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Jan Veltkamp
Voorzitter HPV

Na een mooie zomer en een lang, zacht najaar
zijn wij weer in de donkere, koude dagen be-
land. Ik hoop dat u daar toch ook weer plezier
aan kunt beleven en dat ons magazine Oog
voor U daaraan een steentje mag bijdragen!

In dit nummer komt het thema ‘familieaandoe-
ningen’ aan de orde. Ons redactielid Femke
Foppema heeft enkele leden thuis opgezocht
en doet verslag. Indrukwekkend! Dokter Annet-
te Geerards van het Oogziekenhuis Rotterdam,
medeoprichter van uw HPV, schrijft iets over
haar ervaringen met familieaandoeningen en
ook de vragenrubriek van Prof. Caesar Sterk is
aan dit onderwerp gewijd.

Verder leest u over de Landelijke Keratoconus-
avonden. Dr. Annemiek Rijneveld (Westfries
Gasthuis, Hoorn) organiseerde in samenwer-
king met de Corneawerkgroep van het Neder-
lands Oogheelkundig Gezelschap voorlich-
tingsavonden over Keratoconus. De avonden
werden gehouden in Hoorn, Utrecht, Rotterdam,
Maastricht, Apeldoorn/Deventer en Groningen.
Nijmegen volgt op maandag 20 januari 2014.

Het eind van het jaar nadert, een periode waarin
velen van ons zich afvragen of hun ziektekos-
tenverzekering nog wel in orde is.

voorwoord

Er zijn weer allerhande vergelijkingssites en na-
tuurlijk reclameboodschappen van zorgverzeke-
raars die allemaal het beste met u voorhebben
en u dolgraag in hun bestand opnemen. Maar
pas op! Hoewel de basisverzekering in principe
voor iedereen gelijk is, kunnen er toch adder-
ties onder het gras zitten. Meer informatie kunt
u vinden op de website van de NPCF, de Neder-
landse Patiénten Consumenten Federatie. Daar
staat onder andere: de helft van de Nederlanders
weet bijvoorbeeld niet wat voor zorgverzekering
ze afgesloten heeft. Ook weten de meeste men-
sen niet wat het verschil is tussen een naturapo-
lis en een restitutiepolis. Bij de keuze voor een
zorgverzekering letmen vooral op de kosten. Zie:
http://zorgzine.npcf.nl/zorgverzekering_2014

Via dit Zorgzine kan men ook meteen door naar
de Keuzehulp die samen met een aantal patién-
tenorganisaties is ontwikkeld:
http://zorgverzekering.npcf.nl

In het afgelopen jaar werden wij bij de (lotge-
noten)contacten ook weer een aantal malen
geconfronteerd met leden die onverwacht grote
eigen bijdragen moesten betalen voor behan-
delingen/operaties die volgens de zorgverzeke-
ringswet volledig vergoed behoren te worden.
Op welke manier dit gebeurt, is afhankelijk van
uw polis: natura (zorgverzekeraar maakt afspra-
ken met bepaalde zorgaanbieders en betaalt
daar rechtsreeks aan) of restitutie (verzekerde
schiet het bedrag voor en krijgt dit van de zorg-
verzekeraar terug). Laat u dus altijd van tevoren
goed informeren door uw zorgverzekeraar en
uw behandelaar en wijs hen zo nodig op hun
zorgplicht!

Neem ook uw aanvullende verzekering eens
onder de loep. Daarin zitten namelijk de groot-
ste verschillen tussen de diverse verzekeraars.
Weetwel dat hiergeenacceptatieplichtis zoals bij
de basisverzekering. Dus als u wilt overstappen
naar een voor u gunstiger dekking, vraag dit dan
tijdig aan bij uw nieuwe zorgverzekeraar en zeg
uw oude pas op als de nieuwe u geaccepteerd
heeft. En wie weet vergoedt uw nieuwe zorgver-
zekeraar ook nog uw contributie van de HPV?

Uw voorzitter wenst u een rustige winter, fijne
feestdagen en een heldere blik op het nieuwe
jaar!



uit de praktijk

Em. prof. dr.
Hennie
Volker - Dieben

‘Drie patiénten om nooit te vergeten’

Vanaf 1970 heb ik mij gedurende 35 jaar be-
ziggehouden met ‘het mooiste vak van de we-
reld’: de oogheelkunde. Daarbij heb ik heel
erg veel patiénten leren kennen. |k prijs mij
gelukkig dat ik altijid zulke aardige patiénten
heb getroffen. Aan velen van hen bewaar ik
bijzondere herinneringen, maar sommigen
lieten echt een onuitwisbare indruk achter. Zo
00k deze drie patiénten.

Grote dilemma’s waar je je als arts voor gesteld
ziet, kunnen ervoor zorgen dat de betreffende pa-
tiént je een leven lang bijblijft. Ik herinner me drie
van zulke situaties. Voor alle patiénten die wach-
ten op een donorhoornvlies zal het een onverteer-
bare gedachte zijn: soms wordt een donorhoorn-
vlies gebruikt voor een patiént met een blind oog,
terwijl dat oog na de operatie geen enkele kans
heeft op ook maar het geringste zicht. Toch komt
dit voor. De besluitvorming daartoe is bepaald niet
gemakkelijk. Wat zou u in de onderstaande drie
gevallen hebben gedaan?

Een man van ongeveer 50 jaar komt de spreek-
kamer binnen. Wat je noemt een knappe verschij-
ning, mooi haar, recht van lijf en leden en goed in
het pak. Hij heeft een belangrijke functie in een
gerenommeerd restaurant met een ster. Jaren-
lang is hij geplaagd door terugkerende herpesont-
stekingen in zijn rechteroog, dat door bijkomende
ellende zoals een te hoge oogdruk en inwendige
ontstekingen volledig blind is geworden. Gelukkig
ziet hij met zijn linkeroog 100%, heeft hij een rij-
bewijs en kan hij een leven leiden als een normaal
ziende medemens. Wat is dan het probleem?

Het rechteroog is cosmetisch zeer storend. Met
een donkere zonnebril ziet hij eruit als maffioso,
een associatie die je in een stijlvol restaurant niet
wilt oproepen. Een cosmetische contactlens dra-
gen heeft alleen maar geleid tot nog meer her-
pesinfecties en ook een blind oog kan tranen,
pijnlijk en hinderlijk zijn bij ontstekingen. In de
‘gastvrijheidindustrie’, zoals de horeca ook wordt
genoemd, wordt deze man ernstig belemmerd
in zijn contacten met de gasten. Ontvangen en
naar je plaats geleid worden door iemand met
een afstotelijk oog is nu eenmaal niet bevorder-
lijk voor de eetlust. En het zag er echt niet uit:
jarenlange ontstekingen hadden geleid tot lelijke
littekenvorming en door massale vaatingroei was
het oog permanent rood.

Na vele consulten en gesprekken kwamen we
samen tot de conclusie dat een lamellair trans-
plantaat mogelijk uitkomst zou bieden. Bij een
lamellair transplantaat worden de buitenste la-
gen van het hoornvlies vervangen, de diepste
laag blijft staan, het oog wordt dus niet operatief
geopend. |k legde hem uit dat ik zo diep moge-
lijk het troebele weefsel weg zou halen en dan
een even dik voorste deel van een helder do-
nor hoornvlies erop zou zetten. Lamellair afpel-
len bij een sterk verlittekend hoornvlies met een
zeer onregelmatige dikte is niet eenvoudig. De
bloedende vaatjes maakten de hele ingreep nog
moeilijker . De operatie duurde dus lang - en al die
tijd besteedde het hele team zijn tijd en energie
aan een blind oog! Het enige positieve punt was
dat er een donorhoornvlies gebruikt kon worden
dat eigenlijk was afgekeurd omdat de binnenste
laag, het endotheel, niet goed genoeg was voor
een patiént die de volledige dikte nodig had.

Postoperatief ging het deze meneer verrassend
goed. De torenhoge oogdruk waar ik bang voor
was geweest, bleef uit en er ontstonden geen
nieuwe herpesontstekingen of andere narigheid.
Het cosmetische resultaat was voor patiént en
de dokter een verademing - om nog maar te zwij-
gen over de reacties uit zijn omgeving,



zowel thuis als op zijn werk. Tot zijn pensioen
heeft deze man met veel plezier in zijn sterren-
restaurant kunnen werken. Zelden heb ik zo'n
dankbare patiént gehad, terwijl het aan mij bleef
knagen dat het oog nog steeds blind was en dat
altijd zou blijven.

Een puber van jaar of veertien, slungelig, stoer
en onzeker tegelijk, komt op het spreekuur in
gezelschap van zijn moeder. Moeder doet het
woord, hij staart voornamelijk naar zijn schoe-
nen alsof het hem niet aangaat. Uiteindelijk vat
hij de situatie kort en krachtig samen: ‘Het is een
‘k..” oog.” Omdat ik dergelijke drieletterwoorden
niet wil horen, stuur ik hem de spreekkamer uit,
waarbij zijn moeder mij bedankt voor mijn kor-
date aanpak! Zo was dat nog in de jaren tachtig
van de vorige eeuw, nu lijken dit soort woorden
algemeen geaccepteerd. Nadat de volgende pa-
tiént is geholpen, roep ik beiden opnieuw binnen.

De grenzen van het taalgebruik zijn vastgesteld
en de patiént lijkt zowaar wat meer belangstel-
ling voor zijn probleem te hebben. Het blijkt een
aardige jongen met een probleem dat grote in-
vloed heeft op zijn leven. Het linker hoornvlies is
sinds de geboorte volledig troebel, wat daarach-
ter nog meer voor afwijkingen schuilgaan is niet

duidelijk, maar licht kan hij niet onderscheiden. s

Zijn andere oog is gelukkig normaal. De oorzaak
van dit alles is onbekend, maar zeker is dat dit

onooglijke oog zijn sociale contacten sterk be- f&

invloedt. Moeder vertelt dat zoonlief nu al heeft
besloten nooit op dansles te gaan, het idee ‘oog
in oog’ met een meisje te moeten dansen is een
schrikbeeld. Achter deze simpele zin ging een
wereld van puberleed schuil, besefte ik.

Ook met deze mensen besprak ik de mogelijk-
heid van een lamellaire hoornvliestransplantatie
met als doel een cosmetisch aanvaardbaar oog,
en ook nu was het verre van simpel. Niet alleen
de operatie zelf maar ook de strikte nazorg en
het druppelregime zouden voor deze patiént be-
lastend zijn, en dat terwijl er geen enkele visus-
winst te behalen zou zijn.

Inmiddels was er wederzijds vertrouwen ge-
groeid en besloten we de stap te wagen. Eerlijk
gezegd had ik ook wel bewondering voor deze
jongen gekregen: je zult maar als puber met een
voor iedereen zichtbare, lelijke afwijking door het
leven moeten.

Postoperatief deden zich geen grote problemen
voor, het hoornvlies genas voorspoedig en de cos-
metische winst was boven verwachting. Na een
aantal jaren kon ik hem definitief naar zijn eigen
oogarts terugverwijzen.

Ruim tien jaar na het memorabele eerste consult
meldde zich een knappe jonge vrouw aan de balie.
In het kader van haar studie voor apotheker liep zij
stage in onze ziekenhuisapotheek en zij wilde mij
graag de groeten overbrengen van een vroegere
patiént. Ze bleek de vriendin en aanstaande vrouw
van de slungelige puber, die inmiddels zelf bijna
was afgestuurd als apotheker. Ze vertelde dat de
patiént nog steeds zo blij was met zijn oog, ‘en ik
ook dokter!” Ook nu ging er weer een wereld schuil
achter deze eenvoudige zin.

Een stel jonge ouders wordt met hun pasgeboren
eerste kindje naar mijn spreekuur verwezen.

De overduidelijk splinternieuwe kinderwagen trekt
de aandacht van menige patiént in de wachtka-
mer. Van de baby is achter de omhoog staande kap
weinig te zien. Terwijl ik een blik in de wachtkamer
werp, treft mij het contrast tussen de beloftevolle
blinkende kinderwagen en de vermoeide, bezorgde
gezichten van deze twee jonge mensen.

- ‘ i S

In de spreekkamer zie ik eerst een lief babymutsje,
maar als er meer van het gezichtje vrij wordt ge-
maakt zie ik tussen de oogleden van het rechter oog
een donkere massa uitpuilen. Ik besef onmiddellijk
dat een dergelijke afwijking voor alle kraamvisite al
heeft geleid tot minder knuffelen en bewonderen
van deze baby. De zorgen van deze jonge ouders
zijn zo invoelbaar, stel je alleen al voor dat de moe-
der met het kindje straks in een wandelwagentje in
de wachtrij bij een kassa moet staan.



De baby krijgt een roesje zodat ik me een beeld
kan vormen van de situatie, waarna ik de mo-
gelijkheden met de ouders bespreek. Het goede
nieuws is dat het linkeroog volledig normaal is
aangelegd, het slechte nieuws is dat de aanleg-
stoornis van het rechteroog geen hoop kan ge-
ven op gezichtsvermogen na welke operatie dan
ook. Het oogje is zo afwijkend dat verwijderen en
een prothese aanbrengen al winst zou beteke-
nen. Helaas heeft het op heel jonge leeftijd ver-
wijderen van een oog tot gevolg dat het aange-
zicht zich asymmetrisch ontwikkelt en de patiént
dus met een scheef ontwikkeld gezicht door het
leven moet - niet erg aanlokkelijk.

‘Elk oog verdient
een kans’

Echografisch onderzoek had laten zien dat afpel-
len van het uitstulpende weefsel mogelijk, maar
riskant zou zijn. Immers een defect in het hoorn-
vlies was niet uit te sluiten. De alternatieven: af-
wachten en zien hoe de afwijking zich zou ont-
wikkelen dan wel de situatie accepteren, waren
voor de ouders niet aanvaardbaar en daar kon
ik inkomen. De enige mogelijkheid die overbleef
was afpellen van het afwijkende weefsel en aan-
brengen van een lamellair transplantaat. Deze
keer moest daar echter een goed donorhoorn-
vlies voor worden gevraagd, omdat in het geval
van een defect in het hoornvlies een perforerend
transplantaat nodig kon zijn.

Eerlijk gezegd keek ik niet naar deze operatie uit.
De eerste reactie van het OK-team op het uiterlijk
van dit patientje maakte echter nogmaals pijnlijk
duidelijk dat er iets moest gebeuren. De opera-
tie was lastig en duurde lang, de stilte in de OK
was een indicatie voor de spannende momenten
waar we als team doorheen gingen. Alleen met
een zo goed op elkaar ingespeeld team, inclusief
de kinderanesthesist, durf je zoiets aan. Geluk-
kig was het eindresultaat zoals we hadden ge-
hoopt. Natuurlijk zou het nooit een normaal oog
worden, maar het uiterlijk was aanvaardbaar, de
oogleden konden weer sluiten en later zou een
cosmetische contactlens tot de mogelijkheden
behoren. Doordat de eigen oogbol gespaard
was, zou de groei van het aangezicht normaal
verlopen. De ouders waren blij met het resultaat.
De drempel om dit kindje te knuffelen, een voor-
waarde voor een goede ontwikkeling, was weg-
genomen.

In verband met de lange reistijd nam de eigen
oogarts de controles over, wel hadden we regel-
matig telefonisch contact. Het verdere beloop
stemde tot tevredenheid van ouders en oogarts.

Ondanks het donorhoornvlies zijn deze drie ogen
nooit ziende geworden. De besluiten voor deze
ingrepen zijn niet lichtvaardig genomen. Je kunt
alleen maar hopen dat je de juiste afweging hebt
gemaakt. Vergeten zal ik deze patiénten beslist
nooit!

in uw agenda.

De Nationale Hoornvliesdag komt er weer aan ...

U kunt de datum alvast reserveren. In het VU Medisch Centrum te Amsterdam wordt
op 15 maart 2014 alweer de negende Nationale Hoornvliesdag gehouden.
Het thema van deze dag zal zijn ‘Geneesmiddelen’.

Activiteiten van deze dag zijn informatievoorziening door middel van voordrachten
van deskundigen, het beantwoorden van vragen van bezoekers, er is een Lager-
huisdebat en de Algemene Ledenvergadering, en de bezoekers kunnen zelf oefe-
nen met druppelen en zalven. Daarnaast zijn er stands aanwezig van diverse spon-
sors. Uiteraard volgt nog meer informatie maar de datum mag gereserveerd worden

Wij hopen, dat wij weer op uw komst kunnen rekenen!




Onze wetenschap-
pelijk adviseur,
Prof. Caesar C.
Sterk, oogarts,
beantwoordt 5
vragen over

oogaandoeningen
en erfelijkheid

Hoe vaak komen erfelijke oogaandoeningen voor?
Als je in de index van een leerboek oogheelkunde kijkt,
vind je al zo'n tachtig namen van ziekten en aandoe-
ningen waarbij erfelijke factoren (genen) een rol spe-
len, of die volledig erfelijk zijn bepaald. Sommige er-
felijke factoren verhogen het risico op het krijgen van
bepaalde aandoeningen. Dat wil zeggen dat mensen
die deze factor (vaak een veranderd gen) dragen in
hun erfelijk materiaal een grotere kans hebben de
aandoening te krijgen dan mensen die deze factor niet
dragen. Bij andere aandoeningen bepaalt het wel of
niet aanwezig zijn van de desbetreffende factor of je de
kwaal wel of niet hebt. Een voorbeeld van dat laatste
is de meest voorkomende vorm van kleurenblindheid:
verminderd of geen rood kunnen zien, iets wat voorna-
melijk bij mannen voorkomt. Als een jongetje de des-
betreffende factor heeft, is hij kleurenblind, als hij die
factor niet heeft, kan hij rood wel zien. Een voorbeeld
uit de algemene geneeskunde is het dragerschap van
een gen dat samenhangt met borstkanker. lemand die
zo'n gen draagt, heeft een (sterk) verhoogde kans op
borstkanker. Maar niet iedere draagster of drager krijgt
de ziekte daadwerkelijk.

Wat is de oogaandoening met de meeste kans op
erfelijkheid? Zijn die er liberhaupt?

Dat is lastig te zeggen. Er worden steeds meer erfelijke
factoren gevonden die een rol spelen bij het ontstaan
van oogaandoeningen. In ieder geval adviseert de
oogarts patiénten met glaucoom om hun familieleden
te waarschuwen dat ze een verhoogde kans op glau-
coom hebben, zodat zij zich kunnen laten controleren
en zo nodig kunnen worden behandeld voordat er te
veel onherstelbare schade is ontstaan. Maar als je alle
glaucoompatiénten onderzoekt op de nu bekende ge-
nen die met het ontstaan van glaucoom te maken heb-
ben, dan heeft maar een klein deel één van die genen.
Er moeten er dus veel meer factoren zijn, die we nog
niet kennen. Voor opsporing van glaucoom is gene-
tisch testen daarom niet zinvol.

vraag en antwoord

Komen erfelijke aandoeningen vaker voor bij man-
nen of bij vrouwen?

Dat is afhankelijk van de manier van overerving van
een bepaald gen. De meeste genen bevinden zich op
deeltjes in de celkern (chromosomen), die in tweevoud
aanwezig zijn. Het hangt ervan af of het ‘ziekmakende’
gen dominant is (overheerst) over het normale, niet-
ziekmakende. In totaal hebben we 23 chromosomen-
paren, waarvan 22 steeds een paar van 2 gelijke chro-
mosomen vormen. Bij één chromosomenpaar is er een
verschil tussen mannen en vrouwen. Vrouwen hebben
van dat paar twee exemplaren (de X-chromosomen),
terwijl mannen maar één X-chromosoom hebben en
daarnaast een Y-chromosoom. Wanneer het ziekma-
kende gen zich in het X- of juist in het Y-chromosoom
bevindt, is er uiteraard een verschil in voorkomen bij
mannen en vrouwen. De eerder genoemde kleuren-
blindheid is een aandoening waarbij het ‘ziekmaken-
de’ gen zich bevindt in het X- chromosoom en waarbij
het gezonde gen het ziekmakende domineert. Omdat
jongens maar één X-chromosoom hebben, hebben
zZij een grotere kans op kleurenblindheid dan meisjes.
Bevindt het ‘ziekmakende’ gen zich op het Y-chromo-
soom, een kerndeeltje dat dus alleen bij mannen voor-
komt, dan kunnen alleen mannen die kwaal krijgen.

Kun je ook al bij baby’s erfelijke aandoeningen
constateren? Zijn er ook erfelijke aandoeningen
die zich juist op oudere leeftijd openbaren?
Sommige (oog)afwijkingen zijn zelfs al voor de geboor-
te vast te stellen. Een voorbeeld van een oogziekte die
juist bij ouderen ontstaat, is leeftijdsgebonden macula-
degeneratie. Dat is een veelvoorkomende netvliesaan-
doening, waarvan we intussen een aantal genen ken-
nen die de kans op de ziekte flink vergroten (erbij roken
maakt het risico dat je de ziekte krijgt nog vele malen
groter).

Wat zijn de meest voorkomende erfelijke aandoe-
ningen van het hoornvlies?

De verschillende soorten hoornvliesdystrofieén, waar-
bij meestal €én van de lagen niet goed functioneert. Bij-
voorbeeld bij de endotheeldystrofie van Fuchs, waar-
bij de pompfunctie van het endotheel tekort schiet en
daardoor het hoornvlies onvoldoende ontwaterd wordt
en opzwelt en troebel wordt. Bij een aantal dystrofieén
kunnen bijvoorbeeld abnormale stofwisselingsproduc-
ten zich ophopen in het hoornvlies, waardoor dit troe-
bel wordt.

Vragen?
Laat het ons weten via het Lotgenotencontact
T 0715191077 E info@oogvooru.nl



Dé specialist
in contactlenzen
op medische
indicatie

Bij Visser Contactlenzen zijn we
volledig gespecialiseerd in alle soorten
contactlenzen op medische indicatie
die toegepast kunnen worden bij
aandoeningen zoals:

e Keratoconus a
¢ Extreem droge ogen

¢ Hoornvlieslittekens

¢ Hoornvliestransplantatie

visser contactlenzen

centrum voor zien

T 088 - 900 80 80 | www.vissercontactlenzen.nl

Amsterdam, Arnhem, Apeldoorn, Bilthoven, Eindhoven, Geldrop, Harderwijk,
Helmond, ‘s-Hertogenbosch, Nijmegen (St. Annastraat), Nijmegen (CWZ),
Maastricht, Oss, Rosmalen, Rotterdam, Uden, Utrecht (UMC), Utrecht (Visie),
Velp, Waalwijk, Weert, Zevenaar, Zutphen

Contactlenzen op
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Vestigingen in ziekenhuizen
in Nederland. Ook bij u!
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Familieaandoeningen
Mw. Drs. A.J.M. (Annette) Geerards

Annette Geerards heeft zich na haar opleiding tot oogarts in Amsterdam gespecialiseerd in de
pathologie en fysiologie van het hoornvlies (cornea). Sinds 1994 is zij hoofd van de contact-
lensafdeling van het Oogziekenhuis Rotterdam. Daarnaast is zij staflid van het Centrum voor
Refractie Chirurgie, eveneens in het Oogziekenhuis. Behandeling en begeleiding van families
met erfelijke hoornvliesaandoeningen is voor haar zogezegd dagelijkse kost.

In een praktijk waar mensen met hoornvliesproble-
men worden behandeld, komen ook altijd families
voor waar vele gezinsleden eenzelfde hoorn-
vliesaandoening hebben. De meeste van deze
aandoeningen overerven dominant, waardoor de
aandoening in meerdere generaties zichtbaar is en
er zodoende al vaak veel kennis over bestaat. De
ernst van de afwijking kan wisselen en is niet bij
alle familieleden hetzelfde.

Als dokter heb je het voorrecht om betrokken te ra-
ken bij het wel en wee van een familie. Tijdens een
consult van een van de familieleden kun je meteen
informeren hoe het gaat met de andere familiele-
den die je in behandeling hebt en of het medicijn
geholpen heeft dat je onlangs hebt voorgeschreven
aan een ander familielid. Wanneer je al een tijdje
meedraait op dezelfde werkplek, komen deze pati-
enten ook dichter bij je eigen privéleven. Zo heb ik
een familie waarbij de dames altijd erg geinteres-
seerd waren in het geslacht en de naam van mijn
pasgeboren baby’s. Bij elk consult informeren ze
vol belangstelling naar mijn gezin.

In mijn praktijk heb ik een familie waar een moeder
en vier van haar vijf dochters een Reis-Buckler-
dystrofie hebben. Op jonge leeftijd hadden ze al
regelmatig een wondje op het hoornvlies, dat met
zalf gelukkig meestal snel geneest. De zalf die ik
voorschrijf wordt ook vaak door andere gezinsle-
den gebruikt, omdat er altijd wel een voorraadije
van in huis is. Gelukkig groeien de meeste mensen
met deze afwijking grotendeels over dit verve-
lende bijeffect van de aandoening heen. Sommi-
gen van hen komen wel op volwassen leeftijd in
aanmerking voor een hoornvliesoperatie. In ons
ziekenhuis opereren we deze mensen dan ook

het liefst zelf, aangezien er veelal al een langdurig
patiéntencontact bestaat. Een ander voorbeeld van
een intens contact is een familie met een erfelijke
dystrofie. Alle familieleden zijn in dezelfde stad
blijven wonen. Hun oogaandoening noodzaakt een
hoornvliestransplantatie die ongeveer elke tien jaar
herhaald moet worden, aangezien de aandoening

ook weer het transplantaat aantast en aanleiding
geeft tot vermindering van zicht. De pater familias
kwam voor controle op zijn zeventigste verjaardag.
Hij werd gefeliciteerd door de spreekuurassistente
bij het aanmelden en door de oogarts bij het bin-
nenroepen. Zodra hij zat, tastte hij met zijn hand
onder zijn trui, haalde er een leren mapje aan een
koordje onder vandaan en trok 100 gulden tevoor-
schijn. ‘Kopen jullie hier voor iedereen maar lekker
gebak van, want jullie zijn zo langzamerhand ook
een deel van mijn familie geworden.’

De bereidheid tot offers in uiterste liefde voor
elkaar gaat soms heel ver. Het meest uitgespro-
ken voorbeeld uit mijn praktijk betrof een vader die
terminaal ziek was. Zijn zoon had via de moeder-
lijke lijn een hoornvliesziekte geérfd en stond al
lange tijd op de wachtlijst stond voor de zoveelste
hoornvliestransplantatie. Vader verzocht mij om
na zijn overlijden alles in het werk te stellen om
het hoornvlies voor zijn zoon te bewaren. Dat dit
een uitzonderlijke situatie was, moge duidelijk zijn.
Door een prettige communicatie met de familie,
Eurotransplant (toen nog) en de oogartsen hebben
we dit uiteindelijk kunnen regelen. Het hoornvlies
bleek uitstekend te passen voor zoonlief en ook
van goede kwaliteit te zijn. De emoties waren zeer
heftig bij het overlijden, maar er was ook plaats
voor dankbaarheid en berusting.

Na deze praktijkervaring in een notendop van de
specialist komen in het volgende artikel enkele
‘hoornvliesfamilies’ zelf aan het woord.




Erfelijke hoornvliesaandoeningen

De praktijk

Zes heel verschillende mensen: twee vaders, één moeder, drie dochters. Allemaal lijdend aan
een familiaire hoornvliesaandoening. Hun verhalen zijn de weerslag van een veelal lange lij-
densweg, met veel ‘geshop’ en vooral: heel veel getob.

Klaas en Annemieke van Kalken hebben
beiden ernstige hoornvliesschade opgelopen
als gevolg van glaucoom. Klaas was betrok-
ken bij de oprichting van de HPV en jaren
voorzitter geweest. Annemieke is sinds jaren
bestuurslid en eindredacteur van ‘Oog voor
U’. Kortom: vader en dochter zijn HPV-ers in
hart en nieren.

Vader Klaas:

‘Mijn moeder had glaucoom, al kenden we die
term toen nog helemaal niet. Moeder zag altijd

al slecht en moest altijd ogen druppelen; wij
kinderen hadden geen idee waarom. Mijn oog-
problemen openbaarden zich toe ik 48 was. Ik
herinner het me nog heel precies. We waren

met het gezin op vakantie in Amerika geweest
en moesten op de terugweg een tijd wachten op
het vliegveld van Toronto. |k had daar een boekje
gekocht over Amerikaanse presidenten en begon
erin te lezen. Ineens dacht ik: wat is die bladzijde
wazig gedrukt. Tot ik ontdekte dat het niet aan
de bladzijde lag, maar aan mijn oog. Na thuis-
komst vertelde ik het verhaal aan onze tante Rie,
operatieassistente en zo’'n beetje de medische
vraagbaak van de familie. Op haar dringende
advies raadpleegde ik per omgaande een 00g-
arts in het ziekenhuis in Purmerend. Deze raakte
lichtelijk in paniek vanwege mijn extreem hoge
oogdruk. Na twee operaties zonder resultaat
stuurde hij me door naar het Wilhelmina Gast-
huis in Amsterdam, waar ik onder het mes ging.
Er zouden nog heel wat ingrepen volgen...’

‘Een aantal operaties verder was de oogdruk nog
steeds niet omlaag. In mijn rechteroog was ik het
zicht intussen volledig kwijtgeraakt. Mijn linker-
00g, waar het nu natuurlijk op aankwam, was lui.
Het werd geactiveerd in wat tegenwoordig het
AMC heet.

De voortdurende hoge oogdruk en de vele ingre-
pen hadden ook links hun tol geéist, en het ging
met het zicht bergafwaarts. Inmiddels had men
wel ontdekt wat de oorzaak van alles was:
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een te kleine oogkamer in combinatie met een
verkeerde reactie op de oogdrukverlagende
druppels. Door alle operaties was mijn hoornvlies
zodanig aangetast dat ik vrijwel niets meer zag.
Ik had een eigen zaak maar kon niet meer auto-
rijden, mijn vrouw reed me overal heen.

Na een tijdlang gescharreld en geshopt te heb-
ben bij diverse oogartsen, kwam ik terecht bij

dr. Rijneveld. In onze vereniging nu een hoog-
gewaardeerde autoriteit, maar toen nog wat je
noemt een ‘jonge hond’! Bij haar onderging ik op
mijn 58ste een hoornvliestransplantatie.

De dag na de operatie stond dr. Rijneveld om

7 uur’s ochtends naast mijn bed; het was voor
haar net zo spannend als voor mij. 's Middags
mocht het kapje eraf, mijn gezin stond rond mijn
bed. “Hé, je hebt een jurk met zonnebloemen
aan!” riep ik tegen mijn vrouw. Nadat ik anderhalf
jaar zo goed als niets had kunnen zien...’

Dochter Annemieke:

‘Als kind droeg ik al een bril. Niks bijzonders, ik
was eraan gewend. Toen ik 28 was, wilde ik aan
de lenzen, ik vond het mooi geweest met die bril.
IJdelheid natuurlijk... Nietsvermoedend ging ik
naar de opticien om lenzen te laten aanmeten.
Ik moest rijtjes tellen, waarbij telkens €én oog
werd afgedekt. Met mijn rechteroog telde ik vijf
rijties maar met het linker, o schrik, zag ik er
maar twee — terwijl er heus vijf stonden. Had ik
nooit iets gemerkt? Ja, achteraf bedacht ik dat
ik misschien wel erg vaak hoofdpijn had en al
langere tijd regelmatig misselijk was. Ik zag ook
aura’s. Maar ja, daar dacht ik verder niet zo bij
na. Ineens viel wel alles op zijn plaats: dit bleken
de typische symptomen van glaucoom te zijn.
Enfin, ik kon meteen door naar het ziekenhuis,
waar een te hoge oogdruk werd vastgesteld.
Met spoed moest ik door naar het AMC. Al gauw
bleek dat mijn glaucoom evenals dat van mijn
vader werd veroorzaakt door een te kleine oog-
kamer. Ik kreeg een laserbehandeling, druppels
en pillen.



‘Ik bleef jaren onder behandeling bij dr. Langer-
horst in het AMC. Uiteindelijk was het glaucoom
‘onder controle’, waarna ik verder behandeld kon
worden in het Westfries Gasthuis in mijn woon-
plaats. De oogarts aldaar zag de toekomst van
mijn oog somber in. Via mijn vader kwam ik in
datzelfde ziekenhuis terecht bij dr. Rijneveld. Zij
vond de situatie wel degelijk zorgelijk; ik had zo
ongeveer de maximale dosering medicatie voor
het glaucoom en je kunt toch niet de rest van je
leven elk halfuur je oog druppelen! Na een tocht
langs diverse Nederlandse ziekenhuizen bleek
een Baerveldt-implantaat de beste optie. Daarbij
krijg je een buisje in je oog waardoor het over-
tollige vocht kan afvioeien. Dat gebeurde in het
Oogziekenhuis in Rotterdam. De kleine oogka-
mer bleek wederom een probleem, waardoor ik
tenslotte viermaal geopereerd moest worden. De
laatste operatie was succesvol. Dat wil zeggen...
voor het glaucoom, maar niet voor het hoorn-
vlies. Dit was door de constante hoge oogdruk
en door alle ingrepen totaal gedecompenseerd.’

‘Uiteindelijk werd mijn linkeroog zo ziek dat dr.
Rijneveld een hoornvliestransplantatie adviseer-
de. Voor mij met mijn kleine oogkamer betekende
dit een riskante ingreep. Ik had er echter steeds
meer hinder van en het zag er ook ‘naar’ uit; ik
had een soort raar grijs vlies op mijn 0og.

Hoewel er voor het zicht niet heel veel te winnen
zou zijn (ik zag niets meer met dit oog), besloot
ik het advies op te volgen en in mei van dit jaar
kreeg ik een donorhoornvlies.

De operatie zelf als de herstelperiode is me heel
erg meegevallen. Alle hinder is weg, het ziet er
weer goed uit en, wat ik nooit had verwacht: ik
heb nu ongeveer 30% gezichtsvermogen!’

Vader en dochter Van Kalken hebben een heel
goede band, die door de gemeenschappelijke
aandoening misschien nog wel sterker is ge-
worden. Voor Annemieke was het heel prettig
om na de operatie een ‘ervaringsdeskundige’ bij
de hand te hebben die haar precies begreep. Of
Klaas zich schuldig voelt dat hij zijn dochter met
zijn kwaal heeft ‘opgezadeld’? ‘Ik vind het enorm
sneu dat Annemieke dezelfde kwaal heeft als ik,
dat wil je natuurlijk niet voor je kind - maar schul-
dig, nee. lk zeg wel altijd tegen haar: “Alle goede
dingen heb je van je moeder!”

Annemieke is ondanks haar oogproblemen een
ongelooflijk energieke en ondernemende vrouw.
Ze heeft een druk gezin, runt een zorgboerderij
voor mensen met een verstandelijke beperking,
zit in diverse besturen en doet ook nog een uni-
versitaire studie.
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Meindert en Michelle Snoei, beiden lijdend
aan lattice cornea dystrofie (LCD). Van de zes
kinderen die het gezin van Meindert telde,
leden er vier aan LCD. Zijn dochter Michelle
heeft de oogkwaal geérfd, haar drie jaar jon-
gere zusje ziet als de beste.

Vader Meindert:

‘Mijn vader zag altijd heel slecht en had vaak last
van zijn ogen. Maar ja, hoe ging dat in die tijd?
Het enige advies dat je kreeg was dat je je ogen
maar met gekookt water moest uitwassen. Daar
schoot je natuurlijk niets mee op. Toen ik een
jaar of twaalf, dertien was, merkte de schoolarts
dat mijn zicht slechter werd. Ook had ik voortdu-
rend oogontstekingen. Wat er aan de hand was,
wist toen nog niemand. De een zei dit, de ander
zei dat. Gek genoeg werden tijden van slecht
zicht afgewisseld met perioden dat ik heel goed
kon zien. Zo rond mijn 35ste werd mijn zicht
steeds minder. Autorijden ging niet meer, mijn
grote hobby, vissen, moest ik opgeven. Omdat ik
kraanmachinist van beroep ben, was het ook niet
meer verantwoord om te werken.

Ik heb toen aan beide ogen een hoornvliestrans-
plantatie gekregen, niet tegelijkertijd natuurlijk. 1k
was tevreden met het resultaat, maar wat ‘goed
zien’ werkelijk betekende, ontdekte ik pas daar-
na. Toen alles voldoende geheeld was, kreeg

ik namelijk contactlenzen. Ik werd echt hele-
maal misselijk en draaierig toen ik ermee buiten
kwam, z6 helder was het zicht. Er ging letterlijk
een wereld voor me open.’

Ongeveer 18 jaar later moest Meindert opnieuw
worden getransplanteerd. Michelle legt uit waar-
om: ‘Met de transplantatie is de ziekte LCD niet
weg. Die blijft bestaan en tast dus uiteindelijk ook
je nieuwe hoornvliezen aan.’

‘Deze nieuwe transplantaten hielden helaas
maar enkele jaren’, vervolgt Meindert.

‘Ze moesten worden verwijderd, waarna weer
een transplantatie volgde. En zo’n zeven jaar
later de volgende...

Deze laatste keer is voor het linkeroog nu zo’n
kleine drie jaar geleden, rechts heb ik afgelopen
zomer een nieuw hoornvlies gekregen.




Zoals na elke transplantatie ben ik ook deze keer
weer bezig met nieuwe contactlenzen. Dat is
echt een geweldige uitvinding. Volgens de laat-
ste meting van mijn contactlensspecialist is mijn
zicht met deze lenzen nu links 70% en rechts...
110%! Dat is toch ongelooflijk!’

‘Van de Arbo mag ik nog niet werken, maar ik
hoop echt dat hier binnenkort verandering in
komt. Ik zou ook graag weer gaan vissen, ik doe
niets liever.” Zijn blik dwaalt naar een groot bas-
sin in de achtertuin waarin zo’n twaalf kleurrijke
koikarpers onder en over elkaar heen krioelen.
Meindert besluit: ‘Ja, ik heb heel wat achter de
rug, maar als ik in het Oogziekenhuis om me
heen kijk dan voel ik me toch echt wat je noemt
eenoog die koning, nee zelfs keizer is in het land
der blinden!’

Dochter Michelle:

‘Als kind zag ik niet goed en had ik vaak ontste-
kingen. Op mijn elfde kwam ik voor het eerst in
het Oogziekenhuis. Gezien de familiegeschiede-
nis was het bij mij natuurlijk meteen duidelijk wat
er aan de hand was. Er kon op die leeftijd nog
niet echt iets aan worden gedaan, ik kreeg een
bril maar die hielp niet echt. Na de middelbare
school ben ik een MBO-opleiding voor chemisch
laborante gaan volgen en toen ik die had afge-
rond, ging ik naar het HBO.

Op school wist niemand dat ik zo slecht zag, om-
dat ik het idee had dat het niet belangrijk genoeg
was om te vertellen en omdat ik niet “anders”
wou zijn. Door vermoeidheid moest ik echter
vaak verzuimen en op een gegeven moment was
ik niet ingedeeld bij een practicum, omdat ze op
school dachten dat ik gestopt was. Toen moest
ik het wel vertellen. Ze reageerden gelukkig heel
begripvol en boden extra ondersteuning aan.’

‘Toen ik 21 was, heb ik een laserbehandeling
ondergaan om het littekenweefsel te verwijderen.
Dat heeft toen wel een beetje verbetering gege-
ven. Ik ben ook begonnen met lenzen. Zachte,
harde, een combinatie van beide, scleralenzen

— er is geloof ik geen lens die ik niet heb ge-
probeerd. Mijn ogen zijn blijkbaar overgevoelig:
vroeg of laat kreeg ik bij alle soorten last van
irritatie. En dat duurde de hele dag. Dus lenzen
bleken voor mijn helaas geen optie.’

‘Waarom geen transplantatie? Om eerlijk te zijn:
ik vond - en vind — het een heel vreemd, onaan-
genaam idee iets uit het lichaam van een vreem-
de ik mijn eigen lichaam te hebben, zeker als het
zo aan de oppervlakte zit. Misschien klinkt dat
gek, maar ik voel het nu eenmaal zo.

Bovendien weet ik natuurlijk van mijn vader dat
het niet bij één transplantatie blijft. Voor mijn ge-
voel kreeg hij ieder jaar nieuwe hoornvliezen.
Dat was natuurlijk helemaal niet zo, maar zo leek
het voor mij. Ik moest er niet aan denken.
Uiteindelijk heb ik toch besloten het te doen: ja-
nuari 2012 heb ik in mijn rechteroog een donor-
hoornvlies gekregen. Het leek aanvankelijk goed
te gaan, maar een paar maanden na de operatie
begon mijn zicht alweer minder te worden. Ope-
ratietechnisch is alles in orde, er is geen verkla-
ring voor waarom het niet goed is. Het zicht van
getransplanteerde oog is nu 30%, het andere
niet meer dan 10%. Heel weinig dus...’

Ondanks deze beperking werkt Michelle vier da-
gen per week op de Hogeschool Utrecht, waar
ze verantwoordelijk is voor het onderhoud van
alle chemische apparatuur. Ze reist met open-
baar vervoer, dat wil zeggen: bus, metro, trein en
nog een bus. Wat een onderneming...

‘Ik doe heel veel op geheugen en op gehoor. Au-
tomobilisten schrikken wel eens van me als ik
oversteek, omdat ik niet links en rechts kijk. Naar
hun idee steek ik lukraak over, wat natuurlijk niet
zo is. Daarom heb ik me maar aangewend mijn
hoofd netjes naar links en naar rechts te draaien.
Fietsers in het donker leveren wel problemen.
Vroeger, met die ouderwetse dynamo’s, kon je
ze tenminste horen! Fietsers zonder licht vormen
echt een probleem. |k doe veel dingen samen
met mijn zus, die vlak bij me woont. Zij kent me
door en door en weet precies wanneer ze me wel
en niet moet waarschuwen. lk voel me enorm
veilig bij haar.’

Meindert en Michelle bevestigen dat ze een ster-
ke band hebben, maar niet speciaal vanwege
hun gedeelde oogkwaal. Ze zijn sowieso een
hechte familie. Michelle, met een vette, liefde-
volle knipoog naar haar vader: ‘Alle Snoeis zijn
blond, ik ben de enige donkere in de hele familie.
Maar door onze oogkwaal heb ik er in elk geval
nooit aan hoeven twijfelen of mijn vader mijn va-
der wel is!’
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Annie de Kok en Jacqueline Drop-de Kok
hebben posteriore polymorfe corneadystrofie
ofwel PPCD.

Moeder Annie, 77:

‘Mijn moeder liep zolang ik me kan herinneren
met een donkere bril, ze had altijd last van haar
ogen. Zelf heb ik eigenlijk nooit goed kunnen
kijken. Toen ik vier jaar was, lag ik voor de eerste
keer in het oogziekenhuis vanwege ontstekin-
gen. Ik was amper thuis of het hele ziekenhuis
werd bij het bombardement op Rotterdam met de
grond gelijk gemaakt...

Mijn oudste zus en ik hadden beiden een bril met
van die jampotglaasjes. Ik droeg hem vaker niet
dan wel: ik was veel te ijdel. Tot mijn verloofde,
mijn huidige man, tegen me zei: “Waarom zet

je je bril niet gewoon op?” Gelukkig vond hij me
toch wel mooi, ook met die dikke brillenglazen!’

‘Mijn zus kwam, na behandeling en transplan-
tatie bij een andere oogarts, uiteindelijk bij dr.
Geerards terecht en kreeg daar een volgende
hoornvliestransplantatie. Dr. Geerards vroeg
haar of ze misschien een zus had met dezelfde
oogproblemen, ze wilde mij graag zien. Dat is nu
zo’n 20 jaar geleden. Ik voelde er weinig voor,
durfde een transplantatie niet aan. Mijn zus had
allerlei narigheid met afstotingsverschijnselen, ik
moest er eerlijk gezegd niet aan denken.’

‘Uiteindelijk is het er toch van gekomen, in 2001
kreeg ik mijn eerste donorhoornvlies. Eerst links,
mijn slechtste oog, en anderhalf jaar erna ook
rechts. Dr. Geerards tevreden, ik tevreden: het
was een succes. Een van de eerste dingen die ik
zei toen ik thuiskwam: “Hé, wat heb ik een mooie
blauwe juspan!” Daarvoor was hij voor mij alleen
maar grijsgrauw. Ook de oneffenheden in de ge-
zichten van mijn man en kinderen kon ik ineens
zien. Toen alles voldoende geheeld was, kreeg ik
contactlenzen en daarmee was mijn zicht 100%"

‘Zo’n anderhalf jaar geleden begon het helaas
wat minder goed te worden, en afgelopen april

merkte ik dat er iets helemaal fout zat. |k bleek
een schimmelinfectie te hebben, een hele hard-
nekkige, die op geen enkel middel bleek te
reageren.

In juni was de situatie zo ernstig dat ik met spoed
moest worden geopereerd. Het was op het nip-
pertje, bleek achteraf: de schimmel had al een
gaatje in mijn hoornvlies gemaakt.

Omdat het een spoedingreep was, hebben ze
een cornea uit de voorraad genomen, er was
geen tijd om goed te matchen. Ik zie nu wat wa-
Zig, ik hoop dat ik na de volgende controle weer
een contactlens mag dragen.’

Dochter Jacqueline, 48 jaar:

‘Tot begin jaren negentig zag ik goed. Ik heb
bijvoorbeeld gewoon mijn rijbewijs kunnen ha-
len. Op een gegeven moment ging ik wat minder
goed zien. Heb toen allerlei soorten lenzen ge-
probeerd, maar lenzen en ik, dat is geen goede
combinatie.

De echte problemen begonnen halverwege de
jaren negentig. Ik weet nog precies wanneer:

ik was op mijn werk en zag ineens een soort
vlieg voorbij huppen die maar niet weg wilde.
Natuurlijk was het helemaal geen vlieg, maar
iets in mijn 0og. Via mijn moeder liep ik al bij dr.
Geerards, die mijn “vlieg” direct herkende. En zo
kreeg ik eind 1996 een nieuw hoornvlies.’

‘Een paar maanden later liet ik bij de opticien
mijn oogdruk meten. Die schrok zich een hoedje
en stuurde me — het was zaterdag — per om-
gaande door naar de Eerste Hulp. Mijn oogdruk
was niet omlaag te krijgen, met als gevolg dat
mijn transplantaat werd afgestoten. Een half jaar
daarna kreeg ik een nieuw hoornvlies en ook dat
werd afgestoten.

Vele jaren en verschillende operaties later was
de druk eindelijk stabiel. In oktober 2000 kreeg ik
een nieuw hoornvlies.’



‘Tot dan toe deed ik vrijwel alles met mijn goede
00g, het linker. In 2001 kreeg ik op dat oog
echter glaucoom. Na weer diverse operaties,
waaronder een Baerveldt-implantaat (zie verslag
Annemieke van Kalken, red.) moest ik uiteindelijk
ook links een nieuw hoornvlies.

‘Met links zie ik alleen maar door een heel klein
kokertje; het rechteroog heeft nog diverse trans-
plantaties ondergaan Op de een of andere ma-
nier gaat een donorhoornvlies bij mij niet lang
mee. Sinds januari 2012 sta ik weer op de wacht-
lijst...’

M
..
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Jacqueline heeft haar baan — kantoorwerk bij de
politie — moeten opgeven vanwege haar zeer
slechte zicht.

Ze is echter een rasoptimist, en een doorzetter.
Ze is geen type dat achter de geraniums kruipt.
Ze gaat erop uit met haar hondje, ze sport en
heeft het zoals ze zelf zegt ‘druk met van alles’.
Ze woont, met haar man, niet ver van haar ou-
ders, waar ze regelmatig op bezoek gaat Moe-
der en dochter hebben duidelijk een sterke band.
Ze zijn bezorgd voor elkaar, begrijpen elkaar. En
hebben, vooral, ook heel veel plezier met elkaar.
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Museum Boerhaave - Leiden

I D E N

AVE

Museum Boerhaave is het Rijksmuseum voor de
geschiedenis van de natuurwetenschappen en van
de geneeskunde. Sinds de jaren negentig is het
verzelfstandigd. Vanuit een cultuurhistorisch per-
spectief toont het de verschillende wetenschaps-
disciplines in hun onderlinge samenhang en hun
historische context, vanaf circa 1500 tot het heden,
met zwaartepunten in de zeventiende, achttiende
en vroeg-twintigste eeuw. Het museum wil een zo
breed mogelijk publiek informeren over en inte-
resseren voor de schoonheid en betekenis van
natuurwetenschap en geneeskunde in heden en
verleden.

U vindt het Museum op de Lange St. Agnieten-
straat 10 in Leiden. Museum Boerhaave ... uw
bezoek meer dan waard!

Eeuwenoude fascinatie voor
anatomische modellen

Anatomische modellen genieten al eeuwenlang
grote populariteit. Aanvankelijk werden ze vooral
gebruikt in het medische onderwijs, maar vanaf
de achttiende eeuw kon ook het grote publiek ze
bewonderen in anatomische tentoonstellingen.
De zgn. panoptica (letterlijk: wassen beelden)
waren te zien in musea, maar ook in reizende
vorm als kermisattractie. Ze boden een combinatie
van vermaak en educatie en trokken veel bezoe-
kers. Ook vandaag de dag staan wij nog in de rij
voor anatomische modellen. Zij confronteren ons
met onze eigen kwetsbaarheid en sterfelijkheid,
maar bieden ons ook de mogelijkheid eens te
bestuderen hoe we er van binnen uitzien.

De schone Venus

In vroeger tijden schilderden of boetseerden kun-
stenaars vaak prachtige modellen. Levensgrote da-
mes met lange haren, rode lippen, dromerige blik
en wulpse houding vormden de ultieme combinatie
van esthetiek en erotiek en waren voor menigeen
een lust voor het oog. Tegelijkertijd wekte de Venus
interesse voor haar opengeklapte buikholte.

Het rode hart, de sponzige longen en zelfs haar
baarmoeder met een foetus in ontwikkeling - de
toeschouwers kregen het allemaal voorgeschoteld.
Nieuwsgierigheid naar het lichaam is van alle tij-
den. De modellen van een opengeklapte torso, een
half ontleed gezicht, een doorsnede van de grijze
massa en een spijsverteringsmodel met de meters
aan kronkelende darmen tonen ons de wondere
werking van het lichaam.

Gruwelen als vermaak

Niet alleen de werking van het lichaam interes-
seert ons, maar ook het disfunctioneren ervan.

De belangstelling voor ziekte en dood is ouder

dan de weg naar Rome. We griezelen graag: op
tentoonstellingen verdringen bezoekers zich voor
de vitrines met mismaakte lichamen en vergevor-
derde stadia van geslachts- en huidziekten. Met
zweren, schilfers of puisten bedekte lichaamsdelen
wekken bij de meesten een reactie van walging
op. Waarom kijken we er toch zo graag naar? Het
niet-levende materiaal van de modellen, zonder
geur, bloed of beweging, vergroot de afstand tus-
sen onszelf en het model, terwijl de realistische
uitstraling er aan de andere kant voor zorgt dat de
beleving heel echt blijft. Griezelen op afstand dus,
terwijl tegelijkertijd de levenloze modellen ons de
kans geven eens even ongegeneerd te loeren naar
een aangevreten syfilisneus of een mismaakt lijf.
Tegelijkertijd laten ze ons opgelucht ademhalen:
gelukkig zie ik er niet zo uit! De verwondering over
de schoonheid van de natuur en de sensatie van
gruwel en erotiek zorgen ervoor dat het anatomi-
sche model al eeuwenlang een grote aantrekkings-
kracht op ons uitoefent.

De tentoonstelling Amazing Models is te zien van
21 november 2013 t/m 1 juni 2014 in Museum
Boerhaave.

Foto: Koen Hauser. Haar en make-up: Louise van
Huisstede. Model: Georgina Verbaan. Ontwerp:
BrandendZant.



SABRIYE TENBERKEN

Mijn weg leidt naar Tibet
De blinde kinderen van Lhasa

Lo

In onze rubriek ‘Uitgelezen’ bespreken we boe-
ken waarin oogproblemen een rol spelen. De
ene keer zal dit non fictie zijn, de andere keer
een roman of verhaal uit de (wereld)literatuur, of
het verslag van een persoonlijke ervaring.

Deze keer het bijzondere verslag van Sabriye
Tenberken, een jonge Duitse vrouw die in haar
eentje naar Tibet trekt om er een school voor
blinde kinderen op te richten.

Op zich al geen eenvoudige taak. Het feit dat
Sabriye zelf volledig blind is, maakt haar verhaal
extra indrukwekkend.

‘Dat kun jij niet!’ zei een lerares toen Sabriye de
wens uitte om Tibetologie te studeren. ‘Dat kunt
u maar beter uit uw hoofd zetten’, was de reactie
van een professor toen de blinde jonge vrouw
hem vertelde van haar plan twee maanden in
haar eentje door Tibet te reizen.

‘Dat lukt u nooit’, aldus een vertegenwoordiger
van een organisatie voor ontwikkelingswerk toen
hij hoorde van Sabriye’s plannen een blinden-
school op te zetten.

Sabriye Tenberken, geboren in Keulen en vanaf
haar twaalfde blind, heeft heel veel van dergelij-
ke ontmoedigende woorden moeten incasseren.

Ze maakten haar alleen maar meer vastbesloten.

Na haar studie Centraal-Aziatische wetenschap-
pen, waarbij ze zowel de Tibetaanse als de
Chinese taal leerde, vertrekt ze -in 1997, ze is
dan 26 - in haar eentje naar het verre en onher-
bergzame Tibet. Omdat er voor het Tibetaans
nog geen brailleschrift bestond, had zij dit voor
zichzelf ontwikkeld.

uitgelezen

In de hooglanden Tibet komt relatief veel blind-
heid voor als gevolg van de sterke UV-straling,
die ernstige hoornvliesbeschadigingen kan
veroorzaken. Blinde kinderen worden in Tibet
vaak verstoten omdat men denkt dat ze in con-
tact staan met demonen, of in een vorig leven
slechte dingen hebben gedaan. Sabriye heeft het
plan een school voor hen op te richten en hun zo
kansen te bieden op een menswaardig leven.

Het is indrukwekkend te lezen hoe zij zich in
het vreemde land oriénteert aan de hand van
geluiden en geuren. Met onvoorstelbaar veel
doorzettingsvermogen slaagt zij erin de nodige
contacten te leggen, enkele blinde kinderen te
‘ronselen’ en daarmee haar schooltje annex
internaat, te beginnen. Met behulp van houten
plankjes en rondjes van vilt brengt ze de kinde-
ren het brailleschrift bij. Ze wordt bijgestaan door
een leraar, een ‘huismoeder’ en de Nederlander
Paul Kronenberg , een medewerker van het
Rode Kruis die zij in Tibet heeft ontmoet. Paul
staat haar met raad en daad terzijde en wordt
uiteindelijk haar echtgenoot.

Hoewel het schooltje goed loopt, ondervinden
Sabriye en Paul aanvankelijk veel tegenwerking.
Van de Tibetanen (ze mogen het schoolgebouw
niet langer gebruiken, en de autoriteiten dreigen
hun visum niet te verlengen), maar ook van de
Duitse organisatie die het project financiert. Na
de nodige ergernissen besluiten ze met hen

te breken en zelf fondsen te werven. Ze weten
nieuwe medewerkers en nieuw onderdak voor
de school te vinden, en de school bloeit als nooit
tevoren.

Mijn weg leidt naar Tibet is met veel vaart en
humor geschreven. De verslagen van uitstapjes
en schoolreisjes zijn vaak bijzonder geestig. De
kinderen, met hun eigen karakter en eigen (on)
hebbelijkheden, gaan echt voor je leven.

Sabriye’s beschrijvingen van land, volk en ge-
beurtenissen zijn zeer beeldend: als lezer zie je
alles helemaal voor je - en dan te bedenken dat
dit de waarnemingen zijn van iemand die zelf
niets ziet!

Mijn weg leidt naar Tibet, de blinde kinderen van
Lhasa, door Sabriye Tenberken, uitgeverij
Sirene, ISBN 9789041762696.
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Landelijke Keratoconusavond 2013:

>500 bezoekers

Op 14 en 15 oktober jl. vond in 6 ziekenhuizen
de Landelijke Keratoconusavond plaats. Meer
dan 500 patiénten en hun begeleiders bezochten
een van de avonden in het Westfriesgasthuis,
Het Oogziekenhuis Rotterdam, het Deven-

ter Ziekenhuis en Gelre Ziekenhuizen (locatie
Apeldoorn), het Universitair Medisch Centrum
Utrecht, het Maastricht Universitair Medisch Cen-
trum of het Universitair Medisch Centrum Gro-
ningen. Naar schatting hebben 1 op de 3.000 tot
4.200 mensen in Nederland Keratoconus. Aan-
gezien de uiterste behandeling van een Kerato-
conus een hoornvliestransplantatie is, werd de
landelijke avond tijdens de Nationale Donorweek
georganiseerd.

Keratoconus

De oorzaak van Keratoconus is een aangeboren
verzwakking van het hoornvlies. Keratoconus
ontwikkelt zich meestal tijdens of kort na de pu-
bertijd en kan ingrijpende gevolgen voor werk en
opleiding hebben.

Bij Keratoconus is het hoornvlies in het oog
onregelmatig gevormd met verminderd en ver-
vormd zicht tot gevolg. In de loop der tijd neemt
de vormverandering toe en verandert de
gezichtsscherpte.

In het beginstadium van Keratoconus kan de
scherpte nog gecorrigeerd worden met een bril
of contactlenzen. Met behulp van cross linking
(het versterken van de structuur van het hoorn-
vlies) kan daarnaast in sommige gevallen de
achteruitgang van het hoornvlies vertraagd wor-
den.

In het beginstadium van de aandoening bein-
vloedt deze het dagelijks leven vrijwel nog niet.
Zodra de Keratoconus echter verder toeneemt,
kan het verminderde zicht ingrijpende gevol-

gen voor werk en opleiding hebben. De uiterste
behandeling van een Keratoconus is een hoorn-
vliestransplantatie. Keratoconus kan erfelijk zijn,
maar in de meeste gevallen komt de aandoening
eenmalig in de familie voor.

Heeft u Keratoconus en bent u niet in de gele-
genheid geweest een Keratoconus-avond bij
te wonen; de Keratoconus-avond in Nijmegen
wordt nog gehouden op

20 januari 2014 in het UMC St. Radboud Nijme-
gen. Gezien de positieve reacties op de avonden
in oktober, zal deze avond zeker interessant voor
u zijn.

Normaal
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aankondiging

Nationale Campagne
Vuurwerkbril

Start Nationale Campagne Vuurwerkbril

De nationale campagne Vuurwerkbril is in-
middels weer van start gegaan. De website
www.ikziejevolgendjaar.nl is officieel gelan-
ceerd. Dit jaar richt de campagne zich vooral
op basisschoolleerlingen: zij worden via een
online quiz en een fotoactie op Facebook
opgeroepen om tijdens de komende jaarwis-
seling een vuurwerkbril op te zetten.

Het dragen van een vuurwerkbril is niet
alleen belangrijk als je zelf vuurwerk af-
steekt, maar juist ook als je ernaar kijkt.
De afgelopen jaren waren er tijdens de jaar-
wisseling gemiddeld tweehonderd vuurwerk-
slachtoffers met ernstig oogletsel. Van deze
slachtoffers werden er jaarlijks zo’'n twintig
zelfs helemaal blind aan tenminste één oog.
Kinderen werden opvallend vaak slachtoffer.
Tot vorig jaar, toen was voor het eerst een
duidelijke daling te zien in het aantal minder-
jarige slachtoffers. Aangenomen wordt dat
deze ontwikkeling te danken is aan de vuur-
werkbril die steeds vaker door zowel volwas-
senen als kinderen gedragen wordt.

Nul blinde ogen door vuurwerk

Doel van de Nationale Campagne Vuurwerk-
bril is ervoor te zorgen dat niemand meer
blind wordt of oogletsel oploopt door vuur-
werk. Het dragen van een vuurwerkbril bij

het afsteken van (of kijken naar) vuurwerk,
is hiervoor van essentieel belang. De cam-
pagne richt zich met name op de boven-
bouw van de basisschool: jong geleerd is
tenslotte oud gedaan. Door een lesbrief, een
online quiz en een fotoactie op Facebook
(www.facebook.com/vuurwerkbril) moet het
dragen van een vuurwerkbril bij de kinderen
én de ouders net zo vanzelfsprekend wor-
den als het dragen van een autogordel.

Toekomst in duigen

Tjeerd de Faber, oogarts in Het Oogzie-
kenhuis Rotterdam: ‘Verlies je één of beide
ogen dan kun je vaak je werk niet meer
uitoefenen en moet je ander werk gaan zoe-
ken. Voor kinderen kan het zelfs betekenen
dat zij hun droombaan niet meer kunnen
verwezenlijken. Kan dit de uitkomst zijn van
het vieren van een mooi feest?’

Nationale Campagne Vuurwerkbril

De partijen die zich hard maken voor ‘nul
blinde ogen door vuurwerk’ zijn Oogfonds,
Het Oogziekenhuis Rotterdam, de Neder-
landse Unie voor Optiekbedrijven (NUVO),
het Nederlands Oogheelkundig Gezelschap
(NOG), Vuurwerkpreventie, Belangenvereni-
ging Pyrotechniek Nederland (BPN) en het
Ministerie van Infrastructuur en Milieu.
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Gwendolyns overpeinzingen

Ja of nee?

Een nieuw orgaan betekent veel, zo niet alles, voor
mensen die er een nodig hebben. Als je ziet hoe-
veel zij dankzij een donororgaan uit hun ‘nieuwe’
leven halen, dan sta je jouw gezonde organen na
je dood toch met liefde af!

Als heel jong meisje liep ik al met zo’n karton-

nen kaartje in de vorm van een bankpas in mijn
schooltas. Hij zat voorin mijn agenda. Mijn klasge-
nootjes vonden dat dom. Idealistisch als ik ben en
een overtuiger bovendien, legde ik altijd graag uit
waarom ik dat zo belangrijk vond. Hoe mooi die ge-
dachte was dat iemand verder kon leven door mij,
want ik was toch al dood. Gek genoeg weet ik niet
meer precies hoe ik bij die ideeén kwam. Ik weet
wel dat mijn dierbare oma, die ook altijd zo’n pas
bij zich droeg, hier heel respectvol mee omging.
Later werd alles digitaal geregistreerd en ook toen
was ik er als de kippen bij. Toch bedacht ik mij

als jong volwassene nog twee keer. Toen ik zelf
dierbaren was verloren, wist ik niet zo goed of het
voor mijn nabestaanden wel zo prettig was als ik
de keuze maakte om orgaandonor te zijn. Want ik
moest tenslotte ‘snel’ na mijn dood onder het mes
en ik zou er niet meer natuurlijk uitzien in mijn kist.
Toentertijd was ik nog niet zo bedreven in google
en het vinden van antwoorden op mijn vragen. Ik
bleef dezelfde mening toegedaan, maar veran-
derde toch mijn keuze in ‘ter beslissing aan mijn
nabestaanden’. Gek genoeg was die idealist van
vroeger een beetje dood gegaan na het verlies van
dierbaren. Jaarlijks kijk ik mijn verzekeringen en
ook mijn testament na of alles nog up-to-date is.
De jaren gingen voorbij. Tot het moment daar was
dat ik weer in aanraking kwam met de dood en het
donorschap.

Mijn oma overleed op 91-jarige leeftijd. Uren na
haar dood werd zij gevonden en niemand stelde
ons de vraag over het donorschap. Ik wist wat haar
keuze was en toch hield ik mijn mond. Mijn moeder
moest uit het buitenland overkomen en ik wilde
niet dat haar de kans ontnomen zou worden mijn
oma te zien zoals wij haar aantroffen. Dit leek mij
belangrijk voor haar rouwverwerking. Het knaagde
aan mij en al in de week na mijn oma’s overlijden
veranderde ik mijn keuze digitaal: ik wilde graag
orgaandonor zijn.

Tijdens een recente bijeenkomst van het bestuur
van de HPV kwam de week van het donorschap in
oktober voorbij en hadden we het er nog informeel
over na de vergadering. Toen werd me duidelijk dat
er wel hele scherpe regels zijn om in aanmerking
te komen voor het donorschap en dat mijn oma
domweg te oud was geweest. Hoe logisch! En hoe
suf dat ik daar niet bij stil gestaan had. Daarom
was er dus helemaal niet naar gevraagd.

Weg schuldgevoel, de idealist is weer opgestaan!
Tegenwoordig ligt ons hele hebben en houwen
door Facebook, Twitter enzovoorts op straat. Er
wordt nog maar weinig echt gepraat over dit soort
onderwerpen. Ik stel dit onderwerp graag ter
discussie en respecteer ieders eigen standpunt.
Tenslotte is zelfs deze idealist wel eens aan het
wankelen gebracht. Wilt u meer weten over het
donorschap, kijkt u dan eens op www.transplanta-
tiestichting.nl of op www.donorregister.nl. En zoek
juist die antwoorden op uw vragen die maken dat u
wel een standpunt kunt innemen! Ik vond het heel
waardevol om op dit onderwerp een uurtje te sur-
fen op het internet en was heel snel overtuigd van
mijn persoonlijke keuze.




Fred

Metman
Nieuw bestuurslid

Even voorstellen...

Als nieuw aspirant bestuurslid stel ik mij graag aan u
voor. Mijn naam is Fred Metman en ik woon momen-
teel in Pijnacker.

In 1984 heb ik een hoornvliestransplantatie gehad in
het Oogziekenhuis in Den Haag. Deze operatie was
noodzakelijk vanwege een geconstateerde keratoco-
nus. Gelukkig is de verdere verslechtering van deze
oogafwijking nu goeddeels gestopt. In 2011 ben ik in
het Oogziekenhuis in Rotterdam geopereerd vanwe-
ge een acute oogontsteking aan het destijds in 1984
geopereerde oog. Deze ontsteking resulteerde of
was het resultaat van een kammerwasser einbruch.
Vanaf 1984 tot heden heb ik verschillende soort con-
tactlenzen gebruikt en nog steeds gebruik ik lenzen.

Professioneel ben ik sinds 1977 werkzaam in de ICT.
In verschillende management- en directiefuncties
ben ik verantwoordelijk geweest voor de organisatie
en professionalisering van ICT-afdelingen.

Als basis geldt voor mij een afgeronde informatica-
opleiding, aangevuld door verschillende projecten en
banen bij diverse werkgevers.

Ik heb verschillende rollen op bestuurlijk niveau
uitgevoerd. Zoals secretaris van een sportvereniging
en secretaris van een politieke partij. Momenteel ben
ik actief lid van de Lionsclub in mijn woonplaats.

Begin november had ik mijn eerste kennismaking
met het voltallige bestuur bij de zg. Heidagen. In
deze dagen wordt meer tijld genomen om rond
verschillende onderwerpen gedachten uit te wis-
selen en tot concrete werkafspraken te komen. We
hebben hier 0.a. gesproken over de samenwerking
met andere pati€ntenverenigingen, de informatie-
voorziening van en naar andere betrokkenen, beleid
rond medicijnen en hulpmiddelen en hoe om te gaan
met de gevolgen van een hoornvliesaandoening in
werk en privé. Kortom een veelheid aan thema’s,
die alle invulling geven aan het zijn van een goede
patiéntenvereniging, Mijn ervaring met de HPV leert
dat het een gedreven groep mensen is, die op een
professionele manier de belangen van mensen met
een hoornvliesaandoening wil behartigen. Ik ben blij
met deze groep samen te werken.

G
~ 52

]

Q&

2
-~
N
NN

LN\

Agenda

21 november 2013 — 1 juni 2014
Expositie ‘Amazing Models’
Museum Boerhaave, Leiden

20 januari 2014
Keratoconus-avond
UMC St. Radboud Nijmegen

15 maart 2014
Landelijke Hoornvliesdag
VUMC, Amsterdam

10 april — 12 april 2014
ZieZo-beurs, Expo Houten
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Martin

Damen
Penningmeester

De wachtlijsten

De ontwikkeling van de wachtlijst blijft een zorgelijk verhaal. Regelmatig verzamelen wij de cijfers vanaf
de website www.nederlandsetransplantatiestichting.nl. van de NTS. Even wat getallen op een rijtje per 30
oktober van elk jaar:

Jaar 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
Wachtlijst 422 563 657 723 789 719 680
Aantal transplantaties 694 736 812 939 1039 1168 1069
Gemiddelde wachttijd 6,1 7,6 8,1 7,7 7,6 6,2 6,3
in maanden

Na een dieptepunt in 2009 met een wachttijd van ruim 8 maanden ging het in 2012 gelukkig weer een stuk
beter. In dat jaar liep de wachttijd terug tot een kleine 6 maanden. Nu lijkt het er echter op dat de wachttijd
weer gaat toenemen. Dit vinden wij een slechte ontwikkeling, want dat betekent (langer) verlies van de kwa-
liteit van leven. Waarom? Omdat patiénten langere tijd minder goed kunnen zien, dat wil zeggen dat ze niet
of minder goed kunnen lezen, tv kijken, spelleties doen of werken. Wij houden de vinger aan de pols. Mocht
deze trend zich blijken door te zetten, zullen we dit zeker aankaarten bij de NTS.

Vriend voor het leven van de Hoornvlies Patiénten Vereniging (HPV)

Onze subsidiestroom is met 50 % verminderd! Draagt u de HPV een warm hart toe en hebt u wat financiéle
ruimte? Overweeg dan eens om ‘Vriend voor het leven’ te worden. Dat doet u door een eenmalige gift van
€ 500,-- te storten op onze rekening NL50 INGB 0000 9445 79 bij de ING bank.

De HPV is door de belastingdienst erkend als Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI). Na ontvangst
door de HPV wordt het bedrag door de penningmeester gestort in het reservefonds “Vriend voor het leven’.
Jaarlijks wordt € 25,-- per vriend toegevoegd aan de normale bijdragen ten laste van het reservefonds.

De mutaties in het reservefonds “Vriend voor het leven’ worden aan het einde van het verslagjaar verwerkt.

Voor uw gift aan de HPV geldt voor de inkomstenbelasting een drempelbedrag en een maximum. Het
drempelbedrag is 1% van uw drempelinkomen, met een minimum van € 60,--. Wat u meer hebt betaald dan
dit drempelbedrag, mag u aftrekken. U mag niet meer aftrekken dan het maximum en dat is 10% van uw
drempelinkomen. Zie hiervoor ook www.belastingdienst.nl onder ‘ANBI en giften’.

Als ‘Vriend voor het leven’ wordt u buitengewoon lid van de HPV (tenzij u zelf een hoornvliesaandoening
hebt, want dan wordt of blijft u gewoon lid). Alle leden zijn welkom op onze jaarlijkse Nationale Hoornvlies-
dag en ontvangen ieder kwartaal ons magazine Oog voor U. Uw input op welke wijze dan ook is van harte
welkom.

Graag verwelkomen wij u als nieuwe ‘Vriend voor het leven’ van de HPV!
Mocht u hier nog vragen over hebben dan horen wij dat graag.
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ORGAANDONATIE

MUN OGEN
ZOUDEN JOU
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In het volgende nummer:

CORNEALE CROSS LINKING
van dichtbij bekeken



