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Voorwoord

Beste leden,
hierbij ontvangt u de eerste nieuwsbrief van 2022.

Na maanden van stilte was er op vrijdag 25 maart een

fijn weerzien. Het was geweldig om eindelijk weer persoon-
lijk in contact te treden met u, onze leden. Onze laatste
ledenvergadering was immers op 30 oktober 2021. De
bijeenkomst van december moest wegens de toenmalige
coronamaatregelen helaas worden afblazen. Maar nu was
het dan eindelijk weer mogelijk om elkaar te ontmoeten.
Deze eerste ledenbijeenkomst van 2022 betrof de jaar-
vergadering, waarin het bestuur verantwoording aflegde
van hun verrichte werkzaamheden in 2021. Het verslag
van deze vergadering, waarop professor Paul Baas een
presentatie hield, vindt u in deze nieuwsbrief.

Dan een vooruitblik op dit jaar. 2022 wordt voor de AVN
heel bijzonder. Onze vereniging bestaat dan namelijk
officieel een kwarteeuw. Dit heugelijke feit willen wij op
vrijdag 23 september gedenken met een feestelijke bij-
eenkomst, met ’s middags verrassend entertainment.
Noteer deze datum dus alvast in uw agenda.

Onze eerstvolgende ledenvergadering staat gepland

op zaterdag 11 juni. Tijdens deze bijeenkomst willen wij
graag met u in gesprek gaan. Hoe was het bijvoorbeeld
toen u het bericht kreeg dat u een asbestziekte had?
Ook willen wij uitgebreid spreken met nabestaanden van
asbestpatiénten. Deze middag zal verzorgd worden door
Annelies Dekkers. Noteer deze datum ook alvast. Het
belooft een zeer informatieve en interactieve middag

te worden.

Blijf, ondanks dat er op coronagebied weer veel mogelijk
is, voorzichtig en vooral gezond.

Leon Widdershoven
Voorzitter Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland



Jaarvergadering met vooruitblik

De eerste bijeenkomst van het jaar is traditiegetrouw een jaarvergadering. Dit jaar vond deze plaats op vrijdagmiddag

25 maart in het vertrouwde Engels Meeting & Conference Center te Rotterdam. Ruim dertig belangstellenden luisterden

aandachtig naar voorzitter Leon Widdershoven, penningmeester Christien Zonruiter en longarts dr. Paul Baas. Na afloop

was er volop ruimte om vragen te stellen en in contact te treden met lotgenoten.

Tekst: Sven Poels

Net als de voorgaande editie stond de terugblik op het
voorbije jaar in het teken van corona. Veel van de kern-
activiteiten van onze vereniging konden ook in 2021 niet
doorgaan. ,,We kunnen nog steeds niet naar de poli’s van
het Erasmus MC en Antoni van Leeuwenhoekziekenhuis om
spreekuren te verzorgen”, vertelde preses Widdershoven na
zijn welkomstwoord. ,,We hopen binnenkort toesternming
te krijgen om weer aanwezig te mogen zijn. Daarnaast
willen we gauw weer bij de Sociale Verzekeringsbank in
Roermond langsgaan.”

Ook de gesprekken met behandelaars, de deelname aan
werkgroepen, het meedoen aan beurzen en open dagen
en zelfs de ledenbijeenkomsten hadden te lijden onder de
coronamaatregelen. Alleen op 3 juli en 30 oktober vonden
er fysieke bijeenkomsten plaats; de ledenvergadering van

4 december werd afgelast en op 8 april was er een digitaal
jaarverslag. ,,Ondanks dat er veel niet mogelijk was, hebben
we telefonisch en met online verbindingen toch nog veel
kunnen doen. We hebben veel telefoontjes beantwoord en
de mensen naar de juiste plaatsen begeleid. Ook waren we
bereikbaar op Wereldkankerdag.”

Achter de schermen

Niet al het werk van de AVN is even zichtbaar. Widdershoven
noemde twee belangrijke zaken die de afgelopen periode
achter de schermen hebben plaatsgevonden: ,,We hebben
bezwaar aangetekend tegen het sluiten van expertisecentra.
Het Erasmus MC is inmiddels weer een experticecentrum,
maar het Antoni van Leeuwenhoekziekenhuis nog niet. Ter-
wijl zij met hun onderzoek op het gebied van mesothelioom
het verste zijn. De koppeling met buitenlandse ziekenhuizen
is nu verbroken; we zijn dan ook als de duvel dat dit zo snel
mogelijk gerepareerd wordt.”

Een ander heet hangijzer was en is de zeer beperkte
beschikbaarheid van immuuntherapie in combinatie met
het (dure) medicijn nivolumab. ,,Deze behandeling blijkt
goed aan te slaan, dus iedereen zou hiervoor in aanmerking
moeten komen. Middels inspraak bij het Zorginstituut
Nederland zijn we op de barricades gesprongen en ook op

Dr. Paul Baas

de hoorzitting hebben we onze grieven kunnen delen. Het
Zorginstituut heeft het akkoord bevonden; het is nu wachten
op het besluit van de minister.”

Vooruitblik

Op de goedbezochte bijeenkomst werd er eveneens
vooruitgeblikt. Zo onthulde Widdershoven dat er hard wordt
gewerkt om een nieuwe website met database van de grond
te krijgen en dat deze spoedig de lucht in zal gaan. Tevens
maakte hij bekend dat er naast de landelijke ledenverga-
deringen in juni en november ook regio-bijeenkomsten op
de planning staan in juli en oktober. En, last but not least:
op vrijdag 23 september wordt het 25-jarig bestaan van
Asbestslachtoffers Vereniging Nederland ‘waardig gevierd'.
,,Het wordt een leuke dag waarop we onder meer een
jubileumboekije zullen presenteren. We hopen dat een

groot aantal leden en belangstellenden hier in Rotterdam
aanwezig zullen zijn.”

Na de toespraak van voorzitter Widdershoven presenteerde
penningmeester Christien Zonruiter het financieel jaarver-
slag en sloot longarts dr. Paul Baas het officiéle gedeelte

af met een lezing over de behandeling van het maligne
mesothelioom.

Het jaarverslag en de PowerPoint-presentatie zijn
terug te vinden op onze (vernieuwde) website:
www.asbestslachtoffernl.


www.asbestslachtoffer.nl

Vrijwilliger(s) gezocht voor databank

Zoals aangekondigd op de jaarvergadering heeft de AVN geinvesteerd in een geheel vernieuwde website waarop een databank

met informatie over asbestgerelateerde zaken komt te staan. Er is inmiddels een team van specialisten samengesteld dat de

website en papieren kopij vormgeeft, teksten bedenkt, beeldmateriaal maakt, etc.

De persoon die nog mist in dat team
is iemand die kan vertellen wat er leeft
onder de leden, welke informatie ze
graag willen zien en welke onderwerpen
ze aanspreken. We zoeken daarom
iemand die zelf al veel informatie heeft
gevonden, of juist die ene specifieke
vraag niet beantwoord krijgt. Diegene
kan dan de schakel zijn die de infor-
matie aanlevert, zodat dit kan worden
verwerkt tot een mooi artikel, interview
of zelfs video.

We proberen de website te vullen met
alle relevante informatie. Het moge dui-
delijk zijn dat meer personen ook meer
weten, dus alle informatie die wordt
doorgestuurd aan ons bestuur kunnen
we bundelen op de website zodat alle
leden, maar ook buitenstaanders, er
kennis van kunnen nemen.

Wil je op dit gebied meer doen voor
de AVN? Stuur dan een berichtje naar:
secretariaat@asbestslachtoffer.nl.

Of. wanneer je niet structureel iets

wil of kan doen, maar wél interessante
informatie hebt, stuur dan een linkje
naar het artikel naar het secretariaat.
Bellen kan uiteraard ook op de u
bekende telefoonnummers.

V€

Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland

Samen maken we er iets moois van!

Jong, vitaal en doodziek van asbest

Asbestziekten openbaren zich niet alleen bij ouderen. Lieke Bergamin-Melis uit Bemmel, 44 jaar jong, kreeg vorig jaar

de diagnose mesothelioom. In de kracht van haar leven werd de wereld op zijn kop gezet. ,,Jonge patiénten zijn bezig

met andere vraagstukken. Daar mag best wel wat meer aandacht voor zijn.”

Waar en wanneer Lieke de ziekte
heeft opgelopen, weet ze niet. Feit is
dat ze nooit met asbest heeft gewerkt
of in een huis heeft gewoond waar

de schadelijke stof aanwezig was. ,,lk
heb er nachtenlang mijn hoofd over
gebroken, maar daar ben ik maar mee
bestopt”, vertelt ze. ,,Dat levert toch
niks op.”

De eerste signalen openbaarden zich
in de zomer van het coronajaar 2020,
toen ze pijn kreeg aan de rug en aan
de flanken rond haar ribben. ,,Omdat
ik dacht dat het kwam door een ver-
keerde houding, investeerde ik in een
nieuw bureau en een nieuwe stoel.
Het ging echter niet over, ook niet na
een jaar fysiotherapie. Toen ik ook nog

druk op de borst begon te voelen en benauwd werd bij het
traplopen, ben ik toch maar naar de huisarts gegaan, ook al
dacht ik dat deze klachten door corona waren gekomen.”

Te jong

Op een foto was te zien dat er

2,5 liter vocht achter haar longen
zat. Alle alarmbellen gingen af en
Lieke belandde op de spoedpoli van
het Canisius Wilhelmina Ziekenhuis
in Nijmegen, waar nader onderzoek
werd verricht. ,,Omdat ik er nog veel
te jong voor was, dachten ze niet
direct aan asbestkanker. Ook niet
toen ze bij een kijkoperatie de tumor
zagen zitten.” Uiteindelijk moest de
patholoog eraan te pas komen om
de diagnose mesothelioom te stellen.

,,Dat was vreselijk, zeker op het
moment dat het slechtnieuws-
gesprek kwam en ik te horen kreeg
dat de prognose gemiddeld twaalf

tot veertien maanden is. |k stond volop in het leven, werkte
vijff dagen in de week en sportte veel. Als je dit dan te horen
krijgt, is dat een klap in je gezicht.” P



) Lieke kwam al gauw onder
behandeling in het Antoni
van Leeuwenhoekziekenhuis
te Amsterdam. Vol goede
moed startte ze daar een
half jaar geleden aan de
immuuntherapie. ,,Het werkt
helaas niet zoals gehoopt”,
weet ze nu. ,,De tumor is niet
geslonken of tot stilstand
gekomen. Positief is wel dat ik
geen bijwerkingen heb en de

Liekes dochter Puck

“Ik stond volop in

Het was haar idee en samen
hebben we ruim 11.000
euro opgehaald; 10.388
euro is terechtgekomen bij
KWF Kankerbestrijding voor
onderzoek naar asbest-
kanker. Een druppel op een
gloeiende plaat, maar mijn
dochter heeft wel het gevoel
dat ze echt iets heeft kunnen
betekenen. |k ben dan ook
super trots op haar.”

kwaliteit van leven eigenlik nog  het leven, werkte V]]f

prima is. Zolang dit het geval
is, ga ik ermee door; anders
stap ik over op chemo.”

Bucketlist

Intussen probeert ze er het
beste van te maken. ,,Hoewel
ik me steeds meer moet aan-
passen en me dat soms ont-
zettend verdrietig maakt, wil ik er wel nog uithalen
wat erin zit. Zo heb ik vanalles op mijn bucketlist
afgestreept: trouwen, parachutespringen, naar
Disneyland gaan en in een Aston Martin rijden.”
Ook verkocht ze met haar jongste dochter Puck
armbanden om geld in te zamelen voor het goede
doel. ,,Dat was heel bijzonder.

dagen in de week
en sportte veel. Als
je dan de diagnose
asbestkanker krijgt,
is dat een klap in
je gezicht.”

Met haar juridische achter-
grond in de farmaceutische
industrie hoopt Lieke ook
nog van waarde te zijn voor
de AVN en diens fondsen-
verwerving. Daarnaast wil ze
opkomen voor ‘haar’ patién-
tengroep. ,,Als je jong bent
en asbestkanker krijgt is dat
anders dan wanneer je al met pensioen bent. Je
staat nog vol in het leven en moet over zoveel
dingen gaan nadenken en beslissingen nemen.
Waar moet je je tijd en energie aan besteden? Dat
zijn vraagstukken waar wel wat meer aandacht
voor mag zijn. |k voel de drive om me daar nog
voor in te zetten.”

Doet u mee aan onze
documentaire?

Hoe ziet het dagelijks leven van een asbest-
slachtoffer eruit? Hoe gaat de omgeving met de
ziekte om en welke behandelmethoden zijn er?
Dit zijn een paar van de vragen die we in een
nog te maken documentaire, uitgevoerd door

Future Media, willen beantwoorden.

We zoeken twee a drie asbestslachtoffers die
voor de camera over hun ervaringen willen vertel-
len. Wilt u hieraan meewerken of wilt u er eerst
meer over weten? Stuur dan zo snel mogelijk een
mailtje naar: secretariaat@asbestslachtoffer.nl.

De opnames vinden in juni en juli plaats.

Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland

AVN actief op Facebook

Asbestslachtoffers Vereniging Nederland
is actief op Facebook. Wilt u als eerste op
de hoogte zijn van nieuws, volg ons dan!

Agenda 2022

Bestuursvergaderingen
Nader overeen te komen

Ledenbijeenkomsten

* 11 juni

* Juli (regiobijeenkomst)

+ 23 september (lustrum)

» Oktober (regiobijeenkomst)
* November

Colofon

Asbestslachtoffers

Vereniging Nederland (AVN)

|Jsstraat 5

6114 RM SUSTEREN
www.asbestslachtoffer.nl
NL 30 INGB 0008 486 204

Telefoonnummer:
085-20 159 68

Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland

is aangesloten bij de
Nederlandse Federatie
van Kankerpatiénten-
organisaties en wordt
mede gesubsidieerd door
KWF Kankerbestrijding.

Tekst en eindredactie:
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Claudia Ritzen, Vormpracht
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