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meteen door dat we goed zaten bij 
hem. Mensen in de zaal stelden vragen 
die ze eigenlijk aan hun eigen hemato-
loog zouden moeten stellen. Wij waren 
blij dat hij mijn dokter was!’

Blijven bewegen
In 2018 verhuisden John met zijn 
vrouw Carla naar Lisse en ging hij 
over naar het AMC. Daar werden 
de onderzoeken overgedaan en daar 
kwam uit dat bij John het gen MYD88 
aanwezig is. John: ‘Mijn arts verwees 
mij ook naar de neuroloog, omdat ik 
erg stekende pijn in mijn voeten had 

‘De schok van het slechte nieuws 
doet je beseffen hoe kwetsbaar je 
bent. Ik voelde me verraden door 
mijn eigen lichaam’

en ook lichte pijn in mijn handen. 
Het was neuropathie. De pijn nam 
zodanige vormen aan dat ik mij een in-
valide voelde. Ik kreeg een onderzoek 
waarbij mijn handen en voeten getest 

werden. Een beetje gek onderzoek, 
mijn handen en voeten sprongen bij 
iedere stroomstoot omhoog. In 2021 
deed ik mee aan het onderzoek naar 
polyneuropathie, ik zat in de controle-
groep. Door de neuropathie, die door 
de waldenström werd veroorzaakt, 
kon ik op een gegeven moment alleen 
nog maar strompelen.

Een jaar later werden de klachten 
steeds erger. Ik dacht: laat die chemo 
maar komen. Mijn arts had het al 
eerder aangeboden, maar ik dacht toen 
nog: dat is het begin van het einde. 
Achteraf had ik er veel eerder mee 
moeten beginnen, maar je hebt er een 
akelig beeld bij. Na vijf chemokuren 
was mijn IgM gedaald van 26.69 naar 
9, een geweldig resultaat. We gingen 
zelfs op de fiets naar Amsterdam en 
maakten een uitje van ons bezoek aan 
het ziekenhuis. Bloedprikken, lunchen 
op de golfbaan die ernaast ligt en dan 
in de middag de uitslag van het bloed 
en de week daarop de volgende kuur. 
Na vijf kuren waren de waarden zoda-
nig dat we met de kuren zijn gestopt. In 
september vorig jaar was het IgM naar 
5 gezakt en het is nog steeds aan het 
zakken!’

Samen sporten
Door toeval hoorden ze over Happy 
Bodies in hun woonplaats. Bij deze 
sportschool wordt gewerkt met de cir-
kel van Milon. Een programma waarbij 
je een paar keer per week intensieve 
krachttraining doet. Voordat je start, 
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worden je spiermassa en vetmassa 
gemeten en gebruikt als een nulmeting. 
De apparaten registreren daarna alles 
wat je doet. Vooruitgang is daardoor 
goed aantoonbaar, iets wat in de regu-
liere sportschool niet zichtbaar wordt. 
John: ‘Mijn leven heeft een enorme 
boost gekregen. Met deze krachttrai-
ning wordt gewerkt aan het verbeteren 
van je spiermassa. Periodiek zie je de 
resultaten. Na elke periode voel ik me 
stukken beter.’ 

Zijn vrouw en hij gaan om de dag naar 
de sportschool. ‘In een soort carrousel 
doe je oefeningen op alle apparaten die 
er staan. Het is een intensieve kracht-
training van een minuut, dertig secon-
den rust, en direct naar het volgende 
apparaat. Je hoeft niet te wachten op 
anderen, want iedereen schuift op het-
zelfde moment door. Daardoor blijft je 
hartslag hoog. Tussentijds op de cross
trainer en dan weer drie apparaten. 
Aan het eind nog vier minuten fietsen 
en dan nog een keer hetzelfde rondje. 
Het is een circuitje van 35 minuten. 
Dit alles wordt intensief begeleid en 
de zwaarte van de apparaten wordt 
automatisch afgesteld per persoon. Je 
ziet tussentijdse resultaten in een gra-
fiekje en dan kun je naar een volgende 
fase. De spiermassa was aantoonbaar 
beter en mijn vetmassa was afgeno-
men. Daarnaast adviseren zij ook een 

voedingsprogramma. We letten dus 
goed op de inname van eiwitten voor 
de spieren.’
Onlangs werd John 76 jaar: elf jaar na 
de diagnose. John: ‘Na de DRC-kuur en 
krachttraining met de Milon Cirkel gaat 

‘We gingen op de fiets naar 
Amsterdam en maakten een 
uitje van ons bezoek aan het 
ziekenhuis. Bloedprikken, lunchen 
op de golfbaan en dan in de middag 
de uitslag van het bloed’

het met mij in één woord geweldig. Ik 
voel mij herboren, de vermoeidheid is 
verdwenen als sneeuw voor de zon en 
de neuropathie is sterk verminderd. 
Ik heb mijn evenwichtsgevoel nog 
niet helemaal terug. Mijn kwaliteit 
van leven heeft dus een boost gekre-
gen. Wat wil je nog meer als je een 
ongeneeslijke ziekte hebt? Mijn doel is 
door deze krachttraining de volgende 
chemokuur zo lang mogelijk uit te 
stellen. Mijn hematoloog heeft het 
over drie à vier jaar. Maar gezien de 
aangetoonde toename van spiermassa 
ga ik voor tien jaar. Of ik het ga halen, 
zal de toekomst uitwijzen. Voorlopig 
genieten wij weer volop van het leven. 
Verder hoop ik dat veel van mijn lot-
genoten ‘De cirkel van Milon’ weten te 
vinden.’  •
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Leven in termijnen
‘‘Mevrouw Sjadooood’, klinkt het door de wachtkamer van een 
moderne huisartsenpraktijk in de Utrechtse wijk Leidsche Rijn. 
Al achtendertig jaar, zo lang woon ik in Nederland, telkens 
‘dood’ in je naam horen is geen pretje. Vandaag zeg ik er niks 
over en ik volg de huisarts de behandelkamer in.’
Zo begint het intrigerende ervaringsverhaal van Waheeda 
 Shadood. In de vele boeken met ervaringsverhalen over kanker 
valt dit boek op. De nu Nederlandse Waheeda heeft een bewo-
gen geschiedenis achter de rug. Geboren in Paramaribo uit een 
Guyanese en Hindoestaanse ouder, verruilde ze haar geboorte-
land voor Nederland. Ze studeerde onder meer Engelse taal- en 
letterkunde in Leiden en volgde diverse opleidingen tot coach 
en storyteller. Dit laatste is goed te merken in haar levensverhaal 
dat, op basis van de blogs die ze over haar ziekte schreef, nu is te 
lezen in het boek Leven in termijnen. 
Waheeda weet haar omgang met het bij haar geconstateerde 
leiomyosarcoom (kanker in de weke delen van de baarmoeder) 

Je bent prachtig 
Toen de moeder van Elif Kiliç kanker kreeg, begreep 
de directeur van Cosmi Cosmetics hoe belangrijk het 
is om er ook tijdens je ziekte verzorgd uit te zien. Zo 
kwam ze op het idee het ‘Je bent prachtig’-project 
te starten. Omdat haar moeder vooral moeite had 
met het tekenen van haar wenkbrauwen, is onlangs 
het eerste product in de serie gepresenteerd. Easy 
brows eyebrow-stickers is een eenvoudige set om 
in drie stappen een evenwichtige en symmetrische 
opmaak van wenkbrauwen te creëren. Binnenkort 
wordt ‘Je bent prachtig’ uitgebreid met andere ver-
zorgingsproducten.  

jebentprachtig.nl (set incl. verzending € 79,95)

WETEN GETIPT

Wat is lezenswaardig, interessant en 
goed om eens te beluisteren? In Getipt
signaleren we boeken, fi lms, podcasts en 
kleding. Hebben we iets gemist? 
Mail redactie@hematon.nl

tekst Ineke van Steeden
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toegankelijk te verwoorden.  Als nazaat van het 
slavernijverleden verbindt ze magische verhalen 
uit haar familie soepel aan dagelijkse gebeur-
tenissen in de wachtkamers van huisartsen en 
ziekenhuizen. Met de dood in de ogen verwerkt 
ze ook het kindermisbruik uit haar jeugd, cultuur-
verschillen en de ouder-kind relatie. 
Bijzonder is hoe ze, bijna aan het eind van 
het boek, in het reine weet te komen met haar 
moeder, die zegt zich weinig te herinneren uit 
het verleden. Ook komt ze toe aan de vraag wat 
spiritualiteit voor haar betekent, waarbij ze put uit 
de boeken die ze in haar leven is tegengekomen: 
de Koran, de Bijbel, Baghavad Gita, boeken over 
Boeddha en over het soefi sme. ‘Ik ben moslim, 
koranist, soefi , christen, boeddhist, heks en huma-
nist’, schrijft ze. Zingeving is voor haar synoniem 
aan ‘van betekenis zijn’. 
Het verhaal is nog niet afgelopen. Op de website 
waheeda.nl is te lezen hoe haar ervaringen zijn 
opgepikt door de publiekscampagne Ongeneeslijk. 
Niet uitbehandeld, bedoeld om de maatschappelijke 
bewustwording over palliatieve zorg te vergroten. 

Recensie: Piet Halma 

Leven in termijnen Waheeda Shadood (€ 21,99 e-book 

€ 11,90) 

Wat kanker met 
je leven doet 
In een podcastserie van ruim twintig afl everingen behandelt 
kanker.nl via persoonlijke verhalen van (ex)patiënten, naasten en 
zorgprofessionals onderwerpen waar iedereen die met kanker 
te maken heeft wel iets van zijn of haar gading zal vinden. Ken 
en Niels vertellen bijvoorbeeld over hoe het is om jong te zijn en 
niet meer beter te worden, Ilse over goed bedoelde opmerkingen 
en reacties van mensen en seksuoloog 
Ilaniek en infolijnmedewerker Josje over 
seksualiteit en kanker. Het zijn mooie en 
vaak emotionele gesprekken die onge-
twijfeld herkenning oproepen.

Te beluisteren via spotify en kanker.nl 

De partner 
Jessica verloor haar man na vier jaar ziekte aan prostaatkanker. Hij 
was pas 58. Na zijn overlijden besloot ze een boek te schrijven over de 
ervaringen van de gezonde achterblijvende partner. De verhalen in De 
partner zijn herkenbaar en staan vol praktische tips en handvatten.  
‘Hoe doen anderen dat?’ Vanuit deze 
vraag begon Jessica te interviewen 
en te schrijven. Zij deelt haar eigen 
verhaal en dat van 64 ervaringsdes-
kundigen en (zorg)professionals in 
allerlei situaties: fysiek of mentaal 
ziek, geneeslijk of ongeneeslijk ziek, 
en van eindeloos lang ziek tot plotse-
ling overleden.

De Partner, Jessica van Hoo� , € 34,95 

BOEK 
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Ook in het zieken huis 
wil je er goed uitzien 
De 17-jarige Marjolein Visser uit Vriezenveen moest 
in het ziekenhuis vechten voor haar leven. Toen het 
iets beter ging, ontdekte ze dat ze zich beter voelde als 
ze prettig draagbare kleding aan had en er verzorgd 
uitzag. Met haar moeder kwam ze op het idee modieu-
ze ziekenhuiskleding te ontwerpen. Kleren die zo zijn 
gemaakt dat je ze in bed kunt dragen, ook als je aan 
een infuus ligt of als je een katheter hebt. Kleding die 
het mogelijk maakt dat je, ondanks dat je aan appara-
tuur vastzit, toch door het ziekenhuis kunt wandelen. 
Helaas mocht Marjolein het niet meemaken dat de 
collectie er kwam. Des te meer bijzonder dat haar 
moeder, Inger Visser, vorig jaar kledinglijn DeMarjolein 
presenteerde. Een collectie die onder meer bestaat uit 
een (big)shirt en een broek, voor zowel dames en heren, 
gemaakt in Nederland met milieuvriendelijke stoff en.

demarjolein.nl, vanaf € 55,-

WETEN GETIPT

Wanneer is het genoeg geweest?

De jonge, gedreven huisarts Mirjam is gespecialiseerd in de 
geneeskunde die het meest omgeven is door angst en taboe: 
de levenseindezorg. Ze helpt mensen zo goed mogelijk te 
leven bij een naderende dood. Ze vervult hun laatste wens 
om een mooi en waardig afscheid te hebben, omdat ze vindt 
dat iedereen een mooie afsluiting van het leven verdient.
De documentaire Dying to live volgt Mirjam tijdens haar 
visites bij doodzieke patiënten. De gesprekken gaan over 
pijnbestrijding, het verschil tussen euthanasie en palliatieve 
sedatie en wat het leven toch nog de moeite waard maakt. 
Zelfs als de patiënten door hun ziekte ernstig beperkt zijn in 
hun bewegingsvrijheid. 
Onverwacht wordt Mirjam zelf een palliatieve patiënt. 
Ze heeft uitgezaaide longkanker, maar wil nog één missie 
voltooien: het taboe rond doodgaan doorbreken en de 
levenseindezorg verbeteren vanuit haar unieke perspectief 

als dokter én patiënt. Ze blijft haar patiënten begeleiden en 
is spreker op symposia en bijscholingsbijeenkomsten. Het 
vermijden van lijden is een belangrijk onderwerp, net zoals 
welke last je nog kunt en wilt dragen en de vraag wanneer 
het genoeg is geweest.  
Behalve in haar werk zien we Mirjam ook bij haar gezin, 
haar coach, de fysiotherapeut en tijdens haar controles in het 
ziekenhuis. De documentaire geeft daarom een mooi beeld 
van een betrokken huisarts die haar missie ‘Making the end 
of life, part of life’ ondanks haar eigen ongeneeslijke ziekte 
onvermoeid voortzet. 

Dying to live is te zien via 2doc.nl/documentaires 

DOCUMENTAIRE

KLEDING

De vriendinnen van Marjolein showen de ziekenhuiskleding. 
Beeld: Stefan Schipper
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Lessen in weerbaarheid
Als jongetje leert Jordy Onkenhout 
dat hij niet moet piepen bij pijn of 
tegenslag. ‘Zijn we mannen of mui-
zen?’ is een gevleugelde uitspraak 
in zijn familie. Een voorbeeld: toen 
er op de basisschool een klasge-
noot op zijn pink was gaan staan 
en de pink duidelijk gebroken 
was, ging zijn vader met hem naar 
het ziekenhuis om de gehavende 
vinger te laten gipsen. Jordy dacht 
dat hij na deze heftige gebeurte-
nis wel mee naar huis mocht om 
even bij te komen. Maar zijn vader 
bracht hem gewoon terug naar 
school. ‘Je hoeft toch niks met je 
pink te doen?’, was de reactie van 
zijn vader. ‘Als het niet gaat, bellen 
ze wel.’ 
Achteraf is Jordy blij met deze 
opvoeding. De lessen in weerbaar-
heid helpen hem als hij op zijn 
achttiende de diagnose lymfklier-
kanker krijgt. Zijn oncoloog kan 
hem niet beloven dat hij beter 
wordt. Drie keer krijgt hij deze 
‘rotziekte’, zoals hij kanker noemt. 
Toch blijft hij positief en doorstaat 
hij 60 chemo’s, 24 bestralingen en 1 
stamceltransplantatie.  
Zijn droom om profvoetballer te 
worden valt in duigen, maar hij 

krijgt er een droom voor terug: 
beter worden. Dat lukt. Met zijn 
stichting JoJo helpt Jordy nu 
ernstig zieke mensen hun behan-
deling zo comfortabel mogelijk te 
doorstaan. Hij zamelde tiendui-
zenden euro’s in voor comfort-
kamers in het Spaarne Gasthuis 
in Hoofddorp. Zeven jaar na de 
laatste behandeling en na vallen en 
opstaan, vertelt Jordy zijn verhaal. 
Hoe hij van een bijdehante gast 
met een grote mond veranderde 
in een volwassen vent die anderen 
wil helpen. Iemand die liever geeft 
dan ontvangt, zich iedere dag 
weer realiseert dat hij geluk heeft 
gehad, leeft en weet: morgen is niet 
beloofd. 

Mannen of muizen is een toeganke-
lijk boek en leest plezierig. De fo-
to’s van Jordy laten het verhaal nog 
meer spreken. Ellen den Hollander, 
auteur en eigenaar van uitgeverij 
Elena Publishing, hielp Jordy bij 
het schrijven van zijn verhaal. 

Recensie: Ineke van Steeden 

Mannen of muizen Jordy Onkenhout 

(€ 20,-) 

BOEK

Superzachte 
 slaapmutsjes
Je kunt je ‘s nachts koud, onbehaaglijk of 
kwetsbaar voelen wanneer je geen haar 
meer op je hoofd hebt. Helemaal wanneer 
je haarverlies door een chemokuur, op een 
onnatuurlijk snelle manier, is ontstaan. Voor 
dat probleem bieden de Keppie slaapmutsjes 
van rekbare stof een makkelijke oplossing. 
De superzachte mutsjes worden in Neder-
land gemaakt door mensen met afstand tot 
de arbeidsmarkt. Slaapmuts Keppie is zowel 
voor mannen als vrouwen in drie maten 
en verschillende kleuren verkrijgbaar. Voor 
kinderen is er één maat beschikbaar. 

Keppie.nl, € 31,90 
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Friesland-Zwolle
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Brabant

Zuidwest-Nederland

Limburg

Noordwest-Nederland

patiëntenorganisatie bloedkanker 
lymfklierkanker stamceltransplantatie

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 
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 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 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.

HEMATON MAGAZINE IS 
MOGELIJK GEMAAKT, MAAR 
NIET BEÏNVLOED, DOOR

Amgen

AstraZeneca

BeiGene

BMS

Eli Lilly

GSK

Janssen Cilag

Novartis

P� zer

Roche

Servier

SERB

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

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 2023, januari en 
februari 2024 ontving Hematon 
in totaal € 15.936 aan donaties.

• € 1.415,- ter nagedachtenis
•  € 255,- n.a.v. Hematon 

activiteiten: webinar, 
bijeenkomsten, wandeling

• € 11.469,- onbenoemde giften.
•  € 2.797,- via de doneerbutton 

website.

BESTUUR EN RAAD VAN 
TOEZICHT

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

Regio’s Hematon
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Wat vertel je in je 
gastlessen? 
‘Ik deel mijn ervaringen en 
gevoelens die ik als patiënt 
had of die we kennen van 
andere patiënten. Het zijn 
ervaringen waar een zorgpro-
fessional op kan inspelen. We 
benadrukken bijvoorbeeld dat 
een slechtnieuwsgesprek 
nooit per telefoon afgehan-
deld moet worden. Over een 
beenmergpunctie vertel ik 
dat het een pijnlijk en verve-
lend onderzoek is en dat het 
fijn is dat de verpleegkundige 
bij de patiënt blijft. Of ik vertel 
dat je het als patiënt in de 
wait-and-see fase moeilijk 
kunt hebben, omdat je niet 
wordt behandeld terwijl je 
wel kanker in je lijf hebt. Ik 
vertel dan hoe ik me daarbij 
voelde en dat oploste. Ook 
laat ik zien hoe vaak ik mijn 
droge ogen moet druppelen: 
de late effecten van een be-
handeling zijn intens en zijn 
belangrijk om in een latere 
fase aan de patiënt te vertel-

len. De reacties zijn verschil-
lend: sommige zorgprofessio-
nals luisteren vooral, anderen 
stellen diepgaande vragen.’

Is het belangrijk dat 
Hematon gastlessen geeft?
‘Ja. We proberen de luisteraars 
een ervaring te geven die ze in 
hun werk mee kunnen nemen. 
Om een gastles te geven, 
moet je daarom een grote 
algemene kennis over Hema-
ton hebben: welke commissies 
zijn er, wat doen de werkgroe-
pen en hoe werken ze samen. 
Je vertelt hoe alle informatie 
tot stand komt en hoe een 
verpleegkundige de patiënt op 
Hematon kan wijzen. Ik neem 
altijd folders en praatkaarten 
van Hematon mee. Wanneer 
je vertelt over behandeling of 
de late effecten, kleur je die 
ervaring in vanuit jezelf, maar 
we vertellen natuurlijk wel 
over zaken die voor heel veel 
mensen spelen in een zieken-
huis of tijdens een behande-
ling.’

Vind je het leuk om  
te doen?
‘Ja! Ik vind het een van de 
leukste dingen om te doen 
binnen Hematon. Maar ik 
doe het niet alleen hoor! We 
zijn nu met zo’n twaalf gast-
lesdocenten en een coördi-
nator die de contacten met 
de opleidingen onderhoudt. 
Het is erg leuk om samen 
met een ander de gastlessen 
te verzorgen. Je vult elkaar 
aan en wisselt ook van vorm, 
zodat er soms ook echt een 
gesprek kan ontstaan.’

Zijn de gastlessen alleen 
voor zorgprofessionals? 
‘Vaak wel. Meestal zijn het 
bijscholingslessen aan grote 
of kleinere groepen ver-
pleegkundigen hematolo-
gie-oncologie. Maar soms 
ook aan artsen in opleiding. 
En als een vereniging voor 
plattelandsvrouwen meer 
wil weten over stamcel-
transplantatie komen we 
ook!’  •

Hematon zorgt dat de stem van de patiënt beter wordt gehoord door 
zorgprofessionals. Zo geeft Hennie Pander gastlessen aan verpleegkundigen 
en artsen over Hematon zodat zij beter weten hoe je als patiënt zorg ervaart.

tekst Saskia Bilello

‘De reacties zijn 
verschillend: sommige 
zorgprofessionals luisteren 
vooral, anderen stellen 
diepgaande vragen’

DIT IS HEMATON
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‘De wereld, die 180 
graden was gedraaid, 

draait niet zomaar terug. 
Juist als het weer wat 
beter gaat, merk je dat 

je leven nooit meer 
hetzelfde wordt’

Lees het artikel over veerkracht op pagina 42


