadbalkanker
(99 procent), huidkanker (97 procent)
en melanoom (95 procent).

De vooruitgang in overleving komt
vooral door nieuwe medicijnen. Ook
betere diagnostiek waardoor een meer
gerichte behandeling mogelijk is, helpt
patiénten. De NKR stelt dat de voort-
durende inzet voor onderzoek en ont-
wikkeling van nieuwe behandelingen
cruciaal blijft om de overlevingskansen
verder te verbeteren.

Daarnaast stelt zij dat het belangrijk is
kritisch te blijven kijken naar effecten
van nieuwe behandelmethoden en
geneesmiddelen, zodat er een gewo-
gen keuze komt tussen de effectiviteit,
bijwerkingen en kosten. Want niet
voor iedereen werken de nieuwe, vaak
dure, geneesmiddelen goed en soms
zijn de bijwerkingen zo groot dat de
kwaliteit van leven in de laatste fase
erg slecht wordt.

beeld Freepik

Overleving
kanker

Bij
hematologische
kankers steeg de
3-jaarsoverleving

de afgelopen
20 jaar.
Dat was:

In2000-2004
6opdel0
mensen

In2020-2022
7opdel0
mensen

Watis de
overlevingskans?
* plasmaceltumor

74%
*ALL59%

* agressief non-
hodgkinlymfoom
68%
*CLL,
hodgkinlymfoom,
indolent
hodgkinlymfoom
en huidlymfoom:
meer dan
90%

AMLisvande
hematologische
kankers de
kanker met
de slechtste
overlevingskans:
20 jaar geleden
overleefde maar
11%
de eerste 3jaar.
Nuis dat 27%.

NIEUWS

Steun voor nieuw
onderzoek

Het Onderzoeksfonds Hematon selecteerde dit jaar
twee onderzoeken om financieel te ondersteunen:
een onderzoek over de ziekte van Waldenstrom

en een over chronische lymfatische leukemie. Het
Onderzoeksfonds is een onathankelijke stichting die
onderzoeken op hematologisch-oncologisch gebied
financieel ondersteunt.

Het onderzoek van dr. Pieter Langerhorst van San-
quin en dr. Josephine Vos van Amsterdam UMC is
gericht op de oorzaken van de verschillen bij mensen
met de ziekte van Waldenstrom, lees daar meer over
op pagina 46 van dit Hematon Magazine.

Het tweede ondersteunde onderzoek gaat over
bijwerkingen bij een behandeling tegen chronische
lymfatische leukemie (CLL). Bijwerkingen verminde-
ren de kwaliteit van leven als patiént. Het is daarom
belangrijk dat de dagelijkse bijwerkingen op een
betrouwbare manier gemeten worden. In dit onder-
zoek wordt een vragenlijst ontwikkeld die betrouw-
bare informatie geeft. Het invullen van de vragenlijst
in de app kan ertoe leiden dat de behandeling wordt
aangepast en daardoor patiénten beter ondersteund
worden. Dit onderzoek wordt gedaan door prof.
Nicole Blijlevens namens de stichting Zorgvernieu-
wing & Innovatie van de Nederlandse Vereniging
voor Hematologie in samenwerking met cmyCLL.
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NIEUWS

Kanker en
zwanger

Ieder jaar krijgen in Neder-
land zo'n 180 tot 200 vrou-
wen tijdens hun zwanger-
schap te horen dat ze kanker
hebben. Stichting STER (k)

is als enige organisatie in
Nederland opgericht met het
doel deze specifieke groep
vrouwen en hun gezinnen

te ondersteunen. Omdat

de combinatie van kanker
en zwangerschap niet vaak
voorkomt, krijgen vrouwen
en hun gezinnen niet altijd
de steun en aandacht die

zij in deze periode nodig
hebben. Dat kan eenzaam
voelen.

Het doel van stichting
STER(k) is om zwangere
vrouwen met kanker te
helpen, zodat ze zich zo veel
mogelijk gewoon zwangere
vrouw en jonge moeder
kunnen voelen. Maar ze is er
ook voor vrouwen die door
kanker hun zwangerschap
hebben moeten afbreken.

Kanker in de zwangerschap
raakt het hele gezin; ook
partners komen dus voor
deze steun in aanmerking.
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beeld Kuprevich

Behandeling thuis
of liever in het ziekenhuis?

steeds meer kankerzorg die niet in zie-

Als mensen met een hematologische
kanker zouden mogen kiezen, zou veruit
de meerderheid (82 procent) hun kan-
kerbehandeling met medicijnen willen
ontvangen in het ziekenhuis waar ze ook
al behandeld worden. Bijna een op de
drie mensen staat ervoor open om hun
chemo-, hormoon- of immuuntherapie
thuis te krijgen.

Dit blijkt uit de nieuwste Doneer-Je-Erva-
ring peiling Kankerzorg in het ziekenhuis of
op een andere plek, wat vind jij? van de Ne-
derlandse Federatie van Kankerpatiénten-
organisaties (NFK), waar ook Hematon
deel vanuit maakt.

Wie chemotherapie of immuuntherapie
krijgt, moet daarvoor vaak naar het zie-
kenhuis. De behandelingen zijn soms ook
tijdrovend. Het lijkt daarom een uitkomst
als die behandeling kan worden vervan-
gen door een thuisbehandeling. De kan-
kermedicijnen krijg je dan thuis met een
injectie of via een infuus toegediend door
een verpleegkundige. Deze thuisbehande-
lingen komen steeds vaker voor. Er is ook

kenhuizen plaatsvindt, maar bijvoorbeeld
in de huisartsenpraktijk of een buurtpoli.
Dit gebeurt omdat door concentratie in
de zorg niet elk ziekenhuis alle zorg meer
aanbiedt en de zorg zich verplaatst. De
mensen die een thuisbehandeling krijgen,
geven dit een 9 als rapportcijfer. Hierbij is
het wel belangrijk te weten dat niet elke
behandeling thuis mogelijk is.

Als je in de toekomst kunt kiezen waar je
behandeld wordt, wat kies je dan? Ook
die vraag werd gesteld in de DJE-peiling.
Een derde kiest voor de optie om thuis
behandeld te worden. Als je thuis be-
handeld wordt, hoef je na het infuus niet
meer naar huis, dus kun je de autorit naar
huis, waarin je steeds beroerder wordt,
overslaan’, lichtte een deelnemer in het
onderzoek zijn keuze toe. De belangrijk-
ste reden om wel voor een ziekenhuis te
kiezen, is het feit dat er zorgverleners in
het ziekenhuis paraat staan bij bijvoor-
beeld een complicatie die kan optreden
tijdens een behandeling.



beeld Bodysport

NIEUWS

Met een laag

inkomen minder snel

een ingrijpende behandeling

De verschillen tussen kanker zijn groot, maar ook hoe de-
zelfde kanker bij mensen wordt behandeld. Zo blijkt dat je
sociaaleconomische status een verschil kan maken.

.Y

In een nieuwe studie keek IKNL naar de verschillen in be-
handeling van kanker en de sociaaleconomische status van
patiénten. Bij vijf veelvoorkomende tumorsoorten is dit on-
derzocht: borstkanker, niet-kleincellige longkanker, darmkan-
ker, prostaatkanker en melanoom. Het blijkt dat mensen uit
lagere inkomensgroepen minder vaak een tumorgerichte be-
handeling ondergaan dan patiénten met een hoger inkomen.
Deze behandelingen zijn gericht op de tumor of uitzaaiingen
en hebben als doel genezing, het stoppen van tumorgroei of
levensverlenging. Dit verschil kan worden verklaard doordat
mensen met een lager inkomen vaker bijkomende aandoenin-
gen hebben, in slechtere conditie verkeren, een hogere BMI
hebben en meer roken. Ook nemen zij (mogelijk) minder vaak
deel aan programma’s die gericht zijn op conditieverbetering,
voorafgaand aan de kankerbehandeling.

Reiskosten vergoed, veel mensen

weten dat niet

Als je een kankerbehandeling moet ondergaan en hiervoor
vaak naar het ziekenhuis moet reizen, kun je de reiskosten
deels declareren bij de zorgverzekeraar. Maar slechts 56 pro-
cent van de mensen die een kankerbehandeling krijgt, weet
dat. Voor de reiskostenvergoeding geldt dit jaar een vaste
eigen bijdrage van 118 euro. Daarnaast geldt hiervoor het
verplichte eigen risico van 385 euro per jaar. Dat betekent
dat reiskosten dus pas worden vergoed als je je eigen risico
volledig hebt gebruikt en als daarna de reiskosten meer

dan 118 euro bedragen. Het kan daarom lonen om je polis

te lezen of je zorgverzekeraar te bellen
voor meer informatie. NFK, waar
Hematon deel vanuit maakt,
vraagt aan zorgverzekeraars
de aanvraagprocedure te
evalueren en waar mogelijk te
verbeteren. Dit zal ten goede
komen aan de patiént die vaak
geen energie heeft voor dit
soort zaken.
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ERVARINGEN DELEN

De lichtheid

naast het verdriet

‘Het idee dat je doodgaat en toch mag blijven leven,daar ben ik nooit
beter van geworden’,zegt Tim.Woorden die erin hakken. Een gesprek

over de impact van kanker als je heel jong bent.

tekst Yvonne Keijsers fotografie Eddy Kruissink

‘ ymfklierkanker op mijn
vijftiende terwijl mijn

ouders in scheiding la-

gen. Daar gaat dit boek
over. Zo, nu heb je de

samenvatting.” Dit zijn de eerste woor-
den uit het boek Gewoon een ander jaar
van Tim Schoonhoven. De proefdruk
ligt op de keukentafel in de gezellige
Nijmeegse stadswoning waar Tim, met
zijn vriendin en hun twee zonen van
vier en zes jaar oud, woont. Het boek
dat nu door zijn geliefden - vriendin,
moeder en vrienden - kritisch gelezen
en aangevuld wordt met opmerkingen
voordat het later dit jaar gedrukt en
uitgegeven gaat worden. Een boek dat
Tim al eerder schreef, maar nu vindt hijj
het noodzakelijk het te herschrijven.
Op zijn vijftiende, in 2001, kreeg Tim een
agressieve vorm van lymfklierkanker
(Burkittlymfoom — non-hodgkin). ‘Het
behandelplan van twee chemokuren
en daarna een stamceltransplantatie
kon niet uitgevoerd worden toen de
kanker na de twee chemokuren ook in
mijn beenmerg bleek te zitten. Ik mocht

8 | HEMATON MAGAZINE

meedoen aan een studie uit Duitsland
en kreeg weer chemotherapie. De eerste
twee kuren hadden geen effect, de kuur
erna veroorzaakte zoveel schade -ik
kreeg tweede- en derdegraads brand-
wonden op mijn lichaam en raakte in
een delier- dat de behandeling gestopt
moest worden. Wel kreeg ik dertien
plaatselijke bestralingen. Ik stond er heel
slecht voor, nam afscheid van het leven
en mijn geliefden. Iedereen dacht dat

ik zou overlijden. Maar de behandeling
sloeg toch aan. Het idee dat je doodgaat
en toch mag blijven leven, daar ben ik
nooit beter van geworden.’

Blessuretijd

‘Na de diagnose is niks meer hetzelfde.
Door de diagnose werd mijn leven met
een hamer uit elkaar geslagen. Na de
geslaagde behandelingen werd het weer
met een hamer in elkaar geslagen. Ik
nam afscheid van de wereld en vervol-
gens kwam de hele wereld weer binnen.
Het voelde als blessuretijd, maar ik

had geen idee hoe ik daarmee moest

omgaan. Bijvoorbeeld weer naar school -

O TimSchoonhoven (38)

O diagnose Burkittlymfoom (2001) en schild-
klierkanker (2022) als een laat effect van de
behandeling toen hij jong was
behandeling chemotherapie en bestraling

nu genezen



JONG EN KANKER
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gaan en die saaie aardrijkskunde-op-
drachten maken. Ik moest leren om
normaal te doen, maar wat is normaal
doen als puber na zo'n levensbedreigen-
de situatie?’

“Het is een beetje van beide geworden’,
vertelt Tim. ‘Tk ging weer naar school

en studeren, maar vroeg me vaak af

wat voor show we met z'n allen aan

het opvoeren zijn. Daarnaast ging ik als
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‘Door de diagnose werd mijn leven
met een hamer uit elkaar geslagen.
Na de geslaagde behandelingen
werd het weer met een hamer in
elkaar geslagen’

vrijwilliger aan de slag bij het Ronald

McDonald Huis en het IKNL (Integraal
Kankercentrum Nederland); daar haal-
de ik veel voldoening en zingeving uit.’

Verwerken

“Wat er allemaal gebeurd was tijdens
zijn ziekte en de behandelingen waren
flarden geworden in zijn hoofd. ‘Ik
merkte dat ik niet kon doorgaan met
deze spoken in mijn brein, ik moest en
wilde hier iets mee. Voor mij waren er
twee opties: ik ga naar een psycholoog
of ik ga er een boek over schrijven. Tk
koos het laatste en schreef in 2008 mijn
ervaringsverhaal.’

Het werd een dagboek met verhalen

en gegevens van de dagen, tekenin-
gen, foto’s en berichten van familie en
vrienden. De dagen dat hij te ziek was
om die zich te herinneren, zijn door zijn
moeder geschreven. ‘Ik schreef het boek
om verschillende redenen. Ik wilde de
belangrijkste periode uit mijn leven op
een voor mij passende manier verwer-
ken. Om begrip te krijgen voor mijn ge-
drag en reacties die soms zo anders zijn
dan wat mensen gewend zijn. Ik vind
niet alles meer belangrijk, ik kan me
bijvoorbeeld niet druk maken over het
weer. Ook als dank voor de steun die ik
gekregen heb en om te laten zien wat
mensen door die onverwachte steun
voor elkaar kunnen betekenen.’

Hij bracht het boek in eigen beheer uit
en door zijn vrijwilligerswerk kwam
het ook bij anderen terecht. ‘Het hielp




me op dat moment bij mijn verwerking
en in het contact met andere mensen.
Rond mijn 27ste veranderde dat voor
mij; ik bedacht me dat dit wel eens mijn
identiteit kon worden. Maar wilde ik
dat? Wilde ik voor altijd de jongen zijn
die kanker gehad heeft? Nee! Ik wilde
een ‘normaal bestaan’ leiden en lange-
termijndingen doen. Ik verlangde naar
huisje-boompije-beestje, dat was waar

ik voor wilde gaan. En dat was wat ik
opbouwde. Samen met mijn vriendin
hebben we twee prachtige kinderen, een
mooi huis en een eigen bedrijf in organi-
satieontwikkeling. Het leven lachte me
toe, tot december 2022.

Niet goed

“Voor de spiegel zag ik een bultje, zo'n
vijf centimeter lager dan waar destijds
het “ei van non-hodgkin’ had gezeten. Ik
voelde dat het geen klier was en dat het
niet goed was. Ik moest nogal door-
drammen bij de huisarts en de lateter-
mijnpoli, wat laat zien dat je als patiént
goed moet opletten. In december 2022
bleek ik schildklierkanker te hebben, dit
is een gevolg van de bestralingen die ik
in 2002 had gehad. Ik schoot in een “lijf
behoudmodus’; ik moest doorgaan en
mezelf staande houden. Toen ik kanker
kreeg op mijn vijftiende ging het over
mij. Deze nieuwe kanker ging over mijn
gezin.’

Tim wilde doen wat hem bracht ‘van
hier naar beter’. ‘Het werd een opera-
tie, een gedeelte van mijn schildklier
werd verwijderd. Drie dagen heb ik
niet gewerkt om vervolgens weer door
te gaan. Eind 2023 was ik klaar met de
opdrachten van mijn bedrijf. Dat was
voor mij het moment om tijd te pakken
en te verwerken. Wat was er toch
gebeurd? Hoe ging ik dit nu verwer-
ken? Ik besloot om mijn boek Gewoon
een ander jaar opnieuw te schrijven, te
herschrijven naar hoe ik nu ben. Deels
om te verwerken en deels omdat ik zo
ben. Terugkijkend naar toen merk ik

dat kanker niet meer mijn identiteit is,
maar wel een stukje van mij. Ik heb iets
te doen met kanker, of ik dat nou wil of
niet, zo voelt het. Misschien laat ik zo
wel iets achter, misschien zit niemand
erop te wachten.’

Volwassen

‘Ik stop mijn creatieve verwerking in

dit boek, het is het verhaal van toen met
de ervaringen van nu erbij. Daardoor
krijgen de ervaringen er voor mij een ex-
tra laag bij: wachten in de wachtruimte
ervaarde ik als vijftienjarige anders dan
vorig jaar. Waar ik er toen makkelijker
doorheen ging, was dat als volwassene
zwaarder. Ik heb hier onder andere
gedichten over geschreven en die toege-
voegd aan het boek.

Tim deelt zijn verhaal graag. Hij hoopt
ermee bij te dragen aan een beter begrip
voor wat het is om patiént te zijn. ‘Als
ik hiermee kan helpen om dichter bij
een ziek familielid te komen, dan is het
de moeite waard om dit allemaal te
vertellen. Patiénten die het lezen, hoop
ik kracht te geven om te doorstaan

wat doorstaan moet worden. Ik schrijf
dit boek ook om te laten zien hoeveel
steun een mens soms onverwacht mag
ontvangen. Wat mensen dus voor elkaar
kunnen betekenen, ondanks -of dankzij-
dramatische omstandigheden. Ook
schrijf ik dit boek om te laten zien dat je

JONG EN KANKER

wel degelijk iets kan betekenen voor je
zieke vriend, familielid of vage kennis.
Alle beetjes helpen.’

‘Ruim twintig jaar later blijf ik fysiek en
mentaal gevolgen ondervinden van deze
periode. Trombose, schildklierkanker

en vermoeidheid om lichamelijk mee te
dealen. Het lijkt soms alsof de zwaarte-
kracht onder mijn voeten vijf keer ster-
ker is. Niet opgeven, relativeringsvermo-
gen en een zoektocht naar oprechtheid
heb ik er op mentaal niveau aan over
gehouden. Inclusief de valkuilen zoals
niet op tijd stoppen, onverschilligheid en
aversie tegen het gewone. Soms denk ik:
waar maken jullie je toch zo druk over,
hoe belangrijk is dit nou?’

Als vrijwilliger voor ouders en kinderen
met kanker zit hij als maatje naast het
bed van zieke kinderen. Praten over

hoe het voor het kind is, hoe het voor
hem is en was en er voor de ouders zijn,
hebben een meerwaarde voor Tim en
ook voor de ander. ‘Omdat ik in staat
ben om woorden te geven aan alles wat
je voelt, kwam ik op het idee om een
podcastserie te maken. Dit is een middel
om iets met mijn ervaringen te doen

in combinatie met het gesprek met een
ander. Het levert mooie dingen op, om
te verwerken, te herprogrammeren en
te veranderen. Het geeft de kans om het
trauma een plek te geven.

Tim maakt ook podcasts waarin hij

‘Wilde ik voor altijd de jongen
zijn die kanker gehad heett?
Nee! Ik wilde een “normaal

bestaan” leiden’

HEMATON MAGAZINE | 11
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spreekt met mensen die met een hema-
tologische kanker geconfronteerd zijn.
Het eerste seizoen van de podcastserie
“Kan'ker over praten’ is af en staat on-
line. De eerste interviews voor seizoen
twee staan al op band, in deze serie
bespreekt hij verschillende onderwer-
pen zoals de AYA-zorg, jonge mensen
met kanker.

‘Tk hoop dat door mijn boek en de pod-
casts het praten over kanker toeganke-
lijker wordt in de levens waar kanker is
en waar die niet is. Het mag geen taboe
zijn. Toch zijn er nog steeds mensen die
het woord kanker niet willen horen.
Laat ik dan degene zijn die het er lekker

12 | HEMATON MAGAZINE

Podcast ‘Kan'ker over praten?’

Ml R LR Y
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In‘Kan'ker over praten?’ spreekt Tim met (ex)-kankerpatiénten en professionals
over hun ervaringen met kanker. Heftige gesprekken met een vleugje lichtheid
en een beetje humor erbij om je inzicht te geven in de wereld van kanker. ledere
twee weken komt een nieuwe aflevering online. De podcast is te luisteren op de
verschillende platforms zoals Spotify, iTunes en Deezer. In november staat het

eerste seizoen online

wel over heeft. De ‘kankerwereld’ is

zwaat, met dood en verderf, maar er
gebeuren ook veel mooie dingen, met
betekenis, met grappen. Die kant mag
ook verteld worden. Ik kan de pijn en
het verdriet niet wegnemen, maar ik
kan er wel lichtheid naast zetten en de
mooie dingen benoemen. Dat ik iets kan
toevoegen, serieus, grappig en mooi

zodat het praten over kanker makkelij-
ker wordt.”

Gewoon een ander jaar komt in november
uit en is te koop of te bestellen in de
voorverkoop op timschoonhoven.nl.



Komnaarde
Hematondag Noord

Om meer informatie te krijgen over behandelingen en
leven met kanker nodigt Hematon leden uit om naar de
Hematondag Noord te komen in Almere. Er zijn lezingen
van specialisten over verschillende ziektebeelden en
sessies over leven met kanker. Ook als naaste ben je van
harte welkom en kun je een lezing volgen.

v \Volg lezingen van artsen en deskundigen

v Ontspan tijdens een massage

v Ontmoet tijdens de koffie, lunch en borrel lotgenoten

Met onder andere lezingen over:

Multipel myeloom met Paula Ypma
(internist-hematoloog HagaZiekenhuis
Den Haag)

Chronische myeloide leukemie (CML)
met Saskia Klein (internist-hematoloog
UMC Groningen)

Hodgkinlymfoom en agressief
non-hodgkinlymfoom met Josée Zijlstra
(internist-hematoloog Amsterdam
UMQ)

Ziekte van Waldenstrom met Josephine
\Vos, internist-hematoloog (Amsterdam
UMQ)

Wat is jouw rol als partner en naaste,
met Tineke Nagtegaal (senior verpleeg-
kundige afdeling Hematologie UMC
Utrecht)

En meer! Bekijk het hele programma op
hematon.nl

HEMATONDAG

Waar: Van der Valk Hotel Almere
Adres: Veluwezoom 45, Almere
Start: 09:45 uur

Kosten: € 15 per persoon
Volisvol!

Aanmelden kan tot 28 oktober
via hematon.nl

HEMATON MAGAZINE | 13
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Onderzoek naar
honderden eiwitten in
het bloed van mensen

met waldenstrom




m te kijken of ontstekin-
gen een rol spelen bij de
ziekte van Waldenstrom
ondersteunt Onder-
zoeksfonds Hematon een
onderzoek dat Josephine Vos en Wouter
Verhaar van Amsterdam UMC doen
in samenwerking met Pieter Langer-
horst van bloedbank Sanquin. In het
onderzoek wordt het eiwitprofiel van
bloedmonsters in kaart gebracht. Het
profiel in het bloed van mensen met
waldenstrém wordt vergeleken met
bloedmonsters van gezonde mensen.
De onderzoekers van Amsterdam UMC
lichten het onderzoek toe.

Hoe komen jullie aan

de bloedmonsters van
waldenstrompatiénten?
Wouter Verhaar: ‘Bij Amsterdam UMC
hebben we gedurende tien jaar een bio-
bank opgebouwd waarin we bloed van
patiénten verzamelen. V66r elke contro-
le-afspraak wordt er bloed afgenomen
en een extra buisje wordt in de biobank
bewaard. Daar is door de patiénten
toestemming voor gegeven. Dit doen
we al sinds 2013, dus we hebben nu een
mooie voorraad in de vriezer.’

En hoe kom je aan het
bloed van gezonde
mensen?

Wouter Verhaar: ‘Dit onderzoek doen
we samen met onderzoekers van San-
quin, onder wie Pieter Langerhorst en
Maartje van den Biggelaar. We hebben
de bloedmonsters van gezonde mensen
via Sanquin gekregen.’

Wat kun je uit die bloed-
monsters afleiden?

Josephine Vos: “We hebben via Sanquin
toegang tot een krachtige en nieuwe

techniek die niet eerder op deze ma-
nier is gebruikt bij waldenstrém. Deze
techniek heet massaspectrometrie en
wordt toegepast door het laboratorium
van Sanquin. De onderzoekers die hier
werken, zijn experts in deze complexe
techniek. We kunnen hierdoor met

een kleine hoeveelheid bloed, minder
dan één druppel, veel informatie uit
het bloed halen. Dit doen we door alle
eiwitten te bekijken per bloedmonster
per patiént. We gaan niet uit van een
specifiek eiwit en sluiten daardoor
niets uit. Wouter en Pieter doen die
analyses samen, het is veel werk want
je hebt rond de achthonderd eiwitten
per bloedmonster. Hiervoor gaat
Wouter minimaal een keer per week
naar Sanquin. Wat er uit de analyses
gaat komen, is voor ons dus ook nog

ONDERZOEK

een verrassing, vooral omdat we

niet zoeken naar een specifiek eiwit,
zoals bij de gewone bloedcontroles in
het ziekenhuis. We brengen alles in
kaart en hopen daar iets uit te kunnen
halen.’

Maken jullie verschil
tussen behandelde

en niet-behandelde
patiénten?

Josephine Vos: “‘Sommigen mensen
zitten in wait-and-see en anderen zijn in
behandeling. Bij beide groepen worden
de ontstekingsreacties gezocht. Dus die
groepen kunnen dan ook goed vergele-
ken worden. Daarvoor zijn de monsters
uitgezocht en is dat onderscheid ook
aangebracht. Deze resultaten zijn nu
nog niet bekend.’

HEMATON MAGAZINE | 15
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Ontsteking

Bij de ziekte van Waldenstrom
komt het voor dat zich in het
lichaam ontstekingsreacties
(inflammatie) voordoen. Omdat
niet duidelijk is bij hoeveel
patiénten dit speelt en wat de
gevolgen kunnen zijn, gaan de
onderzoekers van het Amster-
dam UMC en Sanquin honderden
eiwitten van waldenstrompa-
tiénten analyseren. Het is nog
niet bekend of en hoe dit tot

de ziekte van Waldenstrém kan
leiden, en of er een link is met
bijvoorbeeld gewrichtsklachten.

Wat hebben jullie met het
geld van het Onderzoeks-
fonds Hematon kunnen
doen?

Josephine Vos: “‘Bij Amsterdam UMC
was Wouter al gestart met zijn promo-
tieonderzoek dat vier jaar duurt, dus
de tijd dat hij de analyses doet, was al
gedekt. Hetzelfde geldt voor Pieter, die
al in dienst was van Sanquin. Van het
geld van het Onderzoeksfonds hebben
we materiaal kunnen aanschaffen om
dit specifieke deelonderzoek te kunnen
doen. Ook kunnen we extra metingen
doen met een andere techniek om de
resultaten verder te onderbouwen.’

Wanneer kunnen we de
resultaten van dit onder-
zoek verwachten?

Josephine Vos: “Het onderzoek is al
gestart en we gaan de eerste, voorlopige
resultaten presenteren op het internatio-
nale congres over waldenstrom in Praag
in oktober, de IWWM 12. Dit is een
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belangrijk moment, want ook andere
landen die met ontsteking in walden-
strom bezig zijn, bijvoorbeeld Frankrijk,
presenteren daar hun onderzoeken. In
Frankrijk doen ze het onderzoek wel
op een andere manier, namelijk door
middel van "'RNA sequencing’. Hier-
mee kunnen ze kijken welke genen in
waldenstromecellen actief zijn en welke
eiwitten daardoor gemaakt worden.
Door deze resultaten naast elkaar te
leggen en met elkaar te delen, kom je
elke keer weer verder.’

Er zijn dus al wat voorlopi-
ge conclusies te trekken?
Wouter Verhaar: “Een derde van de data
is nu bekeken. Die zijn van de patiénten
die in wait-and-see zitten. Hun bloed is
vergeleken met gezonde mensen. Wat
we tot nu kunnen zien, is dat walden-
strompatiénten met actieve ziekte meer
ontsteking hebben dan de gezonde
mensen. Ook hebben ze meer ontsteking
dan waldenstrompatiénten die in de
wait-and-see zitten. Voor de toekomst
zou deze techniek dus mogelijk een rol
kunnen spelen in de diagnosestelling

in het ziekenhuis, omdat je met heel
weinig bloed snel veel informatie kan
krijgen over de patiént.’

Kan met de resultaten uit
dit onderzoek op termijn
ook de behandeling verbe-
terd worden?

Josephine Vos: “Als de resultaten van het

onderzoek bekend zijn, zal er waar-
schijnlijk een vervolgonderzoek moeten
komen voordat we verbeteringen in de
behandeling voor de patiént kunnen
voorstellen. Het huidige project is te
zien als een pilot. Daarvoor zou dan
weer nieuwe financiering nodig zijn.”

En wat kunnen de
patiénten voorlopig doen
die veel pijn hebben door
ontstekingen?

Josephine Vos: ‘Dat is een moeilijke
vraag, het hangt erg af van de oorzaak
van de ontstekingen. Soms kan dit met
waldenstrém samenhangen, maar er
kan bijvoorbeeld ook reuma spelen die
niets met de waldenstrom te maken
heeft. Dit zal individueel bekeken moe-
ten worden.’

Moeten patiénten van
Amsterdam UMC extra
bloed afgeven voor dit
onderzoek?

Josephine Vos: “Nee, omdat we zelf de
biobank hebben opgebouwd, hebben
we de beschikking over 229 bloedmon-
sters van 140 patiénten. Van een aantal
mensen hebben we meerdere buisjes in
een andere fase van de ziekte. Hieruit
blijkt dat het nuttig is dat je als patiént
meedoet aan een onderzoek, anders
hadden we dit niet kunnen doen.” ®

Lees meer over Onderzoeksfonds op
onderzoeksfondshematon.nl



Schatgraven

Zo dicht

bijj je jeugd
komen, is een
aangrijpende
gebeurtenis

Harry de Schutter (78)
kreegin 2016 de diagnose lymf-
klierkanker. Naast chemotherapie
kreeg hij een stamceltransplan-
tatie. Over zijn ziekte en herstel
schreef hij samen met zijn vrouw
het boekje Bestaan wonderen?
(bestaanwonderen.nl)

COLUMN HARRY DE SCHUTTER

Is je de zeventig bent gepasseerd, heb je
meer verleden dan toekomst. Ik ervaar de
extrarisico’s die ik loop sinds de mededeling: 'U

hebt kanker’ daarom als een spoedcursus levensherinne-
ringen ophalen. Wat gebeurde er in mijn kinderjaren?

Zo kwam ik op de herinnering aan een school in Noord-Brabant: de
Latijnse school Gemert waar ik heb gestudeerd. Opgericht in de zestien-
de eeuw en opgeheven in de jaren zestig. Op het web las ik dat er een
archief was van deze school. Ik belde met de archivaris, hij nodigde me uit
om een kijkje te komen nemen.

Hier kijk ik in de boekjes, geschreven over de historie van de school. Ik
kom een foto tegen van mijn klas tijdens een lesuur en ik zie mezelf
zitten op de achterste rij. Straf of beloning? Een hopeloos geval? Of een
zelfstandige leerling? Voor mij op de foto zit mijn toenmalige vriend Pa-
rijs. Met hem ben ik liftend naar Parijs gegaan. Dat zijn naam Parijs was,
was misschien de reden voor ons bezoek aan Parijs.

De herinneringen roepen een glimlach op.

De archivaris komt mijn naam tegen, met archiefnummer en al. Of ik
nieuwsgierig ben naar de inhoud? Natuurlijk! Ik tref een psychologisch
rapport aan over mijn kansen op succes in het vervolgonderwijs. Dit was
toegevoeqgd aan een sollicitatiebrief naar het vervolgonderwijs. Bij die
sollicitatiebrief, met de hand door mij geschreven, zit ook een pasfoto. Ik
was 17 jaar. Je handschrift voor je zien, destijds door jezelf keurig opge-
schreven, is een unieke ervaring.

Voldaan strijk ik later neer op het terras van het studentencafé uit die

tijd. Zo dicht bij je jeugd komen, is een sensationele en aangrijpende
gebeurtenis voor iemand met meer verleden dan toekomst. e
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Met hevige rugpijn meldt Martino Scheepens (55) zich in december 2022 bij de
huisarts. Hij wordt doorverwezen naar het ziekenhuis, waar later uit bloedonder-
zoek zal blijken dat hij AML (acute myeloide leukemie) heeft. De rugpijn is botpijn

die bij deze soort kanker kan ontstaan. Maar dat weet hij nog niet als hij in het

ziekenhuis is. Hier start zijn dagboek waarvan hij fragmenten met ons deelt.

tekst Yvonne Keijsers

‘De uitda?‘ing was om de
controle los te laten’

'k hield een dagboek met tekst en foto's van deze periode bij, omdat ik het stamceltransplantatie aan te kunnen. Dat vind ik spannend, want ik weet niet
in boekvorm wil gaan uitbrengen. Maar afgelopen juli werd het duidelijk dat wat me fysiek en mentaal te wachten staat.

ik ook een deel twee moet gaan schrijven, want de leukemie is terug. Ik ben ‘Eigenlijk houd ik rekening met het onverwachte en met veel bijwerkingen.
weer bezig met de behandelingen. Ik heb al zo veel bijwerkingen gehad. Ik speelde tijdens de eerste behan-
‘Deze behandelingen ervaar ik anders, want ik heb het al eens meegemaakt delingen de bijwerkingen-bingokaart uit; ik heb ze allemaal gehad op de

en weet wat me te wachten staat. Er is wel één groot verschil: de stamcel- menstruatieklachten na. De uitdaging was en is voor mij om de controle los te

transplantatie. In 2023 was mijn hart zo verzwakt door de chemotherapiedat  laten zodat de medische staf zijn ding kan doen en ik me kan focussen op het
de transplantatie niet door kon gaan. Gelukkig is mijn hart dankzij medicatie ondergaan van de behandeling en herstellen van AML.
en een gezonde leefstijl nu wel sterk genoeg om, als het goed blijft gaan, een
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BEHANDELING

'Zestien buisjes die allemaal gevuld moeten wor-
den...Het overvalt me, ik weet nog niet wat me
te wachten staat. Ik denk niks, maar denk onder-

‘Na een telefoontje van de huisarts moet tussen van alles: ga ik dood? Gaat het pijn doen?’
ik onmiddellijk naar de spoedeisende hulp.

Hier ligik in bed; testen en onderzoeken

zijn gestart. Ik heb totaal geen idee wat

eraan de hand is, maar besef dat het niet
— goed is. De volgende ochtend hoor ik dat
ik leukemie heb!

‘Er gebeurt veel, in het ziekenhuisbed
word ik overal naartoe gereden. Voor
de afdeling is het routine, ik laat het
gebeuren. Op deze rontgenfoto zie

ik pas wat het betekent als ze een
Hickmankatheter plaatsen. Het wordt
de komende driehonderd dagen mijn
levenslijn.

‘Een week na het ver-
ontrustende telefoontje
start de chemotherapie,
ik krijg een dubbele dosis:
cytarabine en daunoru-
bicine. De laatste gaat
ernstige hartproblemen
veroorzaken. lk had graag
een paar behandelingen
minder gehad, maar er is
niets dat ik kan missen.

'lJacqueline, mijn echtgenote, maakte deze foto.
Dit is het beeld dat mijn dierbaren zien als ze op

bezoek komen of weer weggaan: overal slange-
tjes, toeters en bellen!

Bekijk derest op pagina20 >
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‘Het einde van de eerste chemokuur, zeven dagen
continu chemo zit er in. De lege zakken mogen van de
infuuspaal.

‘Wat ben ik opge-
lucht dat de eerste
kuur achter de
rugis. De slingers
hangen, we vieren
dit moment. Ik heb
min of meer weer
wat controle en
pak mijn iPad om
in mijn dagboek te
schrijven.

‘Een maand na de eerste foto: ik ben
aan de beterende hand maar takel
tegelijkertijd steeds verder af. Ik ben
vergeetachtig en kan me minder
focussen. Om mijn brein te trainen
spelen we spelletjes. Ik kan met mijn
vrouw alles bespreken, we kunnen
samen stil zijn en dus ook samen
rummikuppen.’

‘Bijwerkingen bingo: de cytarabine
veroorzaakt huiduitslag over mijn
hele lichaam, behalve mijn hoofd.
Dit is de meest vriendelijke foto die
ik heb, op de andere foto's is mijn
huid paars.

‘Langzaam herstel ik van de behandeling.
De bloedtransfusies zijn voor mij een fysiek
bewijs dat ik ga herstellen met vers bloed.
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‘Na de tweede chemokuur is mijn hart zo verzwakt dat de
stamceltransplantatie niet mogelijk is. In plaats daarvan krijg
ik drie kuren met hoge dosis cytarabine. Binnen vijf minuten
zijn de misselijkheid en vieze smaak weer terug, ik voel me
weer z6 beroerd.

'Een beenmergpunctie is
routinewerk op de afde-
ling. Helaas lukt het bij mij
niet, mijn beenmerg is z6
aangetast dat het opzui-
gen niet lukt. Het is drie-
kwartier helse pijn, totdat
een botfragment wordt
afgenomen voor verder
onderzoek.

‘Wat keek ik hier naar
uit; weer aan tafel
thuis met het gezin.
Samen zijn met mijn
Vrouw en zoons én
lekker eten, al is mijn
smaak rigoureus
veranderd.

‘De verjaardag van onze zoon vieren we ‘De dag van ontslag, de laatste op-

in het ziekenhuis. Het etenin het zie- name. Deze foto symboliseert dat

kenhuis is, zeker door de smaakveran- ik klaar ben. Was... Want nu, negen

dering door de chemo, niet lekker. Mijn maanden later, blijkt bij een controle .

: ; : 4 Oproepje

vrouw neemt daarom iedere dag eten dat de leukemie terug is. De eerste LE :

van thuis mee, Gelukkig maar, want ik behandelingen zijn dus weer gestart Wilji ook een fotodagboek bijhouden

wil niet nog meer gewicht verliezen! en deze keer krijg ik wel een stamcel- voor Hematon Magazine? Leuk!
transplantatie! Mail redactie@hematon.nl
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LEVEN MET KANKER

tekst Femia Bosman fotografie Paul Bisschop

(O Dianad'Amico (61)

O begin pijn in de rug/ribben gebroken
diagnose multipel myeloom (ziekte
van Kahler)
behandeling chemo en stamceltrans-
plantatie (2011/2012)
nu 3e behandellijn met teclistamab

‘ k heb een lange weg moeten
bewandelen om serieus te
worden genomen. Ik werd
keer op keer door de huisarts
naar huis gestuurd met de
mededeling dat ik met de rugpijn moest
leren leven. Het werd zo erg dat bij
een second opinion met een MRI-scan
de arts zei: “Zie je daar die twee zieke
wervels, daar moet je mee leren leven.”
Dus daar ook weer!”
Diana d’Amico (61) voelde dat er iets
veranderde in haar lichaam. Nadat ze
voor een derde keer een rib brak, zei de
huisarts: “Ik stuur je naar het zieken-
huis, maar maak je maar geen zorgen
want het zal wel niets zijn.”’
‘In het ziekenhuis hoorde de arts mijn
verhaal aan en daar werd ik voor het
eerst wél serieus genomen. Toch hoorde
ik niets meer van hem na mijn bezoek.
Ik ging weer terug naar de huisarts
en toen wéér naar het ziekenhuis. Pas
toen werd ik door een arts gebeld met

‘Door sporten
kwam 1k er weer
bovenop

Het verhaal van Diana gaat niet alleen over ziek worden en jezelf
terugvinden.Maar ook over eenzaamheid.Zonder de steun van veel
familie vond ze steun en kracht uit andere bronnen.

de vraag “Wist je niet dat je bloed niet
goed is?” Mijn antwoord: “Nee, hoezo?”
Het bleek dat ik botkanker had en naar
de hematologie-afdeling moest, omdat
daar de behandeling startte. Ik bleek
echter helemaal geen botkanker te heb-
ben, maar multipel myeloom.’

Alleen

‘Ik heb dit proces van twee jaar lang
alleen bewandeld, ik dacht soms dat ik
gek werd van eenzaamheid!’, zegt Dia-
na. “‘Met mijn ex-man woonde ik een tijd
in Amerika. We hadden een luxeleven,
met een auto en een huis van de werk-
gever, maar ik miste ook de clichédin-
gen van Nederland, zoals de geur van
het frisse, groene gras van Nederland,
het bewolkte weer en de meer ‘down to
earth’ levenswijze. Toen we na twee jaar
terugkwamen en ik klachten kreeg, liep
mijn huwelijk al niet zo lekker meer. Ik
voelde weinig steun.’

Na de stamceltransplantatie in 2011 is
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Diana gescheiden en verhuisde ze naar
Utrecht, waar ze niemand kende. ‘Ik heb
drie zoons en vooral van de jongste krijg
ik veel praktische steun. Hij is er altijd
voor mij als het nodig is en ik help hem
weer met andere dingen. De twee oud-
ste zonen vinden het lastig om ermee
om te gaan dat hun moeder ziek is. Ze
horen het liefst het positieve verhaal.’
Dat Diana haar ‘weg alleen heeft moe-
ten belopen’, komt ook omdat ze weinig
familie in Nederland heeft. ‘Mijn ouders
kwamen in de jaren vijftig naar Ne-
derland. Mijn moeder is uit Hongarije
gevlucht toen de grens drie dagen open
was na de opstand. Ze wilde niet nog
een koude winter zonder schoenen in
Hongarije blijven. Ze kwam broodma-
ger naar Nederland. Ze wilde eigenlijk
naar Amerika, omdat een zus van haar
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daar al was. Maar er werd gezegd: “de
papieren zijn op”, toen kwam ze in
Nederland terecht.

Na het lezen van een krantenadver-
tentie kwam haar vader uit Italié voor
werk naar Nederland. “Hij heeft eerst

in Limburg in de mijnen gewerkt, maar
dat beviel hem niet. Later is hij bij Hoog-
ovens gaan werken en is daar heel zijn
leven gebleven.

‘Mijn ouders waren vooral bezig met
overleven en hadden emotioneel weinig
te bieden aan ons als kinderen. Onze
jeugd was niet zoals een jeugd moet
zijn. Er was geen emotionele veiligheid.
Uit school was er bijvoorbeeld niemand
thuis, we moesten onszelf redden. Tk
zag dat het er bij de andere kinderen
anders aan toe ging dan bij ons. Daar
schaamde ik me voor.’

‘De tweede generatie afkomstig van
migranten heeft het moeilijk gehad’,
vertelt ze. ‘Maar het is ook de generatie
die sterk is en goed is geintegreerd.

We woonden in een witte wijk en ik

heb buiten het gezin goed Nederlands
geleerd. Dat wilde ik ook heel graag. Ik
wilde alles goed doen.’

Toen Diana tien jaar was, scheidden
haar ouders. ‘Het gezin is daarna uit
elkaar gevallen. Met mijn broer heb ik
weinig contact en met mijn zus helemaal
niet. Met mijn familie in Italié heb ik wel
contact, dat is fijn. In Italié¢ kan ik ook
meer mezelf zijn en met veel passie pra-
ten en bewegen. Als ik bij mijn Italiaanse
familie ben, voel ik me meteen thuis als

die ook met veel passie praten en doen.
Dat herken ik meteen. Heerlijk. Maar
toch praten ze daar liever niet over ziek-




LEVEN MET KANKER

te. Toen ik pas in Itali¢ was, merkte ik
dat ze liever alleen de positieve dingen
noemen. Clichés zoals “je ziet er zo goed
uit” en “positief blijven”.
Krachttraining

Diana werd behandeld met chemo en
een stamceltransplantatie. Ze vertelt dat
ze direct na de stamceltransplantatie
aan de slag ging om weer fit te worden.
‘Tk ben meteen gaan sporten, al heb ik
dat wel rustig opgebouwd. Eerst vijf mi-
nuten lopen en daarna ook hardlopen;
door deze opbouw ging het me steeds
gemakkelijker af. Door de beschadigde
wervels is mijn houding anders gewor-
den, daardoor worden de knieén meer
belast. Het was dus wel verstandig om
te sporten onder begeleiding van een
fysiotherapeut, want bij klachten kan
het programma worden aangepast. Bij
Go Fysio ben ik ook in een groep gestart
voor krachttraining. En dat doe ik nog!”
Toen na ongeveer twee jaar de multi-
pel myeloom weer actief werd en er
weer een behandeling startte, bleef

ze sporten. Diana: ‘Tk moest opnieuw
aan mijn conditie werken en het heeft
zeven maanden geduurd om in vorm te
komen. Ik deed in groepsverband een
circuittraining. Dat is een goede stok
achter de deur. Ik geef toe dat het pittig
is, maar ik heb steeds doorgezet, want
na het sporten voelde ik me elke keer
beter.

Sporten bracht haar veel: sterkere spie-
ren, waardoor ze minder klachten had,
ze stond meer in contact met haar lijf

en merkte sneller dat er iets niet klopte.

Maar de mentale boost was ook groot:
‘Sporten vergrootte mijn zelfvertrou-
wen, ik kan trots zijn op mezelf. Je voelt
je daardoor meer onafhankelijk.’

Ze wil haar inzichten graag delen met
anderen, maar weet ook dat doorzet-
ten niet vanzelf gaat. ‘Mijn advies is

om samen met anderen te sporten, dat
motiveert en werkt als een stok achter
de deur. Het contact met anderen kan je
ook heel goed doen, in een groep bouw
je een band op.”

Diana is nog steeds met een behande-
ling bezig. ‘Al heb ik pijn in mijn benen
en knieén, dat weerhoudt mij niet twee
keer per week te sporten.” Doorzetten
is het sleutelwoord volgens haar. ‘Maar
ik neem ook zeker mijn rust. Binnen-
kort heb ik weer een gesprek over mijn

‘Ik geef toe dat het pittig is,
maar 1k heb steeds doorgezet
want na het sporten voelde ik

me elke keer beter’

behandeling. Ik stond op het punt om
met de behandeling te stoppen. De arts
schrok daar erg van. Ik krijg eens per

twee weken een injectie teclistamab,
daar ben ik wel een week ziek van

en ik heb dan in die week ook pijn in
mijn spieren. Ik houd zo van gezellige
dingen, naar Amsterdam gaan, muziek,
dansen, terrasje pakken. Ik moet mijn
afspraken echt aanpassen en rust nemen
terwijl ik eigenlijk eropuit zou willen
gaan.’

Steun

Hoe gaat het nu met Diana? ‘Ik probeer
mijn leven zo goed mogelijk vorm te ge-
ven en werk zoveel mogelijk aan mezelf,
fysiek en mentaal. Bij Go Fysio heb ik
een fantastische groep mensen om me
heen die me steunen, ook als ik er een
keer niet ben. Ik heb in de tien jaar dat ik
dit heb ook gewerkt aan het doorbreken
van patronen, patronen die ik van huis
had meegekregen. Dat was daardoor
ook zwaar. Ik wil me nu op werk orién-
teren. Hoe ik mijn verhaal kan delen
voor groepen mensen, spreken voor een
grote groep. Ik zie nu pas de lichtpuntjes
in mijn leven.” e
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MEDISCH VRAAG EN ANTWOORD

Opnieuw
vaccineren
tegen COVID?

Er is een nieuwe vaccinatieronde

tegen COVID gestart. Omdat je door
hematologische kanker een hoger risico
loopt om ernstig ziek te worden van COVID,
is deze coronaprik ook voor alle mensen
met deze soort kanker beschikbaar.

tekst José Leeuwenkamp illustratie Ron de Haer

Is hervaccinatie belangrijk?

Mette Hazenberg (hematoloog, Amsterdam UMC): ‘a,
hervaccinatie is belangrijk. Ook als je eerdere vaccina-
tie(s) hebt gehad of een corona-infectie hebt gehad. Vac-
cinatie tegen COVID is belangrijk om de zogenaamde
‘geheugencellen’ te activeren tegen dit virus. We zien
bij de groep mensen die is gevacci-

neerd dat het risico op een ernstig

beloop van COVID goed wordt

tegengegaan. Als je dan toch

wordt besmet, is het beloop A M | -
veel minder ernstig.’ b r

Is COVID nog steeds

een ernstige ziekte of . 4
kunnen we het verge- R
lijken met een griepje? 4

Inger Nijhof (internist-hemato-

loog bij St. Antonius Ziekenhuis):

‘Ja en nee. De varianten van COVID zijn milder dan
de eerste varianten, dus paniek vanwege COVID is
niet nodig. Maar patiénten weten ook dat ze extra
kwetsbaar zijn en dus alert moeten zijn. Er zal dus een
grote groep mensen zijn die zonder al te veel medische
problemen een COVID-infectie doorstaat. Maar voor
patiénten met een minder goede afweer kan dat anders
zijn. Zij hebben meer kans om ziek te worden door
COVID en bijvoorbeeld opgenomen te worden.’

Bij sommige soorten kankers bouwt het
afweersysteem een minder goede afweer
op tegen COVID na vaccinatie (zie kader).
Is dat een reden om die vaccinatie over te
slaan als je die kanker hebt?

Inger Nijhof: ‘Nee, dat is niet het advies. Soms zal

de vaccinatie niet maximaal zijn werk kunnen doen,
omdat je afweersysteem door de kanker is beschadigd.
Maar door datzelfde beschadigde afweersysteem loop
je een veel hoger risico bij infectie. Dus juist mensen
met een beschadigd afweersysteem hebben die vacci-
natie nodig. Het effect van zo'n vaccinatie verschilt per
persoon en ook per moment in je behandeling. Dus hoe
de vaccinatie bij jou op het moment dat je hem krijgt,



uitpakt, weet je niet. En ook als de vaccinatie niet maxi-

maal aanslaat, biedt het in ieder geval deels bescher-
ming tegen een ernstig beloop van COVID. We zagen
in ons onderzoek dat vrijwel alle patiénten in staat zijn
op zijn minst gedeeltelijke afweerstoffen te maken na
vaccinatie. Jezelf beschermen is dus een advies dat wij
altijd geven. Maar dit geldt ook voor vaccinatie tegen
het influenzavirus dat griep veroorzaakt.’

VACCINATIE

Hervaccinatie voor mensen met een
hematologische aandoening

De nieuwe vaccinatieronde is gestart op 16 september
en loopt tot 6 december 2024. ledereen die ouder is
dan 60 jaar krijgt automatisch een oproep. Mensen die
in een hoog-risicogroep vallen, zoals mensen met een
hematologische kanker, moeten zelf een verwijsbrief

bij hun hematoloog of internist aanvragen voor de prik
bij de GGD. Ook zorgmedewerkers die direct contact
hebben met kwetsbare patiénten kunnen de vaccinatie
krijgen.

Afweer bij mensen met een hematologische kanker
Uit eerdere studies zoals de COBRA-KAI studie die door
Nijhof en Hazenberg wordt geleid, blijkt dat een groot
deel van de mensen die een hematologische ziekte
heeft én herhaaldelijk is gevaccineerd een goede af-
weerrespons vertoont. Zo maakt driekwart van de men-
sen met multipel myeloom (ziekte van Kahler) goede
afweerstoffen aan. Ook mensen met CML (chronische
myeloide leukemie) die onder behandeling zijn, reageren
nagenoeg allemaal goed op de vaccinatie. Hun lichaam
maakt dus vrijwel altijd voldoende antistoffen aan na
een vaccinatie. Zij lopen dus een minder risico op een
ernstig beloop van een besmetting.

Er zijn echter grote onderlinge verschillen. Bijvoorbeeld
voor mensen met lymfklierkanker met rituximabbehan-
deling of CAR-T-behandeling, en CLL-patiénten met ibru-
tinib in combinatie met venetoclaxbehandeling, is het
moeilijker goede weerstand op te bouwen tegen COVID.

Richt je vragen voor deze rubriek aan
redactie@hematon.nl. We plaatsen de vraag
als het onderwerp interessant is voor veel lezers.
We laten de naam van de vraagsteller en andere
persoonlijke gegevens weg.
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MIJN TEAM

Mijn man Bert. Ik leerde hem il Dit ben ik met mijn hondje Clooney.

pas kennen na mijn ziekte en i Inderdaad: vernoemd naar George

hij heeft me er echt doorheen o Clooney! Hij is altijd positief én

gesleept. Ik kon bij hem mezelf ! vrolijk en zorgt dat je, ook als W

zijn, ook als ik moe en chagrijnig = moe bent, toch vier keer per dag — — —

was. 4 e naar buiten gaat om te wandelen. |
i e e

Het team van:

Jurate Prins

Ziek zijn kan eenzaam voelen. Zeker als
jeje niet gesteund voeltin je relatie en je
familie in een ander land woont. Toch wil
Jurate Prins (64) de schijnwerpers zetten
op de mensen die er wél waren: haar twee
dochters en haar nieuwe liefde Bert.
€  Ookjouw team in Hematon? Mail naar redactie@hematon.nl

X
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Mijn dochter Justina (31 jaar)
was nog maar een tiener
toen ik ziek werd. Toen, maar
ook nu, had ik een heel goed
contact met mijn dochters.
Ze zijn alles voor mij.

Mijn dochter Julija, nu
bijna 40, kwam toen ik
ziek was elke dag naar
me toe in het ziekenhuis.
‘Dat hoeft echt niet”, zei
ik. Maar ze deed het toch’

Lees het hele verhaal oppagina30 >

| |
tekst Saskia Bilello fotografie Tjerk Heringa
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MIJN TEAM

‘Doordat ik positief deed, probeerde
ik het voor hen te verzachten’

Relatie

‘In 2001 verliet ik samen met mijn twee dochters
mijn geboorteland Litouwen en verhuisde ik voor
de liefde naar Nederland. Helaas ging die relatie
niet zoals ik verwachtte. Dat werd helemaal duide-
lijk toen ik in 2011 non-hodgkin kreeg. Veel steun
kreeg ik niet. Soms voelde ik me in het ziekenhuis
rustiger dan thuis. Na de behandelingen scheidde
ik.

Afsluiten

‘Ik sloot mijzelf af van de wereld toen ik ziek was.
Liever vertelde ik niemand dat ik ziek was. Ik had
geen zin in medelijden en wilde ook niet dat er
continu gevraagd werd hoe het met me ging. Zelfs
mijn moeder in Litouwen vertelde ik niets; ze kon
van daaruit toch niets doen behalve zich zorgen
maken.’

Steun

‘Voor mijn kinderen verborg ik dat ik de hele dag
in bed lag. Als ze thuiskwamen, deed ik alsof er
niets aan de hand was. Doordat ik positief deed,
probeerde ik het voor hen te verzachten. Maar het
was lastig voor ze. Ze konden zich bijvoorbeeld op
school moeilijk
concentreren en
haalden beiden
dat schooljaar
niet.’

Overleven

‘Ik was niet bang
voor de dood.
Wel vond ik dat ik

i - .’:.
I moest overleven,

#ilIF oo SN T anders konden

jan ’:; mijn dochters ner-

gens naartoe. Ze

giri el
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waren ‘vernederlandst’,
hadden hier hun vrien-
den. Terug naar familie
in Litouwen, als ik er niet
meer zou zijn, zou niet
fijn zijn. Mijn dochters
waren mijn steun en
toeverlaat. Toen ik in het
ziekenhuis lag kwam Ju-
lija, die toen studeerde,
iedere dag langs. Justina
deed eindexamen en
wilde om mij te steunen
zelfs haar eigen haren
afscheren.

Steun

‘Een jaar na de behandelingen leerde ik Bert ken-
nen. Ik vertelde hem meteen dat ik kanker had
gehad. Dat was voor hem geen punt. Hij steunde
mij wel enorm met de moeheid, pijnlijke gewrichten
en stemmingswisselingen. Nu gaat het heel goed
met me. Met ons eigenlijk. Want vijf jaar geleden
kreeg Bert AML. We zijn dus een beetje pechvo-
gels, maar slaan ons er samen doorheen.’

Trauma

‘De gedachte een boek te schrijven over mijn
leven, de emigratie en het ziekteproces bleef te-
rugkomen. Dat heb ik gedaan en al schrijvend en
terugblikkend heb ik mijn trauma’s verwerkt. Ik

ben dankbaar voor de goede behandeling in het
ziekenhuis, want dat zou in Litouwen niet het geval
zZijn geweest. |k wil daarom graag dit boek met de
wereld delen. Eindhalte Nederland heet het, want ik
ga nergens anders meer naartoe!’

Van het boek gaat de hele opbrengst naar Hematon
bij bestelling via eindhaltenederland.nl



ERVARINGEN DONKER & LICHT

19 september 2000 diagnose CML « De dag dat mijn zoon aan mij vroeg of
ik dood kon gaan « Door mijn werkgever als een vuilniszak aan de weg
gezet. Door mijn uitkering voel ik mij een profiteur, ik hoor er niet bij
« Schuldgevoel: ik ben geen actieve moeder die pretparken afstruint en kan
shoppen « De allesoverheersende vermoeidheid: met de kippen op
stok, laat opstaan en tussendoor ook nog uurtjes slapen . Het moment

dat ik me realiseerde dat ons huwelijk het niet ging redden « Mijn lijf voelt
80, maar mijn hoofd en geest 40

Toen Monique Wienen (62 jaar) moeder was van een dochter en
een zoon van 3 en 5 jaar kreeg ze de diagnose chronische myeloide
leukemie (CML). Ze beschrijft de donkere en lichte momenten sinds
dat moment.

In 2002 krijg ik imatinib, mijn levensreddende medicijn »

De vanzelfsprekendheid waarmee mijn moeder het huishouden van mij
overnam « Doordat ik geen baan meer had, kwam er ruimte voor
vrijwilligerswerk . Het vertrouwen in mijn arts « Ik mag stoppen
met de medicijnen. ‘Besef je wel dat je een tweede kans krijgt?’,
zegt een vriend « Nu ik geen medicijnen meer slik, probeer ik zoveel
mogelijk uren uit de dag te halen « Ik groei en ontwikkel door het
werk met mensen met een hematologische ziekte « Trots en
dankbaar dat ik mijn dochter en zoon mag zien opgroeien
Ik vind mijzelf een mooier mens geworden

& 0ok je ervaringen - licht én donker - delen? Mail redactie@hematon.nl
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COLUMN ILSE ANNEGARN

Even

helemaalweg -~

Het is
ongelooflijk én
indrukwekkend
tegelijk dat zo’n
klein zakje met
stamcellen mij
in een soort llse
2.0 moet gaan
veranderen

llse Annegarn (62)

kreeg in 2017 de diagnose multipel
myeloom en onderging in 2020 de
eerste behandeling (chema's en
autologe stamceltransplantatie).
Zij schreef een blog over leren
leven met deze ziekte (kahlerop-
mijnpad.blogspot.com) en is bezig
met een columnbundel.
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Is ik word opgenomen voor de stam- ‘ !

celtransplantatie in het Radboudumc

krijgen mijn man Jos en ik een korte rondlei-

ding. Ik vraag me af waarom ik een rondleiding krijg,

het is namelijk niet de bedoeling dat ik uit mijn kamer ga
komen! Dan gaan we via een sluis mijn kamer in. Jos moet de uitvoerige
handwas-instructies leren.
Ik berg mijn spullen op en word dan uitgenodigd om in een behandelkamer
een PICC-lijn (waarmee ze bloed kunnen afnemen, vioeibare medicijnen
en zelfs eten kunnen toedienen) te laten zetten.
Als deze klus geklaard is, denk ik een paar rustige dagen te krijgen. Maar mijn
hematoloog kondigt vrolijk aan: ‘Nu er geen multipel myeloom meer in het
bloed is te zien, wil ik ook weten hoe schoon het beenmerg is. Ik wil graag een
beenmergpunctie doen. Ik eigenlijk niet, maar natuurlijk werk ik braaf mee.
De volgende morgen ontvang ik een zware chemo. Ik zuig bijna continu op
waterijs om mijn wangslijmvlies zo heel mogelijk te houden. Na een paar
uur ben ik flink misselijk. Van het ijs, van de chemo of van allebei. Maar
gelukkig zijn daarvoor ook medicijnen.

Ik heb veel tijd om na te denken. Morgen krijg ik mijn stamcellen terug.
Zonder een stamceltransplantatie is de chemo van vandaag niet te overle-
ven. De zware dosis melfalan doodt namelijk niet alleen mijn kankercellen,
maar maakt dlles kapot op zijn weg. Ik begin te piekeren. Wat nu als het
ziekenhuispersoneel van deze afdeling morgen allemaal ziek is? Of als

de afdeling in de fik vliegt? Het zou toch wel heel wrang zijn als iedereen

al die moeite voor me heeft gedaan en ik eindig door een brand? Ik val in
een onrustige slaap. Bij het wakker worden, ruik ik geen brandgeur en het
personeel blijkt gelukkig gewoon aanwezig.

Even later zie ik hoe het zakje met ongeveer vijf miljoen schone stamcellen
via het infuus mijn lichaam inloopt. Het is ongelooflijk én indrukwekkend
tegelijk dat zo'n klein zakje met stamcellen mij in een soort lise 2.0 moet
gaan veranderen. De kanker is dadelijk, als alles goed uitpakt, helemaal
weg. En hopelijk niet éven, maar heel lang. ®

PS

Inmiddels ben ik 3,5 jaar verder en is er nog steeds geen multipel myeloom
in mijn bloed te bespeuren!



Waarom je herstel
soms even lang
duurt als je
behandeling




ACHTERGROND

’ wee jaar na de
diagnose kreeg ik
mentale problemen,
burn-outklachten. Het
kostte een jaar om er
weer bovenop te komen met hulp van
therapie.’
‘Je blijft voor altijd bezig met de kanker,
je bent nooit meer onbezorgd.’
‘Tedereen om me heen ziet mij niet meer
als ziek, terwijl ik iedere dag worstel
met de angst over doodgaan.”
“Toen het lichamelijk beter ging, kwam
er pas ruimte voor de verwerking. Het
is vooral lastig dat iedereen blij voor je
is dat je genezen bent, terwijl je zelf je
leven opnieuw moet gaan invullen.
‘Tk weet niet hoe ik mijn leven moet
invullen en heb angst dat de kanker
terugkomt.’
Het zijn beklemmende citaten uit de
Doneer Je Ervaring-peiling Verder leven
met of na kanker, hoe is dat voor jou? uit
februari 2024 (zie ook kader).

Onderzoek

Na een behandeling tegen kanker, ook
een behandeling die kanker geneest, is
het voor veel mensen niet klaar. In een
onderzoek bij mensen met verschillende

soorten kanker, bleek dat een vijfde van
de deelnemers zelfs posttraumatische
stress ontwikkelde. Bij het merendeel
van de mensen bleven de klachten na
vier jaar bestaan. Angst voor terugkeer
van kanker speelde bij hun een rol, maar
ook riep de ziekenhuisomgeving een
traumatische herinnering aan de behan-
deling en therapie op.

Het onderzoek waaruit deze gegevens
komen, vond plaats in 2017 en werd
gepubliceerd in het magazine Cancer.
De onderzoekers onderstreepten dat
emotionele steun en begeleiding tijdens
de diagnose en behandeling van kanker
daarom van groot belang zijn.

Veiligheid

Maar wat gebeurt er in je hoofd
waardoor je, zelfs als de behandeling is
afgerond, niet verder kunt? ‘De schok
van de diagnose voelt voor de meeste
mensen alsof de aarde onder je voeten
wegzakt. Al je zekerheden zijn in één
keer weg/’, zegt Eline Aukema, ge-
zondheidszorgpsycholoog bij Ingeborg
Douwes Centrum, het Expertisecentrum
psychologische (na)zorg bij kanker in
Amsterdam.

Dat kanker krijgen een heel harde

De herstelfase duurt ongeveer
even lang als de behandelfase. Als
Je daarop voorbereid bent, is het gat
minder zwart en kan je omgeving je
blijven ondersteunen
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confrontatie met je eigen eindigheid en
sterfelijkheid is, is iets wat alle lotge-
noten van Hematon zullen herkennen.
Zo'n mededeling vertaalt ons brein als
levensbedreigend gevaar. Je hersenen
schakelen over naar de overlevings-
stand. Aukema: ‘Je hoort de boodschap
misschien gelaten aan, maar in gedach-

ten dwaal je af naar zorgen en vragen:
hoelang heb ik nog? Hoe moet het met
mijn gezin?’

Het deel van je brein dat gericht is op
overleven, is je oerbrein, het oudste deel




van je brein. Om in leven te blijven, is
veiligheid voorwaarde nummer één.
Zodra er een levensgevaarlijke situatie
ontstaat, wat gebeurt als je de diagnose
kanker krijgt, neemt dit deel van het
brein de controle over je lichaam en
brein over. Je lichaam wordt als het
ware klaargemaakt om te vechten of

te vluchten. In deze situatie worden

andere breinfuncties op non-actief gezet.

Plannen maken, onthouden, redeneren,
relativeren, schakelen tussen situaties:
het is minder belangrijk. Ook herken-

baar, want na de diagnose of tijdens een
behandeling ‘werkt’ je hoofd niet als
anders en soms helemaal niet meer.
‘Die vaardigheden van je brein zijn

niet meer voorhanden als je oerbrein
de baas is’, aldus Aukema. ‘Wat de

arts allemaal nog vertelt na de diag-
nose, komt om die reden bij sommige
mensen niet meer binnen. Dat is voor
specialisten belangrijk om te weten. Ze
moeten eigenlijk checken: is de persoon
tegenover me nog ontvankelijk voor
informatie?’

MENTAAL HERSTEL

De psychische klap van
kanker na twee jaar

* 56% 'Door kanker ben ik nooit meer
zorgeloos’

» 28% 'lk worstel hoe ik mijn leven
verder moet oppakken'’

» 28% 'lk ervaar een zwart gat na
kanker'

Deze resultaten komen uit de Doneer
Je Ervaring peiling Verder leven met

of na kanker, hoe is dat voor jou?
(februari 2024). Deze DJE is gemaakt
door NFK (Nederlandse Federatie Kan-
kerpatiéntenorganisaties) waar ook
Hematon deel van uitmaakt.

Overlevingsstand

Het krijgen van een levensbedreigende
ziekte en ook de behandeling die volgt,
worden daarom door veel mensen als
traumatisch ervaren. Een moment dat
een enorme impact heeft op je leven en
leidt tot een verlies van het gevoel van
onkwetsbaarheid. Aukema: ‘ledereen
om je heen is verdrietig en leeft met je
mee. Zelf heb je soms geen tijd om erbij
stil te staan of het erg voor jezelf te vin-
den. Bij sommige vormen van kanker
begin je zelfs al dezelfde dag al met een
chemokuur. Je zit in een overlevings-
stand en moet door.”

Een behandelplan geeft veel patiénten
vaak weer bodem onder de voeten. De
behandeling wordt zelfs ervaren als een
houvast. Dat geldt ook voor program-
ma’s waarbij je direct aan de slag kunt
met beweging, mindset of voeding,
aldus Aukema.

Maar ondanks dat het een houvast kan
zijn, is de medische behandeling ook
vaak een aaneenschakeling van ‘nieu-
we’ trauma’s: er is lichamelijk letsel, er
is pijn, tegenslag omdat bijvoorbeeld
een behandeling niet aanslaat en soms
moet je psychische en emotionele (zeer)
ingrijpende keuzes maken. >
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ACHTERGROND

Maar dan ... dan is het klaar. Toch?
“Veel mensen zitten in een diep dal

na de diagnose, ze stabiliseren tijdens
de behandelperiode, maar belanden
daarna in een zwart gat’, zegt Aukema.
‘Na de behandelingen in het ziekenhuis
volgt eerst de opluchting. Het is klaar,
denk je en voel je. Je familie, partner,
kinderen, werkgever: iedereen is blij
dat het achter de rug is en het normale
leven weer kan worden opgepakt.
Maar voor degene die het onderging,
begint de emotionele verwerking dan
pas. Dat komt omdat pas achteraf er
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ruimte is om te ontdooien. Je maakt de
hele periode dan nog eens door, maar
dan met je gevoel ‘aan’. Het kan dus
gebeuren dat de impact van de diagno-
se en behandeling pas in alle heftigheid
voelbaar wordt als alle behandelingen
achter de rug zijn.’

Uit het dal

‘De herstelfase duurt ongeveer even
lang als de behandelfase. Als je daarop
voorbereid bent en dit je omgeving ver-
telt, hoeft het gat minder zwart te zijn. Je
omgeving kan je dan blijven ondersteu-

nen, belangrijk want vaak kom je nau-
welijks meer in het ziekenhuis en kun je
niet terugvallen op zorgprofessionals.
‘Je gaat verder met je leven in het besef
dat het niet meer wordt zoals het was’,
zegt Aukema. Dat is een heel normaal
gevoel, maar juist dat kan enorm

veel spanning oproepen. ‘Ook na de
behandeling kun je dus last hebben van
stress. Maar dat is een normaal onder-
deel van de verwerking. Dat geldt ook
voor gezinsleden voor wie de diagnose
kanker ingrijpend was, benadrukt
Aukema. ‘Want een vader of moeder die
kanker kreeg, raakt het hele gezin. De
meeste ouders en kinderen blijken zich,
ondanks de ingrijpende aard van de
ziekte, goed aan te kunnen passen. Maar
als je negatieve gebeurtenissen blijft
herbeleven, bijvoorbeeld in de vorm van
nachtmerries, mensen of omgevingen
mijdt om er niet mee geconfronteerd

te worden en spanning en onrust blijft
ervaren, kan er sprake zijn van posttrau-
matische stress. Dan is het belangrijk om
hulp te zoeken.” ®

Meer informatie?

P S
@ © ingeborgdouwescentrum.nl

o hematon.nl/verslagen/webinar-mentale-
ondersteuning




Ongelukkige
woorden L, 2504
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Het voelde alsof
ik meedeed aan
een loterij. Met
als hoofdprijs:
blijven leven!

Kyra*
kreeg toen ze 36 was AML. Na chemokuren en
een allogene stamceltransplantatie startte ze

met revalideren. Ze kreeg veel extra tegen-
slagen door virussen, bacterién en het Miller
Fischer syndroom (een vorm van Guillian-Barré).
Kyrakwam op de IC en lag, volledig verlamd,
aan de beademing. Toen het beter leek te gaan,
kreeg ze een longaandoening, die ze kantje
boord overleefde. Door de beademing en de
longaandoening had ze nog maar een longca-
paciteit van 26 procent.

*Naam en mailadres

zijn bekend bij de redactie.
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lak na de diagnose stuurde ik iemand een be-
richtje dat ik acute myeloide leukemie (AML) had en
welke behandelingen ik zou gaan krijgen.

Hij appte terug: 'Jeetje! Daar schrik ik van! De buurman appte
net wat je had, toen baalde ik al en nu schrik ik.

lemand anders stuurde: 'lk wil je heel veel sterkte wensen en hopelijk mag
jij tot de gelukkigen behoren die dit gaan overleven. Ik denk aan je. Het
voelde alsof ik meedeed aan een loterij. Met als hoofdprijs: blijven leven!

Op een kaartje stond: ‘Soms zit het een beetje tegen' Het zit een beetje
tegen als je met je auto tegen een paaltje bent gereden of je hebt de voor-
deur achter je dicht getrokken, terwijl je sleutel nog binnen ligt, dan zit het
een beetje tegen. Niet als je AML hebt met een slechte prognose.

Weer een ander berichtje: ‘Mijn ouders zeiden altijd: denk en blijf positief!
Dat hebben ze allebei gedaan tot aan het einde. Op welke manier moest
me dit nu opbeuren?

Hoe ongemakkelijk de berichtjes soms ook waren, ik kon er wel enigszins
om grinniken en las de beste bedoelingen tussen de regels door.

Voor een buitenstaander is het soms moeilijk in te schatten wat gepast en
ongepast is. De meesten hebben gelukkig weinig ervaring met bemoe-
digende woorden sturen aan iemand die ernstig ziek is. Het enige waar

ik me aan stoorde, waren de mensen die helemaal niets van zich lieten
horen. Doe me dan maar wat ongelukkige woorden. e
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‘Hoe donker het
00Kk is, je ontdekt

altijd een cadeautje’

Toen Peter in het ziekenhuis lag en hoorde dat het nooit meer

goed zou komen,kwam er strijdlust in hem naar boven.‘Een
positieve woede. Ik koos ervoor om niet op te geven.’

tekst Madeleine van de Wouw fotografie Hans Lubout

eter Doppen (44) struikelde
in 2013 over een wasmand,
kwam in het ziekenhuis met
een gebroken rug en kreeg,
geheel onverwacht, de
diagnose multipel myeloom. En dat is
zijn verhaal heel in het kort, want voor-
dat de diagnose werd gesteld, vloeide er
heel wat water, maar ook tranen, door
de zee. Wat volgde was een gedreven
weg naar herstel, want de medede-
ling: “U kunt waarschijnlijk nooit meer
lopen’, was voor Peter onverteerbaar.
En hij bewees dat het kon: hij kan weer
lopen, maar ook drummen, optreden,
lesgeven én een boek schrijven over zijn
ervaringen, worstelingen en herstel.
Met dat boek Mijn dans met kanker hoopt
hij mensen te inspireren. ‘Niet alleen
mensen met multipel myeloom, maar
alle mensen die een ‘struggle for life’
voeren. Dat kan kanker zijn, maar ook
een andere ziekte waardoor je het op
een bepaald moment niet meer ziet
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zitten en wellicht de hoop opgeeft. On-
danks dat medici misschien een negatief
vooruitzicht schetsen, hoef je het niet op
te geven.’

Het duurde al met al tien jaar voor het
boek klaar was, maar wat is hij blij met
het resultaat. ‘Mensen die het gelezen
hebben, zeggen dat het een inspirerend
verhaal is over hoe je om kunt gaan met
bepaalde tegenslagen en de veerkracht
die je dan blijkt te hebben. Het klinkt
misschien gek om te zeggen, maar dat is
erg leuk om te horen.’

Peter vertelt nu openhartig over zijn
ziekte, maar dat was vlak na zijn
diagnose zeker niet het geval. Slechts
een handjevol intimi wist wat er met
hem aan de hand was, ook om te
voorkomen dat mensen hem met andere
ogen zouden bekijken. Daarnaast kon
hij simpelweg niet uitleggen waar hij
doorheen ging en welke impact de
diagnose had. Van een gezonde, actieve
jongeman werd hij een ziek persoon

9

(O Peter Doppen (44)

O begin incomplete dwarslaesie (2013)
diagnose multipel myeloom
behandeling chemo en autologe
stamceltransplantatie
nu myeloom is terug maar stabiel
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die een hele stellage in zijn rug kreeg
geschroefd, een incomplete dwarslaesie
had en alleen nog maar stil op bed kon
liggen.

‘Tk had ook helemaal geen zin om snel
aan mensen te vertellen wat er mis was,
omdat dit de lading absoluut niet zou
dekken. En als het de lading wel zou
dekken, moest ik het op zo'n manier
vertellen dat het heel schokkend zou
zijn. Dan komt er ineens heel wat op
iemand af. Daarnaast dacht ik: wie zit er
nu op dat hele verhaal te wachten?’
“Toen ik net in het ziekenhuis lag, gaf
een vriendin me een schrift om bij te
houden wat er allemaal gebeurde. Dat
is een gouden cadeau geweest. Er komt
zoveel op je af, je bent met zoveel din-
gen bezig, zowel emotioneel als fysiek.
Alles opschrijven hielp mij enorm om
ermee om te gaan.’

Weer lopen

Tijdens zijn revalidatieperiode bena-
drukte zijn revalidatiearts elke dag dat
hij waarschijnlijk nooit meer zou lopen.
Nog steeds klinkt hij een beetje boos als
hij zegt: ‘Tk werd daar heel kwaad over.
Ik zei dat hij dat niet voor mij kon be-
palen. Dat, dls er nog een mogelijkheid
bestond dat ik wel zou kunnen lopen,
het de moeite waard was om voor te
knokken. Dat is ook de kritiek die ik heb
op sommige mensen uit de medische
wereld. Ik snap dat ze geen valse hoop
mogen geven, maar je hoeft mensen ook
geen doemscenario’s door de strot te
duwen.’

‘Alles opschrijven hielp
mij enorm om ermee
om te gaan’
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Door zijn enorme inzet liep hij dus wél

weer na twaalf weken. Sterker nog;:

hij zat ook weer achter zijn drumstel.
‘Ik gaf mijn eerste show, die zeker niet
mijn beste was. Maar ik zat er toch.” Na
dat eerste concert volgde in 2014 een
succesvol benefietconcert in Paradiso in
Amsterdam om geld op te halen voor
onderzoek naar multipel myeloom.



“Holy moly’, dacht ik toen ik naar
Paradiso liep, want er stond een lange
rij voor de entree! Het was een avond
met een cocktail aan emoties. Blijdschap,
maar ook een soort verwerking. Dingen
loslaten. Dan zit je op zo'n podium en
tik je af. Je staat op scherp, opent met

je eerste nummer. Ontvangt het eerste
applaus en voelt gewoon ‘we zijn los’.
Iedereen op dat podium heeft dezelfde
emotie en vertelt hetzelfde verhaal.

En dan is er dat moment dat je je ogen
dichtdoet en “vliegt”. Ik kreeg er enor-
me energie van.’

Na het concert pakte hij de draad van
zijn leven weer op: drummen in twee
bands en lesgeven aan studenten. ‘Ik
doe het allemaal weer. De enige aan-
passing die ik moest maken, is de hulp
inzetten van een roadie om te helpen
tillen, op- en afbouwen. Dat is praktisch,
maar is ook gezellig. Het is een mindset
om zo creatief te worden dat je een
manier vindt om dingen wel te kunnen
doen.’

Zijn therapeut bij het Helen Dowling
Instituut stelde voor om een presentatie
te geven voor een groep medici en lot-
genoten. Hij deed dat al een keer eerder
voor een bedrijf waar hij zijn verhaal
afsloot met een concert en een drumsolo
met zijn band. ‘Soms kwamen er na
afloop mensen in tranen naar me toe

en zeiden dat de presentatie hen zoveel
kracht had gegeven. Zo ontstond het
idee dat ik misschien mijn verhaal ook
op een andere manier moest vertellen
door er een boek over te schrijven.”

Daghboek

Zijn dagboek vormde de basis voor zijn
boek. Emotioneel: “Het is soms heftig
om weer terug te gaan in de tijd. Afen
toe dacht ik: laat maar, ik wil die herbe-
leving niet in. Maar het liet me niet los
en uiteindelijk kon ik niet stoppen. Het
werd therapeutisch, ik heb dingen van
me afgeschreven. Hoe kan dat beter dan
in letters die je af en toe kunt wegleggen

REVALIDEREN

‘Ik heb me in mijn eigen proces
niet gerealiseerd hoe zwaar mijn
ziekte en herstel voor mijn vriendin

waren’

om het te verwerken. Ik kon zo mijn
eigen tempo bepalen waarmee ik de
informatie opschreef.’

Zijn toenmalige vriendin is de rode
draad in zijn verhaal. ‘Tk heb toen niet
aan veel mensen verteld wat mijn
diagnose was. Nu vertelde ik, buiten
haar, aan bijna niemand dat ik een boek
schreef. Ik wist niet eens of ik het wel
zou kunnen. Ik had haar nodig om alles
op een rijtje te zetten. Zij vulde mij aan,
had foto’s die we in het boek gebruik-
ten. Ze wist precies waar ik doorheen
was gegaan en kende al mijn emoties.
Weet je, je verliest een heel stuk in je
ervaring. Ik heb een heel goed geheu-
gen, maar als je zoveel pijn hebt en zo
hard bezig bent met je herstel, dan is het
heel fijn als je dingen op schrift hebt en
er iemand is die precies weet wat je hebt
doorgemaakt.”

“Helaas zijn wij elkaar toch op een be-
paald moment kwijtgeraakt. Ik heb me
in mijn eigen proces niet gerealiseerd
hoe zwaar mijn ziekte en herstel voor
mijn vriendin waren. Het was voor haar
moeilijk dat ik vooral aandacht had

voor mezelf en niet voor haar gevoelens.

We hebben het nog geprobeerd samen,
maar besloten uiteindelijk om toch uit
elkaar te gaan. Ik ben haar ontzettend
dankbaar voor alles. We houden nog
veel van elkaar en zullen door deze
ervaring voor altijd met elkaar verbon-
den zijn.’

Positieve woede

De titel van zijn boek Mijn dans met kan-
ker komt door een opmerking van een
therapeut die vond dat hij als een dans
met kanker omging: kijken naar wat

er kon. "Na mijn val over de wasmand
had in eerste instantie niemand in de
gaten dat mijn rugwervel gebroken was.
Toen dat op foto’s duidelijk werd en ik
werd geopereerd, werd gezocht naar

de oorzaak. Want een jongeman die een
rugwervel breekt, is best gek. Uitein-
delijk kwam die diagnose multipel
myeloom. Ik lag in het ziekenhuis en
kon niets behalve liggen. Toen ik dacht
dat het nooit meer goed zou komen,
kwam er strijdlust in me naar boven.
Een positieve woede. Ik koos ervoor niet
op te geven.’

Tien jaar geleden waren er minder
mogelijkheden dan nu. Peter kon kiezen
uit twee behandeltrajecten, waarna

hij meedeed aan de Carthadex-studie
(carfilzomib / dexamethason). Die zou
negen maanden duren en zwaarder zijn
dan het andere traject. Het resulteerde
eerst in een complete remissie. Helaas is
de multipel myeloom terug, al is die wel
stabiel. ‘Ik heb er lang over nagedacht
en veel onderzoek gedaan, maar heb
besloten om geen behandelingen meer
te ondergaan. Waarom? Omdat ik
simpelweg aan alles in mijn lijf voel dat
ik dat niet moet doen. Je leert in zo'n
traject zo goed luisteren naar je lijf. Ik
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weet nu wanneer ik rust moet nemen,
ik zorg goed voor mezelf, kook goed,
eet bewuster en denk dat mijn leven een
betere structuur heeft. Het is feitelijk
een cadeau dat je zoveel meer connectie
krijgt met je lichaam. Ik wil niet zeggen
dat je per se door zo'n traject heen moet
om dat te ervaren, maar hoe zwaar 00k,
voor mij zaten, en zitten, er heel veel
cadeautjes in verborgen.’

De keus hebben om voor een (nieuwe)
behandeling in aanmerking te komen, is
voor Peter heel belangrijk. Ook al kiest
hij er voorlopig voor om geen behande-
lingen meer te ondergaan, hij vindt het
wel vreemd dat er zoveel meer mogelijk
blijkt in Duitsland, Amerika, Mexico of
Letland. ‘Mijn arts zei dat ik eerst voor
een tweede keer moest falen in hetzelfde
traject om in Nederland in aanmerking
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te komen voor een nieuw medicijn. Dat
maakte me woest. Je krijgt geen keus.
Waarom moet je eerst falen? Dat is toch
krankzinnig?’

TED-talks

Peter ontdekt dat door het boek en

de presentaties mensen hem dingen
vertellen die hij niet van hen wist. ‘Zo
vertelde de zangeres van een van de
bands waarin ik speel, dat ze door mijn
openhartigheid ook iets met mij wilde
delen. Dat is zo mooi! Het geeft zoveel
meer begrip en je krijgt zo'n andere
band met elkaar.’

Het boek en de presentaties smaken
naar meer. ‘Ik heb lijntjes uitgezet voor
presentaties, zoals bijvoorbeeld in het
revalidatiecentrum De Hoogstraat waar
ik was. Ook lijkt het me geweldig om

TED-talks te geven in combinatie met

een drumsolo. Ik wil mijn werelden sa-
menbrengen en laten zien dat je zoveel
draagkracht kunt halen uit moeilijke
situaties. Als ik iemand kan helpen om
door te kunnen gaan en te inspireren,
ben ik blij. Het belangrijkste? Kijk wat er
op je pad komt, zet de deur open. Geef
jezelf af en toe een schop onder je kont
en omarm de power die dan loskomt.
Dat is machtig mooi.” ®



IN BEELD

Druk van de ketel

Als kwaliteitscontroleur van medicatie bij een farmaceut is Sabine Frunt (60)
altijd met haar hoofd bezig. Mijn werk is rechtlijnig: een medicijn moet altijd aan
dezelfde eisen voldoen.Het is goed of fout,zwart of wit.Maar ik heb ook een
creatieve, lichte en onderzoekende kant,die wel houdt van net anders.Die kan ik
helemaal kwijt in het maken van beelden en schilderijen!

tekst José Leeuwenkamp fotografie Jesse Frunt

Wait-and-see

'lk heb sinds 2016 chronische lymfatische leukemie (CLL). De eer-
ste zes jaar van mijn ziekte zat ik in wait-and-see. Ondanks dat dit
goed nieuws leek, ervaarde ik dat als een enorme belasting. Leven
met het idee dat je wel een kankerpatiént bent, maar niet wordt
behandeld was “killing”, het gaf me enorm veel psychische druk.

Studie

'lk kon meedoen met een Hovon-500 studie. Die trial pakte goed
uit, want ik ben een jaar in remissie geweest. Helaas nu niet meer:
de CLL is terug. Weer geeft het me een onrustig gevoel. lk voel me
goed en denk tegelijkertijd: hoelang zal dat nog duren? Mijn arts
verwacht dat ik wel een paar jaar vooruit kan voor ik weer moet
starten met medicatie. k moet dus leven met het idee dat het
komt zoals het komt!

Keramiek

‘Het maken van keramieken beelden en schilderijen is zo goed
voor mij. Ik kan heel veel bezig zijn met beredeneren, het zoeken
naar verklaringen en oplossingen en heb een talent voor piekeren.
Je kunt je zelf helemaal gek maken met denken. Maar door creatief
bezig te zijn, rust mijn hoofd uit. Dit is echt zo'n goede uitlaatklep.

Vrolijk

Mijn werk is vrolijk, vol kleur en met een knipoog. Toevallig maakte
ik onlangs een zwart beeld. Ik heb er ontzettend lang over gedaan
en het kostte me enorm veel moeite. Achteraf denk ik: ik wil hele-
maal niet naar die donkere kant. Stress en angst heb ik al genoeg.
lk zoek naar ontspanning en plezier zodat de druk van de ketel
kan. En door creatief bezig te zijn, lukt dat helemaal.
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‘Door creatief bezig te zijn,
rust mijn hoofd uit’




HEMATON MAGAZINE | 45



MEDISCHE UPD

Bijwerkingen
van een
generiek middel

tekst Rob Jamin illustratie Ron de Haer beeld The National Library of Medicine,
Lubos Houska Tumisu en Peggy-Marco
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’ eeft iemand
ervaring met

lenalidomide van

Mylan? Ik onder-

vind veel bijwer-

kingen, vooral in de eerste twee weken
van de nieuwe kuur. Hartkloppingen,
boezemfibrilleren, een strakke band

om mijn hoofd en meer ellende. Ik wil
graag terug naar Revlimid, maar dat is
moeilijk in verband met de kosten.” Of:
‘Ik lees dat sommige mensen toch weer
het origineel terugkrijgen na machtiging
van de arts. Weet iemand daar meer
over? En: ‘Ben benieuwd waarom

de stoffen in de nieuwe merken voor
vervelende bijwerkingen zorgen. Is het
dan toch niet precies hetzelfde? Waarom
maken ze de originele lenalidomide niet
exact na?’

Op de socials van Hematon zien we
met regelmaat meldingen en klach-

ten van lotgenoten bij het wisselen

van een zogenaamde ‘spécialité’, een
merkgeneesmiddel, naar een generiek
medicijn. Hebben deze generieke
middelen een ander effect dan de
originele middelen?

Om dat te weten, is het belangrijk te
weten wat een generiek medicijn is en
wat een specialité is. Spécialités zijn
geneesmiddelen waarop patent zit.

Bij generieke middelen is het patent
verlopen; die mogen door andere fabri-
kanten worden nagemaakt. Generieke
medicijnen zijn dus medicijnen met
dezelfde werkzame stof, maar niet van
de oorspronkelijke maker. Meestal zijn
generieke geneesmiddelen veel goedko-

FEITJES

John Haygarth erkende als
eerste het placebo-effect en

medisch onderzoek in 1799.

BIJWERKINGEN

De hoeveelheid medicijnen die na
het innemen vrij mag komen in het
lichaam is strikt gereguleerd

per dan de merkgeneesmiddelen. Apo-
thekers en artsen moeten een (duurder)
merkgeneesmiddel vervangen door een
voordeliger generiek medicijn. De mees-
te zorgverzekeraars vergoeden namelijk
alleen de goedkoopste variant van een
medicijn met dezelfde werkzame stof.
Dit doen zij om de kosten van de zorg
te beheersen.

Beschikbaarheid

De gelijkwaardigheid van de spécialités
en generieke middelen is in Europa
goed geregeld. De hoeveelheid medicijn
die na het innemen vrij mag komen in
het lichaam (de biologische beschikbaar-
heid) is strikt gereguleerd. De marges
waarmee die beschikbaarheid mag vari-
eren zijn miniem. Ook voor het gebruik
van hulpstoffen zijn er voorschriften.
Soms moeten generieke fabrikanten
wel afwijken van de oorspronkelijke
hulpstoffen, omdat ook daar patenten
op zitten. Maar de regels voor hulp-
stoffen zijn even strikt als die voor het
geneesmiddel zelf. Het komt ook voor
dat er in de loop van de jaren verbe-
teringen, veranderde voorschriften of
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leveringsproblemen zijn van hulpstoffen
waardoor die veranderen.

Bijwerkingen

Ondanks dat alles hetzelfde lijkt en
goed wordt gecontroleerd, komen er bij
Lareb regelmatig meldingen binnen van
mensen die bij het overgaan op generie-
ke middelen problemen ervaren. Lareb,
het nationale centrum om bijwerkingen
te melden, rapporteert als belangrijk-
ste problemen: te snel of te langzaam
werkende schildklier bij levothyroxine,
doorbraakbloedingen bij anticonceptie-
pillen met ethinylestradiol en levonorge-
strel. Ook verminderde werkzaamheid
van inhalatiemiddelen bij astma, pijn en
plaatselijke reacties bij methotrexaat-in-
jecties (ontstekingsziekten en kanker)
en verminderde werkzaamheid van
anti-epileptica. Over hulpstoffen heeft
Lareb een lange lijst met boosdoeners:
kleurstoffen (zonnegeel, patentblauw V,
allura rood), lactose, tarwezetmeel, as-
partaam, fenylalanine en suikers. Maar
het aantal mensen dat daar problemen
mee kan krijgen, is volgens het bijwer-
kingeninstituut beperkt.

Farmacotherapeutisch Kompas is een
naslagwerk voor geneesmiddelen:
"
demonstreerde hetin een el E | il |':I “lj farmacotherapeutischkompas.nl
1 il =
e
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Bijwerkingen zijn echter allerminst
voorbehouden aan generieke middelen.
Wie in het Farmacotherapeutisch Kompas,
het naslagwerk voor geneesmiddelen in
Nederland, bladert, komt bij de meest
voorkomende bijwerkingen steevast
het volgende rijtje tegen: duizeligheid,
misselijkheid, hoofdpijn. Die treden op
bij bijna dlle middelen: generieke en
merkgeneesmiddelen. Ook scoren ver-
moeidheid, slapeloosheid en buikpijn
erg hoog qua bijwerkingen. Ondanks
dat de biochemie van medicijn en hulp-
stoffen in ons lichaam goed is afgestemd
en onderzocht en dat productieme-
thoden en hulpstoffen streng worden
gecontroleerd, is het aantal gemelde
bijwerkingen hoog. Er is dus meer aan
de hand waarom we zoveel bijwerkin-
gen ervaren.

Context

Onderzoekers hebben inmiddels
ontdekt dat ook het placebo-effect en
het nocebo-effect kunnen zorgen voor
bijwerkingen. Dit is een onbewust, maar
wel degelijk belangrijk effect van elke
behandeling.

Dat zit als volgt: een medicijn zorgt voor
een biochemische reactie in je lichaam,

maar geen enkele behandeling speelt
zich af in een laboratorium. Bij elke
behandeling zijn er elementen die, naast
het medicijn, zorgen voor een beter of
minder goed effect. Dit effect wordt
bijvoorbeeld beinvloed door de relatie
tussen de behandelaar en de patiént, de
kwaliteit van hun gesprekken, de ideeén
over de ernst van de aandoening en de
verwachtingen over het resultaat van de
behandeling. Ook eerdere ervaringen,
de toedieningsvorm (pil, drank of puf-
fer), de kleur en de vorm van tabletten,
de prijs van een middel zijn elementen
die meespelen in de lichamelijke wer-
king van het middel.

Uit onderzoek blijkt dat de woorden
waarmee een middel wordt aangera-
den of geadviseerd, een groot verschil
maken. Als een arts zegt: ‘Tja, u heeft
een kans van een op twee dat het wat
doet. U moet het zelf weten, maar het
blijft een gok. En u krijgt zéker last van
bijwerkingen’, staat het vergrootglas op
de negatieve kans en de bijwerkingen.
Maar als wordt gezegd: ‘Tk durf niets te
beloven, maar als we niets doen, gaat u
verder achteruit. Ik heb al een paar pati-
enten goed zien reageren op dit middel.
Ik adviseer deze kans te grijpen’, wordt

Bij nocebo verwacht je een
negatief effect en vervolgens

ervaar je dat ook

De omvang van placebo- en nocebo-
effect kan oplopen tot meer dan 50

.-r'l ﬂﬂ procent
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Lareb is het centrum om bijwerkingen te

-
melden of na te gaan: lareb.nl



het accent gelegd op de positieve kans
dat het middel aanslaat.
Positieve woorden, ervaringen en
verwachtingen doen ertoe. Ze zorgen
namelijk voor het gunstige placebo-ef-
fect bij een behandeling. Je brein maakt
bij dit effect stoffen aan zoals endorfines
en dopamine die zorgen voor een veran-
dering in je lichaam en brein waardoor
je stemming, emotie en zelfbewustzijn
verbeteren. Je voelt je beter.
Het nocebo-effect zorgt voor het tegen-
overgestelde. Je verwacht een negatief
effect en vervolgens ervaar je dat ook.
Wordt de moed je uit de schoenen ge-
praat? Dan tellen negatieve ervaringen
dubbel. Of werd je bij de eerste behan-
delingen misselijk van die gele pilletjes?
Dan word je na een tijd al beroerd als
je die pilletjes ziet zonder dat je ze hebt
geslikt. Dit negatieve verwachtingseffect
kan ook ontstaan na het lezen van een
bijsluiter: de bijwerkingen waarover je
leest, ga je ook voelen.
Het placebo- en nocebo-effect zijn geen
kwestie van inbeelding of aanstellerij.
Het zijn “echte’ reacties: je

brein laat je lichaam weten
wat het nodig heeft om
zich beter te voelen. Het
nocebo-effect brengt het
lichaam in een staat van
verzet: het brein wil die
gele pilletjes niet, omdat ze je
misselijk maken.

RHEL Nocebo

Verwachtingen en vertrouwen
spelen dus een grote rol in het placebo-
en nocebo-effect bij therapietrouw, de

BIJWERKINGEN

effectiviteit van behandelingen en het
ervaren van bijwerkingen van merkge-
neesmiddelen en generieke middelen.
En juist aan vertrouwen kan het flink
ontbreken als je van een merkmiddel
overgaat naar een generiek middel.

De vraag over lenalidomide aan het
begin van dit artikel is daarvan een
goed voorbeeld. Er is grote twijfel over
het vervangende middel. Ben je zomaar
overgezet naar een B- of C-merk?
Word je wel serieus genomen? Alleen
al die twijfels en bedenkingen zullen
een vergrootglas zetten op alle bijwer-
kingen die je daarna voelt. Dus ook al
zijn er op wetenschappelijke gronden
geen verschillen in effect te verwachten
tussen een spécialité en een generiek
medicijn, die verschillen zullen vast en
zeker optreden.

Maar moet je ze dan maar voor lief
nemen? Nee! Bijwerkingen melden

bij je arts is belangrijk: altijd. Bij zowel
merkgeneesmiddelen als generieke
middelen. Het gesprek aangaan is van
wezenlijk belang. Want juist dat zorgt
voor vertrouwen en eventuele aanpas-
singen die juist voor jou erg belangrijk
zijn. ®

Lotgenoten wisselen

ervaringen uit, onder andere

over bijwerkingen, op de
facebookpagina van Hematon.
Kijk ook op hematon.nl/lotgenoten

LOTGENOTENCONTACT
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‘Ik heb CLL met pech’

Wat doet het met je als je hoort dat je uitbehandeld

bent en nog maar drie maanden te leven hebt? Irene
Knuist vertelt hoe deze onheilstijding bij haar
binnenkwam, hoe ze de weken die haar nog resten
invult en hoe ze aankijkt tegen afscheid en de dood.

tekst Ineke van Steeden fotografie Frank Smedts

ormaal gesproken zou
Irene nu druk in de tuin
bezig zijn om het onkruid
tussen de tegels weg te
halen. Of zou ze met
haar kleindochter naar het centrum
lopen. ‘Tk moet er nu niet aan denken,
dat gaat gewoon niet lukken. Ik doe
de hele dag niks. Dat gevoel, dat ik iets
niet kan, vind ik helemaal niks. Het
is moeilijk om toe te geven dat de tijd
definitief voorbij is dat je nog normale
dingen kunt doen. Dat maakt me wel
eens verdrietig. Ook denk ik: hoe deed
ik vroeger zo veel dingen zonder moe te
worden? Bizar dat ik me dat nu al niet
meer kan voorstellen. Ik heb net een
klein stukje gelopen en ben heel moe.’
De nagels strak in de lak, moderne
oorbellen, mooi zomerjurkje en slippers.
Irene Knuist (63) ziet eruit of ze op pad
kan gaan. Maar de reden dat we met
haar spreken, is dat ze nog maar kort te
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leven heeft. Op het moment van ons ge-
sprek nog ongeveer twee maanden, iets
wat ze zelf moeilijk geloven kan. ‘Soms
denk ik stiekem dat ik nog wat langer
de tijd krijg. Misschien zie ik dit inter-
view in Hematon Magazine nog. Maar het
spant erom of ik dat ga halen, want ik
voel mijn conditie hard achteruitgaan. Ik
hoop het wel

Het ogenblik dat haar hematoloog
vertelde dat er geen opties meer waren
en hij niets voor haar kon doen, viel niet
rauw op haar dak. ‘Ik wist dat dat mo-
ment ooit zou komen. Als je niet weet
dat je iets ernstigs mankeert en je krijgt
die mededeling, kan ik me voorstellen
dat de grond onder je voeten wegzakt of
dat je gaat huilen. Maar ik ben realis-
tisch, ik wist wat me te wachten stond
en dat het moment was gekomen.’

Alleen
Het Hb van Irene loopt hard terug, het

is nog maar 4,7. Ook bloedtransfusie
helpt niet meer. ‘Met zo'n laag Hb is

de vermoeidheid logisch, maar mijn
hoofd begrijpt het nog niet. Mijn hersens
willen het niet accepteren. Mijn hoofd
was altijd mijn kracht. Ik ben lang
geleden gescheiden en ben gewend

om alles alleen te doen. Ik heb nu echt
hulp nodig en dat is soms moeilijk toe
te geven. Mijn zoon Lourens en dochter
Melissa helpen waar ze kunnen. Ik heb
ook veel vrienden en oud-collega’s die
zich om mij bekommeren. Dat is fijn,
maar uiteindelijk moet je het toch alleen
doen.’

Irene hoeft niet na te denken als ze over
haar ziekte en leven vertelt, de woorden
komen makkelijk over haar lippen.
Geen zwakke stem, geen haperingen,
geen twijfels, geen tranen. ‘Ik vecht al
tien jaar tegen CLL, heb zes chemokuren
doorstaan en allerlei andere gerelateer-
de ellende, zoals gordelroos, te lage
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bloedwaarden en de aandoening van
Bell. Ik was gewoon beroemd op de A2,
de afdeling hematologie van het

St. Antonius Ziekenhuis in Nieuwegein.

‘Oh, daar hebben we mevrouw Knuist
weer’, riepen zowel artsen als verpleeg-
kundigen.’

Al die jaren dat ze ziek was, heeft Irene
- behalve als ze in het ziekenhuis lag -
doorgewerkt. Ze stond 25 jaar in een
bloemenkraam op de markt in Woer-
den en Zeist en had daarnaast een part-
timebaan op kantoor. Tot een maand
geleden. ‘Ik hield zo van m’n werk dat
ik ook kwam als ik me beroerd voelde.
Mijn baas heeft mij verschillende keren
naar huis gestuurd. “Hup naar huis jij,
je bent te ziek om te werken”, zei hij
dan. Mijn werk mis ik verschrikkelijk,
net zoals het scooter- en autorijden.

Ik ben mijn hele leven onafthankelijk
geweest en nu zit ik maar te zitten. Dat
is lastig.”

Realistisch

Een paar jaar geleden stelde haar arts
nog een stamceltransplantatie voor.
“Maar ik was toen zo zwak door alle
chemo’s dat ik dat traject heb afgewe-
zen. Toen ik hoorde dat er geen moge-
lijkheden meer voor mij waren, flitste

‘Ik doe de hele dag niks.
En dat maakt me wel eens

verdrietig’

wel even door me heen dat dit mijn
straf was, omdat ik die stamceltrans-
plantatie niet had aangedurfd. Onzin,
besefte ik korte tijd later. Het was voor
mij toen gewoon geen optie, ik voelde
me te zwak. Toen ik de stamceltrans-
plantatie afwees, was ik even bang dat
mijn hematoloog boos op me zou zijn.
Maar hij verzekerde me dat hij me zo
goed mogelijk bleef behandelen. En dat
heeft hij met overgave gedaan, totdat de
laatst mogelijke kuur met acalabrutinib
niet bleek te werken. Er komen nog

wel studies binnen die zouden kunnen
helpen, maar dat is voor mij te laat of

ik ben er te zwak voor. Ik weet dat er
niets meer mogelijk is, ik moet me erbij
neerleggen.

‘Zowel de hematoloog als ik willen be-
nadrukken dat ik tot de vijf procent van
de mensen met CLL behoor bij wie geen

R Mo
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enkel medicijn meer helpt. Daarom zeg
ik altijd: ik heb CLL met pech. Belangrijk
te weten voor andere mensen met CLL,
want in 95 procent gaat het dus goed
en is het een chronische ziekte. Bij de
diagnose tien jaar geleden vertelde de
hematoloog dat je er wel 90 mee kunt
worden.”

Irene verblijft nu in een hospice in
Bodegraven. ‘Niet omdat ik niet meer
voor mezelf kan zorgen, maar omdat ik
‘s nachts niet alleen thuis mag zijn. Het
zou kunnen dat ik een inwendige bloe-
ding krijg en dan moet er iemand in de
buurt zijn. Omdat er te weinig capaciteit
is bij de nachtverpleging voor thuis,
moest ik naar een hospice. Een fantasti-
sche voorziening, hoewel ik er eigenlijk
nog te goed voor ben. Andere patiénten
denken soms dat ik bij het personeel
hoor. Een fijne bijkomstigheid is dat het
eten prima is. Ik kan wel koken, maar
het is niet mijn passie. Heerlijk dat het
hier voor me gedaan wordt.

Bucketlist

Na tien jaar behandelingen moet ze ook
toegeven dat uitbehandeld zijn op een
bepaalde manier bevrijdend is. ‘Ik hoef
niets meer. Ik wil per se niet meer naar
het ziekenhuis, daar heb ik niets meer
te zoeken. Alle medische gegevens zijn
doorgegeven aan de huisarts en het
hospice.

Irene heeft geen bucketlist. ‘Ik heb een
mooi leven gehad en ben dankbaar voor
de extra jaren die mij gegund zijn. Daar-
door heb ik mijn kleinkinderen leren
kennen, dat is een prachtig cadeau. Ik



ben bezig aan een omaboek voor Jessie

(8) en Dani (5). Het lijkt me mooi als ze
later wat over hun oma te weten kunnen
komen. Mijn Nederlandse ouders zijn
naar Zuid-Afrika geémigreerd, waar
mijn broer en ik zijn geboren. Toen ik 21
was ben ik uit nieuwsgierigheid naar
Nederland gegaan, ik kon er een baan
krijgen en heb me definitief hier geves-
tigd. Mijn broer is in Zuid-Afrika blijven
wonen en is mij onlangs samen met zijn
vrouw komen bezoeken. Ik was geluk-
kig nog net fit genoeg om in de rolstoel
een paar uitstapjes met ze te maken.’
Het afscheid van haar broer en
schoonzus ervaarde ze niet als extra
beladen. “We namen gewoon afscheid.

Net zoals ik dat met ander bezoek
doe. We deden niet sentimenteel of
emotioneel. Ik wil ook niet over m'n
ziekte of de dood praten als er visite
is. Het liefst over koetjes en kalfjes,
laten we het alsjeblieft een beetje
luchtig houden. Iedereen weet hoe ik

AFSCHEID NEMEN

in elkaar steek. De meesten zeggen:
“Nou dag, je bent er vast nog wel de
komende tijd”.’

Behalve dat ze haar omaboek wil af-
maken, wil ze ook nog graag een brief
aan haar zoon en dochter schrijven. Tk
ben niet zo vaardig met de pen, maar
daar gaat iemand in het hospice me
mee helpen. Ik hoop echt dat ik daar
nog aan toe kom. En misschien kan ik
nog aan de diamond paintings van de
Kleinkinderen werken en zo nu en dan
een potje schaken, want dat is echt
m’'n hobby. *

Irene is niet bang om dood te gaan.
‘Het is voor mij niet nodig om met
anderen over de dood te praten. Voor
mijn kinderen is het denk ik moeilijker
dan voor mezelf, die zullen me best
gaan missen en verdrietig zijn. De
Kleinkinderen ook wel, maar die gaan
de volgende dag gewoon weer spelen,
daar maak ik me geen zorgen over. Als
Jessie en Dani in het hospice op bezoek
komen, zeggen we dat oma in een bed
& breakfast logeert. Waarom zou je het
zwaar maken?’

Haar uitvaart is helemaal geregeld en
dat geeft rust. Zelfs de kaart is klaar. ‘Ik
word gecremeerd en ik zou het mooi
vinden als ik op termijn word uitge-
strooid in Pretoria op de plek waar ik
geboren ben. Dus als mijn kinderen
eens een reis naar Zuid-Afrika maken,
mogen ze hun moeder meenemen en
me bij mijn geboortehuis uitstrooien.
Mocht het er ooit van komen, hoor. Alles
is goed.” ®

‘Ik weet dat er niets meer
mogelijk is, ik moet me erbij

neerleggen’
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WETEN GETIPT

Wat is lezenswaardig, interessant en leuk
om te beluisteren? In Getipt signaleren we
boeken, films en webshops. Hebben we
iets gemist? Mail redactie@hematon.nl

tekst Ineke van Steeden

Niets Doen

Op zijn sterfbed brengt Leen (82) een indringende
boodschap over aan zijn huisarts Evelyn. ‘lk had
graag ook deze behandeloptie willen horen: ‘Niets
Doen. Leen heeft darmkanker. Hij was van plan
hierover in deze podcast te vertellen, maar hij ging zo
hard achteruit dat dat niet meer gelukt is.

Daarom blikt zijn vrouw Marry na het overlijden van
Leen terug op zijn ziekte, de aanpak van de zorg

en hoe een andere benadering meer leven aan zijn
dagen had kunnen toevoegen. Het scenario niets
doen'is namelijk niet aan de orde gekomen toen
Leens behandelplan werd besproken. Leen en Marry
hadden graag gehoord wat de consequenties van
die optie zouden kunnen zijn.

0ok professor Schelto Kruijff verwoordt zijn perspec-
tief en ervaringen op het niets doen. Als oncologisch
chirurg komt hij dagelijks vergelijkbare situaties
tegen: ‘Artsen leren om probleemgericht te werken
en tot actie over te gaan. Maar actieve behandeling
is niet altijd de juiste behandeling.

Spotify, De
kracht.... van E g Grosns Tong Allisntis
Niets Doen, h

een productie
vande Groene
Zorg Alliantie

en Medisch DE

GROENE %
ZORG
PODCAST
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BOEK

Dit kan ook een
goede tijd zijn

Ervaringsverhalen van mensen met een hematologische aandoe-
ning: lezers van dit magazine zijn ermee vertrouwd. Ze roepen
herkenning op, kunnen troost bieden of je voorbereiden op wat
je mogelijk te wachten staat.

Het is journalist, schrijver, spreker, film- en theatermaker Roek
Lips gegeven om zijn ervaringen met acute myeloide leukemie
(AML) zo te verwoorden dat het leest als een roman: een meesle-
pend verslag vanaf de onverwachte diagnose via een stamcel-
transplantatie tot en met remissie.

Het is niet het eerste boek dat Lips schrijft. Eerder verscheen van
zijn hand Het boek Job (2013) over de plotselinge dood van zijn
zoon. Hierna besluit Lips zich na een carriére bij de publieke
omroep alleen nog toe te leggen op zinvolle en inspirerende
gesprekken. Deze vormen de basis voor een lange serie in dag-



blad Trouw, een theaterprogramma en de boeken
Wie kies je om te zijn (2021) en De Wereld dat ben jij
(2023).

Lips doet minutieus verslag van zijn behandeling.
Hij maakt gedetailleerde aantekeningen van alle
fases en houdt zijn vriendenkring op de hoogte
met updates. Zijn behandeling lardeert Lips,

die zichzelf introduceert als voormalig hypo-
chondrisch, met reacties van mensen die hij eerder
heeft ontmoet. Opvallend aanwezig is de abt van
klooster Egmond-Binnen die hij ooit interviewde
en die Lips tijdens zijn ziekteperiode met regel-
maat bemoedigende teksten toestuurt.

Wat bij de lezer blijft hangen, is de relatie met

zijn vrouw die hem zoveel mogelijk bijstaat. Het
boek is ook aan haar opgedragen. Een vraag van
haar om ook aandacht te hebben voor wat zij
meemaakt, werkt Lips nauwelijks uit. Haar meer
aan het woord laten zou het boek ten goede zijn
gekomen.

Al met al is dit boek van 350 pagina’s vooral een
ego-document, waar de ondertitel Over tegenspoed
en levenskracht meer op zijn plaats is dan de titel
zelf.

Recensie: Piet Halma
Dit kan ook een goede tijd zijn, Roek Lips (€ 23,99)

BOEKEN, PODCASTS EN MEER

PRODUCT

Sloffen met noppen

Het koude-voetenweer komt eraan! Vooral mensen met neuro-
pathie krijgen in najaar en winter weer te maken met de bekende
ijsklompen. Coseyshoes heeft heerlijke sloffen van verwarmende
wol van het merinoschaap. De hippe en kleurig vormgegeven
sloffen hebben noppen op de zool voor een goede grip.
Bovendien zijn ze zacht en comfortabel dankzij de

pluche binnenkant en de opvouwbare boord.
Bij de enkel zit een elastische zone voor
verbeterde pasvorm. De sloffen vallen klein
uit, dus bestel een maatje groter dan normaal.
Laat de kou maar komen!

Falke.com/nl (€45,-, exclusief
verzendkosten)

Ontspan als een fakir

Je moet even wennen aan de prikkels, maar veel mensen voelen zich
na gebruik van de spijkermat ontspannen. Ideaal wanneer je slecht in
slaap kunt komen of onrustig bent. Bovendien kan het gebruik verlich-
ting geven bij verschillende klachten.

De scherpe uiteinden van de spijkermat prikken in de zenuwuitein-
den van de huid. Hierdoor wordt de doorbloeding gestimuleerd en
worden afvalstoffen beter afgevoerd. Bovendien heeft de spijkermat
een positief effect op het bindweefsel.

Er wordt aangeraden om te beginnen met vijf minuten en langzaam
op te bouwen naar twintig minuten. Voor je het weet, ben je een echte
fakir.

Spijkermat, bol.com, (vanaf € 24,99)
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WEBSHOP

Brownies door de brievenbus

Wil je iemand op een lekkere manier verrassen? Met een brieven-
buspakket van The brownie box geef je 6, 12 of 24 heerlijke momenten
cadeau. Om iemand een hart onder de riem te steken, te feliciteren
bij een goede bloed- of scanuitslag of gewoon te verwennen. Er

zijn brownies in allerlei smaken: van origineel tot stroopwafel en
van oreo tot blondie-citroen. Ook zijn er vegan variaties. Je kunt de
boxen zelf samenstellen, zodat de ontvanger de kans krijgt diverse
smaken te proeven. De brownies zijn knapperig van buiten, smeuig
van binnen en hebben een volle chocoladesmaak. Buiten de brow-

nies is er een groot aanbod van bonbons, bites, bronuts en chocolade
cadeaupakketten.

thebrowniebox.nl (vanaf € 14,99, exclusief verzendkosten)

BOEK

Heilzame tuinen

Met Heilzame tuinen schreef Meindert van Dijk een bijzonder
boek. Zijn werk brengt met tekst, illustraties, plattegronden,
prachtige foto’s en geschiedschrijving de tuinen van het
Medisch Centrum Leeuwarden (MCL) tot leven. Niet alleen
de planten, maar ook de vogels zijn belangrijk. Meindert ge-
bruikte zijn ziekenhuiskamer zelfs als vogelkijkhut en spotte
tientallen soorten vogels. Hieruit blijkt hoe de wandelcoach
zijn motto waarmaakt: je kiest niet wat je overkomt, maar
hoe je ermee omgaat.

Op het moment dat Meindert van Dijk in 2018 de diagnose
acute leukemie kreeg, maakte hij zich vooral zorgen over

de lange ziekenhuisopname die zou volgen. Natuurlijk was
hij zijn anonieme stamceldonor dankbaar, maar hoe ging

hij al die weken tussen witte ziekenhuismuren doorbren-
gen zonder een wandeling in de natuur te kunnen maken?
Hij besloot niet bij de pakken neer te zitten en liet zijn
mooiste natuurfoto’s op posterformaat afdrukken om de
witte muren in zijn kamer in het UMCG mee te decoreren.
Tijdens zijn opleiding tot wandelcoach in 2016 leerde hij van
gastdocent prof. dr. Agnes van den Berg over de positieve en
heilzame effecten van natuur op gezondheid.
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Gelukkig kon Meindert de chemotherapieén voorafgaand
aan de stamceltransplantatie dichter bij huis ondergaan, dus
werd hij overgeplaatst naar het MCL, waar hij tot zijn ver-
rassing een eenpersoons zonnige tuinkamer aan een weelde-
rig begroeide binnentuin kreeg. Het ontwerp van deze tuin
wordt toegeschreven aan de beroemde tuinarchitect Mien
Ruys. Tijdens zijn verblijf wist Meindert toch te genieten van
de groene omgeving. Hij is ervan overtuigd dat de tuin heeft
bijgedragen aan zijn genezing.

maakt, met hier en daar Calry

Het boek is verrijkt met

teksten van onder meer Hella

van der Wijst, Jan de Hoop -

en Lutz Jacobi, wathetcen "l Heilzame:
aantrekkelijk lees- en kijkboek &3 1 i".T,Lﬂ NE N 1

ruimte voor een gedicht en
filosofische gedachte.

Heilzame tuinen, Meindert van
Dijk (€ 34,-). Te koop via bol, libris
of meindertvandijk.nl




SPORTEN

Samen Sportief in Beweging

Iedereen weet dat bewegen goed
en gezond is. Maar iedereen weet
ook dat dit niet altijd meevalt.
Vooral niet als je er een lange tijd
‘uit’ bent geweest door ziekte en
allerlei behandelingen. Vaak kan
je met oncologische fysiotherapie
een voorzichtig beginnetje maken,
maar daarna? Samen Sportief in
Beweging (SSiB) is een leefstijlin-
terventie-programma om te leren
hoe je gezonder kunt leven en
meer kunt bewegen.

Het programma is oorspronke-
lijk gemaakt voor mensen met
overgewicht. Maar ook voor
mensen die problemen met hun
gezondheid hebben, is het een
ideale manier om makkelijker te
bewegen en (weer) te ontdekken
hoe leuk samen sporten is op

je eigen niveau. Uiteraard met
constante begeleiding. Er zijn in
Nederland zo'n vijftig plaatsen
waar de leefstijl- en sportcoaching
worden aangeboden.

Het programma duurt twee jaar.

In het eerste jaar leren deelnemers
hun leefstijl te veranderen, in het
tweede jaar om de veranderingen
vol te houden. Er is hulp van pro-
fessionals zoals een leefstijlcoach,
diétist, fysiotherapeut, oefenthera-
peut en verschillende sportaanbie-
ders in de buurt.

Meedoen heeft veel voordelen.
Door de intensieve begeleiding
kun je de veranderingen blijvend
volhouden. Omdat het program-
ma bij jou in de buurt wordt
uitgevoerd, leer je nieuwe mensen
kennen die in je omgeving wonen.
SSiB wordt vergoed uit de basis-
verzekering en is daardoor gratis.
Het heeft geen gevolgen voor je
eigen risico. Het kost wel tijd om
mee te doen. Tijdens de basiscursus
van 16 weken kost het de eerste 12
weken 2 uur en de laatste 4 weken
nog 1 uur per week. Daarna zijn de
bijeenkomsten met de leefstijlcoach
minder frequent.

Samensportiefinbeweging.nl
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STREAMEN

The fault in
our stars

De film The fault in our stars is nu te streamen
op Netflix. Het is de verfilming van het boek
van John Green uit 2012 en gebaseerd op
een waargebeurd verhaal. De zestienjarige
kankerpatiént Hazel, die van haar ouders
een kankersupportgroep moet bijwonen,
ontmoet daar de zeventienjarige Gus, een
ex-kankerpatiént die zijn been door de ziekte
verloren heeft. Ze worden verliefd en gaan
samen op pad om hun favoriete schrijver te
ontmoeten, wat ze naar Amsterdam brengt.

Een onvervalste coming of age love story.
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REGIO’S

Deregio’'s houden zich bezig met
activiteiten, zoals bijeenkomsten
of contacten met ziekenhuizen en
nieuwe leden.

Arnhem-Nijmegen
arnhem-nijmegen@hematon.nl
Brabant
brabant@hematon.nl
Friesland-Zwolle
friesland-zwolle@hematon.nl
Groningen-Drenthe
noord@hematon.nl

Limburg
limburg@hematon.nl
Midden-Nederland
midden@hematon.nl
Noordwest-Nederland
noordwest@hematon.nl
Stedendriehoek-Twente
stedendriehoek@hematon.nl
West-Nederland
west@hematon.nl
Zuidwest-Nederland
zuidwest@hematon.nl

LOTGENOTENCONTACT

Bel voor lotgenotencontact naar:
030-760 38 90. Als je geen gehoor
krijgt, bellen we je terug.

Mailen kan ook:
lotgenotencontact@hematon.nl.

LID WORDEN?

Word lid van Hematon! Dat ben

jeal voor € 25,00 per jaar. Als lid
krijg je een welkomstpakket, vier
keer per jaar Hematon Magazine

en uitnodigingen voor relevante
bijeenkomsten bijjou in de buurt en
voor landelijke bijeenkomsten. Kijk
op hematon.nl/lid-worden.

Hematon steunen?

Wil je doneren aan Hematon? Dat
stellen we natuurlijk enorm op
prijs. Maak je donatie over op IBAN
NL 70 RABO 0177 896310, onder
vermelding van ‘donatie’.

Wil je een bijdrage leveren aan
wetenschappelijk onderzoek ten
behoeve van hemato-oncologische
aandoeningen? Doneer dan aan
Onderzoeksfonds Hematon, IBAN
NL44 ABNA 0480 7397 22.

Kijk voor meer informatie over
doneren op hematon.nl/doneren.

West-Nederland

WEBINARS

Hematon organiseert regelmatig
webinars. Bekijk de webinars

op de website van hematon.nl/
verslagen

AGENDA

Kijk voor alle bijeenkomsten en
activiteiten van Hematon in de
agenda op onze site:
www.hematon.nl/agenda.

DONATIES

Injuni, juli en augsutus 2024
ontving Hematon in totaal

€ 35.998 aan donaties.

* €27.127,- aan legaten

¢ £2.120,- n.a.v. Hematon
activiteiten: webinars,
bijeenkomsten en wandelingen

¢ €£1.835,- onbenoemde giften.

* € 4.915,- donaties viade
website.

BESTUUR EN RAAD VAN
TOEZICHT

Voor meer informatie over het
bestuur en de raad van toezicht van
Hematon: hematon.nl/hematon

Groningen-Drenthe

Friesland-Zwolle

Stedendriehoek-Twente

Midden-Nederland

Zuidwest-Nederland

Limburg

Regio's Hematon

colofon
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Hematon Magazine is het
kwartaalblad voor mensen met
bloed- of lymfklierkanker, hun
naasten, donoren en andere
betrokkenen. Hematon Magazine
informeert over medische en
maatschappelijke ontwikkelingen en
ondersteunt lotgenotencontact.
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Beeldredactie
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Hematon Magazine is een uitgave van
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Voor wie toestemming vraagt en de bron
vermeldt, is overname van (delen van)
artikelen vrijwel altijd mogelijk.

Hematon maakt deel uit van

de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties en wordt
gesubsidieerd door KWF Kankerbestrijding.
Stichting Hematon heeft de status van
Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI).
Dit houdt in dat donaties aan de stichting
aftrekbaar zijn.




Jong, kanker én

behoefte aan een Teckel

Een kwart van de jongeren tussen de 18 en 30 jaar dat kanker
krijgt, ervaart extra maatschappelijke problemen omdat ze
20 jong zijn. Voor hen wil Hematon zogenaamde Teckels gaan
inzetten. Ingrid van Roosmalen vertelt meer over dit project.

tekst Saskia Bilello fotografie Rob van der Lingen

Jong zijn en kanker hebben,
betekent ...

"..dat je naast alle ellende van
de kanker ook maatschappe-
lijk op achterstand komt te
staan. Vaak moet je je studie
of werk onderbreken. Je inko-
men of hoe je woont komt op
losse schroeven te staan. In
dit project koppelt Hematon
een jongere die zo'n maat-
schappelijk struikelblok er-
vaart aan een ‘teckel: een
persoon die hem of haar één-
op-één helpt. De Teckel is dus
een vraagbaak, een kenniska-
non eniemand met tijd en
energie die je helpt met een
vraag waarmee je worstelt!

Waarom heten ze teckels?
‘Omdat het eigenwijze hond-
jes zijn die niet loslaten, ei-
genschappen die onze tec-
kels ook hebben.

Waarom is het belangrijk dat
zo’n teckel je helpt?

‘Omdat gemeentes, Duo, NS,
UWV, verzekeringen grote,
soms ondoordringbare in-
stanties zijn. Ze zijn niet inge-
richt op het maken van uit-
zonderingen. Als je jong bent
en kanker krijgt, ben je wel
een uitzondering, Maar zo
word je niet altijd behandeld
en soms heb je ook niet de
energie om jouw vraag uit te
zoeken, omdat je wordt opge-
slokt door je ziekte!

Het is een pilot, wat houdt
dat in?

‘We bouwen nu binnen He-
maton aan een netwerk van
Teckels. Een klankbordgroep
met jongeren denkt vanuit
hun ervaring met ons mee.
Na de pilot hopen we dat we
het kunnen verbreden naar

DIT ISHEMATON

jongeren met andere vormen
van kanker. Wie weet zelfs
naar mensen die, ongeacht
hun leeftijd, last hebben van
maatschappelijke achter-
stand. Want de maatschap-
pelijke schade is bij jongeren
het grootst, maar speelt na-
tuurlijk niet alleen bijhen.’ e

Meer informatie op:
hematon.nl/teckels

‘Jongeren met

kanker delen

de behoefte aan
maatschappelijke hulp’
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‘De kanker is dadelijk,
als alles goed uitpakt,
helemaal weg.

En hopelijk niet éven,
maar heel lang’




