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De onderzoeksbeloften overziend kan men 
zich afvragen waarom de reguliere artsen 
het middel niet allang opgenomen hebben 
in hun eigen arsenaal. Zouden zij de claims 
soms betwisten? Of zijn er bijwerkingen 
die niet onvermeld mogen blijven? Dokter 
Zwart: “Hoewel de meeste artsen wel ge-
hoord hebben van het middel Iscador, we-
ten zij er weinig vanaf. Het wordt in de regel 
afgewezen omdat het een antroposofisch 
middel is. Een ander, meer valide, argument 
is dat er van Iscador nog geen gegevens 
zijn uit zogenaamde RCT’s - randomized 
controlled trials -, onderzoek waarbij de 
toewijzing van de patiënten aan de verschil-
lende groepen door het lot wordt bepaald. 
Dat geldt op dit moment als dè standaard 
voor onderzoek.
Een eventueel ernstige bijwerking van 
Iscador is een allergische reactie. Daarom 
starten antroposofisch artsen ook vrijwel 
altijd met een zogenaamde serie 0. Dat zijn 
7 ampullen in oplopende sterkte. Wordt dat 
goed verdragen, dan kan de individuele 
dosering worden vastgesteld. Overigens 
heb ik in de 8 jaar dat ik nu werkzaam ben 
als antroposofisch arts pas één keer een 
dergelijke reactie gezien, en dan alleen in 
de vorm van een lokale zwelling.”

Liever dan te spreken over alternatieve 
geneeskunde wordt in discussies gesproken 
over complementaire geneeskunde ter  
onderscheid van de reguliere geneeskunde.
Bij de Vereniging tegen de Kwakzalverij 
spreken ze echter nóg liever over kwakzal-
verij. Het is niet verwonderlijk dat zij geen 
hoge pet op hebben van Iscador, maar de 
vraag is of deze vereniging zich wel goed 
genoeg heeft verdiept in al het onderzoek 
dat naar de werking van de maretak is 
gedaan.
De Stichting IOCOP - die een lans breekt 
voor complementaire geneeskunde, maar 
ook aandringt op gedegen wetenschap-
pelijk onderzoek – oordeelt over therapieën 
en middelen met een ‘stoplicht’. Iscador 
krijgt van hen een groen en oranje stop-
licht. Op hun website, over maretakprepa-
raten: “Er is nog niet een sluitend bewijs 
geleverd dat de preparaten inderdaad 
duidelijke effectiviteit hebben bij patiënten 
met kanker, dat onderzoek loopt nog. Wel is 
aannemelijk gemaakt dat Iscador waar-
schijnlijk een positieve bijdrage kan leveren 
aan de kwaliteit van leven van kankerpa-
tiënten, waardoor IOCOB deze therapie 
een oranjegroen stoplicht geeft. Zodra het 
definitieve bewijs van de effectiviteit is ge-

leverd, zal dat een groen stoplicht kunnen 
worden.”
Overigens zullen ook antroposofisch 
artsen, net als dokter Zwart, nooit beweren 
dat de maretak kanker geneest. Het wordt 
slechts als palliatieve en aanvullende 
behandeling aangeboden en hun claim 
is vooral dat het de kwaliteit van leven 
verhoogt.

Voor de individuele patiënt is het overigens 
niet vanzelfsprekend simpel om de werking 
ervan te kunnen bevestigen. Immers, wie 
een behandeling doorloopt weet niet hoe 
de kwaliteit zou zijn geweest als de behan-
deling niet was doorlopen. Zo is er ook de 
claim dat het een chemokuur verlicht, maar 
hoe kun je dat bevestigen of ontkennen als 
het je eerste kuur was?! Mensen waarbij 
de kanker terugkeerde en die het middel 
de eerste keer niet gebruikten kunnen mo-
gelijk wel vergelijken. Zij lijken de werking 
over het algemeen te bevestigen. Maar 
moet je hen dan zomaar geloven? Het lijkt 
een dilemma. Op dat punt is de reguliere 
geneeskunde duidelijk in het voordeel, 
omdat de werking van reguliere middelen 
wetenschappelijk is aangetoond.
Een ander dilemma dat een patiënt zal 
ervaren bij het beslissen over het aanbod 
van de (antroposofisch) arts is wellicht dat 
er ook andere therapieën of middelen uit de 
reguliere of de complementaire hoek wor-
den aangeboden en dat niet voor elk middel 
gekozen kan worden. Hoewel een kanker-
patiënt altijd wordt geconfronteerd met de 
factor tijd (er moet snel worden besloten 
over de therapievorm, of de dokter geeft de 
patiënt nog maar een beperkt aantal maan-
den), lijkt het beter om een en ander goed 
te overleggen met deskundigen en dus niet 
over slechts één nacht ijs te gaan.

Overigens lijkt het erop dat de meeste 
reguliere artsen (in ons geval de huisarts, 
KNO-arts, radioloog en oncoloog) zich min 
of meer welwillend opstellen. (Zie ook het 

blok over de KNMG.) Zij zullen een verzoek 
om Iscador te gebruiken niet hevig  
ontraden, ook niet tijdens bijvoorbeeld  
een chemokuur. Opvallend hierbij is dat  
zij zich er zelfs niet om schijnen te be-
kommeren als een patiënt tegelijkertijd 
meedoet aan een experimenteel onderzoek. 
Wellicht gaan zij ervan uit dat de werking 
toch nihil is en dat er dus ook geen verte-
kening in hun onderzoeksresultaten zal 
plaatsvinden. Of dat doordacht was zal 
alleen de toekomst leren.

Peter de Valença

Maretak,  
de alleshelende plant?

De maretak (Latijn: Viscum Album) kent 
een lange geschiedenis. In de allang 
vervlogen tijd van de Kelten werd het als 
alleshelende plant gezien, een wat over-
dreven gedachte wellicht. Toch werd het 
in de middeleeuwen nog ingezet tegen 
leverkwalen en hoge bloeddruk. Maar 
ook reeds in de Romeinse tijd was het al 
bekend, althans als we de verhalen van 
Asterix en Obelix mogen geloven, want 
hun druïde Panoramix gebruikte het voor 
zijn beroemde toverdrank.

Op het internet is veel informatie over Iscador te vinden. Nog meer informatie vindt men 
als er wordt gezocht op ‘maretak’.

De Stichting IOCOB heeft een eigen website: www.iocob.nl

Ook de Vereniging tegen de Kwakzalverij is op het web te vinden:  
www.kwakzalverij.nl

De KNMG is te vinden op: knmg.artsennet.nl

De Stichting Nationaal Fonds tegen Kanker subsidieert onderzoek naar  
reguliere én complementaire therapieën: www.tegenkanker.nl

vervolg van pagina 3  >
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Klankbordweekend voelde weer  
als een warme familie

Het is de derde keer dat Hessel en ik naar 
het klankbordweekend zijn geweest. De 
eerste keer was in 2003. We woonden toen 
nog in Amsterdam en het was net een jaar 
na de behandelingen. Ik was toen nog een 
wrak, zo vreselijk moe en moest nog alles 
verwerken. We hadden toen ook nog het 
restaurant wat te koop was. Ik kon niet 
meer werken. Ik ging van het ene uiterste 
naar het andere: De 60-urige werkweek ver-
anderde in een 60-urige bedrust. Ja onvoor-
stelbaar. Mijn eerste klankbordweekend 
ervoer ik als een wollen deken. Ik was erg 
emotioneel en kwam gesloopt thuis. Licha-
melijk was het programma toen te zwaar 
voor me en daarom ben ik twee jaar niet 
meer gegaan. Tot vorig jaar, in 2007, toen ik 
weer aanwezig was. Die keer met een heel 
ander gevoel. Er was in de jaren ervoor veel 
gebeurd en ik kon vorig jaar met de nieuwe 
situatie beter omgaan. Ik stond sterker in 
het leven en voelde me meer verbonden 
met de andere mensen.

Ook dit jaar hebben we ons na enig beraad 
weer aangemeld. De twijfel was nu wat 
de meerwaarde was. Vorig jaar was ik na 
het weekend flauwgevallen en kreeg ik 
maagklachten. Daarom had ik dit keer een 
zekere twijfel of het wel verstandig was om 
te gaan. Hessel, mijn man, had er ook niet 

echt zin in, maar als ik ga, gaat Hessel ook. 
En ik ging toch!

Zaterdagochtend om 9 uur vertrokken we 
naar Driebergen naar het conferentiecen-
trum de Bergse Bossen, inderdaad in de 
bossen gelegen. Het was ook een hotel. Dit 
jaar was gekozen voor een nieuwe locatie, 
omdat de oude locatie in Baarn te duur 
was geworden. De subsidiekraan dreigde 
zelfs helemaal dicht te gaan, maar gelukkig 
werd de Stichting toch nog gehonoreerd. 
Rond half elf stroomden alle deelnemers 
binnen, waarvan de helft nieuwe mensen 
waren met allemaal hun eigen verhaal. 
De belangstelling was overweldigend. Er 
waren dit jaar maar liefst 55 mensen. We 
werden in twee groepen gesplitst, ieder 
met begeleiding van Odyssee (het bedrijf 
dat wordt ingehuurd om de groep te leiden). 
Leuk om oude bekenden tegen te komen, 
maar ook mensen die ik via het forum van 
de Stichting kende waren gekomen. Ook 
iemand die met mij een jaar geleden had 
gemaild was erbij. Apart gevoel. Om half 
twaalf begonnen we met de gebruikelijke 
voorstelronde. Iedereen vertelde wat voor 
soort kanker hij/zij heeft of heeft gehad en 
waar je mee zit of juist niet. Ook hadden 
velen de partner meegenomen, net als ik. 
Iemand van vorig jaar was terminaal. Dat 
hakt er emotioneel wel in. Wat een verdriet, 

maar vooral wat een kracht deze mensen 
uitstralen. Bijzonder om mee te maken.

Na de lunch werd er verder gepraat en 
kreeg de discussie allerlei wendingen. 
Van klachten over het UWV (zoals elk 
jaar),eenzaamheid, alleen voelen, de relatie 
patiënt en partner, maar ook de nodige 
dosis humor. Zo vertelde een deelneem-
ster hoe ze de therapie als een berg had 
bevochten, waarop Arie – haar klompschoe-
nen ziende – grapte dat je de Mount Everest 
niet op klompen moet beklimmen.

Na een pauze van 4 tot 6 kon ik een uurtje 
gaan rusten. Het diner was weer een on-
derwerp van discussie. Het is ook bijna niet 
te doen voor een kok om de juiste struc-
tuur van het eten te bepalen, omdat het 
voor iedereen anders is. Persoonlijk vond 
ik de lunch wel goed, maar het diner was 

Het klankbordweekend is voor de 
ervaren deelnemers elke keer weer 
een enerverend gebeuren. Nieuwe 
deelnemers weten van tevoren niet wat 
verwacht mag worden, maar de meeste 
van hen zijn achteraf blij te zijn gegaan. 
Dit verslag is afgeleid van het verslag 
dat Marieke Kersten op haar weblog 
keerpunt.web-log.nl over het weekend 
plaatste. Peter de Valença zorgde voor 
de foto’s.

Een verslag van het lotgenotenweekend op 25-26 oktober
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een Duits buffet. Vooraf werd er eerst een 
pasteitje met ragout uitgeserveerd. Droog 
en weinig smaakvol. Er was Bratwurst, 
stoofvlees (uit een blik?) en een droge 
prefab kipschnitzel, zuurkool, schorsene-
ren in een bloempapje, aardappelpuree, 
gebakken aardappelen, stoofpeer uit blik. 
Verder nog een vetrijke saladeafdeling. Het 
toetjesbuffet zag er aantrekkelijk uit en was 
lekker met vanille- en chocolademousse, 
ijs, soesjes, taart en slagroom.

De avond werd muzikaal ingezet met 
operettemuziek door een zangeres en haar 
zoon op de piano en gitaar. Na de pauze 
kregen we van haar ontspanningsoefenin-
gen en mochten we ook meezingen op de 
tekst van Abba; thank you for the music. 

Na afloop werd er nog gedanst door Guus 
en Tiny en achter de piano heeft Hans 
nog vieze liedjes gezongen van vroeger. 
Heerlijk.

In de lounge hebben we nog wat gedronken 
en gekletst en ik ben rond 11 uur onder de 
douche gegaan om daarna te proberen te  
slapen. Dat ging beter dan vorig jaar.  
Zondagochtend hadden we themaochtend. Je 
kon je inschrijven op verschillende onderwer-
pen, zoals vermoeidheid, voeding, partners, 
het “loslaten” en nog iets voor partners: in 
hoeverre je mee kunt gaan, dacht ik. Er was 
mij gevraagd om de voedinggroep te leiden, 
een klein groepje. We dachten snel klaar 
te zijn, maar we hebben evengoed de twee 
uur beschikbare tijd met gemak volgepraat 
en ook zijpaden bewandeld die gingen over 
werk, rust, keuzes, enzovoort.

Maar over het eten waren we het met elkaar 
eens: Iedereen heeft andere smaken en als 
je denkt dat iedereen aardappelpuree kan 
eten, dan is dat toch niet zo. Zo wilde Hans 
de aardappelen in kleine blokjes, want 
puree plakt. Als er voor onze doelgroep een 
kookcursus gegeven moest worden, dan 
zou die het beste uit een basisbereiding 
kunnen bestaan en dan zou elke deelnemer 
op basis daarvan zijn eigen recept moeten 
kunnen maken. Leuk idee. 

Om 12 uur werd het weekend plenair afge-
sloten met een kleine samenvatting uit elke 
groep. Na de lunch werd er als een familie 
warm afscheid genomen. Tot volgend jaar 
waren de laatste woorden.

Marieke Kersten

vervolg van pagina 6  >

Geldzaken
Bijdrage 2009 als u al deelnemer/donateur 
bent
De minimumbijdrage, donatie, voor onze 
deelnemers in 2008 was € 20. Die wordt 
in 2009 niet verhoogd. Na de jaarwisseling 
ontvangt u, zoals gebruikelijk, weer een 
acceptgiro van onze boekhouding. Als u 
meer overmaakt, is dat altijd welkom. Als 
u daarentegen door omstandigheden de 
contributie niet meer kunt voldoen, belt u 
dan even naar onze penningmeester Ella 
van Dienst. 

U overweegt deelnemer/donateur te worden. 
Wat is uw bijdrage?
U kunt zich aanmelden via één van onze 
lotgenotencontactpersonen, via een be-
stuurslid, via een mailtje, via onze site of 
via een strookje op een foldertje dat in de 
meeste ziekenhuizen op de patiënteninfor-
matie-afdeling ligt. Dan krijgt u van ons een 
welkomstpakketje met veel informatie. 
Als u zich in het laatste kwartaal 2008 
heeft aangemeld, heeft u niets hoeven te 
betalen voor 2008. U ontvangt voor het 
eerst een acceptgiro voor het jaar 2009 na 
de jaarwisseling. 
Als u pas in de loop van het nieuwe jaar 
2009 deelnemer wordt, is uw bijdrage 
voor elk hele kwartaal dat nog volgt: € 5. 
Voorbeeld: als u in juni deelnemer wordt 
dan is de contributie 2x € 5 ofwel € 10 voor 
de rest van het jaar. Dat bedrag vult u in op 
de acceptgiro in uw welkomstpakket. En 
pas rond de jaarwisseling ontvangt u een 
acceptgirokaart.

Opzeggen 
Opzeggen als deelnemer/donateur kan 
altijd. U zit nergens aan vast. 

Schenkingen en legaten
Soms ontvangt Klankbord een schenking. 
Groot of klein, dat maakt niet uit. Het blijkt 
ook wel eens dat iemand na overlijden 
Klankbord in zijn of haar testament heeft 
vermeld. Zo’n onverwacht legaat is heel 
welkom. Notarissen weten dat Klankbord 
op de ANBI lijst staat. Dat betekent: een 
Algemeen Nut Beogende Instelling. Op die 
manier is belastingvrij schenken en ontvan-
gen mogelijk, bij leven of in een testament. 
Het Postbanknummer van Stichting  
Klankbord is 5059314. 

Helpen op afstand
Er zijn steeds meer mensen die het werk 
van Klankbord steunen door een jaarbij-
drage van minimaal € 10. Zij ontvangen 
ook een acceptgirokaart rond de jaarwisse-
ling en kunnen bij kennismaking voor een 
speciale prijs ons kookboekje ontvangen. 
Deze donateurs kunnen altijd opzeggen en 
nemen geen deel aan onze activiteiten.  

Verantwoording door Klankbord
Klankbord heeft nauwe contacten met KWF 
Kankerbestrijding. Die geeft jaarlijks een 
vaste bijdrage vermeerderd met een bedrag 
per donateur. Zij kijken goed naar onze 
verantwoording van uitgaven, want ook 
KWF zelf legt verantwoording af aan haar 
donateurs. Onder bijzondere voorwaarden 
kan eenmalig een projectsubsidie van het 
KWF worden verkregen. 

Het PGO is een ander fonds dat binnen-
kort onder het ministerie van VWS komt 
te vallen. Het helpt ons ook en stimuleert 
daarnaast professionalisering van ‘de derde 
partij’ in de gezondheidszorg naast verze-
keraars en de medische wereld.
Klankbord heeft geen medewerkers in 
dienst, noch gebouwen of kantoren. Ieder-
een is vrijwilliger. Slechts de kosten die 
vrijwilligers maken worden vergoed. Het 
bestuur ziet af van elke beloning. Elk jaar 
verantwoordt zij in de jaarrekening de in-
komsten en de besteding daarvan. De mid-
delen worden besteed aan de kosten voor 
het lotgenotencontact, informatieverschaf-
fing en belangenbehartiging. Het grootste 
kapitaal van Klankbord is haar vrijwilligers 
die zich op geweldige wijze willen inzetten, 
daar waarin ze goed zijn. 

het bestuur van klankbord

Een nieuwe kans  
(Ina Kuiper in Zin, nov. 2008)

Zwerven wil ik, zwerven
door het bos en duin en over ‘t strand.
Mijn naam in bomen kerven,
te laten zien hier was iemand.
Schreeuwen wil ik, schreeuwen, 
zoals de meeuwen boven ‘t wad.
Om iedereen te laten weten: 
ik heb een nieuwe kans gehad.
Dromen wil ik, dromen, 
dromen van die nieuwe kans
die mij is overkomen. 
Zodat ik nu door ‘t leven dans.
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Hallo Peter,
 
In de eerste plaats de complimenten voor 
het nieuwe jasje van het Klankbordma-
gazine. Het ziet er mooi en leesbaar uit. 
Ik wil reageren op het artikel over de 
kookcursus. Voor mij is er geen behoefte 
voor een kookcursus. Ik ben sinds 1992 
kankerpatiënt door een tumor aan de 
tongbasis. Ben daarvoor inwendig en 
uitwendig bestraald en geopereerd. Nu 
wordt de laatste jaren het eten en praten 
steeds moeizamer. Ik eet 3x per dag 
omdat het moet, maar niet met plezier. Uit 
eten is er ook niet meer bij omdat ik geen 
vlees en vis kan slikken. Ik moet steeds 
meer water drinken om het eten door te 
slikken. Lichamelijk voel ik mij prima en 
dat houdt mij op de been. Ik ben sinds 
de oprichting van Klankbord in 1993 lid. 
Met vriendelijke groet, Henk de Groot, 
Schiedam

Redactie: Zoals al in dat artikel gemeld, 
het wordt onderkend dat er gradaties 
zijn en dat het eten voor sommigen een 
dusdanig groot probleem is dat ook een 
kookcursus weinig zoden aan de dijk zet.

Wat kun je zeggen over zo’n geweldig 
klankbordweekend. De gewone dingen? 
Perfect georganiseerd en een prachtlo-
catie. Maar daar kwam ik niet voor. Ik 
kwam voor een contact met mijn lotge-
noten. Wel, dat is helemaal gelukt. Al 
mijn emoties heb ik weer in volle actie 
gevoeld. Blijdschap, verdriet, herkenning, 
gemis, en vooral het gevoel niet alleen te 
zijn maar samen met mensen die eigenlijk 
geen woorden nodig hebben zodra ze bij 
elkaar zijn. En dan toch een weekend vol 
praten! Mijn woorden zijn op. Tot volgend 
jaar, Vera Beers

Lieve mensen,

Op het Klankbordweekend hebben jullie 

erg meegeleefd met mijn a.s. hersen-
operatie. Gelukkig is alles buitenge-
woon goed verlopen. De operatie heeft 
8 uur geduurd vanwege de grootte van 
de tumor en de riskante plaats waar hij 
zat. De belemmeringen bij het lopen zijn 
opgeheven en ik voel me kiplekker. Na 4 
dagen mocht ik alweer naar huis. Ik wens 
jullie mede namens Jan goede feestdagen 
toe. Ineke v.d. Hoogen, partner van Jan 
Vastrick

Ik heb al aan veel klankbordweekenden 
deelgenomen, maar de ervaring van deze 
heeft mij diep geraakt. Het voelde voor 
mij als een warm nest, anders dan de 
voorgaande keren. In de bespreking met 
de aparte groepen van de zondagmor-
gen was ik bij de groep van Jenny. In ons 
gesprek zijn we diep gegaan. Ik heb mij 
nog nooit zo aangesproken gevoeld als 
deze keer. Het raakte mij tot in de toppen 
van mijn tenen. Ik durf nu te bekennen dat 
ik naar mijn man Dik altijd als een sterke 
vrouw wilde overkomen. Moest ik bijvoor-
beeld weg, dan zei Dik: “Ga maar met 
de auto”. En altijd zei ik dan “Natuurlijk 
niet, ik ga met de fiets.” Dan zei hij “Zal 
ik je helpen?”. Mijn antwoord was dan 
“Dat hoeft niet”. Ik verwerkte alles zelf 
om mijn huisgenoten te sparen. Ik wilde 
ze niet belasten. Maar hoe verkeerd dat 
was, besefte ik na dat gesprek zondag-
morgen. Ik merkte dat ik verkeerd bezig 
was geweest. Ik moest mij open stellen, 
maar mocht dat niet van mijzelf. Dacht 
dat ik flink moest zijn en deed dat ook. Nu 
de vraag: Waarom kunnen velen dat wel 
in ons warme nest van Klankbord? Daar 
laten we zien dat we elkaar nodig hebben, 
kunnen en mogen we huilen en onszelf 
blootgeven. Ik heb mij voorgenomen om 
dat thuis ook te doen. Je mist zoveel als je 
die ander uitsluit en hem of haar niet de 
kans geeft om het samen te doen, want de 
meesten willen je zo graag helpen en we 
staan er NIET alleen voor. Je zult merken 
dat je er heel veel voor terugkrijgt. Je 

moet SAMEN lief en leed delen. Ik zal best 
nog heel vaak in mijn oude fout vervallen, 
maar ik ga ervoor vechten, want ik mag 
laten zien dat het soms heel moeilijk is. 
Als het in ons warme nest kan, moet het 
thuis ook mogelijk zijn. Een deelnemer

Verbazend dat in dit klankbordweekend 
wij als lotgenoten een openheid naar 
elkaar hebben waardoor direct contact 
mogelijk is. Daardoor kan de kern van de 
‘niet zichtbare pijn’ zichtbaar worden. Zo 
herinner ik me van iemand de uitspraak 
“Ik heb nergens last van”. Later was er 
de openhartige erkenning: “Het doet 
zo’n zeer, ik kan er niet naar kijken”. Piet 
Gijsbersen

Toen wij voor het klankbordweekend 
waren uitgenodigd, hadden we toch wel 
de kriebels. Wat zullen deze dagen ons 
brengen? Kunnen we het aan? Dat waren 
zo een paar vragen, die in ons opkwamen. 
Dus je begrijpt, we waren erg gespannen.
Wij werden op een fijne manier door Ella 
begroet en zijn toen aan een tafel gaan 
zitten waar al meer mensen zaten. De har-
telijkheid waar we mee werden opgeno-
men in de groep, was als een warme jas.
De emoties die vrij kwamen tijdens de 
kennismakingsronde waren voor ons een 
ontlading van opgekropt verdriet; het er-
over kunnen praten en begrepen worden 
was een hele opluchting.
Tijdens het middagprogramma hebben we 
het onder andere gehad over: hoe om te 
gaan met verzekeringen en de UWV, hoe 
de buitenwereld op je reageert (b.v. je ziet 
er goed uit en ik kan je verstaan), er niets 
van snapt dat je down bent en verdriet 
hebt (het is toch al zo lang geleden, maar 
hoe lang is lang?). Het was heftig, maar 
het voelde goed.
‘s Avonds was er een ontspanningspro-
gramma, er waren een pianist en een 
zangeres, die voor ons onbekende liede-
ren ten gehore brachten. Wat even onze 

Reacties

Wilt u een artikel publiceren in ons magazine? Wij maken graag een of meer pa-
gina’s voor u vrij. Of wilt u slechts een reactie kwijt? Daarvoor is deze rubriek be-
doeld. Het kan gaan om reacties op artikelen in het magazine, maar ook op andere 
activiteiten, zoals dit keer het klankbordweekend van 25-26 oktober.

Reacties zijn te sturen aan: redactie@stichtingklankbord.nl
Geen computer beschikbaar? Stuur dan de reactie aan:  
Redactie Klankbord Magazine, p/a M. Emantsstraat 32, 2024 HE Haarlem
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‘Genenpaspoort’ van kanker geeft patiënt betere kansen 

Kanker Genomics Markt Plaza:  
opnieuw manifestatie voor kankerpatiënten

Bij het congres in 2007 konden lang niet 
alle belangstellenden worden toegelaten. 
Daarom is er nu uitgebreider plaats voor 
1500 belangstellenden. 

De tweede ‘Kanker Genomics Markt Plaza’ 
wordt georganiseerd door CGC samen met 
KWF Kankerbestrijding en de NFK. Het 
CGC zelf is een samenwerkingsverband 
van onderzoekers en specialisten die zich 
inzetten om de diagnose en behandeling 
van kanker te verbeteren en hun nieuwste 
resultaten van onderzoek met patiënten te 
delen.

De nieuwste bevindingen van onderzoek 
worden door toponderzoekers gepre-
senteerd. Vervolgens kunnen patiënten 
en hun familie met de onderzoekers en 
specialisten onder leiding van een ervaren 
tv-presentator discussiëren. 
In de pauze kan een infomarkt worden be-
zocht waar praktisch alle kankerpatiënten-
organisaties aanwezig zijn met de nieuw-
ste informatie en persoonlijke tips. Tijdens 
de vele workshops komen actuele thema’s 
aan bod die bij veel patiënten leven.

Het ochtendprogramma biedt lezingen 
door drie CGC onderzoekers. Professor dr. 

Edwin Cuppen van het Hubrecht Insti-
tuut in Utrecht geeft een toelichting over 
kanker, genen en nieuwe technieken die 
het mogelijk maken binnen een paar dagen 
alle genen van een mens af te lezen. Hij 
laat zien welke informatie wel en niet uit 
een genenpaspoort kan worden gehaald  
en wat dit zegt over de kans op kanker. 
Professor dr. René Bernards van het NKI/
AvL presenteert zijn onderzoek naar genen 
die ongevoeligheid voor kankermedicijnen 

veroorzaken. Deze kennis kan worden 
gebruikt om de behandeling van kanker te 
verbeteren. 
Dr. Stefan Sleijfer van het Erasmus Me-
disch Centrum in Rotterdam presenteert 
nieuwe doelgerichte medicijnen die op 
de markt zijn gekomen en bij bepaalde 
typen kanker kunnen worden gebruikt. 
Hierbij worden ook de stijgende kosten van 
de behandeling betrokken. Patiënten en 
andere aanwezigen kunnen daarover zelf 
meepraten.
 
In workshops komen onderwerpen aan 
bod die veel kankerpatiënten aangaan. 
Bijvoorbeeld, met welke regelmaat moeten 
kankerpatiënten onder controle blijven, 
wat is de beste voeding, hoe zit het met 
erfelijkheid en kanker, waarom zou een 
patiënt meedoen aan wetenschappelijk 
onderzoek? Welke natuurlijke stoffen heb-
ben effect bij de bestrijding van kanker en 
welke verstoren juist de behandeling?

De toegang is gratis, voor een lunch wordt 
een bijdrage gevraagd. Voor meer informa-
tie en voor inschrijven kan men terecht op 
de volgende website:   
www.cancergenomics.nl

Na een enorme belangstelling in 2007 organiseert het Cancer Genomics Centre 
(CGC) opnieuw een landelijke Markt Plaza voor (ex)kankerpatiënten en hun naas-
ten, op zaterdag 28 maart 2009 in het Beatrix Theater in Utrecht. Thema wordt: 
betere mogelijkheden bij opsporing en behandeling van kanker met behulp van het 
zogeheten ‘genenpaspoort’.

zinnen verzette.
‘s Zondagmorgens waren er themagroe-
pen. Ikzelf (Wim) heb aan de partner-
groep meegedaan. We hadden het o.a. 
over hoe moet je omgaan met je zieke 
partner die zichzelf vaak overschat of 
juist onderschat, of zich voor de buiten-
wereld afsluit.

Mijn partner zat in de themagroep Los-
laten. Zij hebben het o.a. gehad over het 

verwerken van je ziekte. Of moet je het 
woord verwerken vervangen door het 
woord werken. Kun je je losmaken van je 
ziekte, als het iedere dag zoveel impact 
op je leven heeft. Het was voor ons al-
lebei een bewogen morgen.

Na die bewogen morgen hebben samen 
de lunch gebruikt. Daarna kwam het 
afscheid. Dat was voor ons erg emotio-
neel. We merkten toen pas hoe hoog ons 
verdriet nog zit. Maar we werden door 
fijne mensen getroost en dat waarderen 

we heel erg!! We zijn stellig van plan om 
volgend jaar weer mee te doen aan het 
klankbordweekend.
Ella heette de nieuwe mensen, zoals wij, 
de eerste morgen welkom in de klankbord 
familie. Daar heeft ze niets teveel mee ge-
zegd. We voelen ons thuis en opgenomen 
in de klankbord familie.

Lieve groeten en tot volgend jaar
Wim en Marijke Baks

vervolg van pagina 7  >
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De meeste mensen hebben tegenwoordig 
wel gehoord over mediation, dat kan wor-
den ingezet in conflictsituaties. Sinds kort 
is het óók mogelijk om bij conflicten met 
het UWV hiervan gebruik te maken. Onder 
leiding van een onafhankelijk mediator 
wordt getracht om samen tot een oplossing 
te komen waarbij de mediator zelf geen 
oordeel geeft en ook wat dit betreft werkt 
vanuit zijn onafhankelijke positie. 

Medische en arbeidskundige beoordelingen 
bij het UWV zijn voor mensen vaak span-
nende gebeurtenissen. Naast het feit dat 
het gaat over de bevestiging of ontkenning 
van de wel of niet aantoonbare klachten en 
beperkingen, gaat het natuurlijk ook direct 
over het inkomen. Dat kan zeer bedreigend 
zijn en niet zelden zijn mensen erg nerveus 
tijdens zo’n beoordeling. Het komt daardoor 
regelmatig voor dat mensen naar hun ge-
voel niet goed hun verhaal hebben kunnen 
doen of zaken zijn vergeten te vertellen. 
Wanneer dan de beslissing van het UWV op 
de deurmat valt is het vaak een tegenval-

ler. In dit soort situaties kan er, naast het 
gebruikelijke bezwaar maken en beroep 
aantekenen, gebruik worden gemaakt van 
mediation. U heeft bij deze methode meer 
directe inspraak en bovendien zijn de kos-
ten aanzienlijk lager dan bij een beroeps-
procedure. 

UWV
Als het op deze wijze lukt om met het UWV 
tot overeenstemming te komen, wordt dit 
vastgelegd in een overeenkomst waar 
beide partijen zich aan moeten houden. 

Het UWV stemt met mediation alleen in als 
het naast de formeel-procedurele kant ook 
over andere zaken gaat. Bij mensen die 
behandeld zijn tegen kanker in het hoofd-
halsgebied is het bijvoorbeeld lastig voor 
een arts om goed de impact van de klachten 
en beperkingen tijdens de beoordeling in 
te schatten. Mensen hebben vaak last van 
ernstige onvoorspelbare vermoeidheid of 
hebben slikklachten en problemen met de 
nek en schouders. Het is voor de patiënt 

ook niet altijd eenvoudig de aard van dit 
soort klachten bij een dergelijke medische 
beoordeling goed duidelijk te maken. Het 
kan zijn dat de arts deze klachten minder 
ernstig inschat dan u deze ervaart. 

Ga vooral nooit alleen naar een dergelijke 
beoordeling. Neem altijd iemand mee die 
u vertrouwt en die u eraan herinnert als u 
iets essentieels vergeet te vertellen. Bereid 
u daarom samen goed voor op het soort 
vragen dat wellicht gesteld gaat worden 
en wat u dan kwijt wilt. Ook hoort u samen 
meer dan alleen en is het natuurlijk pret-
tig voor veel mensen om steun te ervaren 
tijdens zo’n bezoek. 

Wanneer er toch een negatieve afwijzing 
komt, kunt u bezwaar aantekenen bij het 
UWV. Deel daarbij mede dat u desgewenst 
gebruik wilt maken van mediation. Als 
het goed is krijgt u vanzelf van het UWV 
een uitnodiging. Ook hier geldt hetzelfde 
advies: Ga niet alleen en bereid het bezoek 
tevoren samen goed voor.

Vorig najaar was de start van de invoer van 
het Elektronisch Patiënten Dossier (EPD). 
Hierover heeft u van het ministerie van 
Volksgezondheid een brief gehad. De invoe-
ring van het EPD is gekoppeld aan de al eer-
der ingevoerde hantering van het Burgerser-
vicenummer in de gezondheidszorg. Het EPD 
maakt het mogelijk dat zorgverleners - zoals 
uw specialist, apotheker of (waarnemend) 
huisarts - zeven dagen per week op ieder 
moment van de dag kunnen beschikken over 
uw meest recente medische gegevens. Zelf 
kunt u, in een later stadium, ook uw eigen 
medische gegevens digitaal inzien.

Dankzij de brief van het ministerie, de eigen 
‘wachtkamerbrief’ die veel huisartsen via 
hun praktijk verspreiden en veel media-aan-
dacht is er wellicht al veel informatie over 

het EPD bij u terecht gekomen. Signalen uit 
het land laten zien dat er veel begrip is voor 
de invoering hiervan, maar dat onduidelijke 
en soms tegenstrijdige informatie over 
het EPD ook tot enige onrust heeft geleid. 
Vandaar deze bijdrage waarin we op hoofd-
punten proberen helderheid te verschaffen 
over het EPD met wat informatie over wat er 
in komt te staan, wie dat bepaalt en wie er 
gebruik van mogen maken. 

Het is niet zo dat er ergens in Nederland een 
enorm gegevensbestand komt waarin alle 
medische gegevens van alle mensen worden 
opgeslagen. Er komt wel een centraal 
schakelpunt waarin staat (als u daartegen 
tenminste geen bezwaar heeft gemaakt) 
welke huisarts u heeft en welke apotheek 
u gebruikt. Uw gegevens zijn en blijven 

opgeslagen in de computer van uw huisarts 
en/of apotheek.

Een andere zorgverlener zoals bijvoorbeeld 
een waarnemende huisarts, apotheker of 
specialist kan dan, wanneer deze dienst 
heeft, bij uw apotheek opvragen welke 
medicijnen er eventueel verstrekt zijn en of 
er bijvoorbeeld sprake is van allergieën. 
Ook de gegevens bij uw huisarts kunnen 
geraadpleegd worden door een andere 
zorgverlener, bijvoorbeeld door een waar-
nemend huisarts. Deze zorgverlener moet 
daarvoor altijd eerst aan u toestemming 
vragen en bovendien wordt centraal bijge-
houden wie er inzage hebben gehad. Deze 
zorgverlener moet bovendien de opvrage 
motiveren. Verder wordt bijvoorbeeld het 
moment van opvragen bijgehouden.

Sociale Zekerheid

Inkomen uit werk zorgt voor bestaanszekerheid. Terwijl dat inkomen in de thera-
piefase doorgaans nog wel goed geregeld is, komen mensen maar al te vaak in de 
jaren daarna voor onaangename verrassingen te staan. Onbegrip bij het UWV of 
particuliere verzekeraars over bijvoorbeeld de vermoeidheid zorgt dan wederom 
voor tegenslag, al is het van een andere orde. In deze rubriek brengt Jan Geere-
king u op de hoogte van ontwikkelingen bij de uitvoerders van de Sociale Zeker-
heid, opdat u beter beslagen ten ijs komt wanneer het erop aankomt. 

Mediation

Het EPD
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De Roadshow op 15 november  
in het Medisch Centrum Alkmaar

Wat is de Roadshow? De roadshow is een 
informatiemarkt van het Intergrale Kanker 
Centrum Amsterdam (kortweg IKA) die tel-
kens een ander ziekenhuis aandoet. Deze 
Roadshow werd eerder gehouden (in 1998) 
om wat meer bekendheid  te geven aan de 
activiteiten van de diverse kankerpatiën-
tenorganisaties en ging toen langs bijna 
alle ziekenhuizen in Noord-Holland. Deze 
keer begon de tournee in 2007 en vindt het 
laatste bezoek plaats begin 2009. Daarna 
gaat de Roadshow vermoedelijk naar 
Noord-Oost Nederland.

De opkomst was groot, mede door de aan-
dacht in de media. Er speelde ’s morgens 
een trio en ’s middags zong er een koor. 
Maar voor leuke muziek kan je ook in een 
concertgebouw terecht. Meer inhoudelijk 
van belang waren de vijf lezingen, onder 
andere door artsen. Eén lezing ging over 
de nieuwste bestralingsmiddelen bij bij-
voorbeeld zaadbalkanker. Een andere ging 
over de nieuwste methode op het gebied 
van borstreconstructie.

Er was gelegenheid om een operatiekamer 
te bekijken en op de radiotherapie rond te 
wandelen. Je kon zien hoe een PET- en CT-
scan hun werk deden en hoe je bestraald 
werd met een voorbeeld van een masker. 
Hierbij was een radiotherapeute aanwezig.
Verder waren er stands van de voedingsin-
dustrie, een pruikenmaker en een schoon-
heidsspecialiste van de stichting ‘Goed 
Verzorgd, Beter Gevoel’. Ook aanwezig 
waren de stichting ‘Herstel en Balans’, 
de zorgorganisatie Evean, de Patiënten-
AdviesRaad van het Medisch Centrum 
Alkmaar zelf, een Hospice-instelling en het 
inloophuis ’t Praethuijs. Verder was er een 
stand over stoma-hulpmiddelen, borstpro-
theses, enzovoort.

Het thema voor dit jaar was: Toekomst 
na Kanker. Als symbool hiervoor was een 
jonge man uitgenodigd die net als Lance 
Armstrong ook teelbalkanker heeft over-
wonnen en de Alpe d’Huez op één dag 4x 
heeft gefietst. Hij is overigens niet de eer-
ste en enige die dat doet. Meer daarover 
is te lezen op de website van de Stichting 

Alpe d’HuZes (www.alpe-dhuzes.nl). Zo 
begon ook deze dag met een fietswed-
strijd, alleen nu op hometrainers. 

Er was één stand met allerlei informatie 
van de 24 aangesloten kankerorganisaties, 
waaronder ook Klankbord. Wij kwamen wel 
heel erg sterk naar voren met onze beide 
kookboeken en er werd veel om informatie 
gevraagd. In Noord-Holland-Noord neemt 
het aantal patiënten met kanker in het 
hoofd-halsgebied toe. Dan is het alleen 
maar goed om zoveel mogelijk van die 
mensen te kunnen benaderen. Het was 
daarom een geslaagde dag door het hoge 
bezoekersaantal van om en nabij de 300.

Er komt nu nog één Roadshow aan, in het 
Flevoziekenhuis op 29 januari 2009. Bent 
u in de gelegenheid, ga dan. Het is de 
moeite waard.

Nelly Groen-Bosma

vertegenwoordiger voor Klankbord 	

in het IKA

In een latere fase van de invoering kunt u 
ook zelf toegang krijgen tot uw eigen EPD. 
Vanaf die fase kunt u dus ook altijd zien wat 
er over u geregistreerd is en wie wanneer 
inzage gehad heeft.
Een zorgverlener ziet alleen een samenvatting 
van het huisartsendossier. U en uw huisarts 
bepalen samen wat er wel of niet in dit dossier 
komt waarbij u het laatste woord heeft.

Ook in de oude situatie werden er, vaak 
zonder dat de patiënt dit wist, medische 
gegevens uitgewisseld. Uit rapporten blijkt 
dat hierbij vanwege een gebrekkige uitwis-
seling dikwijls fouten werden gemaakt met 

vaak ernstige gevolgen voor de patiënt. Zo 
zijn er bijvoorbeeld per jaar zo’n 19 duizend 
ziekenhuisopnames vanwege medicatie-
fouten. Een deel van deze opnames wordt 
veroorzaakt door een gebrekkige overdracht 
tussen zorgverleners. Verder in de toekomst 
zullen via het EPD ook laboratoriumuitsla-
gen gedeeld kunnen worden zodat u niet 
bij verwijzing naar een andere zorgverlener 
weer dezelfde onderzoeken hoeft te laten 
uitvoeren.

De invoering van het EPD kan kortom leiden 
tot een forse verbetering in de zorgverle-
ning. Hoewel waakzaamheid in verband met 
de bescherming van de privacy natuurlijk 
geboden blijft lijkt het voordeel voor de 

patiënten onmiskenbaar. U heeft namelijk 
voortaan via uw eigen computer recht-
streeks toegang tot uw eigen gegevens, u 
bepaalt zelf wat er in uw EPD staat en wat er 
op welk moment beschikbaar wordt gesteld 
aan anderen. En er zijn maatregelen geno-
men die moeten voorkomen dat zorgverle-
ners ‘zomaar’ of voor oneigenlijke redenen 
uw dossier opvragen.

Voor meer gedetailleerde informatie ver-
wijzen we u graag door naar de sites van 
de Nederlandse Patiënten en Consumenten 
Federatie (www.npcf.nl) en hun speciale site 
over het EPD: www.consumentendezorg.nl

Jan Geereking

vervolg van pagina 9  >
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NSvG en Stichting Klankbord  
gaan meer samenwerken

De NSvG is goed met Stichting Klankbord 
vergelijkbaar, maar dan specifiek opgericht 
- al in 1964, dus 29 jaar eerder dan Stich-
ting Klankbord - voor mensen die de stem-
band hebben moeten opofferen om van hun 
tumor te genezen. Vertegenwoordigers van 
beide organisaties kwamen elkaar al jaren 
geregeld tegen in – vooral academische of 
gespecialiseerde - ziekenhuizen en over-
legorganen, waar zij beiden met dezelfde 
specialisten praatten. Maar ook informeel 
trokken ze al vaker met elkaar op. Beide 
organisaties hebben belangenbehartiging, 
lotgenotencontact en informatieverstrek-
king hoog in het vaandel.

Stichting Klankbord, hoewel momenteel 
sneller groeiend dan de NSvG, is een paar 
keer kleiner dan de NSvG, die intussen best 
een volwassen professionele organisatie 
genoemd mag worden.

Samen groter, samen meer invloed

De overheid en de politiek vinden het be-
langrijk dat patiënten en ex-patiënten hun 
stem kunnen laten horen vanuit hun eigen 
ervaringen. Maar er is vanuit die hoek ook 
een aandrang naar lotgenotenorganisaties 
toe om meer samen te werken. Lotgeno-
tenorganisaties beseffen dat ze behoorlijk 
afhankelijk zijn van subsidies en doen er 
alles aan om op een zorgvuldige manier 
om te gaan met die schaarse middelen. 
Ze moeten de bestedingen goed kunnen 
verantwoorden. Dat betekent dat ze hun 
organisatie goed en professioneel moeten 
managen. Samenwerking kan daarbij flinke 
besparingen opleveren.

Maar niet alleen kan er bespaard wor-
den. Ook kan de invloed toenemen. De 
zorgsector als geheel is zeer complex en 
wordt gekenmerkt door een veelheid van 
organisaties die geregeld met elkaar aan 
tafel zitten. Zoals al gezegd worden ook lot-
genotenorganisaties daarbij uitgenodigd. 
Vaak is het heel zinvol om als lotgenoten-
organisaties eerst onderling te overleggen 
of zelfs een afvaardiging te sturen namens 

meerdere organisaties. Wanneer dat goed 
wordt aangepakt, wordt de invloed op het 
beleid ook hopelijk groter.

Ieder zijn eigen sfeer

Belangrijk is wel dat ieder van deze organi-
saties de eigen identiteit weet te behouden. 
In ons geval hebben zowel de NSvG als 
Stichting Klankbord ieder duidelijk hun 
eigen specifieke sfeer en eigenheid. Hoe 
zinvol samenwerking ook mag zijn, die 
eigenheid mocht daarbij niet onder druk 
komen te staan, zo vonden beide besturen.

Daarbij speelt ook een rol dat de NSvG 
veel groter is. De beide besturen erkenden 
dat het gevaar aanwezig was dat de ene 
organisatie de ander zomaar kon gaan 
overstemmen of zelfs opslokken. Ook was 
men bevreesd dat de vertrouwde eigen 
cultuur ineens zou verdwijnen. Er zijn 
daarom goede afspraken gemaakt om dat 
te voorkomen.

Intentieovereenkomst

De bestuurders van zowel de NSvG en als 
van Stichting Klankbord hebben in het 
begin van het afgelopen jaar geregeld over-
legd over de mogelijkheid tot samenwer-
ken. De al bestaande plezierige contacten 
tussen beide besturen, en ook het enthou-
siasme van de beide toezichthouders, heb-
ben dat proces nog verder bevorderd. Dit 
heeft ertoe geleid dat er een tweetal  

gebieden in kaart is gebracht waarop vrij 
snel en zonder problemen synergie kon 
worden bereikt. Dit betrof communicatie 
naar nieuwe patiënten toe en enkele con-
crete actiepunten.

Bij de keuze van de samenwerkingsgebie-
den werd gekeken naar enkele punten van 
samenwerking die al direct resultaat zou-
den hebben. De bij het overleg betrokken 
bestuurders hebben ruggespraak gepleegd 
in hun bestuur, en dat heeft geleid tot een 
intentieovereenkomst tot samenwerking.
Deze intentieovereenkomst is in het bijzijn 
van een delegatie van beide besturen op 
17 april 2008 officieel ondertekend door 
de beide voorzitters, Ad de Bruine namens 
de NSvG en Dirk Vroom namens Stichting 
Klankbord.
De eerste gezamenlijke actie betrof de 
productie van een nieuwe folder voor de 
medici  in de behandelcentra en vervolgens 
werd besloten om elkaar te versterken of te 
vervangen in het overleg in de cliëntenraad 
academische ziekenhuizen, in het overleg 
met de NFK en in een aantal projecten 
gericht op de kwaliteit van de zorg.

Hoe verder?

Later in het jaar is met Prof. Dr. J. Pruyn, 
deskundige op het gebied van patiën-
tenorganisaties en met Dr. De Boer, KNO 
specialist te Rotterdam, die beide orga-
nisaties goed kent, opnieuw overlegd. 
Na zorgvuldige analyse van de sterktes, 
zwakten, kansen en mogelijkheden van 
beide organisaties werd besloten om de 
samenwerking vooralsnog te concentreren 
op de externe contacten en de externe 
vertegenwoordigingen. 

Zo waren beide besturen nog in het najaar 
samen vertegenwoordigd bij een bezoek 
aan Groningen en een gesprek met de 
professoren van KNO en hun staf. En waren 
beide besturen in Maastricht bij een grote 
landelijke KNO bijeenkomst samen aanwe-
zig. 
In alle rust en goede afstemming tussen 
beide besturen wordt nu verder gewerkt 
aan die dingen die beiden beter samen 
kunnen doen dan alleen. Dit alles onder de 
paraplu van het NFK, waarvan beide organi-
saties lid zijn, en respectvol naar elkaar.

De NSvG en Stichting Klankbord hebben besloten nauwer te gaan samenwerken. 
Ze hebben samen een document ondertekend dat deze doelstelling bekrachtigt. Dit 
artikel is gebaseerd op een artikel over de samenwerking dat eerder verscheen in 
het magazine van de NSvG.

De voorzitters Dirk Vroom (links) en Ad de Bruine 

(rechts, NSvG) zetten hun handtekening onder 

de intentieovereenkomst tot samenwerking.
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Zijn patiënten tevreden?

De acht universitaire centra rapporteerden 
gezamenlijk voor de derde keer in enkele 
jaren dat hun patiënten tevreden waren 
over bepaalde aspecten van de zorg en 
behandeling. Dat onderzoek gebeurde 
niet om de patiënten keuzemogelijkheden 
aan te bieden, maar vooral om zelf intern 
verbeteringen door te voeren en daarover te 
communiceren naar buiten. De betreffende 
onderzoekers stelden vast dat de patiënten 
meer tevreden waren over hun ontvangst, 
bejegening, verzorging en behandeling; 
en redelijk tot duidelijk tevreden over de 
informatieverstrekking, de zelfstandig-
heid, het respect en de nazorg. Alleen werd 
de nazorg wel wat minder gewaardeerd, 
zowel op de poliklinieken als na opname. 
Zo werden de specialismen radiothera-
pie en mondheelkunde, die onze eigen 
deelnemers maar al te goed kennen, meer 
dan gemiddeld gewaardeerd, met uitzon-
dering van de nazorg die ook hier kennelijk 
aanleiding was tot opmerkingen. Natuurlijk 
waren er verschillen tussen de academische 
ziekenhuizen onderling. Het ene ziekenhuis 
scoorde hoog op de verpleging, het andere 
op de ontvangst en een derde ziekenhuis 
was weer beter in de informatieverstrek-
king. Ook in de loop van de tijd werd voor-
uitgang of achteruitgang gemeten.
Hoewel de waarde van dit soort onderzoek 
voor de vergelijking tussen academische 
ziekenhuizen groot is, sluit het onderzoek 
vooral aan op de organisatie- en manage-
mentcentra van de ziekenhuizen, te weten 
de verschillende specialismen en de schei-
ding tussen polikliniek en opname. Het 
onderzoek is minder gericht op ziektebeel-
den die muldisciplinair worden behandeld, 
bijvoorbeeld het hoofd/hals kanker ziek-

tebeeld. Vergelijk het maar eens met een 
supermarkt waar bijvoorbeeld “alles voor 
Italiaans eten” bij elkaar is gepresenteerd. 
Heel anders dan vroeger, toen de artikelen 
van dezelfde leverancier bijeen werden 
gezet, zodat de klant niet altijd even mak-
kelijk kon vinden wat hij zocht als Italiaans 
eten op het menu stond. In de gekozen 
onderzoeksopzet naar specialismen ontbre-
ken ook algemene aspecten als veiligheid, 
terwijl aandacht daarvoor van het grootste 
belang is, ook al zullen individuele patiën-
ten dat zelden melden omdat zij het niet 
(kunnen) zien. Onveiligheid komt niet veel 
voor, maar als er daardoor iets gebeurt, is 
het meestal erg ingrijpend.

Consumentenorganisaties doen op hun 
beurt ook onderzoek. Zo onderzocht de 
N.P.C.F. de patiëntgerichtheid en klant-
vriendelijkheid in ziekenhuizen. Zo’n 2400 
onbekende patiënten reageerden op een 
oproep. Naast veel positieve reacties ble-
ken enkele onderwerpen sterk te leven bij 
de respondenten. Ik noem er enkele.
1)	�Velen vinden langer dan een uur wachten 

in de poli, zonder informatie waarom, niet 
acceptabel, tenzij een arts even vriende-
lijk komt melden dat het schema uitloopt.

2)	�Men wil samen met het ziekenhuis de 
afspraken inplannen, liefst tegelijk met 
die voor andere afdelingen.

3)	�Ook is er behoefte aan een vast aan-
spreekpunt voor vragen en informatie. 
Want veel informatie blijkt in eerste 
aanleg niet voldoende begrijpelijk te zijn.

4)	�Irritatie is onvermijdelijk als een patiënt 
voor de tiende keer opnieuw zijn verhaal 
moet doen aan een zorgverlener.

5)	�Veel patiënten hadden niet het gevoel 

dat expliciet toestemming werd gevraagd 
voor de behandeling.

6)	�Een klein aantal patiënten kreeg zelfs 
geen inzage in het eigen dossier.

7)	�Na ontslag blijkt er tenslotte veel be-
hoefte te zijn aan overleg over medicijn-
gebruik of over zorg thuis.

Hoewel dit onderzoek een meer direct beeld 
geeft van wat leeft bij patiënten zelf, zijn 
ook hier kanttekeningen te plaatsen. Door 
de oproepsystematiek is het heel goed 
mogelijk dat de zeer positieve en de vrij 
negatieve ervaringen oververtegenwoor-
digd zijn in het beeld van de onderzoekers. 
Daarnaast komt ook hier een aantal aspec-
ten helemaal niet aan de orde, ondanks het 
belang voor de patiënten. Denk maar aan 
de wachttijden tussen het ontstaan van, 
soms vage, klachten en de start van de 
behandeling. Verkorting van die doorloop 
en de wachttijden is in elk geval van belang 
als een curatieve behandeling mogelijk is. 
Voor het ziektebeeld dat wij kennen, hoofd/
halskanker, is dat het geval. Bij een pal-
liatieve behandeling betekent lang wachten 
dat er in de resterende levensfase minder 
kwaliteit is dan mogelijk is.
Een andere opmerking is dat consumen-
tenorganisaties vaak sterk het accent 
leggen op de negatieve kanten van de 
organisatie en op de rechten die patiënten 
hebben, om zo het gelijk af te dwingen. De 
werkelijkheid is wellicht genuanceerder 
en het respect van patiënten naar medici 
en verpleging is over het algemeen groot. 
Een laatste opmerking is dat de stem van 
allochtone patiënten in dit onderzoek niet 
doorklinkt. Ik hoorde van bevriende pati-
ëntenorganisaties nogal wat opmerkingen 
over niet correcte vertalingen van tekstuele 
aanwijzingen in ziekenhuizen.

Toch komen er geleidelijk meer participa-
tieve vormen van inbreng van patiënten. 
De maatschappij en de politiek vinden die 
inbreng in de vorm van overleg zeer belang-
rijk. Dat overleg vindt landelijk en regionaal 
volop plaats, maar niet altijd even efficiënt.
Zo gaan sommige zorgverzekeraars met en-
kele patiëntenorganisaties en ziekenhuizen 
aan tafel om een project te bespreken. De 
bedoeling is dan om tot multidisciplinaire 

Zelf kunnen ze dat het best overbrengen

Vrijwel dagelijks verschijnen er rapporten óver patiënten. Patiënten schrijven die dus 
niet zelf. Talloze onderzoekers en deskundigen doen dat in opdracht van het manage-
ment van met name ziekenhuizen, subsidieverstrekkers, verzekeraars en farmaceuten. 
Vaak gaan de rapporten over patiënten en hun organisaties, want de onderzoekers 
menen uitstekend te weten wat patiënten eigenlijk belangrijk vinden en wat er verbe-
terd zou moeten worden in de zorg. En veelal stellen zij verbeteringen voor bij andere 
partijen dan hun opdrachtgevers. Ziekenhuizen kijken daarnaast ook kritisch naar hun 
eigen dienstverlening, vooral om die zelf te verbeteren.
Iedereen lijkt op de goede weg te zijn. Toch is de stem van de patiënt zelf maar heel 
zwakjes hoorbaar, al is hij of zij heel blij desgevraagd iets te mogen opmerken. Helaas 
stellen de onderzoekers zelf hun vragenlijsten op voor hun enquêtes en bepalen ze 
zelf het belang van de antwoorden van patiënten. Zij kijken vooral door de bril van hun 
eigen opdrachtgevers. Ik ga in op toonaangevende onderzoeken, met name van de uni-
versitaire academische ziekenhuizen en van een consumentenorganisatie in de zorg.

vervolg op pagina 15  >
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Lieve doorbijters,
Het jaar 2008 is alweer voorbij. Een nieuw begin met 
hopelijk weer veel eetplezier. Ik wens iedereen een 
heel “gezond” 2009. Deze keer een recept voor onze 
hoofdredacteur Peter die Italië-verslaafd is wat eten 

betreft. Een Hollandse versie van lasagne en een echt 
winters dessert met chocolade en boerenmeisjes.

Eet smakelijk,
Marieke Kersten

Als iemand een vraag heeft of een recept zoekt, e-mail me gerust: hesselmarieke gmail.com
Ook sta ik open voor suggesties en receptentips.

Hollandse lasagne
Ingrediënten voor 4 personen:
6 slavinken (alternatief: 500 gr. gehakt)
2 pakken diepvriesspinazie van ieder 250 gram
9-12 lasagnebladen
2,5 dl creme fraiche
4-6 eieren
100 gram boter
100 gram bloem
Melk ( ongeveer 5 dl.)
Een pot pastasaus (490 gr.)
150 gram blauwe kaas naar keuze
200 gram geraspte kaas
Zout of bouillonblokje

Bereiding:
Braad de slavinken (of het gehakt) in olijfolie lichtbruin, doe er 
wat water bij en laat op een laag vuur bijna gaar sudderen.
Doe de diepvriesspinazie in een pan samen met de crème fraiche 
en laat die op een laag vuur, regelmatig roerend, ontdooien. Op 
smaak brengen met zout en peper.

Kook de eieren. Met koud water afspoelen en in stukken snijden.
Maak een bechamelsaus: de boter in een pannetje doen en laten 
smelten, de bloem er langzaam, goed roerend bij doen tot een 
smeuïge massa ontstaat. Dan telkens een beetje melk erbij doen 
en weer roeren totdat de saus lekker dik is. Op smaak brengen 
met zout of een bouillonblokje.
Een ovenschaal invetten met olie of boter. Op de bodem een 
beetje van de pastasaus uitsmeren zodat de lasagnebladen die 
je erop legt vochtig kunnen worden door het tijdens de bereiding 
omhoog trekkende vocht.
Daarbovenop een laag lasagnebladen. Vervolgens de slavinken 
(of het gehakt) met de pastasaus verdelen. Dit wederom bedek-
ken met lasagnebladen. Daarbovenop de spinazie scheppen en 
de gesneden eieren erin drukken.
Vervolgens de blauwe kaas erop verkruimelen en wederom met 
een laag bladen bedekken. Deze laatste laag goed bedekken met 
de bechamelsaus en daaroverheen de geraspte kaas strooien.
Verwarm de oven 10 minuten voor en laat de lasagne vervolgens 
45 minuten garen op 175 graden.

Noot: De foto op de achterkant is niet van bovenstaand recept, maar 

van de lasagne die de hoofdredacteur bereidde op de vooravond van de 

deadline, mét een wijntje en olie en azijn!

Chocoladetrifle als dessert
Ingrediënten voor 8 personen:
12 boerenmeisjes in stukjes gesneden (Dit zijn abrikozen  
op brandewijn. Ze zijn te vervangen door 12 abrikozen  
in water te wellen en met een lepel honing ongeveer 15  
minuten te koken.)
3 eieren 
Een beetje vanillevla
200 gram chocolade
1/4 liter (250ml.) slagroom
6 plakken boerencake besmeerd met abrikozenjam
100 gram bruine basterdsuiker
Scheutje brandewijn of sherry of gembersiroop

Bereiding:
De chocolade au bain marie (pannetje boven pan kokend water) 
al roerend laten smelten. De 3 eieren splitsen en de eierdooiers 

losroeren met de basterdsuiker. De eiwitten met een mixer 
stijfslaan. Daarna de slagroom lobbig kloppen.
Roer de gesmolten chocolade door het eierdooiermengsel. 
Daarna de geslagen slagroom erdoorheen spatelen. Vervolgens 
hetzelfde doen met de geslagen eiwitten. Er hoort zo een mooi 
samenhangend mengsel te ontstaan.
Spoel een ondiepe glazen schaal om in koud water en verdeel de 
helft van de chocolademousse over de bodem. Verdeel daarop de 
plakken boerencake.
Besprenkel de cake met brandewijn of sherry of gembersiroop. 
Verdeel de abrikozen/boerenmeisjes hieroverheen. Schep de rest 
van de chocolademousse daarop.

Laat het dessert in de koeling een paar uur opstijven.

Snijd, al of niet aan tafel, de opgesteven trifle in 8 porties en 
leg iedere portie op een dessertbordje in het midden. Lepel een 
beetje vanillevla eromheen en maak af met een dot slagroom. 
Voor de liefhebber: Doe er ook nog wat advocaat omheen.

Kookrubriek

✁

✁
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richtlijnen te komen. Die laatste zijn dan 
weer geschikt als basis voor het individu-
ele overleg met een patiënt. Belangrijk is 
vooral dat de patiëntenorganisaties zelf 
betrokken worden in het overleg. Zij weten 
als geen ander wat er speelt in hun eigen 
groep, en  kennen hun deelnemers goed. 
Nadeel van dit overleg is mogelijk dat de 
resultaten slechts lokaal of tijdelijk suc-
cesvol zijn of dat het publicitaire aspect de 
hoogste doelstelling wordt van de initiatief-
nemers.
Een geheel andere, landelijke, organisatie 
is de cliëntenraad van de academische zie-
kenhuizen. De inbreng van landelijke pati-
ëntenorganisaties vindt hier gestructureerd 
plaats en wordt constant verbeterd. Nadeel 
is echter dat er veel onderwerpen buiten 
het directe belang van de patiënt aan de 
orde komen. Niet elke patiëntenorganisatie 
kan in redelijkheid van haar vrijwilligers 
vergen om zoveel privé tijd beschikbaar te 
stellen, ook al staat dit overleg op een zeer 
hoog niveau.
Een dicht woud van non-profit organisa-
ties en op inkomen gerichte adviseurs is 
tenslotte betrokken bij een of andere vorm 
van lokaal of landelijk overleg met zorg-
verleners, namens patiënten. Lokaal zitten 
patiënten vaak aan tafel tussen allerlei 
maatschappelijke groeperingen afkomstig 
uit de omgeving van het ziekenhuis. Het is 

mij niet helder op welke wijze de stem van 
de patiënten hierbij daadwerkelijk tot haar 
recht komt. Landelijk zitten vooral betaalde 
vertegenwoordigers aan tafel bij overleg 
van allerlei aard. Ik ontkom niet aan de 
indruk dat die vertegenwoordigers slechts 
matig afstemmen met de patiëntenorgani-
saties en hun achterban, ook al denken zij 
daar zelf anders over.

Al met al zijn wij als gewone patiëntenor-
ganisatie heel blij met het initiatief van de 
overheid om patiëntenorganisaties de kans 
te geven zich te ontwikkelen, bijvoorbeeld 
door extra subsidie om gebruik te maken 
van professionele hulp van derden. Soms 
wordt dit geld verkeerd gebruikt voor weer 
een nieuw rapport, maar lang niet altijd. 
Zodoende kan tijd worden vrijgemaakt voor 
de eigenlijke taken zoals lotgenotencontact, 
informatieverstrekking en belangenbeharti-
ging. De overheid steunt de patiëntenorga-
nisaties met meer middelen naarmate het 
aantal deelnemers groter is. Groei is dus 
belangrijk en geeft inderdaad het nut aan.
De behandelende artsen staan net als wij 
het dichtst bij de voor ons nog onbekende, 
patiënt van morgen. Als zij die nieuwe 
patiënten zouden attenderen op het nut 
van een patiëntenorganisatie, door pas-
sief of actief deel te nemen, dan kunnen de 
patiëntenorganisaties op hun beurt sneller 
groeien en beter helpen om te gaan met een 
ziekte. Daarmee worden de zorgverleners op 

hun beurt ontlast en klinkt de stem van de 
patiënten beter door.
Op termijn kan door die groei ook de com-
merciële ruis wat afnemen en komt meer 
tijd vrij voor belangrijke onderwerpen die 
patiënten aangaan. Want over communica-
tie, onderzoek, veiligheid en zorgverlening 
hebben patiënten wel degelijk een eigen 
mening, die ze best zelf kunnen overbren-
gen. Met respect voor de artsen en anderen, 
en meestal met de bedoeling dat naar hen 
wordt geluisterd. Zelden om een klacht in te 
dienen.

Dirk Vroom

Bronnen:

“Trends in tevredenheid 2007/08”. NFU, 
aug. 2008
“Ziekenhuizen niet patiëntgericht“ pers-
bericht N.P.C.F., juni 2008
“Klantvriendelijkheid in ziekenhuizen 
verschilt sterk” N.P.C.F., Vraag in beeld, 
2008
“Verwarring over wachttijden” Medisch 
Contact, december 2006
“Richtlijnen nieuwe stijl” Mediator, juli 
2008
“De patiënt moet altijd op nummer één 
staan” De Radbode nr. 5, 2007
“De muis gaat brullen” Medisch contact 
april 2007
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Klankbord informatie

Telefonisch lotgenotencontact
Onze regionale contactpersonen/ervarings-
deskundigen bieden u telefonisch een luis-
terend oor, emotionele support en informa-
tie. Een luisterend oor vanuit eigen ervaring 
met behandelingen tegen kanker en de 
verwerking daarvan. Emotionele support 
op momenten dat u het moeilijk heeft. In-
formatie over regionale mogelijkheden voor 
ondersteuning en tips over bijvoorbeeld 
hoe om te gaan met spreek- en slikproble-
men. U kunt een van onze contactpersonen 
benaderen door te mailen of te bellen. U 
belt voor een eerste contact bij voorkeur 
overdag of in de vroege avonduren.

Regionale lotgenotenbijeenkomsten
Deze worden georganiseerd en begeleid 
door onze contactpersonen en u kunt daar 
lotgenoten ontmoeten. U en uw naasten 
kunnen hier met anderen praten over alles 
wat met de behandelingen, verwerking en 
het weer oppakken van uw eigen leven te 

maken heeft. De herkenning en erkenning 
die tijdens deze uitwisseling plaatsvindt, 
doet mensen goed. En hoewel er natuur-
lijk niets moet, is er in deze kleine veilige 
kring ruimte voor uw eigen gevoelens en 
emoties.
Ook worden er van tijd tot tijd door de 
contactpersonen themabijeenkomsten ge-
organiseerd. Het hoofddoel hiervan is dat 
er lotgenotencontact plaatsvindt, maar al-
leen binnen het kader van een vantevoren 
bepaald onderwerp. Hierbij kunt u denken 
aan onderwerpen zoals eten, spreken, het 
uiterlijk, vermoeidheid of werk en inko-
men. Ook kunt u zelf een thema inbrengen.
Meer informatie over deze activiteiten van 
Stichting Klankbord kunt u vinden op onze 
site. www.stichtingklankbord.nl

Telefonisch Partnercontact
Hoewel de meeste aandacht tijdens de 
ziekte, de behandeling en het herstel 
natuurlijk op de patiënt gericht is, worden 

partners doorgaans in die periode, maar 
ook nog dikwijls daarna, stevig op de proef 
gesteld. Het kan even verlichting geven om 
van tijd tot tijd uw ervaringen als partner 
te delen met iemand die weet wat het is 
om deze rol te vervullen.

Onze partnercontactpersonen bieden u 
telefonisch een luisterend oor, emotionele 
support en informatie. Een luisterend oor 
van iemand die de strijd tegen kanker en de 
verwerking daarvan uit eigen ervaring kent.

Het partnercontact is niet in regio’s 
ingedeeld; de contactpersonen wonen 
wel verspreid door het land. Wilt u bij een 
eerste contact bij voorkeur overdag of in 
de vroege avonduren bellen?

Donateur worden?
De donatie voor 2009 is vastgesteld op 20 
euro. Vanaf april van het jaar betaalt u per 
resterend kwartaal 5 euro.
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Provincie Groningen
Rinse Hoft
Tel. 0513-571676
E-mail: rahof@kpnplanet.nl

Provincie Friesland en de Noordoostpolder
Femmy Bruinja
Tel. 0512-544189
E-mail: wploegstra zonnet.nl

Provincie Drenthe en de kop van Overijssel
Ebo van der Laan
Tel. 0591-618308
E-mail: ebovanderlaan hetnet.nl

Regio Twente
Aly Nijhof
Tel. 053-4305026                                                                               
E-mail: AJ.Nijhof@hetnet.nl

Regio Salland
Tom van Laar ( na 1 februari 2009)
Tel. 06-53449087
E-mail: tom.laarvan@agfa.com

Regio Oost
Bep Lindner
Tel. 026-4722282
E-mail: dicklindner hotmail.com
Er zijn bijeenkomsten in het inloophuis 
“Panakeia”, Stationsweg 109, Ede. 
Op 12 februari, 14 mei, 13 augustus en 5 
november van 14.00 - 16.00 uur.

Regio Midden Nederland
Marjolein de Weert
Tel. 030-2884723
E-mail: m_deweert hetnet.nl
Er zijn bijeenkomsten in het Toon Hermans-
huis, Regentesselaan 39, Amersfoort
Op 7 januari, 8 april, 8 juli en 4 november 
van 14.00 - 16.00 uur.

Ten noorden van Amsterdam
Nelly Groen
Tel. 072-5717875
E-mail: thgroen quicknet.nl
Er zijn bijeenkomsten in buurthuis  
“De Boom”, Eikenlaan 8, Heerhugowaard.                                                                                   
Op 18 februari en 13 mei 2009 van  
10.00 - 12.00 uur.

Amsterdam,ten zuiden van Amsterdam en 
de Flevopolders
Hier geldt een vacature. Zolang deze vaca-
ture openstaat, kan contact worden opgeno-
men met de landelijk coördinator.
Tel. 0186-691015
E-mail: lotgenoten stichtingklankbord.nl
De eerstvolgende bijeenkomst 
wordt gehouden in het Inloophuis 
“Parkhuys”, Buñuellaan 1, Almere.                                                        
Op 27 januari van 14.00 - 16.00 uur.

Regio West
Nicolette van der Voorn
Tel. 0174-621206
E-mail: vandervoorn caiway.nl
Er zijn bijeenkomsten in het inloophuis 
“Haaglanden”, Mexicosingel 52, Den Haag.  

De eerstvolgende is op 11 februari van  
14.00  - 16.00 uur.

Regio Rotterdam en West Brabant
Wilma Kaljouw
Tel. 010-4420247
E-mail: toetkaljouw 12move.nl
Er zijn bijeenkomsten in het inloophuis  
“De Boei”, Weimansweg 70-72, Rotterdam.  
De eerstvolgende is op 20 januari van  
14.00 - 16.00 uur.

Provincie Zeeland
Marian Tichem
Tel. 0167-572846
E-mail: tibracom zeelandnet.nl 

Regio Zuid
Hans van Lierop
Tel. 040-2041614
E-mail: j.lierop10 upcmail.nl
Er zijn bijeenkomsten in Instituut Verbeeten, 
Brugstraat 10, Tilburg. Op 27 maart, 26 juni, 
25 september en 11 december van  
14.00 - 16.00 uur.

Regio Limburg
Jeanny Reinaerts
Tel. 043-4511340
E-mail: reinapij planet.nl
Er zijn bijeenkomsten in het Toon Hermans-
huis Maastricht, St. Servaasklooster 33, 
Maastricht. Deze zijn op elke eerste dinsdag 
van de maand van 14.00 - 16.00 uur.

Stichting Klankbord heeft de regio-in-
deling van de (negen) Integrale Kanker-
centra als vertrekpunt genomen. Meer 
informatie over deze Integrale Kanker-
centra kunt u vinden op hun website: 
www.IKCNET.nl.

De landelijke coördinatie van lotgeno-
tencontact wordt verzorgd door 
Ella van Dienst. E-mail:  
lotgenoten stichtingklankbord.nl

Partnerlotgenotencontact voor geheel 
Nederland:
Marianne Risseeuw, tel. 010-7074394
Wim Jansen, tel. 035-6011453.

Lotgenotencontact in de regi0
Lotgenoten in de regio


