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Even voorstellen:  
Theo Sijbers, de nieuwe voorzitter 

Graag wil ik als nieuwe voorzitter mijzelf iets meer 
bekend maken. Ik ben geboren als Theo Sijbers 
in 1948 te Tegelen. Na de middelbare school ben 
ik gaan werken in de verschillende velden van de 
gezondheidszorg, dat wil zeggen in de zorg voor 
verstandelijk gehandicapte mensen, in een psychia-
trisch ziekenhuis en in een algemeen ziekenhuis. 
Toen ik 28 jaar was, inmiddels gehuwd en met 2 
dochters een gezin vormend, kwam ik in een ho-
gere management functie in de gehandicapten zorg 
terecht. Dit ben ik tot mijn 55ste blijven doen. Daar-

na heb ik ervoor gekozen om maatschappelijke functies te gaan vervullen. Zo 
ben ik nu voorzitter van een stichting met 17 basisscholen en bestuurslid van 
de KBO. Voorzitter van een stichting beschermingsbewind die voor ruim 100 
mensen de materiële en financiële zaken regelt. De meeste tijd gaat echter 
naar stichting Kerala waar ik als oprichter en voorzitter nauw bij betrokken 
ben. Primair doel van deze stichting is om de gehandicaptenzorg in India te 
ontwikkelen. Daartoe ga ik 2 keer per jaar naar India.
Als nieuwe voorzitter van jullie vereniging zal ik mijn prioriteiten iets moe-
ten bijstellen. In mijn agenda zal gemiddeld 1,5 dag per week gereserveerd 
zijn voor de vereniging. Mijn motivatie om deze functie te gaan vervullen 
is mede gelegen in het gegeven dat mijn eerste vrouw aan kanker is over-
leden. De vrouw, met wie ik inmiddels hertrouwd ben, heeft ook haar man 
door kanker verloren. Hen terug halen kunnen wij niet meer. Wel kunnen 
we mensen ondersteunen. Daarvandaan dat ik “ja” gezegd heb op de vraag 
om voorzitter te worden van deze vereniging. Als ex-manager heb ik erva-
ren hoe belangrijk het is om patiëntenorganisaties te hebben. Zij waren 
voor mij als gesprekspartner belangrijk om te weten wat er leeft en wat er 
moet verbeteren in de zorg. 
Er zijn genoeg thema’s die aandacht vragen. De ex-voorzitter André heeft 
zich erg ingespannen om het thema doctor’s delay en transparantie in de 
zorg onder de aandacht te brengen. Maar ook de samenwerking met ande-
re verenigingen en het NKF is van belang. Immers samen kunnen we meer 
bereiken. Graag wil ik André ook nog op deze plaats dank zeggen voor zijn 
inzet. Ik hoop voor jullie dat ik de goede opvolger ben om de belangen van 
de vereniging te dienen.

Theo Sijbers, voorzitter CMWP
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Landelijke contactdag 2010
Belangrijke algemene ledenvergadering 

Hans Scheurer

Traditioneel is er vooraf aan de contactdag de algemene ledenvergade-
ring (ALV), het belangrijkste directe contactmoment van het bestuur met 
de leden. Er stonden een paar belangrijke punten op de agenda  van 10 
april dit jaar: de benoeming van een nieuwe secretaris, een nieuwe voor-
zitter, een nieuwe naam voor de vereniging en voor het ledenblad. En de 
eerste erepenning van de CKP werd uitgereikt.

De leden kwamen niet voor niets, zullen we maar zeggen, en de zaal zat 
dan ook vol. Alleen leden mochten een stem uitbrengen, door een rode 
(NEE) of groene (JA) kaart omhoog te steken.

Met instemming werden Theo Sijbers als nieuwe voorzitter, en Hans Boot 
als nieuwe secretaris begroet. Scheidend voorzitter André Poort overhan-
digde de voorzittershamer aan Theo Sijbers.
André Poort vertrekt niet uit het bestuur, maar blijft aan als bestuurslid 
Netwerken. Verderop in Emergo een interview van webredacteur Bas Sib-
bing met André Poort over zijn voorzitterschap.

3
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De ledenraad stemde in overgrote meerderheid in met de naamsveran-
deringen: CKP werd CMWP en het ledenblad Merg & Been veranderde in 
Emergo.

Vertrekkend medisch bestuurslid Pierre Wijermans, die sinds 1995 deel uit-
maakte van het bestuur van de CKP, ontving de allereerste erepenning van 
de CKP, als lid van grote  verdienste. Pierre wordt voorzitter van de nieuw 



55

op te richten medische adviesraad (MAR) van de CMWP. Pierre schreef een 
dankwoord aan de leden, wat u elders in deze Emergo kunt teruglezen.

Donatie of gift

Wilt u een donatie of gift speciaal ten goede laten komen aan het medisch 
onderzoek naar Multipel Myeloom en Waldenström’s Macroglobulinemia?  
Stort uw bedrag op ABN-AMRO rekeningnr. 48.07.39.722, t.n.v. Stichting  
Stimulans (Stichting voor onderzoek van Multipel Myeloom en de ziekte van 
Waldenström) te Voorhout. Namens alle patiënten: Hartelijk dank!

Legaten

Legaten aan de CMWP of de Stichting Stimulans behoren tot de eventuele 
aftrekposten bij de belastingaangifte. De volgende formuleringen worden aan-
bevolen:
•	 ‘Ik legateer aan de Contactgroep Kahler en Waldenström Patiënten 

(CMWP), statutair opgericht te Delft en secretariaat voerend aan het adres  
Heerbaan 59, 5721 LR Asten, de som van €……, vrij van rechten en kosten.’

•	 ‘Ik legateer aan Stichting Stimulans, Stichting voor onderzoek van Multipel 
Myeloom en de Ziekte van Waldenström, statutair opgericht te Capelle aan 
den IJssel, en secretariaat voerend aan het adres Haverveld 9, 
3902 EA Veenendaal, de som van €……, vrij van rechten en kosten.’
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Landelijke contactdag 2010
Impressie van de dag

Bas Sibbing

De sfeer op de LCD 2010
We spraken met een aantal bezoekers van de Landelijke Contactdag. Hier 
volgen enkele uitspraken die we hebben opgetekend.
•	 Prima dag, prettig en leerzaam.
•	 Er zijn altijd meer vragen dan antwoorden.
•	 Het is erg stimulerend.
•	 Veel informatie, het is jammer dat er niet meer diepte mogelijk is.
•	 Erg fijn om eigen regiocontacten weer te zien.
•	 Zo opgewekt, optimisme overheerst, het zijn altijd vrolijke dagen.
•	 Over de presentatie van Monique Minnema: Iedere keer hoor het ver-

haal opnieuw. Je denkt dat je alles wel weet, maar toch is het nèt weer 
een beetje anders.

•	 Waldenström is maar een kleine groep patiënten. Maar kan qua me-
dicatie mee-eten met Multipel Myeloom kant én Lymphoom (red. non 
Hodgkin) kant
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•	 Er werd veel gelachen tijdens de paneldiscussies. Dr. Bos deed het met 
veel humor en kennis van zaken.

•	 Verrassend, dat je na 10 jaar toch weer nieuwe dingen hoort. Met name 
de sessie over neuropathie door Drs. Stork.

•	 De discussie over klinische trials was interessant, het leek erop dat hoe 
meer informatie er werd verstrekt, hoe meer mensen er tóch wel aan 
mee wilden doen.

•	 De stelling: “Het bestaan van een eigen patiëntenvereniging voor Mye-
loom en Waldenströmpatiënten, zoals we die nu zijn, vind ik van weinig 
meerwaarde. We zouden kunnen fuseren met andere patiëntenvereni-
gingen”

•	 De uitkomst was wel een hele opluchting voor het bestuur. Want het 
bleek dat een overgrote meerderheid zeer hechtte aan de eigen CKP

Kortom, het was een gezellige, prettige en leerzame dag. 
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Afscheid van een bondgenoot
Bas Sibbing en Sander van der Pol

We spraken met An-
dré na afloop van de 
Landelijke Contact-
dag te Maarn. 

“Het voorzitterschap 
heeft mijn leven verrijkt 
in de afgelopen drie 
jaar. Na de klap die ik 
kreeg door mijn ziekte, 
ben ik zo ver opgeknapt 
dat ik deze functie weer 
aankon. En daardoor 
had ik het gevoel dat ik 
niet afgeschreven was. 
Ik heb erg genoten van 
het feit dat ik weer vol-
ledig meetelde”.

Op de vraag hoe het voelde om geen voorzitter meer te zijn, antwoordde 
hij dat het een dubbel gevoel was. 

Aan de ene kant enigszins ongemakkelijk om niet meer in functie te zijn en 
als zodanig te kunnen reageren. Met name tijdens zo’n paneldiscussie, als 
zaken als transparantie in de zorg aan de orde kwamen viel het soms zwaar 
om niet even het woord te nemen. Dan moet je je beperken.

Aan de andere kant toch ook wel een gevoel van opluchting. De taken van 
het laatste jaar legden toch wel een groot beslag op mijn tijd. En dan niet 
alleen het voorzitterschap, maar met name de taken die ik zelf op me heb 
genomen. Met name betreffende de transparantie in de zorg.

De transparantie in de zorg
De vier voorzitters van de andere patiëntenverenigingen bij elkaar halen, 
de HOVON erbij betrekken, dat alles in samenspel met het NFK. Zorgen dat 
er als eenheid geopereerd wordt richting ziekenhuizen en specialisten. Er 
is erg veel werk verzet om de 100 ziekenhuizen te laten meedoen aan het 
onderzoek. Er moesten vragenlijsten opgesteld worden, er moesten nor-
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men komen waaraan de ziekenhuizen moesten voldoen. Die normen moes-
ten weer worden bijgesteld, om uiteindelijk uit te komen op een uitkomst 
waaraan 71% van de ziekenhuizen kon voldoen. Het was een hele klus. 

“Maar het belangrijkste moment was de brief die op 25 september 2007 
naar HOVON ging om het gesprek te openen. Daarna is alles aan het rollen 
gegaan. Ik heb als voorzitter van de stuurgroep deze ontwikkeling kunnen 
begeleiden, maar het is het team geweest dat het gedaan heeft. De onmis-
bare steun van het NFK was hierbij fundamenteel. We zijn vrijwilligers, we 
zijn geen professionals. Het NFK heeft een geweldige logistieke prestatie 
geleverd. We hebben ook veel te danken aan Peter Huygens, de voorzitter 
van HOVON. Hij is een geweldige inspirator, die dingen voor elkaar krijgt 
die onmogelijk leken. Dank zij al deze gezamenlijke inspanningen ligt er nu 
de patiëntenwijzer.”

Naamsverandering
“Ik heb altijd veel moeite gehad met termen als “lotgenoten”, “kanker” 
en “Merg & Been”. Ze hadden zo’n negatieve klank! Ik spreek liever over 
“bondgenoten” en als er een beter woord voor “kanker” was zou ik dat 
morgen gebruiken. Ik ben op erg veel weerstand gestuit toen ik aangaf dat 
ik graag een andere naam wilde voor het kwartaalblad. Ik ben erg blij met 
de nieuwe naam “Emergo!” De naamswijziging van CKP naar CMWP vind ik 
minder ingrijpend. Het is echter goed dat ook de Waldenström patiënten 
zich kunnen herkennen in de nieuwe naam. Het gaat tenslotte om 10% van 
onze leden, die “W” dat is een must!”

Wat is je gevoel over deze dag?
Er is duidelijk een verschil tussen het ochtend en het middag gedeelte. De 
informatie is serieus. Sfeer is losser er moet ook gelachen kunnen worden. 
Het moet een ontspannende dag zijn, geen zware dag. Vandaag was een 
goed mix van zwaarte. Informatie, de lichtheid van paneldiscussie, waar 
veel gelachen werd.

Dat kaartje komt boven mijn bed
“Ik was geen bestuurder, ik was een doener, een douwer, een aangever. 
Maar je doet niets zonder je team. De kracht van de ander gebruiken. Toen 
ik aantrad, was de samenwerking met de NFK moeizaam. Ik kreeg van twee 
mensen van het NFK een kaartje: Bedankt voor de samenwerking. Dat 
kaartje is meer waard dan bloemen.”
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Patiëntenwijzer, een doorbraak in 
de zorg
André Poort, Bestuurslid Netwerken

In de Merg&Been van december 2007 heeft u wellicht gelezen dat de CKP 
contact had gezocht met de HOVON (stichting Hemato-Oncologie voor VOl-
wassenen Nederland) om tot de opzet van zogenaamde ‘Kenniscentra’ te 
komen. Multipel Myeloom en de ziekte van Waldenström zijn allebei zeld-
zame ziekten. De behandeling van patiënten die lijden aan een van deze 
ziekten is uiterst gecompliceerd en vraagt veel expertise en ervaring.

Bij dit overleg hebben zich de andere hemato-oncologische patiëntenver-
enigingen LVN (Lymfeklierkanker), SCL (Leukemie), SCT (Stamceltransplan-
taties) aangesloten. Ook onze koepelorganisatie het NFK (Nederlandse 
Federatie Kankerpatiëntenorganisaties) speelde een belangrijke rol. 
Bij genoemde patiëntenverenigingen was ook een wens ontstaan naar 
kwaliteitsverbetering en naar meer transparantie van de zorg. Logisch, 
want er zijn zo’n veertig verschillende types lymfklierkanker en vijftien 
onderscheiden vormen van leukemie en voor alle types en vormen is de 
behandeling en prognose weer anders.

Zo werd een breed overlegkader gevormd dat de gehele hemato-oncologi-
sche zorg omvatte. Vele gesprekken tussen de voorzitters van de verenigin-
gen en medisch specialisten hebben geleid tot het opstellen van een lijst 
van minimale voorwaarden waaraan de ziekenhuizen moeten voldoen. Het 
NFK verleende hierbij onmisbare ondersteuning.

In eerste instantie bleek een groot deel van de ziekenhuizen niet aan deze 
minimale voorwaarden te voldoen.
Inmiddels hebben van de ongeveer 100 aangeschreven ziekenhuizen er zo’n 
91 gereageerd en voldoen er thans al 73 aan de gestelde voorwaarden.
Het opstellen en bespreken van deze voorwaarden heeft dus tot een aan-
zienlijke kwaliteitsverhoging van de zorg in de ziekenhuizen geleid!

Patiëntenwijzer gebruiken
De patiëntenwijzer is te raadplegen op internet. Daarmee is onze tweede 
doelstelling, een grote transparantie van de zorg voor de patiënt, gerealiseerd.

Iedere patiënt kan nu via de site van de CMWP (www.cmwp.nl) zien op 
welke wijze de ziekenhuizen in zijn/haar omgeving voldoen aan de gestelde 
voorwaarden van goede zorg.
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U vindt de patiëntenwijzer op www.cmwp.nl/informatie/patientenwijzer 
(type dit adres in de adresbalk van Internet Explorer of een andere internet 
browser). Op de pagina Patiëntenwijzer is beschreven hoe u de Patiënten-
wijzer kunt gebruiken.

De belangrijkste voorwaarden voor een goede hemato-oncologi-
sche zorg anno 2010

1. 	Op de ziekenhuislocatie dient minimaal 1 hematoloog/hematoloog-on-
coloog werkzaam te zijn. Een hematoloog is een internist die zich verder 
bekwaamd heeft in de hematologie-oncologie.

2. 	Op de ziekenhuislocatie dient minimaal 1 in de hemato-oncologie ge-
specialiseerde verpleegkundige werkzaam te zijn. Deze verpleegkundige 
heeft zich verder bekwaamd in de hematologie-oncologie en is in staat 
de patiënt deskundig voor te lichten.

3.	 De ziekenhuislocatie heeft vastgelegd wie hoofdbehandelaar is.
	 De hoofdbehandelaar stelt in onderling overleg met mede-behandela-

ren en de patiënt het behandelplan op en is eindverantwoordelijk voor 
het gehele behandeltraject. Als de patiënt door meerdere medische 
disciplines behandeling behoeft, draagt de hoofdbehandelaar verant-
woordelijk en voert de regie.

4.	 Een hemato-oncologische patiënt kan met acute vragen 24 uur per dag 
en 7 dagen per week direct contact opnemen met de betreffende ver-
pleegafdeling, het hematologisch team of met de spoedeisende hulp 
van het ziekenhuis. Bij deze patiënten kunnen zich acute ontwikkelingen 
voordoen die uitsluitend door daarin gespecialiseerde behandelaars 
kunnen worden behandeld.

5.	 De Academische Ziekenhuizen verlenen middels supervisors steun en 
begeleiding aan de ziekenhuizen in de periferie. In de periferie wordt 
de patiënt dus op academisch niveau behandeld! De ziekenhuislocatie 
heeft periodiek fysiek overleg met de consultverlener (supervisor).

6.	 De ziekenhuislocatie vermeldt na consultatie minimaal de volgende 
items in het dossier van de patiënt: Datum van het consult, naam con-
sultverlener, advies van consultverlener.

	 De patiënt wordt geïnformeerd over de consultatie en de daaruit voort-
vloeiende adviezen. Hierdoor weet hij/zij dat behandeling op acade-
misch niveau plaats vindt.
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7.	 Hemato-oncologische patiënten worden gescreend op de behoefte aan 
psychosociale zorg. De informatie dat hij/zij aan kanker leidt, kan voor 
bepaalde patiënten een zware mentale belasting vormen. De patiënt 
heeft recht op psychosociale zorg.

8.	 De ziekenhuislocatie biedt een speciaal voor oncologische patiënten 
ontwikkeld programma aan om de conditie van de patiënt te verbete-
ren. Hierbij wordt zowel de fysieke als mentale conditie van de patiënt 
verbeterd.

9.	 De ziekenhuislocatie geeft informatie over de patiëntenorganisaties en 
verstrekt hierover documentatiemateriaal. De patiëntenorganisaties 
nemen een zeer vooraanstaande plaats in bij de voorlichting en belan-
genbehartiging van de patiënt.

En verder
Het ligt in het voornemen van de patiëntenorganisaties en de HOVON om 
ieder jaar deze voorwaarden aan de ontwikkelingen in de zorg te toetsen 
en zo nodig bij te sturen.

Indien u vragen heeft over de werkwijze van uw ziekenhuis of indien u als 
patiënt onvolkomenheden constateert met datgene wat het ziekenhuis 
heeft toegezegd volgens de patiëntenwijzer, dan stel ik het op prijs een 
mail van u te ontvangen.

André Poort  
Bestuurslid Netwerken
Leider Stuurgroep Patiëntenwijzer
E-mail: a.poort7@kpnplanet.nl 
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Zomaar een dagje Ziekenhuis
Kees Dijkstra

MM-patient en schipper Kees Dijkstra vertelt over een dagje ziekenhuis. 
Het vrouwelijk schoon in het ziekenhuis kan hij nog wel waarderen, maar 
de behandelingen en de zorg veel minder. Uiteindelijk besluit hij te veran-
deren van ziekenhuis. 

Brrrr! zegt de poesmooie coassistent achter mijn rug – alleen dat geluid 
al- zegt ze en ze verlaat overstuur haar werkplek. Nr. 2 van de 4 neemt het 
over.
Ook nr. 2 bakt er niets van en ik vraag of dit allemaal wel nodig is, de labo-
rante aan het tafeltje, met al die glasplaatjes, wordt ook al ongeduldig. Er 
is getelefoneerd en een paar minuutjes later komt de echte dokter binnen. 
Het wordt nu wel erg druk in het kamertje van 3 x 4. Vier Coassistenten, 1 
hoofdzuster, 1 laborant, mijn vrouw en ik, het lijdend voorwerp en nu ook 
nog dr. Kildare, een gebruinde schoonheid met korte mouwen. Alles is nu 
snel voor elkaar, een ferme ruk en ik heb het idee dat al mijn vullingen in 
brand staan en dat mijn bovenlip over mijn voorhoofd wordt getrokken. In 
een mum van tijd doet de laborante haar 12 uitstrijkjes en heeft een ieder 
het kamertje verlaten. Ik blijf samen met mijn vrouw geschrokken achter in 
het kamertje. Het is daar ijskoud, zo half in mijn blootje.

Mevrouw Jansen
Op zaal, ’s nachts om +/- 4.00 uur, hoor ik zwaar gesteun aan de overkant. 
Mevrouw Jansen (die rechtop in haar bed moet zitten i.v.m. vocht achter 
haar longen) is naast haar kussens gezakt en haar neus zit zowat dubbel 
tegen de beddenspijlen. Ik pak mijn belletje en druk. Na nog 2x bellen, 
komt eindelijk zuster Pieterse binnen sloffen en vertelt dat ze zelf eigenlijk 
ook ziek is en een spier in haar nek heeft verrekt. Met één hand probeert 
ze mevrouw Jansen weer terug in de kussens te manoeuvreren, wat niet 
lukt. Met een klap valt mevrouw Jansen weer terug tegen de spijlen. Ik zeg 
tegen de zuster dat als ik dit tegen haar zoon vertel (type Hell’s Angel) ze 
wel benen kan maken!

Om 05.00 uur komt de sloffende zuster weer binnen met de medicijnkar. 
Iedereen krijgt zijn pilletjes maar voor mij heeft ze niks, half suffend denk 
ik, dat klopt niet. Mag ik een glaasje water, roept de mevrouw aan de over-
kant. Zwijgend wordt een glaasje water getapt en op het nachtkastje gezet 
en de zuster is al weer weg. Al zoekend in het donker maait de mevrouw 
het glaasje water van het kastje en het valt (duralex) in 1000 stukjes door 
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het zaaltje. Ik val in slaap ondanks de al 3 dagen en nachten huilende me-
neer Hamer aan het raam. 

Om 6.30 uur komt de aardige zuster Marijke binnen en ze heeft er zin in. Ik 
vraag: Zusterrrrrr, ik krijg toch ’s nachts om 5 uur een shotje antibioticum 
(breed spectrum) via het infuus?
Ja, zegt ze. Vanmorgen niet gehad, zeg ik. Dat kan niet, zegt ze en loopt de 
kamer uit. Even later komt ze terug en zegt, de spuit is wel gemaakt en ge-
geven! Ik zeg, misschien aan een ander maar niet aan mij. Paniek in de tent 
en ik krijg hem alsnog. 

Een nieuwe Nederlander komt binnen met een stoffer en blik, beide aan 
een lange stok - dan hoef je niet te bukken want dat mag waarschijnlijk niet 
van de Arbo - en 900 van de 1000 stukjes duralex worden opgeveegd. Ik 
heb vervelende pijn in m’n infuusarm, de ader is vanaf de naald tot voorbij 
mijn oksel ontstoken en een donkere streep tekent zich af. 

Nog een maandje of twee
Er moet nu echt iets gebeuren met meneer Hamer aan het raam, ik pak 
een stoel en mijn infuuspaal en ga aan zijn bedje zitten. Meneer Hamer 
vertelt me dat de dokter heeft gezegd: Nog een maandje of 2 en dan is het 
over. Mijn dokter zei een jaartje of 2, 3 en ik voel mij een boffert. Hamer 
heeft een grote niet operabele tumor in zijn buik, pijn, verdriet en ellende, 
85 jaar, geen familie meer, alleen een buurvrouw die eens in de week komt 
en bij hem thuis de plantjes water geeft en de kat zijn brokjes. Ik vertel 
hem dat met dag en nacht huilen zijn situatie niet verandert en dat ik 59 
ben en nog 2 of 3 jaar te gaan en dat ik wel met hem wil ruilen en ook 85 
jaar worden. Ik stel voor dat hij net zolang terug in de tijd gaat tot aan een 
prettige gebeurtenis uit zijn leven en dan proberen dat opnieuw te beleven 
en vervolgens steeds verder terug. Ik wens hem er succes mee en ga weer 
richting mijn bedje.
 
Om 10.00 uur komt er een nieuwe patiënt in het lege bed naast mij, aar-
dige man met hartklachten, moet blijven voor onderzoek en hij praat hon-
derd uit en er is al een hartfilmpje gemaakt. Dan komt er een hele mooie 
mevrouw met een dubbele naam, in burger binnen en gaat aan mijn bed 
zitten. Ze is oncologisch maatschappelijk werkster zegt ze en of ze iets voor 
mij kan betekenen. Er schiet van alles door mijn hoofd maar dat bedoelt 
ze natuurlijk niet. Ik vertel haar dat ik een jaar geleden een briefje op haar 
bureau had gelegd maar dat nu inmiddels al mijn vragen zijn beantwoord. 
Ik vertel haar van meneer Hamer aan het raam en dat een plaatsje in het 
Hospice hem niet zou misstaan. Ze gaat naar hem toe en de volgende dag 
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komt er iemand van het Hospice, de hoofdzuster en iemand van het maat-
schappelijk werk. Als hij de volgende dag wordt weggereden krijg ik van 
hem een opgestoken duim in het voorbijgaan.

Kort daarna komt de haal en breng rollateur (de stoel op wieltjes) en roept 
de naam van de nieuwe patiënt naast mij. “U gaat mee voor een hartfilm-
pje”.Nee!, dat is al gebeurd zegt de nieuwe patiënt. “O”, zegt de rollateur 
en wil weer rechtsomkeer maken. Ik roep:  Nee, terug er moet nog een 
echo worden gemaakt (zuster Marijke zei het net nog), dat is heel wat an-
ders, de nieuwe patiënt gaat mee.

Bezoekuur
Het is bezoekuur en de eerste die binnenkomt, is de Hell’s Angels, zoon van 
mevrouw Jansen van de overkant. Als hij binnenkomt, is de hele kamer vol, 
zwart leren pak – schoenen(hoge) maat 52, rvs kettingen, sterren en een 
heel kaal hoofd met tatoes en oorbellen. Omhelst zijn moeder, overlaadt 
haar met kusjes en knuffelt haar bijna plat. Ik hield veel van mijn moeder 
maar dit slaat alles. Hij belooft haar in huis te nemen zodat ze niet naar een 
verpleeghuis hoeft en hij overdekt haar nogmaals met luidruchtige kusjes.

Mijn vrouw en dochter arriveren ook. Na verslag van de gebeurtenissen 
thuis schuift ook plotseling een mooie coassistente aan en valt ons bruut 
in de rede. Zo….., zegt ze, meneer Dijkstra a.s. maandag gaan we met de 
chemo’s beginnen en daaraan voorafgaand doen we nog even een botbo-
ring. Ik verzoek haar vriendelijk dit na het bezoek te bespreken; mijn doch-
ter kan alleen al bij het zien van een witte jas al flauw vallen en zodoende 
is haar aanwezigheid al een overwinning. De coassistente gaat echter door 
met de mededelingen, waarop ik haar nu in de rede val en vertel dat het 
nu donderdag is, vrijdag volgens afspraak nog een zakje bloed (laag HB), 
zaterdag naar huis en dinsdag een gesprek heb met de internist over de 
behandeling van de Kahler. De coasssistent wordt nu boos en zegt dat de 
internist dan vanmiddag wel langskomt om het allemaal uit te leggen. Ik 
zeg: Dat is prima als u nu maar weggaat. De resterende tijd hebben we ge-
noeg gesprekstof en als de nieuwe patiënt terugkomt van zijn echo nemen 
wij afscheid.

Kort na het bezoek komt de prikman om een infuus te zetten in de andere 
arm i.v.m. de ontstoken ader die nu zwart wordt. Na 5 mislukte pogingen 
zegt hij: Zo….nou, dan zal ik nu maar de hand proberen, waarop ik zeg: Het 
zweet stond eerst nog alleen op het voorhoofd maar loopt me nu via de 
rug in de bilnaad, ik ben er nu wel klaar mee en zeg, ga eerst nog maar op 
een sinaasappel oefenen maar niet meer op mij. Ik stap boos zonder infuus 
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in mijn bedje. 
Na een kwartier 
komt de hoofd-
zuster mij halen 
voor een gesprek 
met de dienst-
doende internist 
(niet mijn eigen 
specialist, die 
was op congres). 
In zijn kamer zit 
ik bijna te janken 
van onmacht en 
woede. De arts 

snapt de situatie en we spreken af dat ik zaterdag naar huis ga en dinsdag 
als mijn eigen arts weer terug is, praten we verder hoe of wat er behandeld 
gaat worden. “Ondertussen stuur ik u de beste prikster uit het ziekenhuis.” 
Ik ben benieuwd, zeg ik.

Terug op zaal komt na 10 minuutjes een tenger verpleegstertje de kamer 
op en vraagt: Bent u meneer Dijkstra? Dat kan ik beamen. Komt u maar 
hier bij het raam aan het tafeltje in het licht zitten. Ze klopt en voelt een 
tijdje op de arm en schuift dan resoluut de naald naar binnen - in één keer 
goed -, het kan dus wel, denk ik dan. 

Warm bad
De dinsdag daarna heb ik met mijn behandelende arts gepraat en gezegd 
dat ik niet gelukkig ben met de voorgestelde behandeling en liever twee 
maandjes wil wachten op het HOVON 65 protocol waarbij twee nieuwe 
medicijnen zullen worden getest .(I.p.v.de eventueel voorgestelde milde 
behandeling.) De arts was hier niet van op de hoogte. 

Ondertussen was ik lid geworden van de CKP en dat voelde aan als een 
warm bad van herkenning en begrip ook mede door de gesprekken met 
Gerard Kräffner, destijds contactpersoon in mijn regio. En ook door alle 
informatie die het CKP ter beschikking heeft. Mede door het vergaren van 
de beschikbare kennis en de contacten met mede lot-(bond)genoten heb 
ik toen het besluit genomen van ziekenhuis te veranderen, alwaar men 
een milde behandeling geen goed idee vond . Nee, daar bent u nog veel 
te jong voor en u wilt toch ook nog wel en paar jaar mee! (inmiddels het 
zevende en nog steeds 100% remissie) en kijk, dat wil je natuurlijk graag 
horen.
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Tijdens het symposium in Papendal, januari jl. hoorde ik diverse artsen 
tegensputteren aangaande de kwaliteitseisen die patiëntenverenigingen 
gaan stellen aan ziekenhuizen en artsen om de ziekte van Kahler en Wal-
denström te kunnen en mogen behandelen, dat juich ik van harte toe.
Wij patiënten mogen blij zijn dat het bestuur van de CKP met onze huidige, 
(helaas scheidende) voorzitter, mede door zijn medische achtergrond, sa-
men met alle belanghebbenden, een grote stap voorwaarts heeft kunnen 
zetten op het pad van kwaliteitsbewaking tijdens de behandeling van onze 
ziekte. Ik heb hiervoor de grootste waardering !

Het moest me allemaal even uit de pen.                                  

Houd de ledenadministratie en uw contactpersoon op de hoogte

•	 Heeft u een lijst met namen en adressen van mensen die u informeert over 
belangrijke persoonlijke veranderingen? Wilt u daar dan ook de ledenadmi-
nistrateur en uw contactpersoon aan toevoegen? Want bij vertraging van 
doorgifte van mededelingen of het ontbreken daarvan komt een reactie 
altijd te laat en treft dan moeilijk de goede toon.

•	 Als u verhuist, wil de Contactpersoon dat graag weten, evenals de Leden-
administrateur die de verzending van Emergo regelt, uitnodigingen ver-
stuurt, e.d.

•	 Naam en adres van de Contactpersoon vindt u op www.cmwp.nl, en in 
Emergo. Het adres van de Ledenadministrateur is:

	
Jos Schiffelers, ledenadministratie CMWP, 
Koukerveldstraat 20, 6093 BA Heythuysen

telefoon: 0475 - 49 22 28
e-mail: ledenadministratie@cmwp.nl 

Emergo niet ontvangen?

Soms gebeurt het dat, ondanks alle zorg, Emergo niet ontvangen wordt. Wilt u 
in voorkomend geval contact opnemen met de Ledenadministrateur? Het blad 
wordt u z.s.m. nagezonden.
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Neuron
Een zenuwcel of neuron bestaat uit een cellichaam met daaraan vast uit-
lopers. Er zijn twee soorten uitlopers, de dendrieten en de neurieten of 
axonen. De dendrieten voeren prikkels naar de cel toe de axonen voeren 
de prikkel verder naar de volgende cel of naar bijvoorbeeld een spier. Het 
axon kan zeer lang zijn. Om het axon bevindt zich een myelinelaag. Een 
bundel zenuwvezels noemen we een zenuw.

Afweerreactie
Bij patiënten die lijden aan de ziekte van Waldenström (hierna WM) is er 
agv een ontremde deling een teveel abnormale B-cellen die op hun beurt 
zorgen voor een teveel aan M-proteïnen, een soort afweerstoffen.

Een indringer, bijvoorbeeld een bacterie, heeft een specifiek uiterlijk met 
een bepaalde vorm. De afweerstof of het Antilichaam tegen die indrin-

Landelijke Contactdag 2010
Lezing over Neuropathie, drs J. Stork 

Verslag: Dirk Wagner

Op de landelijke contactdag van 10 april 2010 hield de heer Stork een 
interessante lezing over neuropathie voor een zaal van rond de 500 pa-
tienten en belangstellenden. De heer Stork is AIOS (Arts In Opleiding tot 
Specialist) Neurologie in het UMC Utrecht. Het verslag:
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ger heeft normaal gesproken een specifiek deel wat precies past op het 
bepaalde uiterlijk van de indringer. Vergelijk het met twee puzzelstukjes. 
Het antilichaam hecht zich vast op de indringer. Als zoiets gebeurt komt er 
onmiddellijk een afweerreactie op gang. Er komen helpers die er voor zor-
gen dat de indringer vernietigd wordt. Die afweer reactie is aspecifiek. De 
opruimers kijken niet naar welke cellen ze opruimen, of het een indringer is 
of iets anders, het maakt hen niet uit.
Als de afweerstof ‘per abuis’ een lichaamseigen structuur als ‘vreemd’ be-
ziet zal hij zich hechten aan die stof en er komt een opruimreactie op gang. 
Zo wordt door de afweerstof een stukje van het eigen lichaam afgebroken 
en opgeruimd. Een auto-immuunreactie.

WM-patiënten hebben veel te veel M-proteïnen. Normaal gesproken hebben 
deze afweerstoffen geen immunologisch effect. Soms echter gebeurt er wel 
wat en hechten deze antistoffen zich aan een verkeerde structuur, bijvoor-
beeld aan eigen weefsel. Een afweerreactie komt op gang met alle gevolgen 
van dien. Nu blijkt dat met name lange axonen gevoelig zijn voor deze reac-
tie. Zij worden eerder op die manier gepakt dan andere structuren.

Hoe merk je dat
- 	 Doof gevoel
- 	 Tintelingen
- 	 Later ook zwakte
- 	 Evenwicht verstoord
- 	 Spieratrofie
- 	 Minder gevoel
- 	 Bij aanraking zeer pijnlijk 

Therapie/Prognose
- 	 Een zenuw of het axon kan eigenlijk niet of nauwelijks genezen. De 

myelineschede kan wel genezen, maar dit kan vele weken duren. Dus 
de prognose hangt  af van of de schede of het axon beschadigd is. Hoe 
bepaal je dat of het axon of de myelineschede beschadigd is? Op grond 
van de klachten kun je die twee niet onderscheiden. Wel mbv een EMG, 
een zenuwgeleidingsonderzoek.

- 	 Een eventuele therapie is er op gericht het beschadigingsproces te stop-
pen en het myeline een kans te geven te herstellen.

	 Mabthera (Rituximab) is een geneesmiddel dat werkt tegen de abnor-
male B-cellen. Naar de effectiviteit van dit middel tegen neuropathie is 
niet veel studie gedaan. De ervaring leert dat het soms positief werkt, 
maar soms verslechtert de situatie na gebruik.

- 	 Er zijn geen medicijnen die de kracht teruggeven die je mist.
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- 	 Paracetamol of Diclofenac als pijnstillers helpen niet echt tegen de pijn 
bij neuropathie. Opvallend genoeg helpen sommige antidepressiva en 
sommige medicijnen tegen epilepsie wel tegen de pijn. De pijn verdwijnt 
niet helemaal maar kan vaak teruggebracht worden tot een niveau 
waarbij men normaal kan functioneren.

Ondersteunende behandeling
- 	 Revalidatie, looptraining
- 	 Ergotherapie
- 	 Hulpmiddelen

Naar aanleiding van vragen uit de zaal
- 	 Verloop. Begint bij voeten. Opklimmen naar lichaam gebeurt niet snel. 

Het kruipt langzaam op en het kan jaren duren voor het bijvoorbeeld 
halverwege je onderbeen is.

- 	 Neuropathie kan ook in één solitaire zenuw voorkomen.
- 	 Dexamethason geeft niet altijd een goed resultaat. Het kan ook erger 

worden. Of er eventueel een verhoogd risico op neuropathie bestaat bij 
gebruik van Dexamethason is de vraag.

- 	 Krampen ’s nachts. Medicijnen tegen krampen worden niet gegeven 
omdat die vaak weer nadelige bijwerkingen hebben. Wel doen we iets 
om de pijn van de krampen te onderdrukken. Ook schijnt goed warm 
houden van betreffende lichaamsdelen te verlichten. En kinine.

- 	 Sommige therapieën hebben vaak neuropathie tot gevolg. Dit zie je nog-
al eens bij Thalidomide. De uitwerking verschilt van patiënt tot patiënt. 
Na thalidomide geeft het EMG wel altijd myelineschade te zien. Echter 
niet iedere patiënt heeft hier last van. 

- 	 Medicijnen kunnen ook de veroorzaker zijn van polyneuropathie.
- 	 Over therapie met immu-

noglobulines tegen neuro-
pathie is weinig bekend.

-	 Het kan zijn dat de moto-
rische zenuwen het meest 
worden aangetast, het 
kan evengoed zijn dat de 
sensorische zenuwen het 
meest worden aangetast. 

Dr Stork kreeg na zijn presen-
tatie een warm applaus en een 
mooi boeket.
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Kwaliteit van leven:  
Hoe is het verder met u? 
Hans Scheurer

De medisch specialist maakt afwegingen op basis van de gegevens die uw 
lichaam geeft, bijvoorbeeld de leukocyten en trombocyten in het bloed, 
of de eiwitten in de urine in het ingeleverde potje (dat blijft toch genant, 
zoiets afgeven). De dosering van het chemomedicijn wordt aangepast. En 
hoe is het verder met u? vraagt de arts. 

Hoe is het met me, denk ik. De kankerwaarden zakken weer wat, en dat is 
beter dan vorige maand, want toen stegen ze iets. Last heb ik een beetje 
van de bijwerkingen van de medicatie, de ziekte is heel behoorlijk onder 
controle. Maar verder ligt somberte altijd om de hoek, voel ik me mat en 
ben ik gauw geïrriteerd. De lente kwam moeizaam binnen, en van de zomer 
bekruipt mij te vaak het gevoel: is dit de laatste, de een na laatste? Dat soort 
gedachten belemmeren het onbekommerd kunnen genieten. Vrede, rust, 
balans vinden in je habitus als kankerpatiënt, het lukt me niet elke dag.

Sarkozy
Kwaliteit van leven is iets anders dan het beheersen van je ziekte met 
medische behandelingen. Er is steeds meer interesse voor, niet alleen bij 
artsen, ook bij beleidsmakers en bestuurders. De Franse president Sarkozy 
vroeg twee Nobelprijswinnaars voorstellen te doen voor de vraag hoe we 
kwaliteit van leven kunnen meten. Bij een milieuvraagstuk zou de kwaliteit 
van leven van toekomstige generaties een goed argument zijn om mee te 
nemen. Een president zou ook wel graag willen weten of het Bruto Natio-
naal Geluk van zijn burgers te vergelijken is met andere landen. 
Kwaliteit van leven, moet Sarkozy hebben gedacht, als ik daar nu eens een 
klokje voor had op mijn dashboard...

Ziektejaarequivalent
Bij het bepalen van de effectiviteit van medische handelingen is de kwali-
teit van de te verwachten levensjaren een belangrijke factor. Beleidsambte-
naren van het overheidsorgaan RIVM (Rijksinstituut voor Volksgezondheid 
en Milieu) hebben een gezondheidsmaat bedacht voor de gevolgen van 
ziekten voor de kwaliteit van leven, het ‘ziektejaarequivalent’. Dat is het 
product van het aantal jaren dat in ziekte wordt doorgebracht maal een 
wegingsfactor die de ernst van de ziekte uitdrukt. Ik heb nog even gezocht 
op mijn eigen ziekte, multipel myeloom, maar de enige bloedziekte waar-
voor een ziektejaarequivalent was berekend, was Non-Hodgkin, omdat 
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deze relatief veel voorkomt. Wat die score dan was, kon ik niet ontdekken 
omdat de weblink strandde op een error. Kijk, daar wordt een mens be-
halve niet wijzer ook niet vrolijker van. 

Voordelen van kanker
Professor Irma Verdonck werd recent bijzonder hoogleraar ‘Leven met 
kanker’ aan de VU. In haar oratie keerde ze de vraag andersom: Wat zijn de 
tien grootste voordelen van kanker? 

Ze heeft kankerpatiënten geïnterviewd over de kwaliteit van hun leven 
voor, tijdens en na de ziekte. De meeste mensen geven aan dat zij zaken re-
latiever gaan zien. Ze besteden meer tijd aan kinderen en andere mensen 
die ze belangrijk vinden of stoppen eindelijk met die baan waar ze altijd de 
pest aan hadden en gaan vrijwilligerswerk doen. Bovenaan de top tien van 
de geïnterviewden staat ‘persoonlijke groei’, dan volgen ‘doel in het leven’, 
‘innerlijke kracht’, ‘geluk’, ‘vitaliteit’, ‘zelfacceptatie’, ‘grip op de omgeving’, 
‘autonomie’, ‘ relaties met anderen’ en ‘verbondenheid’. 
Daarmee wil ze niet verkondigen dat kanker je leven zo geweldig verrijkt. 
Kanker is een dramatische ziekte, en het aantal mensen dat kanker heeft 
neemt in omvang toe;  de verwachting is dat het aantal de komende 5 jaar 
zal verdubbelen naar 700.000 mensen. Voor een deel komt dat omdat 
steeds meer vormen van kanker chronische ziekten worden in plaats van 
dodelijke aandoeningen. Alleen al daarom wordt de kwaliteit van leven een 
steeds belangrijker aspect om naar te kijken. 

Ontregeld immuunsysteem
Verdonck constateert dat de tijd er ook rijp voor is. Als je jaren terug met 
oncologen een gesprek probeerde aan te gaan over de invloed van depres-
sieve klachten in de prognose van het ziekteproces, dan werd je toch wat 
schaapachtig aangekeken. Maar steeds meer onderzoeken laten een ver-
band zien tussen de kwaliteit van leven en de verwachte levensduur. Hoe 
die relatie precies ligt is nog grotendeels onduidelijk. “Ik geloof eerlijk ge-
zegd niet dat die relatie heel direct verloopt. Ik kan mij ook niet voorstellen 
dat je door alleen de depressie aan te pakken met bijvoorbeeld cognitieve 
gedragstherapie, ook de prognose van de kanker kunt verbeteren. Daar zijn 
eenvoudigweg geen betrouwbare aanwijzingen voor. Ik kan mij wel voor-
stellen dat er een gemeenschappelijke fysiologische basis ligt onder zowel 
de depressieve klachten, als de gevoeligheid voor ziekteprogressie. Er zijn 
aanwijzingen dat stress en depressie in relatie staan tot een ontregeld im-
muunsysteem en ook tot een slecht functionerend hypofyse-hypothala-
mus-bijniersysteem, de zogenoemde HPA-as. Die factoren zouden ook heel 
goed invloed kunnen hebben op het verloop van kanker.” 
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Eigen schuld, dikke bult
Daarmee wil Verdonck depressieve patiënten niet met een ‘eigen-schuld-dik-
ke-bult’ gevoel opzadelen. “Ja, ik weet dat er nog steeds mensen zijn die hei-
lig geloven dat je met wilskracht een ziekte kan overwinnen. Maar dat gaat 
mij toch echt te ver.” De onderzoeken die dit zouden aantonen, bleken steeds 
weer onbetrouwbaar en van onvoldoende wetenschappelijke kwaliteit. 

Een praktisch gevolg van deze kennisontwikkeling is dat de aspecten van 
kwaliteit van leven, zoals vermoeidheid of depressieve klachten, een steeds 
gewonere plaats in de status van een patiënt krijgen. Zoals de arts naar 
tumormarkers kijkt, kan hij ook heel nuchter naar parameters voor de le-
venskwaliteit kijken. Een aanpassing van medicatie kan dan net zo gewoon 
worden als gesprekken over oefenprogramma’s om vermoeidheid te be-
strijden of een gesprek met een klinisch psycholoog. 

‘En hoe gaat het verder met u?’
‘Gemeten naar de medische gegevens wel goed, maar verder heb ik be-
hoefte aan een dubbele espresso’.

Bronnen

www.MedicalFacts.nl, Alida Budding/redactie medicalfacts. Oog voor le-
venskwaliteit van patiënten met kanker, 29 juni 2010, Uit ‘Synaps’.

www.NWO.nl, NWO. Onderzoeksprogramma Kwaliteit van leven,  
15 juni 2010.

www.RIVM.nl, Gommer AM (RIVM), Poos MJJC (RIVM). Welke ziekten  
tasten de kwaliteit van leven het meest aan? In: Volksgezondheid Toekomst 
Verkenning, Nationaal Kompas Volksgezondheid. Bilthoven, RIVM, 
www.nationaalkompas.nl

Vrijwillige bijdragen

Ongetwijfeld weet u, dat de CMWP een banknummer heeft, waarop vrijwillige 
bijdragen zeer welkom zijn. U kunt uw bijdragen storten t.n.v.: CMWP te  
Doorwerth, banknr. 41.98.41.563.
Deze bijdragen komen direct ten goede aan de vereniging CMWP voor  
activiteiten t.b.v. de patiënten en hun naasten.
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Landelijke contactdag 2010
Lezing Nieuwste ontwikkelingen en behandelingen bij de 
ziekte van Waldenström door dr M.C. Minnema

Verslag: Dirk Wagner

Dr. Minnema verzorgde een boeiende lezing voor de Waldenströmpatienten 
op de landelijke contactdag. Zij is Internist Hematoloog in het UMC Utrecht. 

Het verslag: 

Wat houdt de ziekte van 
Waldenström in
De ziekte van Waldenström 
is een kanker van bepaalde 
afweercellen. Het gaat 
hierbij om een voorstadium 
van de B-lymfocyt. Deze 
cellen zijn nog niet volledig 
ontwikkeld tot B-lymfocyt, 
maar ze kunnen wel al een 
afweerstof of immunoglo-
buline, het IgM, maken. 
Deze afweerstof wijkt 
echter af van de normale 
IgM’s.
Op deze abnormale B-
cellen vindt men onder 
meer het CD20. Dat kun je 
zien als een bepaald type 
kleine uitsteeksels met een 

specifieke vorm op de celbuitenkant. Die CD20 is van belang bij sommige 
therapieën.
De ziekte van Waldenström of Waldenström Macroglobulinaemie (verder 
WM) behoort tot de groep van de lymfoplasmacytoïde lymfomen.

Polyclonaal vs. Monoclonaal. B-cellen produceren normaal gesproken het 
normale polyclonale immunoglobuline IgM. De grote hoeveelheid abnor-
male B-cellen bij WM patiënten produceren veel abnormale monoclonale 
immunoglobulines. Die noemen we Paraproteïne of M-proteïne. De M van 
M-proteïne slaat op monoclonaal.
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Diagnose
Vaak toevallig bij bloedonderzoek.

Symptomen tgv Tumoractiviteit
Moeheid
Nachtzweten
Afvallen
Vergrote milt
Vergrote lever / milt
Bloedarmoede
Minder andere bloedcellen, bloedplaatjes, witte bloedcellen

Symptomen tgv IgM M-proteïne
Bloed stroperig 
Hoofdpijn, duizelig, suf
Wazig zien, bloedingsneiging (oog) 
Hartfalen

Symptomen tgv Auto-antistof
Bloedafbraak (haemolyse)
Neuropathie

Symptomen tgv neerslag M-proteïne
Amyloïdose
Cryoglobulinaemie

Niet agressief
WM is een laaggradig/indolent lymfoom. Dat wil zeggen, het is niet agressief 
en het groeit langzaam. Het kan echter niet genezen worden. In het begin 
hoef je vaak niet te behandelen. Er wordt eigenlijk alleen behandeld bij klach-
ten. Een ‘voordeel’ van WM is dat het in feite tussen een lymfoom en een 
myeloom in zit. De behandelingen die worden toegepast zijn dan ook afgeleid 
van behandelingen van andere Non Hodgkin Lymfomen en van Multiple Mye-
loom. Natuurlijk hebben ervaringen in de praktijk ook invloed.
Er is nog te weinig praktijkervaring beschikbaar voor ‘evidence based medici-
ne’. Wel zijn dr Wijermans en dr Kersten ism het HOVON bezig met het opstel-
len van een richtlijn op dit gebied. Internationale samenwerking is hiervoor 
natuurlijk onontbeerlijk, evenals de inbreng van de patiëntenorganisatie.  

Prognose
We praten over ‘mediane overleving’. Dr. Minnema legt uit dat dit niet het-
zelfde is als gemiddelde overleving. Dat komt doordat de verdeling niet een 
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normale verdeling is. Dat heeft met statistiek te maken. Er zijn verschillende 
risicofactoren. Leeftijd speelt bijvoorbeeld een rol. Hoe jonger men is, des te 
groter de overlevingskans. Vast staat dat er niet zonder meer een voorspel-
ling te maken valt over de overlevingskans van een individu met WM.

Therapie
- 	 Gecontroleerd wachten. We denken, maar weten niet zeker, dat eerder 

met therapie beginnen geen hogere overlevingskans geeft. En bijwerkin-
gen van een behandeling kunnen de kwaliteit van het leven verminde-
ren.

- 	 Chloorambucil / Leukeran. Oraal, weinig bijwerkingen, vroeger veel ge-
bruikt.

- 	 Combinaties van Anti-CD20/Mabthera (Rituximab) en Cyclofosfamide-
Vincristine-Prednison (R-CVP) of Anti-CD20/Mabthera (Rituximab) en 
Fludarabine-Cyclofosfamide (R-FC). Bij die laatste combinatie is langdu-
rig antibiotische therapie nodig.

- 	 mTOR remmers, Everolimus
- 	 Akt remmers, Perifosine
- 	 Thalidomide
- 	 Stamceltherapie. Allogeen en autogeen
- 	 Onderhoudstherapie?
- 	 Bortezomib. Dit is een geregistreerd geneesmiddel voor Multiple My-

eloom. Per infuus, twee weken twee maal per week afgewisseld met 
een week rust. Bijwerkingen moeheid, te weinig bloedplaatjes en witte 
bloedcellen, maagdarmklachten, neuropathie. Op monotherapie (uit-
sluitend deze therapie) bij WM patiënten 50% respons. In combinatie 
met een andere therapie wellicht beter. Gordelroos kan optreden.

	 In het EMC (Rotterdam) is olv dr Sonneveld een studie aan de gang naar 
de combinatie Bortezomib-Dexamethason-Rituximab bij WM-patiënten 
die nog niet eerder behandeld zijn.

- 	 Bendamustine. Een oud middel. Kwam al in 1963 aan de orde in Jena. 
Werd vnl in de toenmalige DDR gebruikt. Nu in heel Duitsland normaal 
geneesmiddel tegen CCL, NHL, MM etc. In Europa verder niet goedge-
keurd. In USA wel, met name tegen laaggradige lymfomen als WM. Wei-
nig bijwerkingen. Tegenwoordig wel verkrijgbaar, maar wordt nog niet 
vergoed door de verzekeringen.

Wat is belangrijk in de behandeling vanuit de arts bezien
- 	 Ervaring met medicijn
- 	 Verkrijgbaarheid
- 	 Response
- 	 Progressievrije overleving
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- 	 Tijd tot de volgende behandeling
- 	 Toediening
- 	 Bijwerkingen
- 	 Co-morbiditeit
- 	 Vermindering klachten

En vanuit de patiënt bezien
- 	 Kan ik genezen
- 	 Wat kan ik zelf doen
- 	 Worden mijn klachten minder
- 	 Pijn
- 	 Ga ik dood
- 	 Word ik kaal, word ik misselijk
- 	 Wat zou ú doen, dokter
- 	 Effectiviteit
- 	 Bijwerkingen

Die twee zienswijzen komen niet altijd geheel overeen. Daarmee is weer 
eens het belang aangetoond van de noodzaak dat patiëntenverenigingen 
een rol spelen in de opzet van studies en dergelijke.

Naar aanleiding van vragen uit de zaal
- 	 Hartfalen bij WM. Kan agv dik bloed. Een hartstilstand heeft echter niets 

te maken met WM.
- 	 Een perifeer ziekenhuis heeft regelmatig overleg met een academisch 

ziekenhuis, bijvoorbeeld over kanker. Het heeft als patiënt niet per se zin 
om naar een academisch ziekenhuis te gaan als je een perifeer zieken-
huis in de buurt hebt.

- 	 Voeding heeft geen invloed op het verloop van WM. Gezond eten kan 
natuurlijk nooit kwaad.

- 	 Voor de combinatietherapieën gelden geen leeftijdsgrenzen. Oudere 
mevrouw kan zich zeker nog laten behandelen.

- 	 Er bestaat, voor zover nu bekend, geen relatie tussen een gestoorde 
vethuishouding en WM.

- 	 Lage hartfrequentie geen relatie met WM.
- 	 Geen erfelijkheid aantoonbaar. Wel is er zoiets als een familiair voorko-

men van lymfomen.
- 	 Hoe kun je als patiënt bewerkstelligen dat je stamceltherapie krijgt. 

Hiervoor bestaan richtlijnen. Factoren zijn bijvoorbeeld leeftijd en agres-
siviteit van de ziekte. En bij allogene therapie de beschikbaarheid van 
een donor. De prognose en de complicaties. Als patiënt kan een vastbe-
raden en positieve houding zeker een rol spelen.
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Positieve respons MabThera geen 
witte raaf
Erna Popma

Heel blij zijn wij met de behandeling met (alleen) Rituximab (MabThera) 
die vanaf september/oktober 2008 plaatsvond.

Bij mij werd de ziekte van Waldenström 
in april 2008 definitief gediagnostiseerd 
middels de beenmergpunctie. Ons werd 
uitermate deskundig uitgelegd dat het  
“wait and see” beleid op grond van de IgM 
waarde(n) voorlopig van toepassing zou 
zijn; ondanks het gegeven dat deze waarde 
toch al relatief hoog was (42,2)

Na enkele controles in ons streekziekenhuis 
werd duidelijk dat de bloedwaarden minder 
goed werden.

- 	 Hoe langer zonder klachten na een stamceltherapie, des te groter de 
kans op ‘genezing’.

- 	 Hoesten heeft geen verband met WM.

Samengevat
- 	 WM is een traag groeiend lymfoom
- 	 Veel klachten komen door de produktie van het M-proteïne, type IgM
- 	 Een combinatie van chemotherapie met anti-CD20 therapie werkt vaak 

goed
- 	 Nieuwe geneesmiddelen zullen blijven komen
- 	 Er is weinig wetenschappelijk bewezen in de behandeling en daarom 

zijn er veel verschillende meningen
- 	 Door grotere inbreng van patientenorganisaties bij klinische studies zul-

len de vragen van patiënten beter beantwoord kunnen worden.

Dr Minnema kreeg na haar presentatie een warm applaus en een mooi 
boeket.
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Rituximab
Het IgM steeg in augustus 2008 zelfs tot 51,4. Dat deed alarmbellen rinke-
len en in overleg met collega’s van het Radboud ziekenhuis werd besloten 
tot behandeling.
Behandeling met alleen Rituximab (MabThera)

Alle lof voor behandelend specialist en staf van de dagbehandeling in het 
Maasziekenhuis te Boxmeer die mij, goed observerend, door de behan-
deling hebben doen komen. Ondanks een licht allergische reactie bij de 
eerste behandeling in september (die toen ook gelijk is stopgezet) heeft in 
oktober een volledige behandeling kunnen plaatsvinden. En daar zijn we, 
achteraf, heel blij mee.

Zoals overal beschreven, was de eerste respons op de behandeling inder-
daad een stijging in de IgM waarde, voor mij naar 64,3.

Daarna en dat duurt tot nu toe nog steeds voort, daalde deze IgM waarde, 
tot zelfs 8,5 nu in april 2010

Al 18 maanden respons
De behandeling heeft nu al ruim 18 maanden geleden plaatsgevonden.
Ik verkeer in de gelukkige omstandigheid dat er, behalve een grotere ver-
moeidheid dan anders, geen bijwerkingen op mijn pad komen.

U kunt zich voorstellen dat ik, ondanks de wetenschap dat ik de ziekte heb, 
een  gelukkig mens ben, die wel steeds met een zekere spanning naar de 
controles gaat  (nu overigens in het Radboud ziekenhuis)

Omdat in de uitgave van Merg en Been (Herfst 2009) van een positieve 
respons tot 16 maanden sprake was, leek het mij de moeite waard om te 
vermelden dat deze positieve ervaring geen witte raaf is.
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Donor stamceltransplantatie bij het 
multipel myeloom. 
Kan het effectiever en veiliger? 
Dr. Henk Lokhorst (red. Bas Sibbing)

Onlangs is aan de Universiteit van Utrecht Robbert Spaapen cum laude 
gepromoveerd op een belangrijk onderzoek bij het multipel myeloom. 

In zijn proefschrift dat onder begeleiding van Professor Henk Lokhorst en Dr 
Tuna Mutis werd uitgevoerd, beschrijft hij een nieuwe methode om zoge-
naamde minor histo-compatibility antigenen (mHa’s) te identificeren. Deze 
mHa’s zijn betrokken bij de gunstige (graft versus myeloom (1)) en ongun-
stige (graft versus host (2)) effecten van donor stamceltransplantaties. Door 
deze ontdekking kunnen mogelijk in de nabije toekomst effectiever en met 
minder bijwerkingen donor stamceltransplantaties uitgevoerd worden. 

Graft-versus-myeloom en graft-versus-host-ziekte
Allogene stamceltransplantatie is transplantatie met stamcellen van een 
‘identieke’ familie (red.: ‘identiek’ wordt in de volgende paragraaf uitge-
legd) of van een donor uit de donor bank. Dat is op dit moment waarschijn-
lijk de enige behandeling met een behoorlijke kans op definitieve genezing 
van het multipel myeloom. Dit is het gevolg van afweercellen uit het trans-
plantaat van de donor (T cellen) die de myeloom cellen als vreemd herken-
nen en deze opruimen (graft-versus-myeloom-reactie: transplantaat versus 
myeloom). Echter de donor T cellen kunnen zich ook richten tegen de huid, 
slijmvliezen en organen van de patiënt, met als gevolg een omgekeerde 
afstotingsreactie (graft-versus-host-ziekte). Allogene stamceltransplantatie 
heeft vooral door de graft-versus-host-ziekte een hoge prijs: tussen de 10 
en 20 % van de patienten overlijdt aan fatale bijwerkingen. Voor de overige 
patienten kan de kwaliteit van leven langdurig (soms vele jaren) ernstig 
aangetast zijn door chronische omgekeerde afstotingsverschijnselen. 

Minor histo-compatibility antigenen (mHa’s)
Donor stamceltransplantatie kan alleen veilig met een ‘identieke’ donor 
(identiek voor zogenaamde major antigenen) worden uitgevoerd. Echter 
100% identiek zijn allen maar de eeneiige tweelingen. De verschillen tussen 
patiënt en zijn zogenaamd identieke donor berusten op variatie in de aan-
wezigheid van minor Histo-compatibility antigenen (mHa’s). Dit zijn kleine 
eiwitjes die voorkomen op de lichaamscellen. Zijn de mHa’s wel bij de pa-
tiënt aanwezig maar niet bij de donor, dan kunnen donor cellen hier een 
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afweerreactie tegen ontwikkelen. Komen de mHa’s bij de patiënt voor op 
zowel de orgaancellen als ook op de kwaadaardige cellen dan treden gun-
stige (graft versus myeloom) en ongunstige (graft versus host) reacties vaak 
samen op. Komen de mHa’s alleen op de orgaancellen voor dan is er alleen 
een ongunstige bijwerking te verwachten na transplantatie. Is de reactie 
van de donor gericht tegen mHa’s die alleen op beenmerg- en bloedcellen 
(waaronder de kwaadaardige cellen) voorkomen dan treedt graft versus 
myeloom op zonder graft versus host ziekte. Gunstig dus. Deze laatste 
mHa’s die alleen op bloed en (kwaadaardige) beenmergcellen voorkomen 
zijn uitermate interessant om immuun therapie mee uit te voeren. 
Bijvoorbeeld: Er kan bij de keuze van de donor geselecteerd worden op 
geschikte verschillen in aanwezigheid van de gunstige mHa’s bij patiënt en 
donor. Een andere mogelijkheid is om donor T cellen zodanig ‘op te voe-
den’ dat ze alleen maar gericht zijn tegen de mHa’s die op de (kwaadaar-
dige) beenmergcellen voorkomen. Dit kan bijvoorbeeld door de mHa’s in 
het laboratorium te maken, vervolgens dendritsche cellen met deze mHa’s 
te beladen en deze beladen dendritische cellen tegelijkertijd met de donor 
T cellen toe te dienen aan de patiënt. De dendritische cellen presenteren 
vervolgens het mHa aan de donor T cel, waardoor deze specifiek gaat rea-
geren op de tumor cellen die positief zijn voor dit mHa. 

Het belang van het onderzoek van Robbert Spaapen
Het identificeren van mHa’s is uitermate moeilijk gebleken en kost soms 
meerdere jaren. Op dit moment zijn er nog maar zes mHa’s bekend die uit-
sluitend op bloed en kwaadaardige beenmergcellen voorkomen en die ge-
bruikt zouden kunnen worden voor immuuntherapie. Hierdoor is nog maar 
bij ongeveer 20% van de patienten in theorie een immuuntherapie mogelijk 
waarbij gebruik gemaakt wordt van deze mHa’s. Robbert Spaapen heeft 
een methode ontdekt waardoor het mogelijk is binnen enkele maanden 
geschikte mHa’s te identificeren. Vervolgens heeft hij de effectiviteit van zijn 
ontdekte mHa’s aangetoond door mHa specifieke T cellen te maken en deze 
T cellen toe te dienen aan muizen waarin menselijke myeloomcellen groei-
den. Deze mHa specifieke T cellen elimineerden volledig de myeloomcellen 
die in de muis groeiden. Door de nieuwe ‘snelle’ Spaapen-methode hoopt en 
verwacht de Utrechtse onderzoeksgroep in korte tijd zoveel mogelijk nieuwe 
mHa’s te ontdekken die alleen op bloed- en kwaadaardige beenmergcellen 
voorkomen. Hierdoor zou het percentage patiënten dat voor immuunthera-
pie met mHa vaccinatie in aanmerking komt sterk toenemen.

Vervolgonderzoek 
Het onderzoek van Robbert Spaapen kan voortgezet worden dankzij een 
subsidie van het Koningin Wilhelmina Fonds (KWF) en zal erop gericht zijn 
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zoveel mogelijk nieuwe mHa’s te ontdekken die alleen op bloed- en been-
mergcellen voorkomen.
Ook heeft het KWF subsidie gegeven voor klinisch onderzoek met de zes 
al bekende mHa’s die alleen op beenmerg- en myeloomcellen voorkomen. 
Dit onderzoek zal worden uitgevoerd bij multipel myeloom patienten met 
een recidief na eerdere behandeling en die in aanmerking komen voor een 
allogene stamceltransplantatie van een identieke familie of een donor uit 
de donor bank. Mocht er bij de patiënt een geschikt mHa aanwezig zijn (dit 
kan door middel van DNA onderzoek van het bloed vastgesteld worden) 
dat niet bij de donor aanwezig is, dan zal na de allogene stamceltransplan-
tatie een vaccinatie worden uitgevoerd met toediening van dendritische 
cellen beladen met de geschikte mHa gecombineerd met donor T cellen. 
Bij de transplantatie zelf worden zo weinig mogelijk T cellen toegediend om 
omgekeerde afstoting te voorkomen. Inmiddels zijn door DNA onderzoek 
de eerste patiënten al geïdentificeerd die voor een dergelijke behandeling 
in aanmerking komen. 

(1) Graft versus myeloom (transplantaat versus myeloomcellen): het effect waarbij 
transplantaatcellen multipel myeloom cellen kunnen opruimen. (Zie verder: Patiën-
tenboek, Jansen/Wijermans.)

(2) Graft versus host (transplantaat versus gastheer): Aantasting van cellen in het 
eigen lichaam (host: gastheer) door stoffen in het transplantaat. (Zie verder: Pati-
ëntenboek, Jansen/Wijermans.)

Alternatieve behandeling bij kanker

De CMWP respecteert eenieder die kiest voor aanvullende alternatieve be-
handelwijzen, maar wil er met nadruk op wijzen dat alternatieve behandel-
wijzen niet zijn gebaseerd op gegevens uit systematisch wetenschappelijk 
onderzoek. De CMWP kan daarom geen verantwoordelijkheid nemen voor de 
inhoud van artikelen over alternatieve of aanvullende behandelwijzen. Voor 
nadere informatie verwijzen we naar de brochure van het KWF ‘Alternatieve 
behandeling bij kanker’.
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Kappenbril bij droge ogen
Paul Theuns

Na een succesvol verlopen allogene stamceltransplantatie(sct) in 1996 
heeft zich bij mij langzaam graft versus host (gvh) ontwikkeld. Hierbij 
treedt voor mij als meest hinderlijk symptoom droge ogen op. 

Met een Schirmer test heeft de oogarts deze diagnose bevestigd. Een lichte 
bries tijdens een wandeling veroorzaakt vrijwel direct een “korrel zand in 
de ogen” effect. Om toch buiten te kunnen lopen/fietsen zette ik een klein 
model  skibril met geslepen lenzen op (Adidas), maar dat was wel een raar 
gezicht bij mooi weer (foto).

Onlangs ontdekte ik, dat er door enkele opticiens voor dit probleem een 
oplossing ontwikkeld is: de kappenbril : Dit is een gewoon brilmontuur met 
geslepen glazen, met rondom het glas een transparante flexibele plastic 
rand, die aansluit op de huid rond de ogen (foto).
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Kort Nieuws
Dure medicijnen blijven toegankelijk voor patiënten

Patiënten krijgen nog steeds dure geneesmiddelen volgens de richtlijnen. 
Medische overwegingen staan voorop bij het bepalen van het behandel-
beleid.

Aanpassing van de financieringsre-
geling van dure medicijnen in 2008 
leidde tot reacties van verontruste 
patiëntenverenigingen en zelfs tot 
Kamervragen vanwege het vermoe-
den dat patiënten bepaalde dure 
geneesmiddelen ten onrechte niet 
meer voorgeschreven zouden krij-
gen. Deze angst was ongegrond, 
zo blijkt uit dossieronderzoek van 

EMGO+ en het NIVEL naar het voorschrijven van geneesmiddelen voor 
borstkanker en de ziekte van Kahler. Deze dure medicijnen worden ingezet 
volgens de richtlijnen en patiënten niet ten onrechte onthouden. 

Dure medicijnen
Specifiek is gekeken naar het gebruik van de dure medicijnen Trastuzumab 
(voor borstkanker) en Bortezomib (voor de ziekte van Kahler) en welke 
factoren een rol spelen bij de afweging een patiënt wel of niet met deze 
geneesmiddelen te behandelen. In beide gevallen bleken de medicijnen 
terecht voorgeschreven te zijn en waren de redenen, zoals slechte conditie 
van de patiënt bij mammacarcinoom en alternatieve behandelmogelijkhe-

Het toeval wilde, dat in het ziekenhuis (VUmc), dat mij behandelde met de 
goed verlopen sct, een van die bijzondere opticiens (dhr.  Michiel Panhuy-
sen) als Low Vision specialist werkzaam is. In samenwerking met Dr. Zaal 
meet hij bij cliënten met droge ogen kappenbrillen aan. Tot volle tevreden-
heid heeft hij voor mij een bril passend gemaakt, waarmee ik mij nu zonder 
op te vallen buiten kan bewegen!
De ziektekostenverzekeringen vergoeden een klein of groot deel  van de 
kosten, per verzekeraar verschillend.
Meer informatie is te vinden via Google: ”kappenbril” en bij 
www.vumc.nl/zorg/nieuws/1438234/
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den bij de ziekte van Kahler, legitiem om van behandeling met deze mid-
delen af te zien. 

Interviews
Interviews met internist-oncologen, hematologen en de raden van bestuur 
van diverse ziekenhuizen ondersteunen de opvatting dat dure medicijnen 
toegankelijk moeten blijven voor patiënten. Specialisten geven aan dat ze 
zich bij de behandeling laten leiden door de richtlijnen voor de behande-
ling van de beroepsgroep. Bij de besluitvorming over het inzetten van de 
dure medicijnen spelen kostenaspecten geen rol. De raden van bestuur 
geven bovendien aan dat niet zij, maar de artsen het behandelbeleid be-
palen. Verder geven ze aan dat een 100% vergoeding van dure medicijnen 
gewenst is. Nu moeten ziekenhuizen 20% van de kosten betalen vanuit re-
guliere budgetvergoedingen. Het gaat hierbij in de regel om nieuwe, veelal 
innovatieve medicijnen. De verwachting is dat er de komende tijd meer 
dure medicijnen geïntroduceerd worden en dat ook het aantal indicaties 
voor deze dure geneesmiddelen toeneemt.

Bron: www.nivel.nl

Overdosis antioxidanten veroorzaken kanker

Lange tijd was er alleen maar lof over antioxi-
danten, stofjes in voeding die het lichaam be-
schermen tegen schadelijke invloeden. Ze zou-
den huidveroudering tegen gaan en zelfs kanker 
kunnen voorkomen. Nu blijkt weer dat te veel 
van het goede helemaal niet goed is. Wie vaak 
voedingssupplementen slikt, moet oppassen.

Steeds meer onderzoeken wijzen uit dat antioxidanten – zoals vitamine E, C 
en bètacaroteen – helemaal niet zo onschuldig zijn. Ze kunnen zelfs kanker 
veroorzaken.

Wie geen voedingssupplementen slikt waaraan antioxidanten zijn toege-
voegd, hoeft niet bang te zijn. Alleen bij hele grote hoeveelheden – ongeveer 
10 keer de gewone dagelijkse hoeveelheid – lopen je lichaamscellen gevaar.

Ooit werd gedacht dat antioxidanten de zogeheten ‘vrije radicalen’ en an-
dere stoffen die in het lichaam vrijkomen als gevolg van allerlei oxidatiere-
acties, onschadelijk konden maken.
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Vrije radicalen kunnen het DNA beschadigen en zo kanker veroorzaken. Dat 
herstellende effect van antioxidanten is echter nooit wetenschappelijk be-
wezen. En nu stuitten wetenschappers juist op het tegenovergestelde.
Recent ontdekten Amerikaanse wetenschappers van de Universiteit van 
Californië – bij toeval - dat een overdreven dosis antioxidanten juist kanker 
kan veroorzaken.

Zij zochten naar methoden om te voorkomen dat er in kweken van stam-
cellen waaruit hartweefsel wordt gemaakt, genetische afwijkingen ont-
staan waardoor de kweek kankerweefsel wordt. Omdat te voorkomen 
voegden ze antioxidanten toe.
Maar het effect was juist het tegenovergestelde: steeds meer stamcellen 
werden kankercellen. Hoe dat precies komt, is niet bekend.

De onderzoekers beklemtonen dat je door gewoon, gezond te eten niet te 
veel antioxidanten binnen kunt krijgen, maar met supplementen waarin 
grote doses antioxidanten zitten, moet je erg oppassen. Het is al gauw veel 
te veel van het goede. 

Bron: De Pers, mei 2010.

Grote verschillen in kankerzorg

AMSTERDAM - Nederlandse ziekenhuizen bieden goede zorg bij kanker. 
Maar de verschillen tussen de ziekenhuizen zijn groot. Voor de patiënt blijft 
het vaak onduidelijk welk ziekenhuis het best aansluit op zijn zorgvraag.

Dit blijkt uit het rapport ‘Kwaliteit van kankerzorg in Nederland’ van de Sig-
naleringscommissie Kanker (SCK) van KWF Kankerbestrijding.

Nu is het nog zo dat in sommige ziekenhuizen de kans om te overlijden aan 
een specifieke kanker veel hoger is dan in een ander ziekenhuis. Ziekenhui-
zen die slecht presteren bij een bepaalde vorm van kanker, zouden deze 
patiënten niet zelf moeten behandelen.
Voor zeldzame kankersoorten is het beter wanneer de zorg hiervoor op één 
plek in Nederland plaatsvindt, waar specialisten op dit gebied zich kunnen 
concentreren.

KWF Kankerbestrijding hoopt dat door dit rapport zorgverleners de kwali-
teit van zorg kunnen verbeteren. De SCK blijft hulpverleners monitoren om 
te zien hoe de aanbevelingen worden opgepakt.
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Ook willen ze graag dat deze 
informatie over de kwaliteit 
van behandelingen op een 
duidelijke manier inzichtelijk 
is voor patiënten, zodat zij 
de beste zorgverleners kun-
nen kiezen voor hun aandoe-
ning. 

Bron: www.gezondheidsnet.nl

8 verdiepingen traplopen

In het kader van Kom op tegen Kanker heeft de Leuvense faculteit Lette-
ren een trappenloop gehouden. Het gebouw telt 8 verdiepingen.

Voor 50 eurocent konden studenten de acht verdiepingen van het Eras-
mushuis, het faculteitsgebouw van Letteren, beklimmen en zo het goede 
doel steunen (en aan hun conditie werken). Boven wachtte hen een frisse 
beker water en werd er een streepje getrokken achter de naam van de 
studentenkring van de desbetreffende student. Zo konden de studenten-
kringen tegen elkaar strijden. Ook enkele professoren en de Leuvense 
burgemeester liepen mee de trappen op. Er zijn voor zover bekend geen 
gewonden gevallen.

Vooraf aan de intensieve trappenloop was er ondermeer een rustig voor-
leesuurtje.

bron: www.nieuwsblad.be

Overlevingskansen kanker verdubbeld

De overlevingskansen van veel kankerpatiënten zijn in de afgelopen 40 
jaar verdubbeld. 

Mensen met borst-, darm- en eierstokkanker en het non-Hodgkin lymfoon 
hebben nu 2 keer zoveel kans om na de diagnose nog 10 jaar te leven dan 
in de jaren zeventig. Ook patiënten met leukemie hebben een 4 keer zo 
grote kans om hun ziekte te overleven. Dat blijkt uit onderzoek van de 
Britse Cancer Research.
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Patiënten met borstkanker hebben tegenwoordig 70% kans dat ze na 10 
jaar nog in leven zijn. Veertig jaar geleden lag dat nog op 44%. Bij darmkan-
ker ligt het 10-jaarsoverlevingspercentage nu op 50% tegen 23% in de jaren 
zeventig.

Voor eierstokkanker en het non-Hodgkinlymfoon nam de overlevingskans 
toe van respectievelijk 18 en 35% toen naar 22 en 51% nu.
Er zijn echter ook vormen van kanker waarbij zich weinig verbetering heb-
ben voorgedaan, zoals long- en alvleesklierkanker.

Volgens professor Peter Johnson van Cancer Research, zijn er verschillende 
reden voor het geboekte succes in de strijd tegen kanker, waaronder een 
snellere diagnose, betere operaties, effectievere radiotherapie en de ont-
wikkeling van nieuwe medicijnen.

Bron: BBC

Kan sociaal contact kanker helpen verslaan?

Wie zijn sociale contacten tijdens het vechten tegen kanker verbetert, 
kan daar misschien ook op medisch vlak door verbeteren, denkt geneti-
cus Matthew During. Hij doet zijn bewering in het vakblad Cell. 

Tijdens zijn onderzoek werden muizen met kanker in een grotere groep 
muizen geplaatst dan normaal. “Muizen zijn erg sociale dieren, maar voor 
proeven houden we ze meestal in vakjes met 5 muizen. De muizen met 
kanker werden nu echter in een huisje ondergebracht met 15 andere mui-
zen en een hoop extra speeltjes”, aldus During.

Uit de onderzoeksresultaten nadien bleek dat de tumoren van de diertjes 
gemiddeld 77% in massa en 43% in volume krompen. Bovendien vertoonde 
een op de twintig muizen na drie weken geen enkele spoor van kanker 
meer. Volgens de onderzoekers zorgt het verhoogde sociale contact ervoor 
dat het leptineniveau daalde, wat een veranderd metabolisme aantoont. 
Er zou eveneens een verhoogd niveau van BDNF aanwezig zijn, een che-
mische stof die tumoren doet krimpen. Ook bepaalde vormen van stress 
zouden goed zijn.

www.zita.be
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Kritische noot van de redactie bij de bewering van geneticus During: De 
gedachte is sensationeel en zoekt de aandacht van het publiek, maar de ge-
vonden verbanden in dit soort opmerkelijke onderzoeken zijn maar al te vaak 
niet causaal aan te tonen, laat staan door te vertalen naar mensen. Om een 
uitspraak van dr. Els Borst aan te halen:  ‘Goed nieuws, voor muizen’.  
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CMWP Europa
5e Europese conferentie over zeldzame ziektes, Krakau, Polen, 
mei 2010

Verslag: Marlies Oom

Lia van Ginneken, secretaris van de European Myeloma Platform (EMP), 
voorzitter a.i. European Waldenström’s Macroglobulinemia network (EW-
Mnetwork) en Marlies Oom, secretaris EWMnetwork, waren in mei dit 
jaar aanwezig bij de vijfde Europese conferentie over zeldzame ziektes, in 
Krakau, Polen. Marlies Oom doet verslag:

Wat zijn zeldzame ziektes
Volgens een gangbare internationale definitie is een ziekte zeldzaam als 
jaarlijks bij minder dan 500 op de 1 mln mensen de diagnose wordt vastge-
steld. Er worden 6.000 á 7.000 verschillende zeldzame ziekten onderschei-
den.
Multipel Myeloom (MM) en Waldenström’s Macroglobulinemia (WM) ho-
ren niet alleen bij de zeldzame ziekten thuis, maar evenzeer bij de groep 
zeldzame kankers. Volgens een gangbare internationale definitie wordt van 
een zeldzame kanker gesproken , als jaarlijks bij minder dan 60 op de 1 mln 
mensen de diagnose wordt vastgesteld.
In Nederland krijgen jaarlijks circa 800 mensen de diagnose Multipel Mye-
loom (MM) en circa 80 mensen de diagnose Waldenström (WM) te horen. 
Er is uiteraard een groot verschil tussen het aantal nieuwe ziektegevallen 
per jaar en het aantal mensen dat met een zeldzame ziekte leeft. Binnen 
Nederland leven ruim 1 mln mensen met een zeldzame ziekte en binnen 
Europa zijn dat er naar schatting 30 mln. Dus wat betekent zeldzaam in dit 
verband ?!
Er is alles bij elkaar een heel grote doelgroep voor patiëntenverenigingen 
voor zeldzame ziekten en dat is weer eens zichtbaar op een conferentie als 
in Krakau.
De conferentie telde meer dan 400 deelnemers(20 uit Nederland), waaron-
der veel vertegenwoordigers van patiëntenorganisaties.

Samenwerken in eigen land en daarbuiten, gespecialiseerde centra 
en netwerken
Bij zeldzame ziekten zijn er per land vaak te weinig patiënten voor on-
derzoek naar de oorzaak van de ziekte of naar nieuwe medicijnen. Een 
conferentie als deze laat zien, dat door samenwerking binnen Europa veel 
bereikt kan worden. 
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Veel werd er gesproken over nut en noodzaak van gespecialiseerde centra 
(Centers of Expertise) , die zich toeleggen op het kunnen behandelen van 
bepaalde zeldzame ziekten. Voor heel zeldzame ziekten kan dit soms maar 
1 centrum per land zijn of in een enkel geval soms maar 1 centrum voor 
heel Europa betreffen. Ook werd gesproken over Europese referentie net-
werken (European Reference Networks), waarin de ervaring uit de gespe-
cialiseerde centra bij elkaar gebracht wordt. De gespecialiseerde centra en 
het Europees referentie netwerk vormen de ruggegraat van de nationale 
en Europese strategieën voor zeldzame ziektes.

Nationale plannen voor zeldzame ziektes
Op de conferentie was ook veel aandacht voor het in Europees verband op-
stellen en afstemmen van nieuwe nationale plannen voor zeldzame ziektes 
ingaande 2012. Belangrijke punten voor zo’n plan zijn behalve de eerder 
genoemde gespecialiseerde centra en het Europees referentie netwerk, 
het doen van onderzoek, vroegtijdige diagnose en het beschikbaar zijn van 
geneesmiddelen, die wel geregistreerd zijn voor veel voorkomende aan-
doeningen, maar dat niet zijn voor een bepaalde zeldzame ziekte (off-label 
use). Registratie van een geneesmiddel is een complexe en dure procedure 
en als er maar weinig patiënten zijn “loont” zo’n registratie nog eens apart 
voor die ene zeldzame ziekte niet. Gevolg is, dat zo’n medicijn, dat off-label 
wordt voorgeschreven, mogelijk niet vergoed wordt door de verzekering. 
Als echter een dergelijk geneesmiddel genoemd wordt in een officiële be-
handelingsrichtlijn voor de ziekte, is in de Nederlandse situatie de verzeke-
ring verplicht het medicijn te vergoeden. In Nederland bestaat zo’n richtlijn 
voor MM en wordt gewerkt aan een richtlijn voor WM.

De rol van patiënten organisaties
EURORDIS (European Organisation for Rare Diseases),een organisatie met 
423 lid-organisaties uit 43 Europese landen, organiseerde de conferentie in 
Krakau. Lia van Ginneken was namens EMP betrokken bij deze organisatie 
als lid van de programma commissie.
Binnen het programma speelden patiënten organisaties een prominente 
rol. Greetje Goossens, bestuurslid van EMP, liet in een boeiende presen-
tatie zien hoe EMP inmiddels betrokken is bijvoorbeeld bij “clinical trials” 
voor MM om de richtlijnen op patiënt-vriendelijkheid te bekijken en in bre-
der verband om bijsluiters bij medicijnen op hun leesbaarheid voor patiënt 
te beoordelen. 
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CMWP Vereniging
Brief van Pierre Wijermans aan leden en bestuur

Tijdens de laatste Algemene Ledenvergadering werd ik vereerd met het 
Erelidmaatschap van de Vereniging die toen nog CKP heette. Van ganser 
harte wil ik de leden van de vereniging en speciaal het bestuur bedanken 
voor dit gebaar.

Terugzoekend was het in 1993 dat ik voor het eerst uitgenodigd werd om 
na de Algemene Ledenvergadering in Maarn een voordracht te komen 
houden voor de leden. Ik deed dat graag omdat ik goede informatie aan 
patiënten met ernstige ziekten zoals multipel myeloom en de ziekte van 
Waldenstrom essentieel achtte. Die eerste vergadering heeft toen indruk 
op mij gemaakt omdat de saamhorigheid tussen de leden groot was en dit 
blijkbaar veel leden en hun naasten steunde in het hele ziekteproces. Het 
contact bleef en in 1995 werd ik gevraagd in het bestuur van de CKP als 
medisch adviseur.

Voorlichting en informatie-
voorziening was een belang-
rijk aandachtsgebied en ik 
wil daarom van alle mensen 
die hier een belangrijke rol in 
hebben gespeeld twee per-
sonen met name noemen en 
danken. Mijo de Jonge-Goe-
degebuure met wie ik jaren 
lang tientallen vragen van 
leden heb mogen beantwoor-
den en Hein Jansen voormalig 
voorzitter van de CKP zonder 
wiens enthousiasme en door-

zettingsvermogen de website en de diverse uitgaven van het patiëntenboek 
niet tot stand gekomen waren.

Al snel bleek dat niet alleen informatievoorziening belangrijk was maar dat 
belangen-behartiging een essentieel onderdeel moest gaan uitmaken van 
de activiteiten van de vereniging. Velen binnen de vereniging leveren hier-
aan een grote bijdrage. Ook hier mag een naam niet onvermeld blijven en 
dat is die van Lia van Ginneken wier zeer grote inzet bewonderswaardig is 
en met wie het goed samenwerken is.

Pierre Wijermans in 1995
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Japanse houtsneeprenten
Tijdens de laatste ALV trok ik me terug uit het bestuur om de komende pe-
riode te proberen binnen een Medische Advies Raad de informatievoorzie-
ning en belangenbehartiging te kunnen continueren.
Op 2 April ging ik naar Den Bosch om met het bestuur afscheid te nemen 
van onze voorzitter André Poort. Geheel tot mijn verrassing bleek daar ook 
een afscheid van mij als bestuurslid georganiseerd te zijn. Ik mocht daar uit 
handen van het bestuur van u een mooi cadeau ontvangen n.l. een tweetal 
Japanse houtsneeprenten waarvan ik er een gefotografeerd heb. (zie hier-
onder)

Ik wil u niet alleen bedan-
ken voor dit mooie cadeau, 
het ere lidmaatschap (ik zal 
het enig erelid van de CKP 
blijven gezien de naams-
wisseling naar CMWP) en 
uw jarenlange vertrouwen, 
maar ook voor uw enthou-
siasme en onderlinge be-
trokkenheid binnen de ver-
eniging die voor mij altijd 
een stimulans geweest zijn 
voor mijn dagelijks werk.

Even voorstellen: 
redactielid Margriet van Pelt
Mijn naam is Margriet van Pelt en sinds kort lid ben ik van de redactie 
van Emergo. 

Ik woon in Malden bij Nijmegen en heb 3 kinderen en 1 kleinkind. 
Ik heb als biologe een aantal jaren gewerkt in onderwijs en onderzoek. De 
laatste 12 jaar tot aan mijn pensionering was ik secretaresse op de Rad-
boud Universiteit. Eén dag voor ik afscheid nam van mijn werk, nu bijna 2 
jaar geleden, kreeg mijn partner te horen dat hij MM heeft. Vorig jaar is hij 
overleden.

Nu ik geen betaald werk meer heb en van mijn pensioen geniet, wil ik 
graag als vrijwilliger een steentje bijdragen aan de maatschappij. Om die 
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reden en omdat ik nog niet klaar 
ben met meneer Kahler heb ik 
mij aangemeld als redactielid van 
Emergo. De eerste redactieverga-
dering heb ik inmiddels bijgewoond 
en op 10 april ben ik tijdens de LCD 
aan het werk gegaan.

Redactie-ervaring heb ik allereerst 
opgedaan bij de schoolkrant van 
mijn middelbare school, en later bij 
vrijwilligersorganisaties (Hulpgroep 
Thuis Sterven, Heemtuin Malden, 
basisschool van mijn kinderen). 

Hobby’s heb ik ook: op mijn viola 
da gamba met anderen musiceren, sporten, tuinieren en lezen. En één dag 
per week leuke dingen doen met mijn kleindochter, oppassen heet dat. 

Ik hoop dat ik als redactielid een zinvolle bijdrage kan leveren aan het be-
langrijke werk van de CMWP.

Stichting Stimulans
Afscheid Siebe Homminga 

Gerard van der Hoek, voorzitter Stimulans

Op de landelijke CKP-dag, 10 april jl, hebben we afscheid genomen van 
onze voorzitter van het bestuur van Stimulans Siebe Homminga. 

Hij kon die dag niet aanwezig zijn vanwege het herstel van een staaropera-
tie. Gedurende 9 jaar is hij voorzitter geweest, eerst van de CKP en daarna 
ook van Stimulans. Zijn optreden kenmerkte zich in alle opzichten door 
correctheid en zorgvuldigheid. Zo was hij het zelf die, toen de CKP een 
substantieel legaat ontving, in 2003 het initiatief nam tot de oprichting van 
een aparte steunstichting: Stimulans. Opgericht door de CKP, maar qua 
beleid en financieel daarvan losstaand.  Om dezelfde reden van zorgvuldig-
heid koos hij er vervolgens voor om niet langer voorzitter te zijn van zowel 
de CKP als van Stimulans, hij trad terug uit het CKP bestuur en werd daar 
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opgevolgd door André Poort. Nu koos hij ervoor, mede gezien zijn leeftijd, 
te stoppen met het bestuur van Stimulans.

Wat Siebe voor de CKP heeft gedaan is vermeld toen hij daar als voorzitter 
terugtrad, de foto die hierbij is afgedrukt is toen genomen. Voor Stimulans 
was hij allereerst de oprichter, en dat kost veel tijd en aandacht. Vervolgens 
heeft hij met het bestuur beleidsplannen ontwikkeld om op een goede 
manier de financiële middelen van Stimulans verantwoord aan te wenden. 
Zo is steun verleend aan onderzoeken naar Patient Delay en naar de infor-
matie behoefte van Waldenström en van Myeloom patiënten. Door Siebe 
zijn de eerste contacten gelegd met de medisch specialisten en is Stimu-
lans meer bekend geworden, al viel het niet altijd mee om als betrekkelijk 
kleine speler mee te doen. In de door Siebe uitgezette lijn wil het bestuur 
doorgaan: samen met de CMWP aandacht vragen voor de behandeling van 
onze ziekte, participatie in overleg platforms en waar mogelijk steun verle-
nen aan onderzoeksprojecten.

Siebe: hartelijk bedankt en voor de toekomst het allerbeste toegewenst!
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Stichting Stimulans 
Stichting voor onderzoek van Multipel Myeloom & de ziekte van Waldenström 

Verslag 2009

Voorhout, mei 2010, F.L.J.M.Jansen

In 2001 ontving het bestuur van de Contactgroep Kahler en Waldenström  
Patiënten (CKP) een legaat, bestemd voor onderzoek ten dienste van patiën-
ten, die lijden aan de ziekte van Multipel Myeloom (Kahler) en/of  
Waldenström. Teneinde de gelden gescheiden te houden van CKP werd op 9 
december 2002 de stichting Stimulans opgericht en in 2003 werden we door 
de belastingdienst erkend als Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI)

Het onderzoek doel trachten wij te bereiken door;
•	 Het verschaffen van informatie aan patiënten en anderen
•	 Het onderhouden van contacten met beroepsgroepen, instellingen en in-

stanties, die direct dan wel indirect betrokken zijn bij het kankeronderzoek
•	 Het bevorderen van onderzoek dat gericht is op de behandeling, ver-

betering en/of genezing van Multipel Myeloom en ziekte van Walden-
ström.

Het onderzoek kunnen wij zelf (laten) doen of in samenwerking met orga-
nisaties zoals de KWF, de HOVON en het IMTA.
In het verslagjaar zijn geen nieuwe onderzoeken gerealiseerd. 

Een door ons gewenst onderzoek naar de informatie behoeften van Wal-
denström patiënten, als vervolg op zo’n onderzoek onder Kahler patiënten 
hebben wij nog niet kunnen realiseren. Over het onderzoek onder Multipel 
Myeloom patiënten is een publicatie verzorgd. Gesprekken over andere 
onderzoeken, ondermeer over een onderzoeksvoorstel van een fysiothera-
peut, hebben nog geen resultaat opgeleverd.

Het bestuur van Stimulans heeft een programma vastgesteld om meer 
bekendheid  te geven aan onze stichting bij onderzoekers. Besloten is om 
studenten die voor het afstuderen of voor hun promotie een voor ons re-
levant onderwerp kiezen een stipendium te geven. Wij gaan ervoor zorgen 
dat die mogelijkheden op universiteiten bekend is.

Via giften ontving de stichting in 2009 € 8.610,=
De rente inkomsten uit de deposito rekening bedroeg € 7.377,=
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Onder aftrek van kosten kon € 14.322,= worden toegevoegd aan onze re-
serve voor toekomstig onderzoek en publicaties. 
Per 31-12-2009 bedroeg de reserve van de stichting Stimulans € 286.165,=

De kascommissie van CKP/CMWP heeft de jaarcijfers van de stichting ge-
controleerd en in orde bevonden.

Giften zijn welkom op Bankrekening Stichting Stimulans 480739722 te 
Voorhout

CMWP vereniging
Regiobijeenkomst Waldenström Zuidwest, 12 maart 2010 in 
Dordrecht

Verslag: Anke Tinselboer

43 mensen hadden zich opgegeven voor deze regiobijeenkomst  in de 
kapel van het Albert Schweitzer Ziekenhuis in Dordrecht.  Een bijzondere 
en mooie locatie waar deze dag een lotgenotencontact plaats vond.

Mijo de Jonge kon er helaas niet bij zijn door een niet  geplande knie-ope-
ratie; ze had iedereen zo graag willen begroeten.

Na de begroeting was er koffie en thee met  “iets lekkers erbij”. Er ontstond 
al snel een gezellig samenzijn.
Iedereen werd welkom geheten , in het bijzonder enkele nieuwe leden.
Er werd even stil gestaan bij het overlijden van Mevrouw de Voogd, zij was 
de vorige keer aanwezig en is onverwachts overleden aan hartproblemen.
Welkom Frans Muijs,  regio Kahler Dordrecht,  voor de ondersteuning bij de 
ontvangst en de catering.

Welkom Frans Jansen, Waldenström lid en actief binnen de Stichting Stimu-
lans.
Frans  gaf een duidelijke uiteenzetting waar Stimulans zoal mee bezig is.
Leden konden van te voren vragen stellen via de mail.
Stimulans is een stichting die onderzoek doet voor multipel myeloom en de 
ziekte van Waldenström.
Getracht wordt dit doel te bereiken door:
-	 Het verschaffen van informatie aan patiënten en anderen;
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-	 Het onderhouden van contacten met beroepsgroepen, instellingen en 
instanties, die direct dan wel  indirect betrokken zijn bij het kankeron-
derzoek;

-	 Het bevorderen van onderzoek dat gericht is op de behandeling, verbete-
ring en/of genezing van multipel myeloom en de ziekte van Waldenström. 

Er kwam al snel een gesprek over en weer n.a.v. de uitleg van Frans. Ie-
dereen herkende wel iets van wat je tegenkomt in de dagelijkse gang van 
ziekte en ziekenhuis. Na de vraag van Frans wie er ondersteuning zou wil-
len geven, werd door een aantal leden positief beantwoord. 
Frans Jansen, heel erg bedankt voor je uiteenzetting over Stimulans. 
Er was te weinig tijd om nog een rondje vragen te doen. Voor wie nog 
graag iets wilde zeggen of zijn hart wilde luchten, was er uiteraard vol-
doende tijd.

Randy, erg bedankt voor je ondersteuning bij het geluid, alles werkte perfect.
Frans Muijs, fijn dat je bereid was deze dag hier te zijn en mede zorg te 
dragen voor het “natje en droogje”.

Alle aanwezigen werd een goede lunch gewenst en werden alvast bedankt  
voor hun komst naar Dordrecht en hoorden een “wel thuis”.
Na de lunch was er  voldoende tijd om na te praten en hier werd ook goed 
gebruik van gemaakt.

Iedereen ging met een goed gevoel naar huis en de nieuwe leden gaven 
aan blij te zijn dat ze waren geweest. Dat gold ook voor mij.

Regiobijeenkomst Multipel Myeloom Brabant, 4 mei 2010

Verslag: Sjaan Pouels

Dinsdag 4 mei waren we bijeen locatie: inloophuis De Eik, Het was even 
zoeken en jammer dat niet iedereen het gevonden heeft, 32 personen had-
den zich aangemeld we waren met 28 personen, na het openings woord 
ging de microfoon rond dat de persoon zich kan voorstellen en in het 
kort vertellen hoe het verloop van de behandelingen waren, dan konden 
we een indruk krijgen met wie we bij elkaar waren.

We hadden twee thema’s Omgaan met pijn en vragen van naasten en derden.
Pijn kan zijn dat mensen niet naar je luisteren, de behandelingen, het niet 
meer zijn zoals voor dat het bekend was dat je kanker hebt, we hebben 
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daar ruim over gepraat en er kwamen verschillende vormen van pijn naar 
voren, waar we zoal tegen aan lopen er is uitgebreid van gedachten gewis-
seld, goed geluisterd je kon voelen dat we met de persoon mee leefden er 
was belanstelling er werd goed na elkaar geluisterd,ook emoties kwamen 
los.We hadden een waarde volle leerzamen middag, met een goed gevoel 
weer opweg naar huis. 

Regiobijeenkomst Multipel Myeloom, Toon Hermans huis 
Heerlen, 6 mei 2010

Verslag: Sjaan Pouels

We waren met 18 personen, drie personen hebben zich afgemeld.
Na het openings woorden en woord van welkom konden de personen zich 
voorstellen en in het kort vertellen hoe het bekend werd dat ze Multipel 
Myeloom(Kahler) hadden en de behandelingen tot nu toe, we kregen 
goed zicht hoe de behandelingen er uit zagen, er waren personen die al 
jaren lang aan het dokteren waren voor dat het bekend was dat het Kahler 
was, wat jammer toch.

Het thema was omgaan met pijn, en omgaan met vragen van naasten, 
zowel de persoon die werd behandeld als de mantelzorger kwamen 
aan het woord,we zijn maar aan één onderdeel toe gekomen, er kwa-
men verschillende verhalen los, pijn kan in vele dingen zitten de huisarts, 
arts in het ziekenhuis, familie en kennissen de behandelingen zelf, het 
kan allemaal pijn doen, er werd goed geluisterd en ook vragen gesteld, 
we kwamen tijd te kort, Corry Servaes heeft nog een persoonlijk woord 
gesproken, na een prettige middag moe maar voldaan zijn we naar huis 
terug gereden.
 

Contactbijeenkomst Waldenström Zuid, 28 mei 2010.

Verslag: Paul Theuns

Omstreeks 12.30 u. kwamen 34 leden en/of partners bijeen in de aula van 
het Groot Zieken Gasthuis (GZG) in de binnenstad van Den Bosch. Na ont-
vangst met koffie/thee genoten we een uitstekende broodjeslunch (zelfbe-
diening), verzorgd door het GZG.
Hematoloog-oncoloog dr. H.  Pruijt, verbonden aan het Jeroen Bosch zie-
kenhuis/ GZG, hield een uitgebreide voordracht over de ziekte van Walden-
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ström (zvW). Een aantal nieuwe leden kon hier veel informatie van op ste-
ken, maar ook voor de vele leden, die al langer met de zvW geconfronteerd 
zijn, waren er nieuwe bijzonderheden, zoals de plaats van de zvW tussen 
de non Hodgkin lymfomen, polyneuropathie, een mogelijke vervanger voor 
Leukeran, nl. Bendamustine, vergoeding van dure medicijnen en vele an-
dere onderwerpen. Het bijzondere was, dat de toehoorders  ongelimiteerd 
het betoog van dr. Pruijt mochten onderbreken met vragen, waardoor het 
geheel zeer levendig verliep.

Na een dankwoord aan dr. Pruijt werd er onder het genot van een drankje 
nog geanimeerd in kleine groepjes nagepraat. Er was een intensief en nut-
tig contact  tussen de oude bekenden en de nieuwkomers.

CMWP vereniging
Agenda

2 oktober 2010 Regiobijeenkomst Gelderland
Tijd: 10.00 uur tot 14.00 uur
Locatie: Wijkcentrum Ark van Oost, Cipresstraat 154, 6523 HR Nijmegen
Spreker: drs W. Yang
Doelgroep: patiënten met Multipel Myeloom of Waldenström
Contactpersonen: Marianne Raemakers en Marijke Kleijn

9 oktober 2010 Regiobijeenkomst Utrecht
Tijd: 10.30 uur tot 14.30 uur
Locatie: De Twee Marken, Maarn
Spreker: drs P.A.M. van der Zande
Onderwerp: DNA, genen en chromosomen
Doelgroep: patiënten met Multipel Myeloom of Waldenström
Contactpersoon: Marinus van Noort

12 november 2010 Regiobijeenkomst Waldenström Zuidwest
Tijd: 10.45 uur tot 14.00 uur. 
Locatie: Albert Schweitzer Ziekenhuis, locatie Amstelwijck, Van Steenho-
venplein 1, 3317 NM Dordrecht.
Presentatie: Mevrouw Dr. M.J. Kersten, internist-hematoloog
Onderwerp: Leven met de ziekte van Waldenström
Doelgroep: Waldenströmpatienten
Contactpersonen: Mijo de Jonge - Goedegebuure en Anke Tinselboer
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2 april 2011 Landelijke contactdag en Algemene ledenvergadering
Doelgroep: Alle CMWP-leden
Locatie: De Twee Marken, Maarn

CMWP vereniging
Redacteur Simon Verhoeven overleden

Op 25 april 2010 overleed Simon Verhoeven, voormalig redacteur van ons 
ledenblad, aan de gevolgen van zijn ziekte.

Simon schreef veel over zijn ziekte in ons ledenblad. Zijn eerste verslag da-
teert van juni 2006. Het jaar erop maakte hij deel uit van de redactie, en 
schreef hij over uiteenlopende gevolgen van zijn ziekte. Bijna in ieder leden-
blad stond wel een verhaal van Simon:  over mobiliteitsproblemen en oplos-
singen daarvoor, over zijn ervaringen met dendritische celvaccinatie, over 
de gevolgen voor sexualiteit na de zware behandelingen, en recent was hij 
begonnen met artikelen over zijn ervaringen met het middel Revlimid. 

Simon schreef altijd zonder omwegen hoe hij ergens over dacht. In de nieu-
we Emergo zullen we zijn persoonlijke stukjes missen. 

Webredacteur Edwin Vonk overleden

Op 6 mei 2010 is Edwin Vonk overleden. Hij is ruim een jaar actief geweest 
als webredacteur voor de CMWP. Voor de webredacteuren Bas Sibbing en 
Sander van de Pol was Edwin al veel langer een ‘blogbuddy’. 

Webredacteur Bas Sibbing: Edwin heeft de laatste jaren veel tegenslagen 
gehad met zijn ziekte. Behandelingen die telkens maar kort aansloegen. 
Maar hij ging niet bij de pakken neerzitten. Hij sprak altijd over zijn plannen 
die hij nog ging uitvoeren. Zijn gezin stond duidelijk op de eerste plaats. 
Dat las je ook op zijn blog. Als het even kon, ging hij naar zijn werk. En als 
hij zich goed voelde bezocht hij de thuiswedstrijden van AZ met zijn gezin. 
Het ontwikkelen van websites was een grote hobby van hem. 

Webredacteur Sander van den Pol: Ik zal hem ook in de webredactie node 
missen. Niet alleen om zijn scherpe inzichten en kennis, maar het meest 
nog als vriend.
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Over de CMWP
De Contactgroep Myeloom en Waldenström Patiënten is een patiënten-
vereniging voor mensen met de Multipel Myeloom (Ziekte van Kahler) en 
mensen met de Ziekte van Waldenström. 

Het doel van de contactgroep is het behartigen van de belangen van deze 
patiënten. Dit gebeurt door middel van:
-	 (regionaal) lotgenotencontact 
-	 Informatie over de ziekten
-	 Collectieve belangenbehartiging
-	 Stimuleren van onderzoek

Lotgenotencontact 
Een groot aantal contactpersonen in diverse regio’s onderhoudt persoonlijk 
contact met de leden. Het gaat in het bijzonder om telefonisch lotgenoten-
contact. De contactpersoon fungeert als aanspreekpunt en vraagbaak voor 
de leden. Ook worden er regionale bijeenkomsten georganiseerd, waarop 
deskundigen informatie geven en waarop persoonlijke ervaringen worden 
uitgewisseld. 

Landelijke contactdag
Elk voorjaar houdt de CMWP een Landelijke Contactdag, waarin opgeno-
men de Algemene Ledenvergadering. Op deze Contactdag gaan enkele 
sprekers in op de medische en psychosociale aspecten van de ziekten. 

Ledenblad Emergo
Het verenigingsblad Emergo verschijnt elk kwartaal met actuele medische 
en andere informatie, ervaringen van patiënten, besprekingen van rele-
vante uitgaven etc. 

Patiëntenboek
Ieder lid ontvangt het Patiëntenboek. Dit biedt uitvoerige en veelzijdige 
informatie over beide ziekten en ook over het leven met kanker in het 
algemeen. Bij de ledenadministratie kunt u schriftelijk of per e-mail een 
of meer exemplaren van het patiëntenboek (bij)bestellen. U krijgt het be-
stelde met een acceptgiro thuisgestuurd. 

Netwerk/belangenbehartiging 
De CMWP is aangesloten bij de Nederlandse Federatie van Kankerpatiën-
tenorganisaties (NFK), die op haar beurt verbonden is met de overkoepe-
lende Nederlandse Patiënten / Consumenten Federatie (NPCF). Binnen het 
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federatief verband van de NFK werken de patiëntenverenigingen regelma-
tig samen. Aparte vermelding verdient de KWF Kankerbestrijding – het lan-
delijke steunpunt voor informatie, onderzoek en fondsenwerving - , die de 
vereniging substantiële financiële ondersteuning biedt.

De CMWP onderhoudt nauwe banden met de medische sector, in het 
bijzonder de Nederlandse vereniging voor Heamatologie (NVvH) en de 
hematologische onderzoeksgroep HOVON. In 2010 richtte de CMWP ter 
ondersteuning van de vereniging een medisch adviesraad op (MAR) waarin 
hematologen zitting zullen nemen.

De CMWP kent een zelfstandige partnerstichting Stimulans, wat een fonds 
is ten bate van wetenschappelijk onderzoek naar Multipel Myeloom en de 
ziekte van Waldenström. 

Op internationaal gebied is de CMWP actief en ondersteunend aanwezig in 
het European Myeloma Platform (EMP) en de recent opgerichte European 
Waldenström Macroglobulinemia Network (EWMnetwork). 

Lid of begunstiger worden
U kunt zich op verschillende manier aanmelden als lid of begunstiger van 
de CMWP: 
•	 Bij de ledenadministratie (zie achterkant Emergo voor adresgegevens)
•	 Via de CMWP website: www.cmwp.nl , onder ‘Lidmaatschap’
•	 Met het invulformulier in de CMWP-folder

Contributies, Donaties
U kunt uw contributie, donatie of gift overmaken naar de in het colofon 
(pagina binnenzijde omslag) vermelde bankrekening. Zie voor tekstsug-
gestie t.a.v. donaties/giften de formulering onder ‘Donaties en giften voor 
onderzoek’ in deze Emergo of op de CMWP website www.cmwp.nl, onder 
donaties & legaten.
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Op pad met Kahler of Waldenström
Dirk Wagner 

Met dank aan Johan Creemers van CMP Vlaanderen. Uit de CMP-Nieuwsflash 2e 
Jaargang 2009  Nr 2 (Zie ook cmp-vlaanderen.be).

Met vakantie gaan is voor veel mensen een van de hoogtepunten van het 
jaar. Op reis gaan, het beleven en proeven van een andere cultuur en een 
andere omgeving doorbreekt immers de alledaagse routine.
Dit hoeft niet noodzakelijk te veranderen na de diagnose Multipel Mye-
loom of de Ziekte van Waldenström. 

Inderdaad, mits een aantal voorzorgs-
maatregelen en een zorgvuldige plan-
ning kunt u nog steeds genieten van 
vakanties in binnen- en buitenland.

In deze Emergo worden enkele zaken 
uitgelegd die naar wij hopen, uw reis 
een beetje veiliger en aangenamer kun-
nen maken. 

Voor uw vertrek

Brieven en medicijnen
Het is altijd verstandig uw vakantieplannen met uw behandelend arts te over-
leggen, dit is vooral van belang als u onder behandeling bent voor uw ziekte.
Het is een goed idee om uw arts een brief te vragen waarin uw vorige en 
huidige behandelingen beschreven staan, evenals een beschrijving van uw 
ziektesituatie zelf (voor buitenlandse reizen liefst in het Engels). Deze brief 
neemt u mee op reis en kan erg waardevol zijn mocht u op bestemming 
ziek worden en indien u daar medische hulp nodig heeft.

Het is belangrijk dat u een voldoende voorraad medicatie meeneemt, no-
dig voor de duur van de reis. Het is natuurlijk slim om wat extra medicijnen 
mee te nemen, dit in geval van een onvoorziene vertraging of een verlen-
ging van uw reisduur.

U kunt met uw arts overleggen of het voor u zinvol is algemenere genees-
middelen als antibiotica of middelen tegen diarree mee te nemen.
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Reizen met medicijnen
Het is aan te raden om de medicijnen mee te nemen:
- 	 In hun originele verpakking
- 	 In uw handbagage
- 	 Met een kopie van het voorschrift of een briefje van uw arts met uitleg 

over de medicijnen die u meeneemt (bij een buitenlandse reis liefst in 
het Engels).

Indien u grote hoeveelheden pijnstillers (bv opiaten: geneesmiddel dat 
opium bevat) mee moet nemen, kan het verstandig zijn even contact op 
te nemen met de ambassade van het land dat u gaat bezoeken om er 
zeker van te zijn dat er geen beperkingen bestaan op het invoeren van 
pijnstillers.

Voorzie u van een Europese Gezondheidskaart (European Health Insu-
rance Card of EHIC) als u naar een land binnen Europa reist. Die kaart 
kunt u gratis verkrijgen bij uw zorgverzekeraar. Indien u een behandeling 
of andere medische verzorging nodig heeft tijdens uw verblijf dan zal de 
zorgverlener in het buitenland willen weten of u verzekerd bent. Dat kan 
dan eenvoudig aangetoond worden door het vertonen van de Europese 
verzekeringspas. Zo voorkomt u dat u ter plaatse kosten moet voorschie-
ten of dat er kosten gemaakt worden die uw ziekenfonds niet vergoedt. 
U kunt de pas gebruiken wanneer u tijdelijk verblijft in één van de lidsta-
ten van de Europese Unie. Dit zijn: Nederland, Denemarken, Duitsland, 
Finland, Frankrijk, Griekenland, Ierland, Italië, Luxemburg, Oostenrijk, 
Portugal, Spanje, Verenigd Koninkrijk en Zweden, Estland, Letland, Litou-
wen, Polen, Hongarije, Tsjechië, Slowakije, Slovenië, Malta en het Griekse 
deel van Cyprus, Roemenië en Bulgarije. Daarnaast is de Europese verze-
keringspas ook geldig in Australië, IJsland, Liechtenstein, Noorwegen of 
Zwitserland. 

In het geval u zelf injectienaalden meeneemt is het verstandig van te voren 
contact op te nemen met de luchtvaartmaatschappij om te kijken of het 
transport ervan toegelaten is in het kader van de verstrengde veiligheids-
maatregelen. Ook is het aan te raden een begeleidende brief van uw arts te 
hebben. 

Vaccinaties
Afhankelijk van het land naar waar u wil reizen kunt u mogelijk vaccinaties 
nodig hebben. Daar de meeste mensen met Multipel Myeloom of de ziekte 
van Waldenström een verzwakt immuniteitssysteem hebben, is het moge-
lijk dat er beperkingen zijn voor het krijgen van vaccinaties. Het is bijgevolg 
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aan te raden dit geruime tijd voor aanvang van de reis te bespreken met 
uw hematoloog.
Vaccinaties die zonder problemen gegeven mogen worden zijn:
- 	 Difterie
- 	 Hepatitis A en B
- 	 Geïnactiveerd poliovaccin
- 	 Hondsdolheid
- 	 Tetanus
- 	 Tyfus

Het is belangrijk te weten dat vaccinatie met levende vaccins gecontraïndi-
ceerd is bij patiënten met immuunstoornissen. Voorbeelden van zulke vac-
cins zijn: het orale poliovaccin, het orale tyfusvaccin, vaccinatie tegen gele 
koorts en rubella (rode hond).

Reisverzekering
Het is van groot belang dat u en uw familie of vrienden die met u reizen 
een reisverzekering afsluiten voor vertrek. Er bestaan verschillende gespe-
cialiseerde verzekeringsmaatschappijen die een verzekering op maat aan-
bieden aan mensen met een ziekte, zoals multipel myeloom.

Reisorganisatie
Bij het plannen van uw reis is het belangrijk een realistisch en comfortabel 
reisschema op te stellen zodat u niet uitgeput of in erge pijn op uw bestem-
ming aankomt. Het is raadzaam assistentie te overwegen tijdens het reizen.

U kunt bij de meeste luchtvaartmaatschappijen van tevoren medische as-
sistentie aanvragen. Zo kunt u, indien nodig, met een rolstoel of met apart 
transport naar en van het vliegtuig gebracht worden en krijgt u hulp bij het 
dragen van uw bagage.

Tijdens de reis

Lange afstandsvluchten
Staat er een lange afstandsvlucht gepland, dan is het nuttig van te voren 
met uw arts enkele voorzorgsmaatregelen tegen diep veneuze trombose 
(DVT: een bloedstolsel dat kan ontstaan in de aders bij lang stilzitten) te be-
spreken. Dit noemt men het fameuze ‘Economy class-syndroom’. Daarom 
is het belangrijk bij lange vliegreizen geen alcohol te drinken. Water of sap 
is beter omdat het de uitdroging tegen gaat. Ook regelmatig bewegen aan 
boord is aan te raden.
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Vliegreizen in het algemeen
Belangrijk is om regelmatig niet-alcoholische dranken te drinken om uit-
droging tegen te gaan tijdens de vlucht. Het is handig om, tenminste als dit 
is toegestaan, een eigen fles water mee te nemen. Een klein opblaasbaar 
nekkussentje is een goede investering voor wat extra comfort.
Indien mogelijk, vraag een stoel dicht bij het toilet, een stoel met extra 
beenruimte (vb. achter een tussenschot) of een gangpadstoel. Let op: een 
plaats aan een nooduitgang biedt vaak extra beenruimte, maar de veilig-
heid aan boord eist dat passagiers gezeten aan een nooduitgang lichamelijk 
volledig fit zijn. Dit omdat er in een noodsituatie dan ook van u verwacht 
kan worden dat u de (vaak zware) nooddeur bedient.
Probeer tijdens de vlucht regelmatig even op te staan en rond te wandelen 
om pijn en ongemak te vermijden.

Op bestemming

Voedsel en drank
Tijdens de vakantie is het ook belangrijk om goed te drinken, ongeveer 3 
liter per dag. Denk hierbij aan niet-alcoholische dranken. Dit helpt om de 
nieren goed te laten functioneren en het vermijdt uitdroging. In een warm 
klimaat moet u zelfs nog meer drinken.
Flessenwater is het veiligste om het risico op infectie te verminderen (con-
troleer de sluiting van de flessen!).
Veel mensen hebben last van maag- en darmproblemen wanneer ze op 
reis zijn. Daarom kan het goed zijn enkele voorzorgsmaatregelen in acht te 
nemen. Eet enkel in restaurants waar het voedsel vers opgediend wordt, 
vermijd rauwe salades, ijsblokjes in uw drankje en rauw vlees of vis.

Veilig in de zon
Indien u net chemo- of radiotherapie achter de rug heeft, is het van bij-
zonder belang om voorzichtig te zijn in de zon. Na deze behandeling is 
de huid immers veel gevoeliger aan zonnestralen met als gevolg dat u 
snel kunt verbranden. Komt u toch in de zon, smeer alle blootgestelde 
lichaamsdelen rijkelijk in met een goede zonnecrème met hoge bescher-
mingsfactor. Zoek eerder de schaduw op (maar pas op: ook in de scha-
duw kan men verbranden, insmeren is de boodschap), draag een hoed en 
loszittende kleding.

Activiteiten
Zwemmen in de zee of een zwembad is een goede manier om lichaamsbe-
weging te hebben en om te ontspannen. Het is aangeraden geen alcohol te 
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drinken voor het zwemmen, wacht ook minstens een uur na het eten voor 
u het water ingaat.
Mensen met een HICKMAN® katheter moeten het zwemmen wel vermij-
den.

U moet vooral genieten van uw welverdiende vakantie; neem rust wan-
neer u daar behoefte aan heeft, geniet van fijne dingen en vooral: verwen 
uzelf!

Behandeling op uw vakantiebestemming
Indien u medicijnen moet kopen op uw vakantiebestemming, wees er dan 
zeker van dat u de juiste medicatie koopt. Neem niets in waar u niet zeker 
van bent. Breng geen medicijnen die u in het buitenland hebt gekocht mee 
naar huis.

Indien u erythropoëtine (EPO) neemt, of andere medicijnen die gekoeld 
bewaard moeten worden, denk eraan van tevoren te controleren of uw ho-
telkamer/appartement over een koelkast beschikt. Indien dit niet het geval 
is, bespreek dan van tevoren met de hotelstaf of zij de medicatie veilig kun-
nen bewaren in een koelkast.

Als u ziek wordt tijdens uw verblijf in het buitenland, zorg dan dat de lokale 
arts de brief krijgt waarin de medische details van uw ziekte staan vermeld.
Probeer uw reisverzekeringsmaatschappij zo snel mogelijk te contacteren 
zodat zij de nodige maatregelen kunnen treffen om u en uw familie veilig 
thuis te brengen.

Vakantie in het binnenland
Zoek voor uw vertrek het adres en telefoonnummer van het dichtstbijzijn-
de ziekenhuis op. Raadpleeg hiervoor de Patientenwijzer op onze website 
www.cmwp.nl. 

Indien u thuisverzorging krijgt door een verpleegkundige, kunt u bij dezelf-
de organisatie informeren naar de contactgegevens van een verpleegkun-
dige op de plaats van uw bestemming.

Indien u nierdialyse moet ondergaan, moet u met uw specialist de moge-
lijkheden op de plaats van bestemming bespreken.



Na uw reis

Hopelijk komt u ontspannen en uitgerust weer thuis na een welverdiende 
vakantie. Mocht u zich echter na uw thuiskomst niet goed voelen, heeft 
u langdurig diarree, een infectie of een gemene insectenbeet, dan is het 
belangrijk dat u snel contact opneemt met uw huisarts of specialist zodat 
deze meteen een aangepaste behandeling kan voorschrijven.

Indien nodig, geef zo vlug 
mogelijk na thuiskomst uw 
medische onkostennota 
door aan uw ziektekosten-
verzekeraar met het oog op 
een terugbetaling. Vlak na 
thuiskomst staan de herin-
neringen immers nog vers in 
uw geheugen.

In welk seizoen u ook de biezen pakt, en waar u ook heen vertrekt: 
wij wensen u een aangename en welverdiende vakantie toe.

Patiëntenboek
Multipel Myeloom & de Ziekte van Waldenström

geheel bewerkte 4e druk (2009)

Onder redactie van: H. Jansen, Dr. P.W. Wijermans

Deze 4e druk van het Patiëntenboek werd alle CMWP-leden gratis  
toegezonden.

Nieuwe leden ontvangen eveneens gratis het Patiëntenboek, samen met het 
kwartaalblad Emergo. 

Losse bestellingen Patiëntenboek: € 17,76 inclusief administratie- en 
verzendkosten; betaling per meegezonden acceptgiro.

Bestellen bij:
Ledenadministratie CMWP, Koukerveldstraat 20, 6093 BA Heythuysen 

telefoon: 0475 - 49 22 28, e-mail: ledenadministratie@cmwp.nl
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