


ERVARINGENDELEN

niet focussen en haalde alle cijfers door
elkaar. Het voelde alsof ik dronken was
van de medicatie.”

Na alle chemokuren was het tijd

voor het afnemen van de stamcellen.
Daarvoor ging Hazel naar een ander
ziekenhuis. In anderhalve dag waren de
stamcellen geoogst. Voor een eventuele
tweede stamceltransplantatie gingen er
ook stamcellen in de diepvries.

Thuiswonende zonen

Bij de twee thuiswonende zonen van
24 en 22 hakte dit nieuws er be-
hoorlijk in. Vooral het feit dat er een
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stamceltransplantatie nodig was, maak-
te indruk. ‘Er viel bij hen een kwartje:
wat als die stamceltransplantatie niet
mogelijk was geweest? Als ik een donor
nodig had gehad?’

Ze verdiepten zich in wat een stamcel-
transplantatie betekent en inhoudt. ‘Tk
had stamcellen van mijzelf en had geen
donor nodig. Maar het had anders kun-
nen zijn. Het belang van donors werd
duidelijk en mijn zonen hebben allebei
hun netwerk aangesproken. Ze kregen
het voor elkaar dat veel jonge mensen
in hun netwerk en vriendenkring zich
gingen aanmelden als stamceldonor en

daarvoor een vragenlijst invulden en
wangslijm afgaven. Ik vond het echt
geweldig dat die jongeren dat deden.’

Een match!

Twee jaar na haar diagnose, toen Hazel
met vier vriendinnen op vakantie was
naar een Grieks eiland, kreeg ze een te-
lefoontje van haar zoon Koen. ”Je raadt
het niet, maar ik ben net gebeld”, zei hij.
“Ik ben een match met iemand.” Je weet
niet wat je hoort, dit was zo mooi! “Al
doet het pijn mam, ik heb me daarvoor
aangemeld. Ik ga dat gewoon doen”,
aldus Koen. Einde discussie. Ik vind het
bijzonder dat een jong mens er niet over
nadenkt of hij wel of niet moet doneren,
maar het gewoon doet.”

Om te kunnen doneren, moest Koen zich-
zelf injecties in de buik geven. Die zorgen
ervoor dat er stamcellen groeien en dat
die in zijn bloedbaan terechtkomen. ‘Tk
ben 54 en heb echt wel het een en ander
meegemaakt, maar hij is natuurlijk jong,
dus ik vond dat nog wel even een din-
getje, gelukkig is het heel goed verlopen.
Hij had een klein beetje rugpijn. De
stamcellen konden ze bij hem binnen zes
uur eruit halen. Daarna was hij echt wel
vermoeid, maar na een paar dagen was
hij gewoon weer de oude Koen.’

“Als moeder ben ik trots. Zo'n jongen
kan ook denken: mijn moeder was ziek,
maar gelukkig is het goed gegaan en

ik heb mijn eigen leven. Maar dat hij er
ook bij stilstond en donor werd, maakt
me trots.”

Bloedbroeder

De stamcellen van Koen zijn gegaan
naar een man van begin zestig met acute
leukemie. “En..., zegt Hazel ‘er is hot
news: gisteren kwam er een brief van de
donor. Een geanonimiseerde brief die

al was aangekondigd door Matchis, de
stichting die de bemiddeling doet, want
er is geen rechtstreeks contact met de
donor. Koen is nu aan het backpacken in
Thailand en ik mocht de brief lezen. Ik
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heb hem met dikke tranen gelezen, hij is
echt heel mooi.’

Vandaag belde ze Koen en las ze de
brief aan hem voor. ‘Ook hij was best
emotioneel. De brief begon met “Lieve
bloedbroeder” en vervolgde: ”We ken-
nen elkaar niet. Er is zoveel te zeggen,
zoveel emoties en gedachten dat ik nau-
welijks weet waar ik moet beginnen. Het
belangrijkste is: bedankt voor het redden
van mijn leven. We kennen elkaar niet
eens en toch heb je me het kostbaarste
geschenk gegeven. Tijd om te genieten

van de zon in de tuin en om de tijd door
te brengen met mijn vrouw, mijn kinde-
ren, mijn kleinkinderen, mijn vrienden.””

Verder

Hoe is het nu met Hazel? ‘De controles
waren eerst één keer per twee maanden
en nu hebben ze die verlengd naar vier
maanden. Ik heb nog wel medicatie,
lenalidomide, en dat werkt goed. Ik heb
af en toe wat bijwerkingen, zoals diarree
en dergelijke, maar daar is dan wel weer
medicatie voor. En ik blijf bewegen. Ik

‘We kennen elkaar niet eens en
toch heb je me het kostbaarste
geschenk gegeven'

STAMCELDONOR

ga naar de fysio met allemaal vrouwen
met oncologische achtergronden. Daar
trainen we onze spieren die we normaal
veel minder gebruiken en we spreken
elkaar, iedereen begrijpt elkaar zonder
woorden, heel fijn. De bloedwaardes
zijn goed en de M-proteine is op dit
moment niet aantoonbaar.’

Ze heeft haar werk weer opgepakt.

‘De zaak ging gewoon door met extra
hulp, want iedereen had begrip voor de
situatie. En nu? Ik doe de dingen waar
ik positieve energie uithaal en geniet
elke dag!” e

Net voordat dit magazine naar de drukker
ging, belde Hazel om te vertellen dat Koen
weer naar het ziekenhuis gaat. Hij heeft
het verzoek gekregen of hij witte bloedcellen
voor de donor wil afgeven. Dat gaat hij
natuurlijk doen!
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WETEN GETIPT

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

tekst Ineke van Steeden

HAARVERLIES

Sportvriendelijke
haarwerken

‘Sport is een moment van ontspanning en plezier,
zegt Jennifer Hoeve, oprichter van Jennifer Hoeve
Hair. "Voor vrouwen met haarverlies door chemo-
therapie of alopecia kan een goed haarwerk het
verschil maken tussen genieten van beweging of
juist onzekerheid ervaren.

Om die reden maakt Jennifer haarwerken die
speciaal ontworpen zijn om zorgeloos te sporten,
omdat ze een stevige pasvorm hebben en

goed ventileren.

De lijn omvat drie varianten: een haarband met
alleen haar aan de achterzijde, te dragen in combi-
natie met een petje. Er is een haarband met haar
aan de achterzijde en de zijkanten, ook te dragen
in combinatie met een petje. De derde variant is
een haarband die helemaal bedekt is met haren,
maar wel luchtdoorlatend is. Deze kun je dus
zonder petje dragen of als het heel warm is.

De sportvriendelijke haarwerken worden op maat
gemaakt in het atelier in Oostzaan en zijn verkrijg-
baar in acht kleuren.

jenniferhoeve.nl (vanaf € 695,-)
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Het laatste gesprek

In de interviewserie Het laatste
gesprek biedt journalist Antoi-
nette Scheulderman een uniek
Kkijkje in de ziel van mensen, die
weten dat hun tijd op aarde er
over niet al te lange tijd opzit.

In zes diepgaande gesprekken
worden grote levensvragen
verkend: hoe voelt het om
afscheid te nemen van het leven?
Wat blijkt er écht belangrijk?
Hoe kijk je terug op wat je hebt
nagelaten?

De serie opent met het verhaal
van Roger Oomen (62). Als
voormalig directeur in het
bedrijfsleven, koos hij na

een succesvolle carriere voor
een maatschappelijke baan,
gedreven door het besef dat geld
en status niet de essentie van
het leven zijn. Zijn perspectief
verschoof verder na de diagnose
van een ongeneeslijke vorm

van lymfeklierkanker in 2018,
later gevolgd door uitgezaaide
prostaatkanker.

In een aangrijpend gesprek

vertelt Roger hoe zijn ziekte hem
veranderde, niet alleen als mens,
maar vooral als vader. Hij deelt
openhartig hoe de relatie met
zijn gezin evolueerde en hoe hij
worstelde met het onderwerp
euthanasie, een beslissing die
diepe impact heeft op hemzelf en
zijn dierbaren.

Het laatste gesprek is meer dan een
interviewserie: het is een spiegel
die je uitnodigt om stil te staan
bij je eigen leven. Wat maakt het
waardevol? Welke sporen laat

jij achter? Een aanrader voor
iedereen die verdieping zoekt.
De andere vijf afleveringen zijn
gesprekken met Jan (86, alvlees-
klierkanker), Angelica (42, borst-
kanker), Laura (26, kanker in haar
buik), Raymond (34, alvleesklier-
kanker) en Eliza (40, psychisch
lijden).

podimo.nl/hetlaatstegesprek
(14 dagen gratis, daarna € 6,99 per
maand)



BOEK

Kraaienmars

Hoort de dood bij het leven? Als het aan
schrijfster Karin Anema (1955) ligt wel.

In haar goed gedocumenteerde boek
doorbreekt ze met een open blik het taboe
rondom de dood en laat ze zien hoe het
sterven wereldwijd complexe emoties
teweegbrengt.

Voor haar boek onderzocht ze de bete-
kenis van het afscheid nemen in verschil-
lende culturen, bezocht begraafplaatsen
in Nederland en ver daarbuiten, sprak
met uitvaartbegeleiders en maakte begra-
fenissen mee van mensen van allerlei
achtergronden.

Rouwkaarten sturen, is bijvoorbeeld

een typisch Nederlandse gewoonte. In
Suriname maakt de familie een overlijden
bekend via de mofokranti (de mondkrant)
en is iedereen welkom. Entertainment en
feestelijkheden maken vaak onderdeel
uit van begrafenisrituelen wereldwijd,
soms bedoeld om de voorouders gunstig
te stemmen.

Lichtvoetig loodst Karin je als lezer zo
langs de kleurrijke afscheidswereld van

BOEKEN, CADEAUS EN MEER

Nederlanders, Ghanezen, Afro-Surina-
mers, Mexicanen, Sinti en Hindoestanen.
Je ontdekt het werk van een grafdelver,
een schouwarts, een balsemer en een
Oscar-winnende filmmaker. Ze stuitte
zelfs op ingehuurde ‘huilers’, mensen die
ervoor zorgen dat gasten geld doneren
om de uitvaartkosten te dekken.

Het boek laat grote thema’s zien in
schrijnende, maar mooie observaties.

Zo neemt in Nederland het aantal
crematies zienderogen toe, terwijl in de
jaren zestig en zeventig begraven nog de
norm was. Ook werden kinderen toen
vaak niet meegenomen naar uitvaart-
diensten en begraafplaatsen, terwijl dat
nu wel gebeurt. En nu uitvaarten minder
kerkgebonden zijn, worden bijeenkom-
sten persoonlijker en creatiever, maar ook
duurder, constateert de schrijver.

Recensie: Piet Halma
Kraaienmars, de dood in verschillende culturen.
Karin Anema (€22,50)

Leven tot het laatst

Als je hoort dat je ziek bent en aan je ziekte zal overlijden, is er palliatieve zorg.
Van medicijnen tegen de pijn, aromatherapie, wandelen met een vrijwilliger of
praten met een psycholoog of geestelijk verzorger. Zorg waardoor je nog zoveel
mogelijk de dingen kunt blijven doen die belangrijk voor je zijn. Op de website
overpalliatievezorg.nl lees je wat palliatieve zorg precies inhoudt, wat de
mogelijkheden zijn en wie je ervoor kunt benaderen.

overpalliatievezorg.nl

HEMATON MAGAZINE | 55



WETEN GETIPT

WEBSHOP

Veilig rondom het zwembad

Voor mensen met kanker is neuropathie een veelvoorkomende bijwerking, met
name in de voeten. Hierdoor is het gevoel in de voeten verminderd, wat het lopen
in gladde omgevingen, zoals zwembaden, gevaarlijk maakt. Slippers zijn dan vaak
geen veilige keuze. Gelukkig is er een eenvoudige oplossing: Ockyz antislip zwem-

sokken.

Deze lichtgewicht zwemsokken zijn uitgerust met een speciale antislip voetzool
van silicone en hebben open tenen, zodat je beter contact met de ondergrond houdt.
Ze zijn comfortabel, hygiénisch en gemaakt van antibacterieel stretchmateriaal. Ze
drogen snel en na gebruik kunnen ze in de wasmachine worden gewassen.

De sokken zijn verkrijgbaar in alle dames- en herenmaten en in diverse kleuren.

zwemshop.com (vanaf €18,95)

BOEK

Lezen en wandelen

Je hoeft echt niet naar Santiago de Compostella te wandelen
om een pelgrimsroute te volbrengen, want er zijn heel

veel pelgrimspaden, zoals het Hilligenpad, Jabikspaad of

de camino’s in Zuid-Limburg. In In het spoor van de camino
biedt Paul Post een overzicht van ‘nieuwe’ pelgrimspaden.
Wanneer ontstaan zulke nieuwe routes en in welke context?
Wat is de invloed van de beroemde camino naar Santiago

de Compostella? Hoe religieus zijn deze paden? Wie zijn de
makers? En wat beweegt de moderne pelgrim, zowel letterlijk
als figuurlijk?

Een van deze moderne pelgrimsroutes is de Walk of Wisdom,
een pad dat is geinspireerd door de natuur en losstaat van
religie. De route biedt ruimte voor bezinning en verbonden-
heid over de grenzen van geloof, cultuur en land heen. Het
ambitieuze doel is zelfs om een route rondom de hele wereld
te realiseren. Dit is het begin: een pelgrimsroute van 136
kilometer rondom Nijmegen.

De Nijmeegse route verbindt verschillende natuurgebieden
en is daardoor verrassend gevarieerd. Het grootste deel

van het pad is onverhard. Tijdens je tocht doorkruis je twee
landen, drie provincies en elf gemeenten. Bereid je voor op
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on-Nederlandse hoogteverschillen. Vanuit het centrum van
Nijmegen loop je bijna direct de natuur in. De route is goed
gemarkeerd en daardoor eenvoudig te volgen.

Pelgrims die zich
inschrijven, ontvangen een
lijst met overnachtings-
mogelijkheden voor elk
budget. Deze Nederlandse
Walk of Wisdom werd in
2018 bekroond met de
publieksprijs tijdens de
Gelderse Landschapsver-
kiezing.

In het spoor van de camino,
Paul Post (€ 19,90),
Walkofwisdom.org




Zachte knuffelboodschap

Wil je een dierbare opvrolijken of laten weten dat je aan hem

of haar denkt? Met een persoonlijke knuffelboodschap stuur je
niet alleen een zachte knuffel, maar ook jouw eigen ingesproken
boodschap. Zodra de ontvanger de knuffel een omhelzing geeft,
Klinkt jouw liefdevolle, opbeurende of grappige bericht uit een
verborgen geluidsmodule.

Het inspreken van jouw boodschap is eenvoudig en kun je zo vaak
opnieuw doen als je wilt. Geef de knuffel persoonlijk cadeau of
laat hem rechtstreeks opsturen. Woon je ver weg? Spreek je bood-
schap in via WhatsApp en de Knuffel Boodschap regelt de rest.
Met keuze uit twaalf schattige, superzachte knuffels (45 cm lang,
35 cm in zithouding) geef je een uniek cadeau dat warmte en
aandacht uitstraalt.

Knuffelboodschap.nl (€ 29,95)

BOEKEN, CADEAUS EN MEER

CADEAUS

Troost in kleine
cadeautjes

Op de website van De Tuin van Soelaas
ontdek je de bijzondere gedachte achter
dit initiatief én een collectie handgemaakte
soelaasjes: kleine cadeautjes die troost en
verlichting bieden. Denk aan een borduur-
werkje soelaas voor je tranen, keramische
schaaltjes met een knipoog, etsjes van
natuurlijke elementen of sieraden verpakt
in een prachtig doosje. Hoewel de werkjes
(nog) niet via de site te bestellen zijn, kun
je bij interesse wel contact opnemen met de
oprichters via de website.

detuinvansoelaas.nl (vanaf € 35,-)
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Hematon

patiéntenorganisatie bloedkanker
Iymfklierkanker stamceliransplantatie

HEMATON MAGAZINE IS
MOGELIJK GEMAAKT, MAAR
NIET BEINVLOED, DOOR

BeiGene

) BeiGene
BMS

U Bristol Myers Sauibb
GSK

GSK

Janssen Cilag
Janssen J© Oncology
Novartis

U, NOVARTIS
Pfizer

Defirer

Roche

Otsuka

-.Ulsuka
Oncopeptides
@ oncopeptides

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
jealvoor € 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

Zuidwest-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

In december 2024, januari en
februari 2025 ontving Hematon
in totaal € 26.654,- aan donaties.
* € 4.875,- ter nagedachtenis
* €170,- n.a.v. Hematon
activiteiten: webinar,
bijeenkomsten, wandeling

¢ € 9.533,- onbenoemde giften.
* €12.075,- via doneerbutton
website.

Heel veel dank daarvoor!

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

colofon
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Hematon Magazine is het
kwartaalblad voor mensen met
bloed- of lymfeklierkanker, hun
naasten, donoren en andere
betrokkenen. Hematon Magazine
informeert over medische en
maatschappelijke ontwikkelingen en
ondersteunt lotgenotencontact.
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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.




Kiezen voor makkelijke

taal -hoedoejedat?

Informatie over hematologische aandoeningen is lang niet voor

iedereen goed te begrijpen. Binnen Hematon is er een groep mensen
dieingewikkelde informatie over ziektes en behandelingen ‘vertaalt’
in makkelijke taal. Vrijwilliger Marella Karpe vertelt hierover.

tekst Femia Bosman fotografie Barbara Post

Is informatie geven in
makkelijke taal alleen
bedoeld voor mensen die
slecht Nederlands kunnen
spreken of mensen met een
lage opleiding?

‘Nee! We hebben een paar
jaar geleden een folder over
het werk van Hematon in
makkelijke taal gezet. We
ontdekten dat die folder door
iedereen gepakt wordt, meer
dan de gewone folder. Er zijn
heel veel redenen waarom je
behoefte hebt aan informatie
die makkelijk te lezen is. Ook
door je leeftijd of door stress
kan het lastig zijn om infor-
matie over je ziekte te begrij-
pen.

Hoe raakte jij bij het
onderwerp ‘makkelijke taal’
betrokken?

'k bezocht een paar jaar als
vrijwilliger van Lymfeklier-
kanker Vereniging Nederland
(LVN) buurthuizen, moskee-

en en scholen om voorlich-
ting te geven over kanker.
Ook zat ik in een groep van de
Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties
(NFK) met andere kankerpa-
tiéntenorganisaties. We wil-
den via de ziekenhuizen
meer doen om informatie
over jouw ziekte voor alle
patiénten begrijpelijk te ma-
ken. We hebben toen praat-
kaarten gemaakt over ver-
schillende kankersoorten,
zodat je met beeld de belang-
rijkste informatie overbrengt

Hoe werkt zo’n ‘praatkaart’?
‘Op de kaarten staan een
paar tekeningen over een
bepaalde ziekte of behande-
ling en er staan korte teksten
bij. De kaarten worden ge-
bruikt als een arts of ver-
pleegkundige in het zieken-
huis uitleg geeft aan jou als
patiént over een ziekte als
leukemie, lymfeklierkanker of

multipel myeloom. Ook over
chemotherapie, hoe een
beenmergpunctie gaat en
wat wait-and-see is, hebben
we praatkaarten. De nieuw-
ste kaarten gaan over
CAR-T-celtherapie!

Hoe weet je of de kaarten
goed worden begrepen?
‘We zijn getraind in het ge-
bruiken van zo makkelijk mo-
gelijke taal, wat trouwens
bestingewikkeld is. Daarna
worden ze getest door men-
sen die moeite hebben met
het begrijpen van teksten.
Wat opvallend is, is dat teke-
ningen best verschillend
geinterpreteerd worden. Het
is goed dat de kaarten wor-
den getest, zodat we ze kun-
nen aanpassen.

De kaarten zijn voor zorg-
professionals gratis te
bestellen via hematon.nl

DIT ISHEMATON

‘Ook door
je leeftijd
of door
stress kan
het lastig
zijn om
informatie
over je
ziekte te
begrijpen’
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‘Ik realiseerde me
dat ik niet alles in
de hand hoef te hebben.
Het is goed om hulp
te vragen en kwetsbaar
te zijn’




