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Lijntje naar buiten

anuit hasr strandstoel
aan het Gardameer in
Itali# kijkt ze recht de
CAMEra in. I-Eﬁiml:chl
en begint te praten. "Hai lieve, lieve,
lieve, lieve, lieve allemaal, Eceeh... Het
i voor mij ook een beetje raar om jul-
lie op deze manier nog e spreken. Tk
denk dat het voor jullie ook wel raar
is om mij nog te Zien, maar de laatste
periode van mijn leven is 2o bijronder
geweest dat ik graag toch nog een laat-
ste woordje tof jullie wil richiten. {...)
Ik heb altijd gezegd: ik beef liever kort
maar heel gelukkig, dan lang en heel
eng ongelukkig. Now, het had jets lan-
ger mogen zijn, maar ja, ach... Ik heb
wel gemerkt dat geluk viakbij ligt, ge-
Tak ligt woor het grijpen, misschien sta
jeer wel op, dus kijk gewoon eens goed
om e heeq. (..} Dag allemaal.’

En zo eindigt het afscheidsfilmpie van
Rende Simons. Op 4 med dit jaar over-
leed ze.

Het zijn woorden die inmdddels veel-
vuldig gezien zijn, ook door onbeken-
den van Simons. Vorig jaar hoorde ze
op 38-jarige leeftijd dat ze longkanker
had, van een soort die neet b genesen
was. Vanaf dat moment hield ze een
weblog bij. Al snel waren er honder-
den mensen per dag die haar verslagen
op maxsemibweb-log.nl lazen, Over de
pign die z& had, over de chemotherapie,
over haar leven en uiteindelijk over
haar sterven. Haar partner Steven de
Roever plastsie er na de begrafenis het
afscheidsfilmpie op, en een foto van
Renée's handen terwijl ze opgebaard
was, met daartussen cen klavertje vier
geklemd.

Renée Simons is bepaald nict de eni-
ge die besloal haar miekieproces op in-

ternet te beschrijven. Terwijl mensen
vroeger het woord kanker niet eens
durfden uit te spreken, staat internet
tegenwoorndig vol persoonlijke getuige-
nikssen van pati#nten. Wie googlet op
de woorden “weblog’ en "kanker' komt
tientallen sites tegen van mensen die
ernstig ziek zijn en daar gedetailleend
aver verielben. De Roever was zich dat
nibet bewust toen hij Rende woorstelde
een wehlog te beginnen. Hij vertelt: ‘In
de eerste week nadat was vastgesteld
dat ze zo ziek was, stuurde ik steeds
mailijes naar onze vrienden om ze op
de hoogte te houden van het laatste
nicuws over Bende, Tk weel niet waar
ik heet idee vandaan haalde, maar toen
ze uit het ziekenhuis kwam, bedachten
we dad gen weblog elgenlijk veel han-
diger zou zijn. Zo kon ze haar eigen

Een weblog is voor sommige
kankerpatiénten de beste manier
om contact te hebben met hun
omgeving. Soms blijven de
verslagen tot jaren na hun dood
te lezen. ‘Als ik die site weghaal,
haal ik een laatste stukje Wim
weg.’

tekst ROOS SCHUKKER fotografie IVO VAN DER BENT

verhaal vertellen en in contact komen
miet bdgenoten.”

Het werkie voor Simons wonder
wel. In eerste instantie lazen vooral
vrienden, familie en bekenden haar
stukjes, maar al snel breidde de groep
lezers zich uit. “Dat zo veel mensen die
& nog noit had ontmoet met Rende
meeleefden’, zegt De Roever, ‘gaf haar
heel veel steun.”

Renée Simons is in totaal 20'n veertien
maanden ziek geweest. Op het laatst
weerd ze steeds minder mobiel. Ze liep
met een rollator en kwam niet vender
dan de nudn. ‘Ze zat voornamelijh met
de laptop op de bank en was veel met
internet bezig. Dat was haar lijntje
naar bulten. Ze kende na een tijdje veel
lotgenoten die ook een weblog hadden.
Ze hield die in die tijd allemaal bij. Het
werd echt cen kringetje van mensen
dlie via internet contact met elkaar had-
den. Daar had ze veel aan, ze had het
gevoel dat 2o niet alleen stond.” &
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Ziek zijn maakt vaak eenzanm en
veel patignten gebruiken een weblog
als brug naar de buitenwereld. Dat is
ook de ervaring van Frank Stolvoort.
Hij kreeg in 2003 wat irritatie in zijn
maomid. Ma lang met dat vervelende B
voel e hebben rondgelopen meldde
hij zich bij de dokter. Neet lang daarna
werd de diagnose gesteld: mondkan-
ker. Op zijn webdog home.planet.nl/
=gdalvonn met drie nullen op het end)
dlie hij zelf zijn ‘kankerpagina” noemt,
beschrijft hij minutieus wal bem de
afgelopen jaren is overkomen,
Voordat hij ziek werd, was hij al bezig
een Egen site op te zetten. "Gewoon
evn websile met leuke dingen, Stukjes
ower zeilen, over vrendenclulges, dat
soort zaken. Maar ik wilde hem zelf
bowwen en kreeg hel maar nief vor
elkaar hem online te krijgen,’

En toen kwam de kanker, ‘Je moet je
viorstellen: je hebd kanker. Het is mid-
den in de nacht, je zit thuis, alleen, En
je weet van angst en oncekerheid niet
waar je het zocken moet, Natuurk
kun je dan vrienden bellen, maar dai
doe je nict 2o snel midden in e nachi.
En omdat ik op datl moment nidet wist
walt ik moest doen, ben ik min ellends
van me af gaan schrijven. [n eersie
instantie deed ik dat voor mezell. 1k
haeld alle VIREEn die ik aan dé dok-
ter had gesield exact bij, evenals zijn
aniwoorden. Langzamerhand ging
ik steeds meer schrijven. Dat hielp
mij enorm. Het klinkt truttig, zo lef-
daghoek-achiig, maar het werki nou
ecnmiaal zo: mijn weblog werd mijn
maaipe,’

Nu geldt dat natuurlijk voor veel
mensen, maar lang niet iedereen wil
zijn siekieproces in de openbaarhed
brengen. “Dat was in eerste instantie
ook niet de bedoeling’, segt Stolvoort,
‘maar ik realisevrde me dat ik een ver-
heaal e vertelben had, Een website over
zeilen en vrienden is leuk, maar nu
heb ik échi iets te melden, Bovendien
was ik doodziek van de bestralingen.
Vrienden belden steeds, maar ik had
geen gin de telefoon op te nemen en
then keer per dag hetzelfde ie vertel-
lem, 1k kon bij mign weblog ar'lfl;rqu.'l.-
len wanneer ik iets vertelde.

Ok kon Stolveort in zijn weblog wat
makkelijker serlijk 2ijn over zijn si-
tuatie. ‘Als mensen bij mij op bezoek
kweammen i el sekenhoig, ]uu{ ik &r

vaak torh vrolijk bij om hen een ple-

‘Door mijn weblog
gingen vrienden
pas echt begrijpen
wat ik doormaakte’

Fragk Stolvoort

zier te doen, 1k stelde ze op hun ge-
mak, hood een lm]:ljr koffie :'.'l.r'l,u'ir'lﬁ
met e naar het terras, al voelde ik me
g 1o slecht, Op mign website vertel ik
opener wat 1k woel. Door mijn weblog
gingen yrienden pas echt begrijpen
wal ik doormank e’

Dat weel ook Peter Belt. Hij was
de beste vriend van radiopresentaior
Wim Rigter, die drie jaar geleden aan
slokdarmkanker overleed. “Vijitien
jaar geleden had Wim ook al kanker
gehad’, vertelt Belt, ‘Een hersentumor,
Ik weet nog hoe vervelend hij het vond
o stedds maar (& mosten u:i!]ﬂ;qrn
wal er allemaal speelde. Toen de kan-
ker zich opnicuw openbaarde, ben ik
miet e in de kroeg gaan giten en heb
ik voorgesteld om dat gewoon allemaal
ogh cen wieldog te Betten. Dan was hij er
meetern van af en konden we duidelijk



vertellen wat er ann de hand was.”

In eerste instantie zag digibeet Rigter
het idee niet zitten, maar toen Belt een-
maal een site voor hem had gemaaki,
wierd hij positiever, vooral doordat er
20 veel mensen reageerden,

‘Het is pretiig voor vrienden die dichi-
bij stasn precies op de hoogte te wor-
den gehouden, zodat ze niet steeds
hoeven e bellen. Bovendien zijn er
tegelijkertipd veel mensen die niet bel-
len, die et teeng vinden allemaal, Een
berichtje achterlaten op een weblog is
een wal afstandelijker manier om toch
te laten merken dat je mesleeft.

Belt schreef de meesie stukjes, alen
toe schreef Rigter er zelf een. “Hij heeft
onder meer zelf de log geschreven
waarin staat dat hij uithehandeld was,
dat et onomkeerbaar was geworden,
Dat was zwaar, vooral omdat het er
dan opeens o zwart op wit staat.”
Hoe zieker Rigter wend, hoe miser le-
zers hij kreeg. “Wim was een bekende
radiomaker’, zegt Belt, ‘dus er werd in
di media veel over hem en 2hin weblog
geschreven, Dat vond hij niet erg. La-
ten we wel wezen, hij was natunrlijk
ook gewoon mediageil. In positieve
tijden s al die aandacht best een ego-
trip. Alls het slecht met pe gaal, i het
minder leuk. Maar Wim vond dat hij
dam meaar @ e way moest gaan en al-
les moest vertellen”

Bekende Nederlander of niet, voor
tedereen is schrijven over ziekie en
doodd heel persconlijk. Dat vond Siol-
voort niet meteen makkeligk, Tk moest
me echi ergens overheen petten voor ik
20 veel over migeelf in de openbaarheid
kom gooien. Een van mijn beste vrien-
dinnen vroeg me in het begin: “Vind je
et it een beetje exhibitionistisch om
dlit ele verhaal op inlernet te getten?
Die gedachibe is bij mij ook opgelomen.
Maar het van me afschrijven hielp 2o
bij het verwerken en bovendien hield
ik die weblog alleen maar bij voeor mijn
vrienden.”

Stolvoort was zich er niet van bewust
dat iedereen zijn weblog kon bezen,
Ik schrok heel erg toen ik een reactie
kreeg van iemand die ik helemaal niet
kende en die op mign website terechi
wiis gekomen. 1k had er abaolust niet
bij stilgestaan dat dat kon.”

Maar juist doordat zijn daghoek voor
iedereen te lezen was, kwam hij in
comtact met anderen met kanker., Ik

‘Doordat zoveel mensen meelezen
en meeleven heb ik het gevoel dat ik
er minder alleen voor sta’

kneeg op een dag een mailtje van ene
Marie Louise en ik wigt niet wat ik las.
Mondkanker komi welnkg voor maar
zij had precies hetzelfde. Toevallig was
=ij op mijn site terechigekomen en mijn
stukjes gaan blezen. Als zij bets raars
voelde in haar lijf, ging ze bij mij kij-
ke of 1k dat ook had gehad. £ schreel
mie: “omder dat jij het weet, ben je me
al een jaar tod steun,” Dat vonud ik 2o
geweldig. Marke Louise is inmiddels
mijn beste kankermantje.”

Niet alleen het contact met lotgenaten
is prettig voor de suteurs van dit sooe
webpagina's. Het schrijven helpt ook
om orde aan te brengen in de chaos in
hun hoofd.

Stolvoort: ‘Er gebeurt 2o verschirik-
kelijk veel dat je het overzicht snel
kwijtraakt. Als ik nu bij een arts kom
die vraagt wal ik de afgebopen drie
jaar heb meegemankt, weet ik amper
waar ik moet beginnen. Tk ben blij dat
ik door dat weblog deze hele geschie-
denis precies op een rijije heb en alles
terug kan zocken.”

Soms is het shockerend voor hem om
de foto's terug te zien van de tid waar-
in et heel slecht met hem ging en hij
ernstig vermagerd was, Ik rmak nog
best vaak gefmwotioneerd als ik terug-
kijk. Tegelijkertipd is het fijn me te rea-
liseren dat het nu beter met me gaal.”

Terngrien hoe ziek #2613 gewees],
vindt ook Mandy Goosens, de vrouw
achter blima web-log.nl, niet altijd
eemvoudig. Bij haar werd eind vorig
jaar borstkanker geconstateerd en
anel daarna besloot ze een weblog bij
be howden,

"Ik b veel geschreven, er i eigenlijk
nbets wal ik nbet opachrijl, Dt is soms
voor mezelf best confronterend om
opieww b bezen. Tk kan de fobo’s van

de chemo bijvoorbeeld nog steeds niet
bekijken ronder misseliflk te worden.”
Goosens heeft zichzelf niet gespaard,
ze heelt totaal geen zellcensuur toege-
past. ‘Sommige verhalen zijn intiem,
vooral omdat ze over je lichaam gaan.
Ik ben op cen gegeven moment fauw-
gevallen in de douche. [k vond het nbet
mak keligk om dat op te schrijven. Met
j& blote kop in je blootje op die kale
vioer ligigen.... dat was heftig voor me.
Dus als ik dat oo teruglees, denk ik
weeer aan dat rotemoment. Maar goed,
het is zoals het is en het luchtie destijds
ook op om het op te schrijven.’

Dt zovee] mensen haar leed kunnen
volgen, vindt Goosens niet erg. Tk ben
een vrij open lemand, iedereen mag
weten wal ik heb meegemaakt. Door-
dat zovee] mensen met me meelezen
en meeleven heby ik bt gevoel dat ik
ier minder alleen voor sia.'

Goosens schrijft haar weblog zowel
wvoor gichzell als voor vrienden en lot-
genoten, *Soms gebeuren er gekke &




‘Sinds Renée is
overleden, ben ik
nauwelijks

nog op haar
weblog geweest’
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rlinm-n. De schoonmaoeder van mijn
zus heeft een verpleeghundige die bij
hamr aan huks komd. Zij kreeg mign we-
blog te lezen en vond het 2o indruk-
wekkend dat ze me schreef: Ik hoop
dat kanker me noait overkomt, maar
als het me gebeurt hoop ik dat ik er net
zo positief mee om kan gaan als jij.
Vorige week kreeg ik te horen dai ze
nu zelf borstkanker heeft, Dat is na-
tuurlijk vreselijk, maar ik hoop maar
dat z¢ misschien toch iets aan mijn
ervaringen heeft.”

Momentee]l gaat het met Goosens
redelijk, maar in september wachi
haar een spannende tijd vol nieuwe

onderzocken. Mocht uiteindelijk de
kanker echt Weg .:ijrl, dan weet 5 niet
of ze door blijit gaan met haar weblog,
Mu valt T MO van alles te vertellen
over mijn herstel, maar als alles straks
voorbij is, stop ik ermee, denk ik, 1k
kan me niet voorsiellen dat ik siraks
zo'n webdog heb waarop ik alleen maar
stukjes schrijl als “vanavond eet ik
boontjes’. Die alledaagse dingen val-
ben zo in het niet bij het verhaal over
mijn miekie.”

Bij Frank Stolvoort is de kanker in-
rrvichibels weg, maar hij kampt met veel
Elachten die voorthomen uit de nekie,
Ik ben nog steeds bezig met de na-shit
van de behandeling waardoor er nog
geregeld iets gebeurt op het medische
wlak. Ik kean me voorstellen dat, als dat
minder wordt, ik witeindelijk minder
ol helemaal niet meer zal schrijven.
Toch wil ik de site zo lang mogelijk
in de lucht houden. Al was het maar
omdat anderen er iets aan kunnen
hebben.'

D nabestaanden van Rende Simons
en Wim Rigter kunnen ook nog geen
afscheld nemen wan het weblog.
Steven de Roever: 'Sinds Renée 15
overleden, ben ik nauwelijks nog op
haar weblog geweest. Tk ben wel van
plam om het (e gaan doen, maar ik ben
er nog niet xan toe, Ik wil me mo vooral
alle moode dingen van onze tijd samen
herinneren. Tk kijk lisver terug naar
de foto’s uit de tijd voordat ze ziek
wiid dan naar die van het laatste @ar.
Hoewel dat ook een heel mooi jaar is
geweesd. Tk denk dat het over een tijdpe
erg prettig is om terug te lezen wat ze
allemaal geschreven heeft. Tk ben blij
dai dit naslagwerk er is.'

Wim Rigter is immiddels drie jaar
diood, maar de site beltweb-log.nl is
nog altijd online. “Afen toe komen er
nog bezoekers', zegt Peter Belt. 'Dhie
hopen misschien dat er opeens staat:
‘Geintje! Wim leeft nog gewoon?’, haha.
Maar zelfs al komil er niemand meer, ik
wil de weblog niet op zwart zetten, net
roals ik Wims telefoonnmummer nooit
uit mijn telefoon heb gewist. Als ik die
site weghaal, haal ik voor mijn gevoel
een laatsie stukje Wim weg. Dat krijg
ik niet voor elkaar.”




