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ERVARINGEN DELEN

halve week later zat ik bij de internist.
Deze dacht in eerste instantie aan een ij-
zergebrek, maar uit verdere bloedonder-
zoeken kwam naar voren dat mijn ijzer
goed was. Dus werd er een PET-CT-scan
en een beenmergpunctie ingepland. Dat
die onderzoeken nodig waren, maakte
me ongerust. De beenmergpunctie lukte
niet; ondanks meerdere pogingen lukte
het niet beenmergcellen af te nemen.
Uiteindelijk namen ze een botbiopt wat
onderzocht kon worden.”

Niet bekend

“Na een maand werd voor de eerste keer
de diagnose MDS genoemd. Mijn eerste
vraag was of dat kanker was. De inter-
nist moest dat opzoeken en antwoordde
“ja”. Ik vond het indrukwekkend dat de
internist het moest opzoeken. Blijkbaar
is het niet zo'n heel bekende diagnose.’
Het gekke is dat Janine de diagnose
MDS kreeg, maar dat de artsen ook
bleven twijfelen. ‘Mijn klachten en de
uitslag van de verschillende been-
mergpuncties pasten het beste bij deze
diagnose. Toch is er twijfel, gezien mijn
leeftijd, genetisch onderzoek en mijn
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beenmerg, want dat laat niet die afwij-
kingen zien die juist typisch MDS zijn./

Second opinion

Janine ging voor second opinion naar
het AMC, maar ook deze hematoloog
had twijfels. Maar wat het dan wel was,
was ook niet duidelijk. ‘Ze verwees me
naar een immunoloog. Ik ben uitvoerig
onderzocht; was een andere ziekte de
oorzaak? Maar ook hier vonden ze geen
nieuwe aanknopingspunten.’

Zonder duidelijke diagnose bleef ook de
behandeling beperkt, haar lichaam werd
ondersteund met donorbloed, maar de
onzekerheid bleef. ‘Ik kreeg bloedtrans-
fusies, om de week twee zakken bloed,
omdat mijn beenmerg niet genoeg rode
bloedcellen aanmaakte. Ik probeerde
ook EPO-injecties (die stimuleren het
beenmerg om extra rode bloedcellen aan
te maken — red.) en later de Filgras-
tim-injecties (die het beenmerg stimule-
ren om witte bloedcellen aan te maken
—red.). Maar ik werd er alleen maar ziek
van en moest stoppen.”

Janine voelde veel angst en onzekerheid.

‘Geen arts die me kon zeggen hoe het

verder zou gaan, omdat ze het zelf ook
niet snapten. Zonder diagnose is er ook
geen actieplan. Ik was wel eens jaloers
op verhalen van mensen die strijdlustig
hun chemotherapie aangingen. Niet dat
ik per se chemo wil, maar ik wil wel een
plan en een stip op de horizon. Een doel
om ergens tegen te kunnen strijden.’

Valkuil

Haar achtergrond als psycholoog en
kennis over de oncologische wereld
helpen Janine, maar werken ook tegen
haar, want die kennis is geen bescher-
ming tegen angst. ‘Mijn kennis was mijn
kracht en tegelijkertijd mijn valkuil. Ik
wist hoe te communiceren met de me-
dici, maar kende door mijn werk vooral
de verhalen als het niet goed ging.’

‘Het was voor mij ook enorm onwennig
om patiént te zijn. En dan ook nog eens
een patiént met een onduidelijke diag-
nose. Ik wilde helpen met zoeken naar
de diagnose; de informatie moest toch
te vinden zijn? Het was zo'n grote chaos
in mijn hoofd. Ik speurde internet af en
las ieder artikel: misschien is het dit? Of
toch dat?’

‘Het was niet dat ik dacht het beter te
weten dan de artsen, maar er was zoveel
onduidelijkheid. De rol van zorgverle-
ner kende ik. Ik wist de academische
artikelen te vinden. Ik ging dus in die
‘stand’ staan. Maar het zoeken naar de
diagnose werd een obsessie en putte me
uit. Ik had er helemaal de energie niet
voor. Op een gegeven moment zei mijn
hematoloog dat ik zelf niet mee hoefde
te zoeken, want dat is de taak van mijn
artsen. Het was waardevol dat ze dat zei
en zag hoe wanhopig ik was. Sindsdien
kon ik het beetje bij beetje loslaten en
had ik meer rust.

Promoveren

Het proefschrift van Janine was net
voordat ze ziek werd klaar, ze zou het
zes maanden later verdedigen. ‘Maar
toen was ik ziek en afhankelijk van



bloedtransfusies.” Samen met haar
hematoloog maakte ze een plan. ‘Na een
bloedtransfusie van drie zakken kon ik
er staan, in mijn witte pak en gouden
schoenen. Heel waardevol, ik was echt
ziek, maar stond er wel mijn proefschrift
te verdedigen, op wilskracht en met het
bloed van verschillende donoren.’

‘Mijn internist en hematoloog werken
eigenlijk precies volgens de conclusies
en aanbevelingen van mijn proefschrift,
zij zijn voor mij een voorbeeld hoe een
arts met een patiént moet omgaan. Ik
vind het ook fijn dat mijn hematoloog
en ik leeftijdgenoten zijn. Zij herkent
waar ik mee bezig ben en wat voor mij
belangrijk is. Ook zij was een paar jaar
geleden gepromoveerd en begreep wat
dat voor mij betekende.’

Janine vertrouwt op haar hematoloog,.
‘Het werkt voor mij goed om één aan-
spreekpunt te hebben die mijn traject
kent. Het is een werkrelatie, mijn hema-
toloog en ik zijn op elkaar ingespeeld,
we doen dit samen. Ik zie het belang van
‘shared decision making’ (SDM) in de ge-
zondheidszorg. Dat we, zorgverlener en
patiént, het echt samen doen en samen
beslissingen nemen. In mijn onderzoek
kwam ook naar voren dat het voor
patiénten soms als een grote verantwoor-
delijkheid kan voelen om grote keuzes
zelf te maken. Patiénten deelden dat

het prettig kan zijn wanneer een arts bij
sommige beslissingen de leiding neemt.
Dat ervaar ik nu zelf ook. Het is heel fijn
als mijn hematoloog in sommige situaties
de keuzes maakt, zodat ik niet zelf een
groot verantwoordelijkheidsgevoel over
mijn lichaam hoef te dragen, maar op
haar ervaring mag vertrouwen.’

Wending

‘In maart 2025 had ik mijn laatste
beenmergpunctie met de conclusie: We
houden het op MDS, het is atypisch,
maar dat past het best en we kunnen
niets vinden wat ergens anders op wijst.
De tijd zal het leren.’

DIAGNOSE ONBEKEND

‘Ik was wel eens jaloers op
verhalen van mensen die
strijdlustig hun chemotherapie
aangingen. Niet dat ik per se
chemo wil,maar ik wil een plan’

Net zo atypisch als de diagnose, is het
verloop. Want vanaf het voorjaar van
2025 ging het langzaam steeds een
beetje beter met Janine. ‘Mijn HB steeg
spontaan en er kwam steeds meer tijd
tussen de transfusies. Zo bouwde ik de
transfusies langzaam af. In augustus
had ik mijn laatste bloedtransfusie. Ik
snap het niet en de artsen ook niet. Het
is echt geen typisch MDS-beeld. Dat het
uit zichzelf verbetert, zonder medicatie,
is gek. Door de vele transfusies is mijn
ijzergehalte te hoog en daar gebruik ik
nu medicijnen voor. Verder blijft het
onzeker, maar die onzekerheid geeft ook
hoop.’

Doorzoeken hoe het precies zit, heeft op
dit moment volgens de artsen weinig
zin. ‘Ze konden het niet vinden toen de
ziekte heel actief was, dus gaan ze het
nu ook niet vinden. De werkhypothese
MDS blijft staan tot dat het tegendeel
bewezen kan worden.’

Stage

Janine ondervond wat een enorme lading
het woord kanker heeft. ‘Je associeert het
met doodgaan. Daar ben ik het meest
bang voor geweest, dat ik hieraan dood
zou gaan. Ook vreesde ik dat een stam-
celtransplantatie mijn enige optie zou zijn
om van MDS te genezen. Maar het gekste
nu is dat ik straks misschien te horen krijg
dat ik toch geen kanker heb. Tk kan daar
gewoon niet bij, het is niet te bevatten.’
“Toen ik nog gezond was, had ik veel

doelen voor de toekomst. Ik maakte al-
tijd plannen voor meerdere jaren. Door
de onzekerheid heb ik nu niets om me
aan vast te houden, geen idee hoe het
nu verder gaat. Dat is ingewikkeld, en
maakt mijn toekomst onzeker. Het helpt
om klein te denken, in kleine stapjes en
niet ver vooruit. Gek genoeg lukt dat
best goed, want dat went ook.”
‘Schrijven over wat ik meemaak, op
mijn website en Instagram (@liefsvanjane
—red.) helpt. Ik hoop dat het nuttig is
voor anderen. Ik neem hierbij ook mijn
ervaring als psycholoog en onderzoeker
mee. Het voelt als een stage lopen als
patiént in de wereld waar ik eerst werk-
te. Ik leer nu hoe het écht is daar aan ‘de
andere kant van de tafel’”’

‘Ook maak ik wenskaarten waarin ik mijn
creativiteit kwijt kan. Sinds ik ziek ben,
krijg ik veel kaarten. Ik combineer de tek-
sten die mij helpen met leuke kleuren en
bracht een kaartenset uit. Laatst deed ik
dat ook met kerstkaarten, want als je ziek
bent is ‘fijne kerst en gelukkig nieuwjaar’
niet bepaald wat je wilt lezen. Tk kan echt
mijn ei kwijt in het ontwerpen en schrij-
ven en het geeft me het gevoel dat ik nog
met één been in de werkwereld sta.’
Janine blijft erop hopen dat ze in de
toekomst weer genoeg energie heeft

om haar droombaan als psycholoog te
kunnen uitoefenen. ‘En dat ik, na alles
wat ik heb meegemaakt, mensen nog
beter kan begrijpen en ondersteunen in
de rauwheid van het leven.”
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WETEN GETIPT

Wat is lezenswaardig, interessant en

leuk om te kopen? In Getipt signaleren
we boeken, documentaires en webshops.
Hebben we iets gemist?

Mail redactie@hematon.n|
tekst Ineke van Steeden

Troost

Verlies: iedereen krijgt ermee te maken en toch kan het voelen alsof je er
alleen voor staat. Verdriet kan stil maken en machteloos. Niet alleen voor

wie iets of iemand verliest, maar ook voor de mensen eromheen. Want wat
zeg je als woorden tekortschieten?

£rKORT

v
Actrice Loes Haverkort verloor haar vader op jonge leeftijd. Vanuit die et

ervaring maakte zij het boek Troost voor iedereen die een beetje verlichting
zoekt of wil geven. Het boek zelf is troostend door de prachtige verstilde
en indringende beelden en beknopte tekst. Het boek biedt ook ruimte voor
verdriet en stilte. Ruimte waarin alles er gewoon even mag zijn.

Troost, Loes Haverkort (€ 19,99)

Mentale kracht

Als je de uitdaging hebt met een ernstige ziekte om te gaan,
kun je wel wat mentale kracht gebruiken. Dai Carter, ex-Spe-
cial Forces en bekend van Kamp Van Koningsbrugge, praat in
de podcast Mentale Kracht wekelijks met inspirerende mensen
uit de sport, wetenschap en het ‘gewone’ leven. Samen onder-
zoeken ze wat mentale kracht betekent: niet alleen discipline,
doorzettingsvermogen en prestaties, maar juist ook kwetsbaar-
heid, reflectie en veerkracht. Je hoort persoonlijke verhalen en
krijgt praktische lessen die je direct kunt toepassen. Bedoeld
voor iedereen die zichzelf fysiek en mentaal wil blijven
ontwikkelen en sterker in het leven wil staan.

o dag en nacht

Missie mentale kracht, Spotify
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ETEN

Specialeijsjes
tegen droge mond

Voedingsdeskundige Rick Stil van het Leids Univer-
sitair Medisch Centrum (LUMC) ontwikkelde samen
met David's Gelato een speciaal waterijsje voor
mensen die last hebben van een droge mond.

Het ijsje bevat een natuurlijk extract van de Sechuan
Buttons-bloem. Dit zijn de gele bloemknoppen van
de eetbare bloem ABC-kruid (champagneblad).

Een extract hiervan stimuleert de speekselklieren
op een milde manier, waardoor er meer speeksel
wordt aangemaakt. Zo voelt de mond vochtiger aan,
worden slikken en praten makkelijker en ervaren
gebruikers meer comfort.

Eet je eenijsje normaal gesproken na het eten? Dat
kun je beter dertig minuten vé6ér de maaltijd nemen.
Dan worden de speekselklieren geactiveerd, waar-
door eten makkelijker gaat.

De ijsjes zijn verkrijgbaar in drie smaken: frambana
(framboos-banaan), mango en tropical. Ze kosten
€2,75 en zijn te koop bij David's Gelato aan de Markt
2in Gouda en in het restaurant van het LUMC. Vanaf
vijftien stuks kun je de ijsjes tegen een meerprijs van
€ 14,- laten bezorgen.

davidsgelato.nl (€ 2,75)

Dvege mend
Yo o N

v )
Sechuan

buttenc

2
i ; \—— Mangs
100%
natuwdijk

BOEKEN, WEBSITES EN MEER
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KLEDING

Comfy ziek zijn

Als je ziek bent en je ziek voelt, betekent dat niet dat je

er ziek wilt uitzien. ‘Gewone’ kleding zit vaak te strak,
kreukt snel en het is moeilijk om je er ‘comfy’ in te voelen.
Kijk eens online bij Charlie Choe, daar vind je superzachte
velours pyjama’s en geinige huispakken. Hoewel de
collectie voor vrouwen en kinderen het grootst is, kunnen
ook heren op de website terecht. Mijn favoriet? De offwhite
zwarte panda comfy-set. Een heerlijk huispak met de
perfecte pasvorm.

Charliechoe.com (pyama’s en comfort sets € 69,99)
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WETEN GETIPT

Ditto
Neem het gesprek met de

APP

Ditto: duidelijk verslag na bezoek arts

“Toen mijn vader in het ziekenhuis lag, vond ik het moeilijk
goed te begrijpen wat er aan de hand was’, vertelt Bart Voorn.
‘Tk maakte me veel zorgen en probeerde zo goed mogelijk te
luisteren naar artsen en verpleegkundigen, maar het was vaak
veel en moeilijke informatie. Ik had wel drie appgroepen met
de familie en was heel druk met het communiceren.’

Vanuit die motivatie ontwikkelde hij samen met anderen de
Ditto-applicatie. Een app op je telefoon die helpt het gesprek in
de spreekkamer makkelijker vast te leggen, te verduidelijken en
te delen.

Belangrijk, want zelfs als je met zijn tweeén naar een arts gaat,
kan er belangrijke informatie verloren gaan. Je weet niet meer
precies wat de arts zei, een moeilijk woord was niet duidelijk

of de details zijn zo overweldigend dat je de informatie niet in
één keer kunt bevatten. Een gesprek met de arts is daarom vaak
lastig te reproduceren, samen te vatten en te delen.

PLEK

Telefoon van de Wind

De Telefoon van de Wind is een bijzonder, liefdevol netwerk
van niet aangesloten telefoons in Nederland. Hoe het werkt?
Via een oude telefooncel met een ouderwets toestel, kun je
verbinding maken met een overleden dierbare. Omdat het
toestel niet aangesloten is, gaan je woorden ‘met de wind
mee’ en symboliseren ze het gevoel van verbinding met
iemand die je mist.

De Telefoon van de Wind is daarmee een toevluchtsoord, een
plek waar mensen contact kunnen maken met hun verloren
dierbaren, niet via technologie of iets tastbaars, maar door
hun hart en gevoelens. Het is ook een plek om te mijmeren,
weg van de hectiek van het dagelijks leven, waar je in
gesprek kunt gaan met degene die je mist of met jezelf. Hier
kun je troost en steun vinden, alleen of samen.

Het idee is gebaseerd op het initiatief van Itaru Sasaki

in Otsuchi, Japan. Ter verwerking van zijn verdriet om

een overleden neef zocht Sasaki naar een manier om een
boodschap over te brengen naar het hiernamaals. Een oude
telefooncel die hij ooit had opgepikt, leek hem daarvoor het
meest geschikt.

‘Het spreken aan de telefoon, ook al is die niet verbonden,
dwingt je je gedachten te ordenen en ze onder woorden
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De Ditto-app is een oplossing voor dit
probleem. De app neemt het gesprek met
de arts op, vat het automatisch samen en
‘vertaalt’ de medische termen in begrijpelijk Nederlands. Je kunt
het verslag direct doorsturen naar mensen die in jouw diagnose
en behandelingen geinteresseerd zijn. Fijn om er zeker van te zijn
dat je de juiste informatie deelt met bijvoorbeeld mantelzorgers
en de fysiotherapeut. Ook voor jezelf is het makkelijk later terug
te lezen wat er is gezegd of besproken.

Het UMCG werkt samen met de ontwikkelaars van de
Ditto-app om te onderzoeken hoe betrouwbaar de samenvat-
tingen en vertalingen zijn en of het patiénten echt helpt bij het
begrijpen van hun medische informatie. Op dit moment zijn er
nog geen resultaten van het onderzoek bekend.

Dittocare.com

te brengen’, zegt Sasaki. “Dat kan een essentieel onderdeel
zijn van het rouwproces.” Hij doopte de telefooncel Kaze
no Denwa, de Telefoon van de Wind, omdat hij hoopte dat de
wind zijn woorden naar zijn neef zou brengen.

Op meerdere plekken ter wereld staan deze telefoons. In
Nederland kun je ze vinden in Roelofarendsveen, Haaks-
bergen, Nieuw-Vennep, Gouda, Amsterdam (en Amster-
dam-Noord), Lelystad, Krag-
genburg, Maastricht, Melderslo
en Markelo. Er wordt momen-
teel gewerkt aan de realisatie
van de telefoon in Weert. Elke
telefoon heeft een eigen verhaal
en bijzonderheden. Omdat

niet iedereen de mogelijkheid
heeft om een Telefoon van de
Wind te bezoeken, kun je ook
een online een brief sturen via
DeWindbrief.nl.

TELEFOON
i

telefoonvandewind.nl




Game Over

Er is maar één ding zeker als we geboren worden: dat we
ooit dood zullen gaan. Niemand ontkomt eraan. Wat de
dood precies is, weten we niet. Ja, je leeft niet meer, je ademt
en praat, loopt en denkt niet meer. Maar hoe het voelt

om dood te gaan? Geen idee. En er is niemand om aan te
vragen: hé joh, kom eens hier en vertel me hoe het is om
dood te zijn. Niet zo gek dus dat de dood ons bezighoudt.
Velen van ons zijn bang voor de dood. Zo bang dat we er
liever niet over willen praten of nadenken. Terwijl er overal
om ons heen mensen (en dieren) doodgaan, want dat hoort
nu eenmaal bij het leven dat we zo leuk vinden. Opa’s en
oma’s, een oude buurvrouw, de lieve mevrouw van het
Sinterklaasjournaal, je trouwe hond, de moeder van een
klasgenootje: vroeg of laat komt de dood dichtbij.

Het jeugdboek Game Over laat zien hoe het werkt met ziek
zijn en doodgaan. Feiten zijn fijne dingen als je grip wilt
krijgen, ook op de dood. Want als je weet hoe dingen zitten,
zijn ze vaak minder griezelig.

Schrijver Sander de Hosson is longarts in het Wilhelmina-
ziekenhuis in Assen en zet zich, wanneer geen genezing
meer mogelijk is, onvermoeibaar in voor de best mogelijke
palliatieve zorg. In zijn eerdere boeken Leven toevoegen aan
de dagen en Slotcouplet betoogt hij dat een goed sterfbed net
zo belangrijk is als een goed leven.

Game Over, Sander de Hosson en Els Quaegebeur (€ 18,99), is
geschreven voor kinderen van 7 tot 12 jaar.

BOEKEN, WEBSITES EN MEER

Het zit d’rop

Voor dropliethebbers die een stamceltransplantatie

of andere vervelende behandeling hebben onder-
gaan, tippen wij een leuk en lekker cadeautje: Het zit
d’rop. Een grote glazen twee liter pot met 1200 gram
gemengde drop en de opdruk Het zit d'rop. De drop-
liefhebber kan er dus lekker lang mee doen en heeft
genoeg voorraad om uit te delen. En als de bodem
bereikt is, kun je de pot voor allerlei andere doeleinden
gebruiken.

Bol.com, grote snoeppot ‘Het zit d'rop’ (€28,99)
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Hematon

patiéntenorganisatie bloedkanker
Iymfklierkanker stamceliransplantatie

HEMATON MAGAZINE IS
MOGELIJK GEMAAKT, MAAR
NIET BEINVLOED, DOOR
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GSK

GSK

Johnson & Johnson
Johnson&Johnson
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D fcer

Sanofi

sanofi

SERB

OSERE

Servier

SERVIER

REGIO'S

De regio’'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:
030-7603890. Als je geen gehoor
krijgt, bellen we je terug.

Mailen kan ook:
lotgenotencontact@hematon.nl.

LID WORDEN?
Word lid van Hematon! Dat ben

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

en uitnodigingen voor relevante
bijeenkomsten bij jou in de buurten
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 8963 10, 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.

BESTUUREN RAAD VAN
TOEZICHT

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

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 2025, januari en
februari 2026 ontving Hematon
deze donaties:

* €1.105,- ter nagedachtenis
aan Irma-Bos van Gageldonk

* €420,- n.a.v. Hematon
activiteiten: magazine, webinar,
bijeenkomsten, wandeling

* €15.450,- legaten

* € 9.645,- onbenoemde giften
* €611,- via de doneerbutton op
de hematon.nl

Heel veel dank daarvoor!

Groningen-Drenthe

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
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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.




Lotgenotencontact:

één van de kerntaken

van Hematon

Vorig jaar bezochten 1843 mensen regionale bijeenkomsten, zoals
wandelingen en lezingen. Ook wisten ruim negenduizend lotgenoten
elkaar te vinden via Facebook. Lotgenotencontact is daarmee één van
de drie kurken waarop Hematon drijft. Anneke van der Vecht: ‘Ik wil

dat mensen op een makkelijke en positieve manier bij ons vinden wat

ze zoeken!”

tekst Saskia Bilello fotografie Mirella Boot

Draait lotgenotencontact
altijd om mensen die bij
elkaar komen?

J]a en nee. Er zijn bijeenkom-
stenin het land, zoals lezin-
gen en wandelingen. Maar
lotgenotencontact verloopt
ook online via het Vragen-
team, de facebookgroepen,
we bellen nieuwe leden of
bezoeken henin het zieken-
huis. Er zijn allerlei manieren
waarop je verbinding kunt
zoeken met elkaar!

Waarom werd je bestuurslid
van Hematon?

'k kreeg in 2023 de diagnose
ziekte van Waldenstrom. Het
duurde een tijd voordat ik dat
kon accepteren. Toen ik me er
uiteindelijk beter toe wist te
verhouden, werd ik lid van
Hematon. Dat was een soort
markeringsmoment: nu hoorde
het ‘echt’ bij me. Ik werk vier
dagen per week en wilde iets
goeds doen met mijn vrije dag.
Toen ik zag dat Hematon een

bestuurslid zocht, reageerde ik

Waarop ligt de focus bij
lotgenotencontact?

‘Dit jaar gaan we onder andere
onderzoeken of we een face-
bookgroep voor naasten kun-
nen starten. In de regio’s heeft
het ziekenhuisbezoek onze
aandacht. En we willen bij de
hematologische verpleegkun-
digen aan tafel komen om te
weten wat bij hen en in het
contact met patiénten speelt.
We gaan ook het Vragenteam,
het team dat elke dag van de
week gebeld of gemaild kan
worden met vragen, meer
onder de aandacht brengen.’

Wat gebeurt er bij een
lotgenotenbijeenkomst?
‘Dat verschilt: er zijn medische
bijeenkomsten met lezingen
in bijvoorbeeld ziekenhuizen,
maar ook wandelingen waar
je lotgenoten op een informe-
le manier kunt ontmoeten. Er
komen veel mensen op onze
activiteiten af, soms is een
ruimte voor honderd mensen
zelfs te klein. En sommigen

rijden gerust honderd kilome-
ter voor een activiteit.

Er zijn mensen die zeggen:
Lotgenotencontact, niets
voor mij...

‘Na een diagnose hebben veel
mensen even genoeg aan
zichzelf, ze moeten verwerken
dat ze ziek zijn. Dat is begrijpe-
lijk. Maar mensen wijzen lot-
genotencontact soms af op
basis van een vooroordeel.
Zonder het te ervaren, denken
ze dat er alleen kommer en
kwel wordt gedeeld. Of dat
het klaagbijeenkomsten zijn.
Zelf heb ik die ervaring hele-
maal niet. Het zijn makkelijke
en positieve manieren waarop
je kennis en ervaringen met
lotgenoten kunt delen en dat
is heel helpend.

Anneke van der Vecht (58)
startte in januari 2025 als

bestuurslid van Hematon en
voorzitter van de commissie
Lotgenotencontact.

DIT ISHEMATON

‘Lotgenoten-
contact is
een mak-
kelijke en
positieve
manier
waarop je
kennis kunt
delen en
dat is heel
helpend’
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Hoe bedank je iemand
die je leven heeft gered?
Alles voelde te klein om
werkelijk te zeggen hoe

dankbaar ik was.




