


kerheid geven dat er nu nog plaatsen over
zijn. Maar u kunt/moet het zeker proberen,
want ook u hopen we op ons weekend te
ontmoeten.

De snelste optie is een e-mail naar Ella van
Dienst. Heeft u geen e-mail? Een telefoon-
tje is eveneens snel en mag ook. Of kopieer
desnoods de strook en stuur deze op. De
contactgegevens zijn:

Ella van Dienst,

Dorpsstraat 20, 3267 AG Goudswaard
Tel 0186 - 691015

E-mail: pmvdienst@hetnet.nl

Het programma op zaterdag:
10.30 - 11.00 uur

Ontvangst met koffie/thee en het in ont-
vangst nemen van de kamersleutels

Klankbord vraagt een bijdrage van 25 euro
per persoon. Het bedrag kan op zaterdag
contant aan de penningmeester worden
betaald. Als de financién problemen opleve-
ren, kan het beste van te voren even contact
worden opgenomen met Ella, want finan-
cién mogen geen reden zijn voor afwezig-
heid.

De bevestiging voor uw deelname en de
routebeschrijving ontvangt u ca. twee we-

ken voor aanvang van het weekend.

Heel hartelijk welkom

Het programma op zondag:

8.30 - 9.00/9.30 uur
9.30 - 12.00 uur
12.30 uur

13.30 uur

14.00 uur

12.30 uur Ochtendbijeenkomst

14.00 uur Lunch

16.30 uur Middagbijeenkomst

17.30 uur Rusten/ontspannen

19.00 uur Diner

20.30 uur Ontspannen avondbijeenkomst
daarna Gezellig samenzijn

Aanmelding Klankbordweekend 2009

Ja, ik meld mij aan voor het Klankbord-
weekend van 24-25 oktober 2009.

Naam:

Ontbijt
Ochtendprogramma
Gezamenlijke afsluiting
Lunch

Afscheid

Adres:

Postcode en woonplaats:

Telefoon: E-mail:

Bovendien neem ik nog iemand mee:

Naam:

Adres:

Postcode en woonplaats:

Telefoon: E-mail:

Ik/wij hebben wel/geen speciale dieetwensen. Zo ja, dan bestaan deze uit:
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Tom van Laar neemt regio Midden Nederland erbij

Het lotgenotencontact in de regio Midden
Nederland (zeg maar de provincie Utrecht)
werd gedaan door Marjolein de Weert. Mar-
jolein houdt daarmee op. Onze lotgenoten-
contactpersoon van de regio Salland, Tom
van Laar, gaat nu zowel Utrecht als Salland
doen. De bijeenkomsten die Midden Neder-
land organiseerde zullen blijven plaatsvin-
den in het inloophuis “Toon Hermans” te
Amersfoort. Er is een viertal samenkomsten
gepland. Zie daarvoor de informatie op de
achterpagina.

Wie is Tom van Laar, zo werd hem ge-
vraagd. Hier is zijn reactie: ”December 2003
werd er bij mij — ik was toen 54 - in het UMC
te Utrecht kanker in het hoofdhalsgebied
vastgesteld. Het ging om een plaveiselcel-
carcinoon op de tongbasis met uitzaaiingen
in de lymfeklieren van de halsstreek. Febru-
ari 2004 volgde een ingrijpende operatie
om de tumoren in de hals te verwijderen,
met aansluitend 30 bestralingen in het

UMC via de MRT technologie. Gevolgen

van de behandeling waren slik- en eetpro-
blemen, verminderd functioneren van de
rechterschouder en rechterarm, een stijf
halsgebied, een droge mond en vermin-

D

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

derde smaak en reuk. Veertien maanden
heb ik niet of slechts gedeeltelijk kunnen
werken. Er was een sterke afname van het
gewicht en toename van vermoeidheid. De
nabehandeling bestond uit onder andere
fysiotherapie en tandheelkunde. Verder
waren er natuurlijk de spanningen van de
diverse controles.

Nu, anno 2009, werk ik alweer drie jaar
volledig en doe ik veel aan sport. Onder
andere ben ik een actief voetballer en voet-
balscheidsrechter. Golf spelen lukt helaas
niet meer vanwege het minder functione-
ren van mijn rechterschouder. Wel is mijn
smaak terug, net als mijn reuk grotendeels.
Mijn speekselklieren functioneren voor zo'n
40%.

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 patiént gericht is, worden
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Ik heb een intensieve en verantwoordelijke
baan als sales- en marketingmanager bij
Agfa Gevaert. Mijn klanten zijn uitgeverijen
en krantendrukkerijen waar wij digitale
workflow en lasergestuurde belichters
verkopen, evenals digitale fotogevoelige
offsetplaten, chemicalién en colormanage-
ment.

Mijn hobby’s zijn sport in het algemeen
(maar in het bijzonder voetballen, schaat-
sen en wielrennen), het verzamelen van
stripverhalen én de sledehondensport.
Meer dan 25 jaar was ik actief in de slede-
hondensport met Siberische Husky's. Ik
was meervoudig wereld- en europees kam-
pioen. Destijds had ik een kennel met 40
Husky’s. In die tijd bezocht ik vele sneeuw-
gebieden in Europa, maar ook in Alaska

en Canada. Nu maak ik nog steeds veel
reizen, naar onder andere Brazilié waar veel
vrienden van me wonen. Kortom, ik heb de
draad weer opgepakt en hoop dat ik mijn
positieve insteek en gevoelens ook kan
overbrengen op andere lotgenoten die nog
middenin het behandel- of genezingsproces
zitten. Mijn motto is: Geniet extra van de
dingen die je nog wel kunt doen!!!”

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 2010 blijft onveranderd op
20 euro. Vanaf april van het jaar betaalt u
per resterend kwartaal 5 euro.



Gedeelde smart is halve smart

Het nut en belang van een patiéntenbelangenorganisatie

Vele jaren was Piet Gijsbertsen bestuurslid bij de Stichting Klankbord. Voor insiders
niet echt onverwachts, voor anderen misschien wel, hield Piet per 1 juli daarmee

op. De actieve vrijwilligers en ook degenen die een jaarlijkse bijeenkomst hebben
meegemaakt kennen Piet persoonlijk, want Piet was ook daar steevast aanwezig. In
dit artikel vertelt Piet wat hem al deze jaren bewoog en spreekt hij de hoop uit dat
anderen in zijn voetsporen zullen willen treden.

Van tijd tot tijd is het belangrijk om weer
eens opnieuw na te denken over het nut en
belang van een patiéntenorganisatie is. Ik
wil dit graag naar aanleiding van mijn eigen
ervaringen met u delen.

Het begon met de stress die ontstond toen
ik hoorde dat ik kanker had. (Ik ben wat

dat betreft een veteraan, want we schrij-
ven 1982!) Mijn onvermogen om me te
uiten en het isolement waarin ik daardoor
terecht kwam, waren een echt probleem. De
operatie, de bestraling, het herstel en de
misselijkheid herinner ik me nog goed. Er
volgde een moeilijke proces van het moeten
loslaten hoe het leventje tot voor de thera-
pie was. Aanvankelijk probeerde ik steeds
weer het oude leventje op te pakken, wat
natuurlijk niet meer helemaal ging. Ook kon
ik moeilijk of niet praten met mijn partner
over wat mij werkelijk dwars zat en soms
wist ik ook gewoon zelf niet wat mij dwars
zat. Al zat ik ondertussen wel barstensvol
met emotie.

Na jaren van ‘ik stap wel over de ziekte
heen‘ bleven er toch vragen over en bleef
ik gespannen. Door nieuwsgierigheid hoe
anderen met hun ziekte omgegaan waren,
ben ik op een keer een lezing over ver-
moeidheid van een patiéntenorganisatie
gaan bijwonen. Daar viel het mij op hoeveel
onderwerpen er waren over kanker waar ik
weinig of geen aandacht aan had geschon-
ken. Ook zag ik hoe andere mensen er wél
over konden praten en merkte ik gebieden
of onderwerpen bij mezelf die ik nog niet
onder ogen had durven zien. Het was een
opluchting om me bij hen te kunnen uiten
en eindelijk ook zelf eens ‘gehoord’ te
worden. In een van de pauzes kwam ik in
gesprek met een vrouw die ook geopereerd
was in het hoofdhalsgebied en zij atten-
deerde mij op Stichting Klankbord. Zo ben

ik in contact gekomen met deze patiénten-
organisatie. Het heeft mij veel gegeven.
Een aantal jaren terug werd ik benaderd
door Ton Pijke, destijds de voorzitter van
Klankbord, die mij vroeg om in het bestuur
te komen, in het belang van de organisa-
tie en de patiénten en hun naasten. Dat
laatste houdt volgens mij in: Mensen de
gelegenheid geven om vrede te vinden met
de gevolgen van de ziekte kanker. Lotge-
notencontact moet als een eiland zijn waar
je even “normaal” kan koffie drinken met
iemand die niet alleen weet, maar ook voelt
wat je hebt meegemaakt en je dat met of
zonder woorden weet duidelijk te maken.
Een eiland waar je hopelijk even los kan
komen van de stress.

Idealiter is er in die ruimte gelegenheid

om weer wat van de wereld te voelen, om
weer te zien dat er meer is dan alleen maar
de ziekte kanker. Gedeelde smart is halve
smart, zeg ik dan maar. Behalve meedoen
aan activiteiten om je ziekte te verwerken,
kan je in een later stadium ook actief zijn in
de organisatie. Je kan bijeenkomsten orga-
niseren of ondersteunen en zo het “delen’
uitbreiden.
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Dat brengt mij op het belang van het
lotgenotencontact. Volgens mij is onder-
ling contact de kern van het bestaansrecht
van patiéntenbelangenorganisaties zoals
Klankbord. En contact werkt alleen helend
als het gedragen wordt door ons allen. Als
er een sfeer is waarin wij open staan voor
de problemen van anderen, juist als deze
anderen zich nog ongemakkelijk in hun
‘nieuwe situatie’ voelen. Ik herinner me nog
goed mijn eigen moeilijke momenten die ik
tijdens het verwerken van mijn kanker had.
Dan voelde ik mij vaak echt wereldvreemd,
los van alles en iedereen, en eenzaam.

Op zulke momenten, weet ik nu, heb je het
hardst een lotgenoot nodig. Om juist in
moeilijke tijden naast iemand te staan is zo
belangrijk. Dat de situatie van dat moment
wordt begrepen én aangevoeld en er verder
niets dan dat feit toe doet. Want dan kan

er gedeeld worden op het niveau waar

de ander bewust of onderbewust zo naar
verlangt. En dan praat ik dus over liefde en
medemenselijkheid en écht begrepen wor-
den. Die begrippen zijn volgens mij de basis
of het hart van een patiéntenorganisatie.
De unieke sfeer van begrip, van liefde, van
medemenselijkheid en van de bereidheid
om te delen vormt mijn hoofdmotief om

bij Klankbord te willen horen. Mijn actieve
bijdrage sluit ik nu af, maar ik blijf zeker
betrokken bij Klankbord. Wie denkt nu
voldoende motivatie te voelen voor een
actievere rol, nodig ik uit contact te zoeken
met het bestuur of met een andere actieve
medewerker en zo bij te dragen aan de
eigenlijke missie van Klankbord, in het
belang van de patiént en de naasten.

Piet Gijsbertsen



Medisch wetenschappelijk onderzoek

Wat is dat en waarom is het belangrijk?

Bij gezondheidsklachten gaat u meestal naar de dokter of het ziekenhuis voor een
diagnostisch onderzoek. Dat is gericht op het vinden van de oorzaak van uw klach-
ten, met het doel u beter te maken. Maar er bestaat ook ‘medisch-wetenschappelijk
onderzoek’. Daarmee wil men betere behandelingen voor ziekten vinden. Patiénten
worden geregeld gevraagd als proefpersoon mee te draaien in zo’n onderzoek. In dit
artikel introduceert Dirk Vroom u in de wereld van het medisch-wetenschappelijk

onderzoek

Medisch-wetenschappelijk onderzoek kan
gericht zijn op het vinden van betere hulp-
middelen, maar ook van betere medicijnen
of behandelingen. Die onderzoeken moeten
verder meer kennis opleveren, bijvoorbeeld
over oorzaken en gevolgen van ziekten.
Tenslotte kunnen medisch-wetenschappe-
lijke onderzoeken ook worden toegespitst
op betere opsporing van ziekten. Het in

dit nummer besproken onderzoek van dr.
Smeets is daarvan een mooi voorbeeld.

Hoe verloopt medisch-wetenschappelijk
onderzoek

Onderzoek in het laboratorium, en mogelijk
ook bij proefdieren, is op zeker moment
achter de rug. Om een medisch-weten-
schappelijk onderzoek goed te kunnen
afronden zijn patiénten nodig, en vaak ook
gezonde mensen, die mee willen doen als
proefpersoon. In het onderzoek wordt dan
een nieuwe behandeling, operatie of medi-
cijn getest; samenvattend noemen we die
gemakshalve ‘de nieuwe behandeling’. Die
wordt dan vergeleken met ‘een bestaande
behandeling’ die altijd al in zekere mate
werkzaam is. Als er nog geen bestaande
behandeling is, dan wordt er veelal gedaan
alsof die er wel is. Als ‘bestaande behande-
ling’ wordt dan een niet werkzaam ‘medi-
cijn’ gebruikt, een zogenoemd placebo. Een
veelvoorkomende onderzoeksopzet bestaat
uit twee groepen, waarbij elke proefper-
soon volkomen willekeurig (bijvoorbeeld
door loting) in een van deze groepen wordt
ingedeeld. De ene groep proefpersonen
krijgt de ‘bestaande behandeling’ en de
andere krijgt de ‘nieuwe behandeling’. Als
zelfs de beoordelende artsen niet weten
wie in welke groep zitten noemen we het
onderzoek ‘dubbelblind’. Voor geneesmid-
delonderzoek is dubbelblind onderzoek
eigenlijk de enige nog acceptabele stan-
daard. Bij andere onderzoeken is het echter
niet altijd mogelijk, bijvoorbeeld bij onder-
zoek naar manieren van opereren.

Betere behandelingen hoeven overigens
niet altijd het gevolg te zijn van weten-
schappelijk onderzoek; zij volgen soms ook
uit creatieve vaardigheid van specialisten
en de verpleging die met hart en ziel hun
vak beoefenen. Of hun inzicht kunnen
overbrengen aan de makers van hulpmidde-
len. Verbeteringen kunnen dus ook gewoon
in de praktijk tot stand komen door een
proces van samen iets creéren.

Wat te doen als u wordt gevraagd
mee te doen

Allereerst, het deelnemen aan een onder-
zoek is helemaal vrijwillig. U heeft geen
enkele verplichting om mee te doen. U mag
dus niet zonder uw medeweten worden
ingezet als proefpersoon; u moet wor-

den uitgenodigd. Onze ervaring is dat de
uitnodiging meestal wel plaatsvindt, maar
dat het de patiént niet altijd duidelijk is dat
er sprake is van een uitnodiging om deel te
nemen aan een echt medisch-wetenschap-
pelijk onderzoek. Soms hebben patiénten
het idee dat de arts uitgerekend bij hen
iets wil uittesten. Bij een echt wetenschap-
pelijk onderzoek gaat het echter niet om de
individuele patiént, maar om de vooruit-
gang van de wetenschap. De patiént is dan
‘slechts’ een nummertje in een statistisch
plaatje. Zorg ervoor dat u goed begrijpt
waar de arts u voor uitgenodigd heeft.

Als een gezonde vrijwilliger desgevraagd
meedoet aan een wetenschappelijk onder-
zoek, ontvangt hij of zij loon en een reiskos-
tenvergoeding. Op die groep vrijwilligers
gaan we niet verder in. Die mensen zijn
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immers gezond. Maar als u als patiént ge-
vraagd wordt mee te doen aan een onder-
zoek verdient u daarmee géén geld. Hoewel
u misschien wel enig medisch voordeel
daarvan kan hebben, komt uw deelname
aan het onderzoek ten goede aan patiénten
die uw ziekte jaren later gaan krijgen. Dat
algemene belang is een belangrijke over-
weging om mee te doen, zo horen we wel
eens. Onze ervaring is bovendien dat u toch
wel bijzondere medische aandacht krijgt
tijdens het onderzoek.

Nadelen van het meedoen zijn er ook. U
moet mogelijk meer reizen voor allerlei con-
troles en ziekenhuisbezoek en u loopt wel-
licht ook enig medisch risico, want effecten
van nieuwe behandelingen zijn immers nog
niet allemaal bekend. Een ander nadeel is
dat u vaak extra lichamelijk of inwendig
onderzoek moet ondergaan, of dat u allerlei
vragen moet beantwoorden over ingrijpen-
de gebeurtenissen. Soms moet u stoppen
met bepaalde vertrouwde medicijnen, of
krijgt u regels voorgeschoteld die echt af-
wijken van uw normale levenspatroon. Hoe
dan ook, aan de onderzoeksregels moet u
zich wel houden. Zo moet u bijvoorbeeld uw
medicaties op tijd innemen en nuchter zijn
als dat wordt gevraagd. Als u zich daaraan
niet houdt is de uitkomst van het onderzoek
niet betrouwbaar en dan is alle inzet voor
niets.

Als u meedoet dient u een toestemmings-
verklaring te ondertekenen die aangeeft dat
u vrijwillig meedoet. U hoeft het onderzoek
niet af te maken, u mag altijd stoppen of
toch bij nader inzien van verdere deelname
afzien. Als u het onderzoek niet afmaakt,
let u dan wel op de medische gevolgen van
het afbreken van zo’n onderzoek en vertel
op tijd dat u wilt stoppen.

Het is dus van groot belang dat u van tevo-
ren alles goed afweegt en doorspreekt met
de onderzoeker. Die is overigens verplicht



dit vooraf met u te doen. De onderzoeker
moet u schriftelijke informatie geven en
natuurlijk mag u vragen stellen die bij u
opkomen. Dat mag zowel vooraf, tijdens

als na afloop van het wetenschappelijk on-
derzoek. De onderzoeker moet die vragen
beantwoorden. Er is trouwens altijd een
onafhankelijk persoon (vraag wie dat is) die
niet betrokken is bij het onderzoek, maar
die er wel veel van weet. Die persoon kunt
u ook benaderen voor vragen. Neem gerust
voldoende bedenktijd en laat u alles nog
eens uitleggen als u het niet direct allemaal
begreep.

Als u niet wilt meedoen, dan hoeft u niets
te tekenen, maar u hoeft ook aan niemand
uit te leggen waarom u niet meedoet. In dat
geval krijgt u echt dezelfde goede behan-
deling die u anders ook zou krijgen, met
dezelfde prima zorg die u van de medici en
het ziekenhuis mag verwachten.

Als u wel meedoet met het onderzoek
blijven uw persoonlijke gegevens trouwens
geheim. Uw naam staat dus nooit in een
onderzoeksrapport vermeld.

Bovendien is er een ‘wet medisch-weten-
schappelijk onderzoek’. Daarin staat dat
een onderzoek pas mag starten als de toet-
singscommissie het heeft goedgekeurd. Die
commissie kijkt zorgvuldig naar de opzet
van elk onderzoek; of de informatie die u
krijgt wel klopt; of de verwachte risico’s
aanvaardbaar zijn en of het onderzoek niet
teveel vraagt van de proefpersonen. Dat
laatste is voor ons als patiéntenorganisatie
trouwens een heel belangrijk punt in de
collectieve belangenbehartiging, tenminste
als onze zienswijze op een onderzoekspro-
ject wordt gevraagd. Dat gebeurt tot nu toe
vrij zelden, maar wel al meer dan vroeger.
Wij letten er ook scherp op dat in heldere
taal aan de patiénten wordt uitgelegd

wat het onderzoek inhoudt, wat het nut

is, wat de risico’s zijn, welke behandeling
werd gekregen en wanneer het onderzoek
beschikbaar komt.

In een toetsingscommissie zitten de al-
lerbeste mensen, die geen belang bij het
onderzoek hebben. De onderzoekers weten
wie dat zijn. Voor alle zekerheid is er bo-
vendien een verzekering voor proefperso-
nen die de geleden schade in onvoorziene
situaties dekt. Vraag ook daarnaar, want in
een heel enkel geval kan er ondanks alle
goede zorgen en perfecte begeleiding toch
iets misgaan.

In de ‘wet bescherming persoonsgegevens’
is bovendien vastgelegd dat alleen de di-
rect betrokkenen bij het onderzoek uw ge-
gevens kennen. Zij hebben het nodig voor
dat onderzoek. Dat kan de veiligheidscom-
missie zijn, de inspectie voor de gezond-
heidszorg, het onderzoeksteam, mogelijk
ook de fabrikant van het medicijn dat wordt
onderzocht. De gegevens mogen uitslui-
tend worden gebruikt ten behoeve van

dat onderzoek, zolang dat plaatsvindt of
daarna in verband met effecten op termijn.
Te zijner tijd moeten die gegevens worden
vernietigd. Als men uw gegevens voor een
later onderzoek opnieuw wil gebruiken,
dient daarvoor opnieuw aan u toestemming
te worden gevraagd.

Ik ga er niet van uit dat u klachten zult

gaan krijgen, maar als die er onverhoopt
zijn bespreekt u die het best eerst met de
onderzoeker zelf. Er is, mocht u dat niet
met de onderzoeker zelf willen bespreken,
ook een heel traject van klachtenbehande-
ling in ziekenhuizen dat vaak begint met
een gesprek bij de informatieafdeling voor
patiénten. Het kan daarna leiden tot een
contact met de klachtenfunctionaris of zelfs
met een onafhankelijke klachtencommissie.
Dat onderwerp laat ik in het kader van dit
artikel verder buiten beschouwing.

Twee voorbeelden van lopende
onderzoeken

“Kwaliteit van goede zorg” - Samen met
Stichting Klankbord, de NSvG en talloze
betrokken medici en deskundigen wordt
momenteel een uitgebreide richtlijn voor
goede zorg aan hoofdhalskankerpatiénten
opgesteld. Dat onderzoek wordt gedaan
door wetenschappers die de ervaringsdes-
kundigheid binnen twee patiéntenorga-
nisaties verzamelen, in beeld brengen en
combineren met de ervaringsdeskundig-
heid van het gehele team van hoofd/hals
specialisten en behandelaars, vertegen-
woordigd in werkgroepen, die alle exper-
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tise in het land bundelt. Dit onderzoek
moet leiden tot een zekere normering voor
de beste behandeling en heeft vooral een
sociaal-medisch karakter. In het volgende
nummer meer daarover.

“De Condorstudie” — Dit onderzoek is
gericht op fitte patiénten met een lokaal
uitgebreid hoofdhalscarcinoom, waarbij
de haalbaarheid van behandeling met
TPF-inductiechemotherapie gevolgd door
concomittante chemoradiotherapie met
cisplatine wordt onderzocht. Tegelijk let
men zeer op de kwaliteit van leven en de
toxiciteit, acuut of later. Dit onderzoek kan
vooral tot inzicht in betere medische be-
handeling voor bepaalde patiénten leiden.
Maar ook hier is het sociale aspect kwaliteit
van leven weer heel belangrijk.

Wat is onze rol bij wetenschappelijke
onderzoeken

U weet dat Stichting Klankbord naast lotge-
notencontact en informatieverstrekking ook
collectieve belangenbehartiging doet. Wij
doen dat bij voorkeur in overleg met de Ne-
derlandse Federatie voor Kankerpatiénten-
organisaties (NFK), om een vuist te kunnen
maken en vanwege de aanwezigheid van
specifieke kennis bij het NFK. We beperken
ons tot de voor onze deelnemers meest
relevante onderzoeken en wij verwoorden
zo mogelijk de invalshoek en belangen van
onze patiénten in ruime zin. De onderzoeks-
onderwerpen zelf worden door ons in het
algemeen niet bedacht. Ook bekostigen wij
de onderzoeken niet. Het zijn de universi-
teiten, subsidieverstrekkers en anderen die
de kosten op zich nemen.

In de praktijk hebben we ons de laatste
twee jaar ingezet voor:

e Het bevorderen van meer en beter
gestructureerd overleg voorafgaand aan
voorgenomen onderzoek.

Het overleggen met universitaire onder-
zoekers (in NFK-verband) om meer begrip
over en weer te kweken voor de zeer
verschillende werelden van onderzoekers
en patiénten.

Lees verder op pagina 12
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e Een positieve bijdrage leveren aan onder-
zoek dat de kwaliteit van leven van onze
deelnemers daadwerkelijk zou kunnen
verbeteren.

e Het bevorderen dat de voor onderzoek
ter beschikking gestelde middelen ook
daadwerkelijk gebruikt worden waarvoor
ze bedoeld zijn.

e Het krijgen van betere informatie over
resultaten van relevante onderzoeken,
zodat wij u daarover op onze beurt beter

Bijdrage 2010 voor hen die al deelnemer/
donateur zijn.

De minimumbijdrage voor onze deelne-
mers/donateurs in 2010 blijft onveranderd
€ 20, net als in 2008 en 2009. In het eerste
kwartaal 2009 ontving u, volgens gewoon-
te, weer een acceptgiro van onze boekhou-
ding. Als u iets meer overmaakt, is dat altijd
welkom. Maar als u door omstandigheden
de contributie mogelijk niet kunt voldoen,
belt u dan even naar onze penningmeester
Ella van Dienst.

Stel u overweegt deelnemer/donateur te
worden. Wat is dan uw bijdrage?

U kunt zich aanmelden bij één van onze
lotgenotencontactpersonen of bij een
bestuurslid. Een mailtje naar
secretaris@stichtingklankbord.nl is ook
prima. U kunt zich ook opgeven via onze
site of met een briefje aan de secretaris
(postbus 1058, 3860BB te Nijkerk). Ook de
medewerkers van de patiénteninformatie in
de ziekenhuizen of de oncologieverpleeg-
kundigen aldaar kunnen u zeker helpen om
contact te leggen. Zodra wij uw adres we-
ten, krijgt u van ons een welkomstpakketje
met veel informatie en een kookboek dat u
later mogelijk goed van pas komt.

In het kwartaal waarin u zich aanmeldt,
hoeft u niets te betalen. U betaalt alleen
voor volle kwartalen van het lopende jaar.
In het nieuwe jaar daarna ontvangt u voor
het eerst een acceptgiro voor het hele jaar.
Dus als u bijvoorbeeld in juni deelnemer
wordt dan is de contributie 2x € 5 ofwel

€ 10 voor de rest van het jaar. Dat bedrag
vult uin op de acceptgiro in uw welkomst-
pakket.

kunnen informeren.

Het ervoor zorgen dat onderzoekers in
begrijpelijke taal communiceren met

de onderzoeksdeelnemers, en dat zij

de resultaten ervan aan de deelnemers
meedelen.

Het besteden van aandacht aan ervarin-
gen van patiénten die een mogelijk nieuw
onderzoeksonderwerp zouden kunnen
zijn.

Het erop toezien dat zorgvuldigheid
wordt betracht inzake de gegevens die
door de deelnemers aan Stichting Klank-

Geldzaken

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 ING Banknummer van Stichting Klank-
bord is 5059314. Als u dat wilt bevestigen
wij graag de ontvangst van een schenking
of overleggen we met u over de besteding.

Helpen op afstand

Er zijn steeds meer mensen die het werk
van Klankbord steunen door een jaarbij-
drage van minimaal € 10. Bij kennismaking
ontvangen zij ons kookboekje of een abon-
nement op ons tijdschrift, naar keuze. Zij
ontvangen in het eerstvolgende jaar een
acceptgirokaart. Ook deze betrokken do-
nateurs kunnen altijd opzeggen. Zij nemen
geen deel aan onze activiteiten. Voor hen is
uiteraard veel waardering.

Verantwoording door Klankbord
Klankbord heeft nauwe contacten met KWF
Kankerbestrijding. Die geeft jaarlijks een
vaste bijdrage vermeerderd met een bedrag
per donateur. Zij kijkt scherp naar onze
verantwoording van uitgaven, want ook KWF
zelf legt op haar beurt verantwoording af
aan haar donateurs. Onder bijzondere voor-
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bord ter beschikking zijn gesteld.
e Het vermijden van elke betrokkenheid bij
onderzoeken in commerciéle zin.

Maar er zijn veel meer invalshoeken. Laat
ons gerust weten hoe u zelf daarover denkt.
Hoe beter u ons informeert, des te beter
kunnen wij helpen.

Dirk Vroom

waarden kan eenmalig een projectsubsidie
van het KWF worden verkregen.

Voor het eerst in 2008 hielp ook het minis-
terie van VWS ons, net als veel andere pati-
éntenorganisaties, desgevraagd flink. VWS
stimuleerde met name professionalisering
van patiéntenorganisaties als ‘derde partij’
in de gezondheidszorg, naast de verzeke-
raars en de medische wereld.

Of het nu gaat om lotgenotencontactper-
sonen, bestuurders of anderen: het zijn al-
lemaal vrijwilligers. Niemand ontvangt loon
van Klankbord. En dankzij de subsidiegevers
zijn enkele zaken, waarvoor speciale des-
kundigheid vereist is, intussen uitbesteed.
Wij noemen het bijhouden en beveiligen
van de deelnemersbestanden, de boekhou-
ding, het helpen ontwerpen en drukken van
folders en dit tijdschrift, de accountantscon-
trole en het verblijf en de speciale horeca-
faciliteiten. Dit brengt hogere uitgaven met
zich mee, maar we zijn nu veel minder afhan-
kelijk van de onzekerheden die de ziekte nu
eenmaal met zich meebrengt en kunnen ons
zelf beter richten op onze kerntaken.

Zowel het laatste accountantsverslag als de
laatste jaarverantwoording zijn trouwens te
vinden op onze site. Daar leest u ook wat we
de komende vier jaar van plan zijn te gaan
doen. Mogelijk dankzij uw steun en die van
de subsidiegevers.

Dank u voor uw vertrouwen. Klankbord
beseft dat haar grootste kapitaal bestaat
uit haar eigen vrijwilligers die zich op ge-
weldige wijze willen inzetten, daar waarin ze
goed zijn. Voor zover hun thuissituatie en/
of ziekte die ruimte geven. Dank voor uw
betrokkenheid.

het bestuur van Klankbord




[ Hallo doorbijters,

1 Voor de meeste mensen zit de vakantie er weer op.
j Nederland zelf heeft over deze zomer niet echt te klagen
gehad, dus ook de thuisblijvers (gewild of verplicht)
hebben gelukkig mooi weer gehad. Hopelijk kon u ook
genieten van een zomerse barbecue, zo niet van de ge-
'th' grilde ossehaas of hamburger, dan toch in elk geval van
de sfeer.

OSSO =<5

Sformata

Ingrediénten voor 4 personen:

Deze keer een vegetarisch gerecht waar je desnoods
(wilde) zalm of gehakt bij kunt eten. Ik heb het allebei
gedaan en het smaakte heerlijk.

Eet smakelijk,
Marieke

De uien en knoflook snipperen en in olijfolie 5 minuten smoren.

1 broccoli In een grote kom de eieren loskloppen en de room, geraspte

2 uien kaas, kerrie, nootmuskaat, aardappelzetmeel, zout en peper

2 tenen knoflook toevoegen.

6 eieren Leg in een springvorm bakpapier op de bodem en knip de randen

bij. Vet de randen in met olie of boter.

Roer de broccoli door het mengsel, giet dit in de vorm en dek het
af met aluminiumfolie. Bak het in een voorverwarmde oven 25
minuten op 160 graden.

Dan de brie in plakken snijden en over de broccoli verdelen. Maak
het af met cerisetomaatjes. Dan nog 10 minuten op 175 graden

1 eetlepel kerrie

1 eetlepel nootmuskaat

200 ml. room

2 eetlepels aardappelzetmeel of maizena
zout/peper naar behoefte

200 gr. geraspte kaas

200 gr. brie mooi gaar bakken.
Als het eimengsel niet stijf geworden is, laat het dan nog even op
150 graden garen.
Rooster de pijnboompitten en bestrooi de taart met de pitten.
Bereiding:

Mensen die het zachter willen hebben kunnen de broccoli langer
koken en/of pureren. Ook een tomatensaus smaakt hier prima bij.

Snijd de broccoli in kleine stukjes. Van de steel de schil eraf
snijden. De broccoli in ruim water met wat zout beetgaar koken
en afgieten.

vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv =5

Haagse bluf met vers fruit

Ingrediénten voor 4 personen:
200 gr. verse bosvruchten (aardbeien, bramen, rode bessen,
bosbessen of frambozen)

Klop de eiwitten stijf en voeg dan de vruchtencoulis toe met de
suiker. Klop dan weer door totdat een mooie emulsie is verkre-
gen. Verdeel het over 4 coupes en garneer het met een toefje

75 gr. suiker munt en een of andere vrucht.
3 eiwitten (het wit van de 3 eieren)
Om het nog wat voller en calorierijker te maken kun je ook nog
1/8 dl. stijfgeklopte slagroom erdoor roeren.
Kies bij voorkeur vruchten uit het seizoen en waar je voorkeur
Bereiding: naar uitgaat.
Kook de vruchten tot moes in een bodempje water en laat het een
paar minuten inkoken. Wrijf het door een zeef of pureer het met

de staafmixer.

De overgebleven eidooiers kun je bijv. door aardappelpuree
roeren of hollandaisesaus van maken.

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

Marieke Kersten

Klankbord September 2009
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Reacties en Tips

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. In deze rubriek plaatsen we ook uw tips.

Zonder tong geen leven?
Graag wil ik reageren op het stukje dat

Dr. Merkx schreef over “zonder tong geen
leven”. Na eerst in 1999 een nasofarinxcar-
cinoom te hebben gehad, sloeg het noodlot
weer toe in 2008, een tumor aan de tong-
basis. De enige optie was 80 procent van
de tong verwijderen. Dat is in april 2008
tijdens een 16 uur durende commando-
operatie gedaan. Het gat in mijn mond werd
met een borstspier opgevuld. Dit gebeurde
in het LUMC in Leiden. En inderdaad, je
leven verandert van de ene op de andere
dag. Niet kunnen praten, ruiken, drinken,
eten, zoenen.

De trachiostoma die tijdelijk zou zijn is bij
mij definitief geworden i.v.m. moeilijk slik-
ken. Daarom kan ik alleen eten en drinken
via de peg-sonde. Gelukkig kon ik na 8
maanden weer ‘praten’. Dat geeft weer
moed, want via briefjes en spraakcomputer
was het moeilijk te communiceren.

Mijn motto is POSITIEF blijven en soms
valt dat niet mee hoor, want ik kan af en
toe vreselijk verlangen naar een groot stuk
slagroomtaart of een zak chips enzo.
Tengevolge van alles loop ik nu ook met
een rollator en rijd ik met een scootmobiel
en dat verwacht je niet als je pas 48 jaar
bent.

Gelukkig heb ik hele lieve mensen om mij
heen die me de kracht geven om door te
gaan en dat is heel belangrijk.

Ik heb van de nabehandeling afgezien
omdat het zoveel nadelige gevolgen zou
hebben in het hoofdhalsgebied. Maar ik
heb zeker wél kwaliteit van leven. Ik geniet
van iedere dag en hoop dat nog jaren te
doen. Het ligt volgens mij wel aan hoe je er
zelf mee omgaat. Ik lach weer en probeer er
wat van te maken samen met mijn man die
een rots in de branding is en heel veel voor
mij doet.

Vanwege eerdere bestraling ben ik slecht-
horend geworden en heb nu een cursus
gebarentaal gedaan samen met mijn
dochter en nog een paar vriendinnen. Ben
gewoon een beetje trots op mezelf dat ik
dat volbracht heb!

Groetjes van Lucienne Hogenboom v.d. Veer

Erg cru en hard

Het heeft even geduurd voor ik besloot om
op het artikel van prof. Merkx te reageren.
De titel “leven zonder tong is geen leven”
kwam bij mij erg cru en hard over.

Op 13 augustus 2008 is tijdens een tweede
commando operatie bij mij onder andere
de tong geamputeerd. Indien er een andere
mogelijkheid was geweest, dan hadden de
artsen deze zeker aangeboden.

Eris veel veranderd, maar om te zeggen
dat ik niet meer leef en dat mijn leven geen
kwaliteit meer heeft, vind ik erg kort door
de bocht. Oké, ik kan niet meer eten, maar
dat was de laatste zes jaar al niet bijzon-
der. Ik mis het drinken van een kopje thee
of koffie, vooral omdat het een sociaal
gebeuren is. Het is echter niet onmogelijk,
en wie weet lukt het me ooit na veel trainen
om toch een klein beetje te drinken. Het
praten gaat moeizaam, maar daar heb ik
een prachtige minilaptop voor met spraak-
programma. In de praktijk gebruik ik dat
hulpmiddel weinig. Wanneer ik langzaam
praat en iemand goed luistert dan is com-
municatie mogelijk. Even bijkletsen met
een vriendin of lotgenootje doe ik via msn,
typen gaat vrijwel net zo snel als praten.
Ik heb een aantal hobbies en vind daar
nog veel afleiding in. Had ik mijn tong niet
laten verwijderen, dan had ik niet bij de
diploma-uitreiking van mijn zoon kunnen
zijn afgelopen juli. En zou ik niet meemaken
dat hij straks in september begint op het
HBO in Amsterdam aan een studie commer-
ciéle economie. Er zijn veel dingen die niet
meer kunnen, maar gelukkig nog heel veel
dingen die wel kunnen. Prof. Merkx zou de
keus niet moeten maken, maar de patiént
zelf. Die moet voor zichzelf uitmaken of

hij of zij het leven zonder tong de moeite
waard vind.

Carpediems1

Ervaringen met Tramadol

De redactie is benieuwd naar ervaringen
met Tramadol, met name bij bestrijding
van onprettige chronische effecten. Heeft
u chronische pijnen en daarvoor Tramadol
voorgeschreven gekregen? Zijn er mensen
die ook Tramadol kregen bij klachten die
niet zozeer als pijn zijn te benoemen? Of
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Reacties en tips 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

krijgt u daarvoor een ander middel. Neem
contact op met de redactie. De ervaringen
worden dan mogelijk gebundeld in een
artikel.

De redactie

Droge mond

Rooster een boterham, snijd de korst eraf
en dompel het in (magere) kookroom. Doe
er dan smeerbare créme brie van President
of smeerbare creme Camembert op. Doe er
plakjes tomaat op en naar behoefte peper
en zout. Hmm... lekker smullen. Wij hopen
dat andere hoofd-halzers hier net als wij
doen ook van kunnen genieten.

Ankie en Arie van ’t Hof (Dibbis)

Sieraden voor
gelaryngecto-
meerden

Eris een mevrouw die
sieraden maakt voor
gelaryngectomeerden.
De sieraden worden
bevestigd op het filter
van de stoma. lk heb
in het LUMC een mevrouw gezien die een
prachtig sieraad had!! De sieraden worden
gemaakt door Marianne Hoedemakers. Zij
heeft een eigen website:
www.mijnsieraad.com.

Lucienne Hogenboom v.d. Veer

Snuit de mond

Doordat ik moeilijk kan slikken heb ik veel
slijm in mijn mond en dat is heel vervelend
als je wilt praten. Mijn oplossing is om, in
plaats van de neus te snuiten, de mond te
snuiten. Dit doe je door met twee vingers
je neus dicht te houden, ondertussen een
tissue of zakdoekje voor je mond te houden
en dan hard te blazen. Zo raak je wat slijm
kwijt en kan je beter praten, zo is mijn
ervaring.

Lucienne Hogenboom v.d. Veer




Lotgenotencontact in de regio

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.

e

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

Er zijn bijeenkomsten in het Toon Hermans-
huis Fryslan, Keizersgracht 4, Leeuwarden.
M.i.v. oktober zijn deze op elke eerste
maandag van de maand van 14.00 —16.00
uur.

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.nyhof@hetnet.nl

Regio Salland

Tom van Laar

Tel. 06-53449087

E-mail: tom.laarvan@agfa.com

S

Regio Oost

Bep Lindner

Tel. 026-4722282

E-mail: dicklindner@hotmail.com

Er zijn bijeenkomsten in het inloophuis
“Panakeia”, Stationsweg 109, Ede.

Op 5 november van 14.00 - 16.00 uur.

De landelijke codrdinatie van lotgeno-
tencontact wordt verzorgd door

Ella van Dienst. E-mail:
lotgenoten@stichtingklankbord.nl

£

Regio Midden Nederland

Tom van Laar

Tel. 06-53449087

E-mail: tom.laarvan@agfa.com

Er is een bijeenkomst in het Toon Hermans-
huis, Regentesselaan 39, Amersfoort op

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 de uitnodiging treft u de datums aan.

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 codrdinator.

Tel. 0186-691015

E-mail: pmvdienst@hetnet.nl

De bijeenkomsten worden gehouden in
verschillende inloophuizen.

Inloophuis “Adamas”, E. Previnaireweg 61,
Nieuw Vennep. Op 25 november van 10.00-
12.00 uur.

Inloophuis “Parkhuys”, Buiiuellaan 1, Almere.
Op 1 september van 14.00-16.00 uur.

Regio West

Jan en Marianne Risseeuw

Tel. 010-7074394

E-mail: marianne@beautbears.nl

Er zijn bijeenkomsten in het inloophuis
“Haaglanden”, Mexicosingel 52, Den Haag.
Op 2 september en 25 november

van 14.00-16.00 uur.

Partnerlotgenotencontact voor geheel
Nederland:

Marianne Risseeuw, tel. 010-7074394
Wim Jansen, tel. 035-6011453.
Lotgenotencontactpersoon voor
jongere mensen:

René Oussoren, tel. 0297-263955

Regio Rotterdam en West Brabant
Wilma Kaljouw

Tel. 010-4420247

E-mail: toetkaljouw@i2move.nl

Joke Bolt

Tel. 0180-421940

E-mail: jmmabolt@hotmail.com

Er zijn bijeenkomsten in het inloophuis
“De Boei”, Weimansweg 70-72, Rotterdam.
Op 8 september en 8 december 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: h.van.lierop@ergon.nu

Er zijn bijeenkomsten in Instituut Verbeeten,
Brugstraat 10, Tilburg. Op 25 september en
11 december van 14.00 16.00 uur.

a

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.
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