


“Al moet ik nog tien marathons
lopen dan doe ik dat”

Dit zei de 15-jarige Thomas de Laat, een fanatiek
lid van Atletiekvereniging Marvel in Boxtel,

toen hij te horen kreeg dat de kanker terug was
gekomen in augustus 2008. Thomas bleef positief
maar zijn wilskracht en doorzettingsvermogen
waren niet genoeg om deze strijd te winnen. Ter
nagedachtenis aan Thomas organiseerde zijn
vereniging een sponsorloop een jaar na zijn over-
lijden. De vereniging dacht voor de opbrengst
meteen aan Kika en de ouders van Thomas voeg-
den daar de stichting Vrienden KOC aan toe. Op
5 juni, een prachtige zomeravond, liepen klein
en groot zich in het zweet om zo veel mogelijk

geld op te halen voor beide goede doelen. Het

startpistool werd aangereikt door een paraglider,

er werden vliegers gemaake en elk uur werd een

ritje in een Hummer verloot want Thomas was
gek op bijzondere en snelle auto’s. Er werd ge-
lopen totdat de baan in het donker verlicht werd
door waxinelichtjes. Alle bezoekers wandelden
vervolgens samen nog een rondje voor Thomas.
Toen maakte trainer Henk v.d. Langenberg sa-
men met jeugdcodrdinator Petra Souwerbren op
de middenstip het resultaat bekend: er was bijna
€ 3000,- bij elkaar gelopen.!

‘Thomas; samen zijn we sterk in de strijd tegen
kanker’ stond er op de herdenkingsballon die zijn
ouders oplieten. We keken de ballon nog lang na.
Het was een intieme en indrukwekkende afslui-

ting van een bijzondere avond.

Student Award voor
Susan Meulenbelt

Binnen de Stichting Vrienden KOC bestaat sinds
2003 het zogenaamde Loes Pellen Fonds. Loes
Pellen kwam in 2002 op 16-jarige leeftijd om het
leven door een verkeersongeval. Loes wilde medi-
cijnen gaan studeren. Haar moeder was bestuurslid
van de stichting Vrienden en is dat nog jarenlang
gebleven. Na de dood van Loes werd er en wordt

er nog steeds geld gedoneerd voor het goede doel.
Haar ouders bedachten om de donaties bijeen te
brengen in het Loes Pellen Fonds. Om toch iets van
haar droom te verwezenlijken wordt hiervan twee-
jaarlijks de Student Award uitgereikt aan de student
die tijdens zijn of haar studie het meest zinvolle

onderzoek naar kanker bij kinderen heeft verricht.

Dit jaar werd de prijs, een geldbedrag van

€ 1000,-, uitgereikt aan Susan Meulenbelt tijdens
het symposium “De kracht van schakels” op

29 september. Het onderzoek van Susan richt zich
op kinderen met een Wilm’s tumor, een tumor

die voorkomt in de nieren. Voor de behandeling
van deze tumor wordt tegenwoordig intensieve en
effectieve chemotherapie toegepast. Een nadeel
van deze therapie is de mogelijke bijwerking in

de vorm van hartklachten. Uit het onderzoek van
Susan en haar begeleiders blijkt dat het nodig is
om alle kinderen ook op de lange termijn te volgen
om hartklachten zo vroeg mogelijk op te sporen en

te kunnen behandelen. Chapeau Susan!

“Wij hebben Christel!”

We interviewen Christel van Riel die bezig is met de op-
leiding voor verpleegkundig specialist dankzij de fi-
nanciering door onze stichting. Christel heeft hiervoor
dertien jaar als verpleegkundige gewerkt op de afde-
ling oncologie voor volwassenen. Zij specialiseert zich

nu in de begeleiding van kinderen met bottumoren.

Wat doe je precies als verpleegkundig specialist?
“Als verpleegkundig specialist ben je het eerste

en centrale aanspreekpunt voor de ouders en

de kinderen, in dit geval de kinderen met een
bottumor. Je stemt de zorg af met iedereen die
erbij betrokken is en codrdineert de zorg, je plant
bijvoorbeeld alle behandelingen zodat ze goed op
elkaar aansluiten en mensen zo min mogelijk naar
het ziekenhuis hoeven te komen. Je bent overdag
ook het eerste aanspreekpunt als mensen thuis zijn
en vragen hebben want de continuiteit van de zorg

is heel belangrijk.

Waarom moest er een verpleegkundig specialist
zijn voor de kinderen met een bottumor?
“Zoals al eerder gezegd, is de continuiteit van

de zorg heel belangrijk, ook voor de ouders. Bjj
kinderen met een bottumor is een geweldig lange
keten van zorg en er is overzicht nodig. Om een

idee te geven: die keten bestaat uit een kinderon-

coloog, verpleegkun-
dige, fysiotherapeut,
orthopeed, revalidatie
arts, pedagogisch
medewerker, kinderpsy-
choloog, maatschappelijk
werker, mondhygiéniste,

mede behandelaars in

de regio, school, en dan
heb ik ze nog niet eens
allemaal opgenoemd!. De duur van een gemid-
delde behandeling is ongeveer een jaar. En die is
intensief tot zeer intensief, afhankelijk van de soort
bottumoren. Ook komen er amputaties voor bij de
behandeling van bottumoren waarvoor weer een

apart traject nodig is.”

Hoe reageren kinderen en ouders tot nu toe?
“ Die zijn heel positief! En ze weten me te vinden,

ook als de zaken niet goed lopen. Ik probeer dan

Beste vrienden van het KOC

Bij deze willen wij de vrienden van het KOC heel
hartelijk bedanken voor de financiéle ondersteu-
ning voor de aanschaf van een “snoezelkar” voor de
Intensive Care voor Kinderen.

Inmiddels hebben we de snoezelkar drie maanden
in gebruik. Hij is op maat gemaakt door René Jans,
medewerker van de firma Berry Emonts. De kar
kan over een bed gereden worden en bevat een keur
aan licht, geluid en beeld effecten. Een flink aantal
kinderen heeft er al kennis mee kunnen maken. Het
is een mooie aanwinst voor onze afdeling.

Op de Intensive Care is het moeilijk om kinderen enig
vertier te bieden, met de snoezelkar kunnen we het
verblijf op de IC verzachten. Kinderen lijken minder
gestrest door de rustgevende muziek en de warme
kleuren van het plasma scherm. De snoezelkar heeft
daardoor een gunstig effect op het comfort van de
kinderen en dat heeft vaak weer een positief effect op
de benodigde hoeveelheid slaapmiddelen.

Vrienden van het KOC: heel erg bedankt voor jullie
gulle gift!!

Namens de medewerkers van de Intensive Care voor

Kinderen

Ger Heesen, IC verpleegkundige

snel te signaleren en op tijd in te springen. Kinderen
en ouders komen zo ontzettend vaak bij ons in het
ziekenhuis en ze zien zoveel verschillende mensen.
Ik ben voor hen dan toch een baken, een soort gids
en een houvast. Je krijgt bij dit werk ook vrij snel
een vertrouwensband met de patiénten”. Ze noemen
me geen verpleegkundig specialist, ze zeggen ge-

woon “wij hebben Christel”.

Dorothee Maurits en Marie-José Pulles.

“Serieuzer dan dit kun je het niet krijgen”

Diederik Grootjans is kunstenaar en de ‘muizenschilder’ van de

afdeling. Het kunstproject waarbij hij een muis schildert voor

de kinderen wordt gefinancierd door onze stichting.

We zochten hem op aan het einde van een lange werkdag.

Diederik, wat zie je als je hier aan het werk bent?
“Wat ik hier zie? Ik zie gewone kinderen en zo spreek
ik ze ook aan. Ze zijn wel ziek maar eigenlijk zie ik
het gezonde deel. De kinderen zijn soms moe, soms

blij, soms verlegen, net zoals alle andere kinderen.”

Hoe ben je hier begonnen, wat waren je
verwachtingen?

“Ik had verwacht dat het me veel zwaarder zou val-
len maar dat is niet zo gebleken. Af en toe ben ik me
wel bewust van het feit dat het een ‘zware’ afdeling
is. Maar gelukkig is de sfeer heel aangenaam. En
daar speelt het personeel een grote rol in maar ook
de aankleding van de afdeling vooral hier beneden
in de polikliniek. Boven, op de verpleegafdeling, is
de sfeer wat anders en wat strakker. Maar daar zijn
de kinderen dan ook intern en als ze opgenomen
zijn zitten ze in een zwaarder onderdeel van de be-
handeling. Daar is het voor iedereen meer onzeker

en daardoor spannend.”

Zijn de ouders boven op de verpleegafdeling

ook anders?

“Ta, het lijkt dat deze ouders “het zick zijn van hun
kind” meer gewend zijn. Hier op de poli zie je nog
ouders die nog knipperen met de ogen en uitstralen:

hoe is dit mogelijk!!

Spreken ouders daarover met jou?

“Nee, ik denk trouwens dat ik er als het ware langs
schamp. Hoe het echt is voor de kinderen en de
ouders is niet in te voelen als je het zelf niet ervaren
hebt. Nee, ze zoeken bij mij geen ingang om dit te
bespreken. Ik ben denk ik neutraal aanwezig, ze we-
ten dat ik het weet en andersom en dat gaat zonder
woorden. Ik ben ten slotte gedeeltelijk betrokken bij
hun kind. En de kinderen weten dat ik er ben.

En hoe ervaar je persoonlijk je werk hier?

“Ik heb zelf twee jonge kinderen...(...) Ik prijs me
gelukkig dat ik thuis twee gezonde kinderen heb
en dat het privé in ons gezin goed gaat. Dat besef is

door dit werk wel veel sterker aanwezig.

Wat is volgens jou de meerwaarde van het
schilderen?

“Oh, da’s eenvoudig: dat ik de kinderen laat bepalen
en dat ik hen zeggenschap geef over wat er op het
schilderijtje moet komen. Daarbij probeer ik hen dan
weer te verrassen met hoe ik het erop ga schilderen.
Dat geeft de kinderen een boost voor hun zelfver-
trouwen. Op die manier maak je een verbinding met
de buitenwereld, de wereld buiten het ziekenhuis en

dat is van groot belang voor de kinderen.

Kun je een voorbeeld geven van een bijzondere
ontmoeting met kinderen?

“Dan denk ik aan een meisje, heel teer en broos, dat
een paar keer op de Intensive Care heeft gelegen en
behoorlijk ziek was. Maar haar moeder was altijd
heel sterk en positief.

Toen ik dat meisje later terugzag was ze veel sterker
in haar doen, haar stem was sterker en ze was veel
meer aanwezig. Dat had ik nooit kunnen denken.
De veerkracht die je dan ziet is opzienbarend. En zo
is er ook jongen wel ongeveer tweeénhalf jaar bij me
geweest. In de tussentijd groeide hij van een jongetje
van twaalf jaar naar een puber van vijftien. Je ziet
zo'n kind dan zo enorm groeien en veranderen. Da’s
heel bijzonder. Bij een lezing werd verteld dat het te-
genwoordig gelukkig goed gaat met tweederde deel
van het aantal patiénten maar je schrike ook weer

als je dan onmiddellijk ook bedenkt met eenderde

deel dus niet! Als je dan van een zomervakantie
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terugkomt, zijn er enkele kinderen met wie je hebt

geschilderd, overleden. Dat is natuurlijk heel triest.
Niemand spreekt hier ook over prognoses, dat
kan blijkbaar niet. Ja, serieuzer dan dit kun je het

natuurlijk niet krijgen.

Wat vindt het personeel ervan dat jij hier
wekelijks komt?

“Het personeel is blij met me. Ik loop ze niet voor de
voeten, ben er een dag per week.

Mijn werk hier wordt gezien als een extraatje voor
de kinderen en de ouders. Het heeft een cadeautjes
sfeer in de vorm van het aanbieden van ontspan-
ning. Het wordt als een extraatje ervaren als ze naar
me toekomen. De kinderen kijken ernaar uit. Het

is een positieve ontmoeting naast alle moeilijke

momenten.”

Heb je nog ideeén voor de toekomst?

“Tk heb kortgeleden een soort workshop gedaan op een
basisschool, in het kader van de Kinderboekenweek.
Dat was heel erg leuk om te doen. Misschien is een

muizen teken workshop ook iets voor deze afdeling!

Dorothee Maurits en Marie-José Pulles

Een kaartje van oma Sloffie voor Thom

In juni van dit jaar overleed oma Sloffie op 93 jarige leeftijd. Een
van haar laatste wensen was dat er een bedrag overgemaakt moest
worden naar het KOC en het KWF. Reden hiervoor was dat zowel

haar zoon als haar achterkleinzoon Thom kanker hebben gehad

Bij Thom, onze zoon werd toen hij 4,5 maand oud was Acuut Lymfatische
Leukemie geconstateerd. Onze zoon Thom werd door twee Intensive

Care artsen met een ambulance opgehaald uit ons lokale ziekenhuis

en overgebracht naar de Kinder IC van het AMC in Amsterdam. Van

het ene moment op het andere moment stond ons hele leven op zn kop.

Achteraf bleck dat ook voor onze directe familieleden te gelden.

Thom werd volgens een standaard protocol behandeld. Tot onze

grote schik werd er na de eerste serie van chemokuren al een recidicf
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econstateerd de lCUkCIlllCCEHCII waren weer ter ug in het beenme 8. Verdere behandelmgen moesten worden gestaakt

I\Tadat deze boodschap was bezonken zijn wij als ouders onszelf verder gaan oriénteren, want zo'n sterk, levendi
niet zo maar zonder slag of stoot opgeven. Na intensicf eigen onderzoek bleek het Leid,s i i
Nijmegen een beenmergtransplantatie ook een goede laatste optie te vinden. Er werd ce
het Radboud Zickenhuis in Nijmegen ging de uitdaging aan om Thom schoon te kure

n. Inmi i
zware kuren was het de oncologen van het Radboud gelukt om het beenmerg van Tho M e N aanal
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m “schoon” te krijgen en vertrokken we naar het

tentin zou gaan, werd er echter helaas weer een

Mijn oma woonde nog zelfstandig, na haar overlij

den moesten haar spulletjes uj i
e o, Ppulleyjes uitgezoche en opgeruimd worden. Er werd een verdeling

.spullen voor de Kringloopwinkel en spullen die weggegooid konden worden. Er bleef echter
e te goed waren om weg te gooien. Tk bood aan dat ik die spulletjes via Marktplaats zou

an die spulletjes zou dan gestort worden op de rekeningen van het KOC en het KWF

ook nog een hoekje met spulletjes over d

proberen te verkopen. De “opbrengst” v.

Als mijn oma dit toch eens mee had kunnen maken
,

wat zou ze trots geweest zijn! N
. ! Net als het
meewerken aan deze Nieuwsbricf, ze zou hebben geg

lommen van trots.

Monique Kortekaas

moeder van Thom




