
Infobrochure

project van vzw Kiekafobee



» Kiekafobee is de afkorting van kinder – kanker – fonds – benefiet

» Kiekafobee is een vzw die in 2008 werd opgericht door ouders 
van jonge kankerpatiënten uit Lichtervelde.

» Kiekafobee is een hecht team dat allerlei activiteiten op touw zet 
om financiële middelen te verzamelen om de levenskwaliteit van 
kinderen met een levensbedreigende ziekte te verbeteren.

» Sedert 2010 start Vzw Kiekafobee met het project Noctiluca:  
een initiatief om vakantie voor zieke kinderen te faciliteren.  
Dit gebeurt in nauw overleg met Vzw Kinderkankerfonds. 

Wat is 
kiekafobee vzw

www.kiekafobee.be
Alle info vind je op:

VZW Kiekafobee *  
Project Noctiluca
BE0829.089.187

Hazelstraat 2 
8810 Lichtervelde
info@kiekafobee.be
www.kiekafobee.be

Voorzitter: Hans Hooyberg

Tel. +32 (0)475/84.90.51
Fax +32 (0)51/63.75.20

Rek.nr. IBAN BE69 7512 0498 4278
BIC AXABBE22

Deze werking is 
alleen mogelijk dankzij 
vele sympathisanten 

die ons steunen 
met sponsoring in de vorm van

giften, legaten en acties.
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Sinds zijn oprichting heeft 
VZW Kinderkankerfonds 

talrijke initiatieven 
genomen om het lot 

van zieke kinderen en 
hun gezinnen te verbeteren.

Het Kinderkankerfonds zet zich in 
voor een betere levenskwaliteit 
van kinderen met kanker en hun 
gezinnen.

Welke initiatieven neemt 
VZW Kinderkankerfonds?

» Financiële steun voor gezinnen

» Materiële hulp voor de kinder-
kankercentra en financiële 
ondersteuning voor extra 
verpleegkundig en medisch 
personeel.

» Het project Koester, dat 
thuiszorg mogelijk maakt en 
tegemoet komt aan een van 
de belangrijkste behoeften 
van zieke kinderen: thuis zijn.

» Kinderopvang deLIEving 
waar broers en zussen terecht 
kunnen terwijl ouders met hun 
zoon of dochter in het zieken-
huis verblijven.

» Steun aan wetenschappelijke 
onderzoeksprojecten. 

» Activiteiten voor kinderen en 
jongeren met kanker en voor 
hun ouders, grootouders,  
broers en zussen.

» Nauwe samenwerking  
met Kiekafobee Vzw  
voor het project Noctiluca

Vzw Kinderkankerfonds

Het bestuur van Kiekafobee vzw: Heidi, Bram, Sandra, Astrid, Marc, Patsy, Anne Mie, Gino, Karien, Hans, Koen, Els, Filip.

3Bron: www.kinderkankerfonds.be
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Vanwaar komt 
de naam Noctiluca?

De zeevonk ziet 
eruit als een klein
doorzichtig bal-
lonnetje met een
staartje aan de 
achterkant.

De zeevonk of Noctiluca  
scintillans is een relatief grote 
alg (0,5 tot 1 millimeter) dat in 
zeewater voorkomt. De zeevonk 
ziet eruit als een klein doorzichtig 
ballonnetje met een staartje aan 
de achterkant. In het voorjaar en 
het begin van de zomer geeft 
hij door bioluminescentie licht bij 
beweging. De luminescente  
reactie wordt veroorzaakt door 
het pigment luciferine en het  
enzym luciferase wanneer deze 
in aanraking komen met zuurstof. 
Dit zorgt voor lichteffecten in 
de golven, in de voetsporen 
van strandwandelaars, en rond 
mensen die zwemmen in de zee.
De zeevonk komt ook voor in de 
Noordzee. Deze effecten kunnen 
dus ook in België en Nederland 
worden waargenomen,  
voornamelijk bij warm weer  
en in ondiep water. 

Lichteffecten  
in de golven,  
in de voetsporen 
van strandwan-
delaars, en rond 
mensen die  
zwemmen in  
de zee.

Bron: Wikipedia
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Op vakantie gaan 
is moeilijk

Lange therapieën. Ziekenhuis in, 
ziekenhuis uit. De ene dag gaat 
alles prima. De volgende dag  
begint met koorts, de chemo 
wordt uitgesteld. 
De reis waar je zo naar uitkeek 
valt in het water.  
Zelfs een weekend kan je niet 
plannen.  
Je hebt het geprobeerd, maar 
elke ‘klassieke’ vakantieformule 
komt niet meer in aanmerking …

Kiekafobee doet
hier wat aan.

Kinderen kunnen samen met hun 
familie genieten van een paar 
dagen aan zee. Want de  
gelegenheid om er eens uit te 
zijn, om als gezin even op adem 
te komen, is méér dan welkom.

Met Noctiluca 
kan je er 
even tussenuit. 

Alle drempels worden zoveel 
mogelijk weggenomen om  
jullie vakantie zo eenvoudig  
mogelijk te laten verlopen!  
Gemakkelijke en snelle infovraag 
en reservering.  
Slechts 1 contactpersoon die 
alles regelt en communiceert. 
Annulering tot de laatste dag 
mogelijk zonder kosten.  
Medisch materiaal aanwezig…

Kiekafobee vzw huurt 
op jaarbasis

2 appartementen 
(Koksijde en Oostduinkerke) 

en stelt die 
ter beschikking van 

jonge kankerpatiënten 
en hun familie.

Esmée Bertels, Oostduinkerke 2015

Esmée Bertels op het balkon van het  
appartement in Oostduinkerke.
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De appartementen
met zicht op zee.

Koksijde

Oostduinkerke

» Je verblijft in een 4-sterrenlocatie, voorzien van alle comfort,  
dat exclusief gereserveerd is voor patiëntjes van kinderkankercentra  
en hun familie.

» De appartementen kunnen gereserveerd worden voor 6 personen. 
Er zijn ter plaatse: 1 babybedje en ook kinderstoelen in  
verschillende maten. 

» Al het moderne comfort is aanwezig: wasmachine, droogkast, 
vaatwasmachine, microgolfoven en oven of combi-oven, TV en 
dvd-speler, Play Station 4 met spelletjes, en ook draadloos internet.

» Beide badkamers hebben een ligbad.

» Speelgoed, gezelschapspelletjes, (kinder)Dvd’s, kleurboeken en  
potloden zullen groot en klein urenlang kunnen boeien als  
het eens minder mooi weer is.

» Beide appartementen beschikken over een garage en  
zijn geschikt voor rolstoelpatiënten.

» Hygiëne is er prioritair!

In samenwerking  
met KOESTER  
werd alle  
medische apparatuur 
voorzien die nodig  
is tijdens  
het verblijf,  
bvb. een rolstoel,  
een pomp,  
een staander.

Residentie Paola
Het appartement is gelegen op het gelijkvloers  
en in de duinen!
Het appartement heeft 2 kamers:  
eentje met een tweepersoonsbed, en een 
tweede met een stapelbed. Er is ook nog een slaap-
bank in de living waar 2 personen op kunnen slapen.
Je kan via de garage en de lift rechtstreeks naar het 
appartement zonder naar buiten te moeten gaan.
Er zijn 2 terrassen, waarvan 1 directe toegang geeft 
tot de duinen en het strand!

Residentie Plaza I
In Oostduinkerke verblijf je op de derde verdieping, 
met een betoverend uitzicht op de duinen, het strand 
en de zee!
Het appartement heeft 2 kamers: eentje met een 
tweepersoonsbed, en een tweede met twee  
stapelbedden (4 pers.).
Het zonnige terras van dit appartement grenst aan 
beide slaapkamers en kijkt uit op de duinen.  
Aan de woonkamer bevindt zich eveneens een ruim 
terras dat zicht geeft op zee, strand en duinen.
Er is overal parket.
Je beschikt over een garagebox waarbij je  
rechtstreekse toegang hebt tot het appartement.
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» Maximaal 7 opeenvolgende nachten.

» De verblijfsperiode loopt van de vrijdag 16u tot de 
week erop vrijdag 11u (wegens  
schoonmaak appartement). 
Binnen deze periode kan je komen en gaan wan-
neer je wil. 
Bvb: Je kan pas op zaterdag aankomen en de 
donderdag al weer vertrekken. 
Of je moet midden in de week met je kind naar het  
kinderkankercentrum voor behandeling en beslist 
een nachtje thuis te slapen voor je weer naar het 
appartement komt. 
Dat kan natuurlijk !  
Een midweek of enkel een (verlengd) weekend zijn  
ook een optie !

» Je betaalt enkel de nachten die je effectief ter 
plaatse verblijft.

Voor wie?

Het hele gezin (max 6 personen).

Wat kost
het verblijf?

» 20 euro per effectief verbleven 
nacht, ongeacht het aantal 
personen. 
(= bijdrage voor de schoon-
maak- en de energiekosten)

» Je betaalt geen waarborg.

» Er zijn geen annuleringskosten.

Hoe lang kan je verblijven
in het appartement? 

Daan kijkt naar de zee.

Louise Smekens (vooraan)  
met gezin op de gocart.
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Reserveren ...

Hoe ga je te werk?

» Bekijk met je arts of je voor zo’n 
vakantie in aanmerking komt.

» Neem contact op met  
de sociale dienst of de  
verpleegeenheid van het 
kinderkankercentrum.

» Ga naar de website  
www.kiekafobee.be  
(project NOCTILUCA) 

» Vul het contactformulier in:

• de naam van het patiëntje

• je e-mailadres

• je telefoonnummer

• de periode waarin je een 
appartement  
(Koksijde of Oostduinkerke) 
wil reserveren

» Verzend je bericht

www.kiekafobee.beVerzenden

Wachtlijst Contactpersoon
» Natuurlijk is het altijd  

mogelijk dat een reservatie op 
het laatste moment wegvalt. 
Laat dus zeker niet na om 
Sylvie te contacteren als je op 
korte termijn wil reserveren. We 
kunnen je steeds op de 2de 
plaats zetten.  
Komt het appartement dan 
toch vrij, dan neemt Sylvie 
onmiddellijk contact op.

» Het project Noctiluca maakt 
vakantie mogelijk als het  
anders, via de gewone for-
mules, niet kan. Daarom  
vragen wij om de reservaties 
niet langer dan 3 maanden  
op voorhand te boeken.  
Wij gaan ervan uit dat wie 
lang op voorhand vakantie 
kan plannen, ook via  
reguliere vakantieformules zijn 
vakantie kan regelen.

» De reservatie is definitief 
door betaling van het aantal 
nachten dat je denkt te zullen 
verblijven  
(€ 20 per nacht).

De betaling gebeurt door te 
storten op:

IBAN BE69 7512 0498 4278 
BIC AXABBE22

» Je kan ook steeds boeken op 
een week die al bezet is. Valt 
de boeking weg, dan belt 
Sylvie je op en kan je misschien 
alsnog een paar dagen  
genieten aan zee.

» We laten het toe dat gezinnen 
een tweede keer naar één 
van de appartementen gaan.

 Let wel: we zetten je dan op 
de reserveplaats. Is er een  
gezin dat voor het eerst wil 
gaan in dezelfde periode  
dan geven we die voorrang.

» Gescheiden ouders kunnen  
elk apart reserveren.

voor de reservaties
Sylvie antwoordt je via mail  
en geeft je alle nodige  
informatie voor je verblijf  
(praktische info & inventaris)

Zicht vanuit appartement Oostduinkerke
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Wij hebben gereserveerd,  
maar kunnen toch niet komen …

» Als de gezondheid van  
het kind het niet toelaat  
om gedurende de  
gereserveerde periode te 
komen, dan vragen wij om  
ons zo spoedig  
mogelijk te verwittigen zodat 
andere gezinnen gebruik  
kunnen maken van  
het appartement.

» De reservatie kan verplaatst 
worden naar  
een latere datum.

» De reservatie kan op elk  
moment én zonder  
verdere uitleg geannuleerd 
worden, zonder kosten.

» Het bedrag dat  
overgeschreven werd,  
wordt teruggestort.

Wij vragen …

» Om geen huisdieren mee te 
brengen

» Om niet te roken in  
de appartementen

» Om alle schadegevallen  
te melden

» Om alle gebreken te melden 
(cf. inventaris)

We zijn met het gezin van 21.08 tot 28.08.2015 naar de zee geweest in  
1 van de 2 appartementen van vzw Kiekafobee. Het was een toffe week 
en het was prachtig om mijn zusje zo te zien opfleuren. ’t Was leuk om die 
rotvakantie van 6 weken bestralingen alsnog te kunnen afsluiten met een 
weekje vakantie voor ons alle 5. Ook al kwam onze grote broer pas toe 
op dinsdagavond. Toen we hadden vernomen dat ons zusje bestraald 
moest worden tijdens de vakantie en dit 6 weken elke dag, behalve in het 
weekend, dacht ik dat we niet op reis zouden kunnen gaan. Dankzij het 
project Noctiluca kregen we hiertoe wel de kans. Die ene week heeft dat 
helemaal goed gemaakt. Het was een week zonder zorgen voor iedereen, 
ook voor mijn ouders! Mijn zus zelf heeft er het meeste van ons allemaal 
van genoten! Ze was zo blij dat die 6 rotweken met elke dag bestraling 
voorbij waren. 
Het appartement lag langs de dijk, we waren vlak bij de zee. Ook al was 
het niet elke dag stralend weer, toch vond je ons elke dag op het strand. 
ZALIG!!!! 
Soms had Elena wel last van hoofdpijn, maar dat was omdat ze er teveel 
van genoot en teveel wou doen omdat ze het zo leuk vond. Soms kon ze 
zichzelf niet beheersen van plezier!! Die week betekende echt veel voor 
haar en voor ons allemaal. 
Tijdens de weken van bestralingen was het echt niet altijd makkelijk voor 
Elena en onze ouders. Ik zag mijn zusje echt inzakken, ‘s morgens naar het 
ziekenhuis voor enkele uren en dan thuis ineengezakt in de zetel liggen.  
Ondanks de mooie zomer, waren het 6 lange weken en als zus kon ik niet 
veel doen, behalve klaar staan voor mijn zusje als ze het moeilijk had.  
Dan besef je pas hoeveel een weekje met gezin wel niet betekent. 
Het was misschien maar een weekje, maar in een week kan je veel doen.  
We maakten veel plezier met zandkastelen bouwen en visjes vangen in de 
zee, af en toe een grote wandeling door de duinen & natuurlijk tussenin  
een lekker ijsje, pannenkoek of wafel in één van de lokale brasserieën. 
‘t Was echt SUPERTOF! 

Amelia (12j), zus van Elena

Ondanks dat ik maar drie dagen bij mijn ouders en zussen aan zee ben 
geweest, heb ik er toch zeer hard van genoten. Tijdens de weken dat 
Elena bestraald moest worden, zag je dat ze vlug moe was en het niet leuk 
vond om elke dag weer onder die machine te gaan liggen. Ik ben ook een 
paar keer mee geweest naar het ziekenhuis en ik moet zeggen dat ik er 
stil van werd als ik mijn zusje daar zo zag liggen. ’s Avonds was ze ook rap 
moe, dus konden we niet veel doen in die  6 weken. 
Gelukkig hebben we dan nog enkele dagen samen aan zee kunnen 
doorbrengen. Ik vind dit een zeer mooi  initiatief van jullie die dit mogelijk 
maken. Je zag echt dat iedereen van ons gezin er van genoot,  
zelfs mijn ouders. 
DANKUWEL mensen van NOCTILUCA

Emile (15j),  broer van Elena  
2015

Getuigenis
Een weekendje aan zee

Elena, Amal ia en Emi le
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BAM … 11 april 2014. De diagnose leukemie (ALL) van 
ons dochtertje Esmée, toen 2,5 jaar, sloeg in als een 
bom. Even stond de wereld letterlijk en figuurlijk stil.
We werden op een boot gezet om een reis te maken 
door de medische wereld en de wetenschap. De 
eindbestemming leek oneindig ver weg. Wanneer en 
of we het wel zouden bereiken, konden ze ons niet 
vertellen, maar met 85% genezingskans trokken we er 
vol goede moed op uit met ons schip de voor ons nog 
onbekende wereld in…
Ons Esmée nam het roer en wij stonden haar onge-
looflijk graag bij. Er was heel wat bemanning aan 
boord: oncologen, artsen, verpleging, psychologen, 
mensen van de sociale dienst, spelbegeleiding, juffen, 
vrijwilligers en nog een heleboel andere mensen … 
allemaal mensen met het hart op de juiste plaats. 
Bergen respect hebben we voor hen! 
We namen voor een tijdje afscheid van de buiten- 
wereld en we schakelden onze reddingmodus in.  
De eerste 8 maanden was het een zware tocht,  
ééntje met vallen en opstaan.  
De chemokuren waren loeizwaar. Onze meid was 
vaak heel erg ziek. Ook de periodes met de cortisone, 
waren geen pretje!  
Gelukkig namen wij dan het roer even over, zodat 
we samen weer verder konden. Ons leventje was in 
deze tijd onstabiel en zat vol angst. We hadden een 
heleboel vragen over de toekomst, die soms niet 
beantwoord konden worden.  Met deze en nog een 
heleboel andere vragen konden we steeds terecht 
bij de bemanning. De artsen en verpleging deden zo 
hun best om het ons naar ons zin te maken en ook al 
bleven ze héél eerlijk, toch gaven ze zowel onze meid 
als ons, een heel gerust gevoel... bijna een gevoel van 
‘thuis’ zijn. Ook al was het leven op dat moment hard, 
aan boord werd er altijd voor gezelligheid gezorgd. 
De mensen van de spelbegeleiding haalden het 

onderste uit de kan om het elke dag ‘aangenaam’ te 
maken voor de kindjes. 
Op maandag genoot ons Esmée steeds van de knut-
selnamiddag en ook vond ze het geweldig als ze met 
haar kwamen spelen in haar kamertje. 
Er moest aan boord ook gewerkt worden. Daarom 
voer er een juf mee, die steeds zorgde voor aan-
gename momentjes en prachtige werkjes. Deze 
werden allemaal zorgvuldig vastgemaakt aan de 
vlaggenmast, zo kon iedereen ze bewonderen.
Na die 8 maanden intensieve fase volgde er een 
rustigere periode. Het tweede deel van onze reis was 
de onderhoudsperiode. Deze tijd was zowel voor haar 
als voor ons een stuk draaglijker. Ze was niet meer zo 
ziek van de chemo’s, doordat ze veel minder fre-
quent voorkwamen. Ze mocht terug onder de kindjes 
komen en opnieuw naar school. Wat was die eerste 
schooldag een emotionele dag! Je bent zo’n lange 
tijd dag en nacht bij je dochtertje geweest en plots 
moet je ze daar met een kaal hoofdje achterlaten in 
een klasje vol virussen en bacteriën… waar ze, omdat 
ze er zo lang tussenuit is geweest op jonge leeftijd, nie-
mand meer kende. Maar, wat zijn we blij dat ze weer 
bij haar leeftijdsgenootjes kan zijn. Ze geniet er nu ten 
volle van!
Onze boot dobberde rustig verder. Veel grote hin-
dernissen kwamen we niet meer tegen. Plots zagen 
we in de verte een eilandje. Heel gedreven voeren 

Getuigenis
Familie Bertels-Maes

Getuigenis
Van Linde en Joppe - ouders van Warre
Toen Warre in November 2012, toen net geen 3 jaar, 
de diagnose kanker kreeg, viel onze wereld ineen. 
Warre kreeg 8 weken eerder een zusje en de plannen 
om op weekend te gaan, op reis te gaan, van alles 
samen te doen werden volop gesmeed.  
Daarnaast was Warre net 2 weekjes gestart  
op school en hij genoot ervan!
De gedachte om de komende jaren in het UZ en thuis 
te moeten doorbrengen viel ons zwaar. Warres leef- 
wereld werd klein. Geen school, zwembad, feestjes, 
zee … meer. Hij vocht zo hard hij kon. Wij probeerden 
hem te helpen en bij te staan maar keken vooral  
vanop de zijlijn toe hoe zijn lijfje dik werd van de cor-
tisone, zijn spieren verslapten en het lopen niet meer 
lukte, zijn haartjes verdwenen…

Maar waar we vooral van opkeken, en daar put je als 
ouders kracht uit, was dat Warre de moed niet opgaf! 
Hij zou zijn draak verslaan!
We hoorden in de gangen de term “Noctiluca”  
waaien maar konden er voorlopig enkel van dromen 
om naar zee te mogen gaan. 
Na een intensieve behandelingsperiode gaf de dokter 
ons groen licht om op vakantie aan zee te gaan.
Dankzij Kiekafobee konden we in juli 2013 in Koksijde 
en in december 2013 in Oostduinkerke ademhalen in 
een zee van rust. Weg van de buisjes, gele en rode 
vloeistoffen, …
Het leek wel thuiskomen op een onbekende plaats.
Warre kon er enerzijds spelen en anderzijds rusten en 
energie opdoen voor een volgende behandelings-
periode.  

Esmée in de bolderkar, 2015

Esmée in de duinen, 2015
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we er naartoe. Er stond een groot bord bij: ‘Noctiluca, 
tijd om even te genieten!’. Waw, wat een geschenk. 
Dit kwam als geroepen. Een verre reis plannen met 
een kind dat nog in behandeling is, is niet mogelijk. 
Maar deze mensen hebben ervoor gezorgd dat we 
even alle zorgen konden vergeten en konden  
GENIETEN! We meerden aan en stapten uit.  
We waren in Oostduinkerke, een rustige en gezellige 
badplaats aan de Belgische kust. Een heel mooi 
appartement met een adembenemend uitzicht op 
zee, stond op ons te wachten. We hebben geweldige 
dagen gehad. Onze meid voelde zich fantastisch!  
Lekker uitwaaien op strand, met de gocarts rijden, 
gezellig een pannenkoekje gaan eten en genieten 
van elkaar. Wat moet een mens nog meer hebben! 
Heel even konden we onze zorgen achter ons laten! 
En in de berging vonden we een superleuke bolder-
kar. Pret alom natuurlijk! 
Tijd om terug in te schepen. Nog een 8-tal maanden 
te gaan en dan hopen we de eindbestemming te 
naderen. We hebben al veel doorstaan, de band die 
we met onze dochter opgebouwd hebben, neemt 
niemand ons af. En een dosis levenswijsheid hebben 
we helemaal cadeau meegekregen. We genieten en 
genieten… elke dag een beetje meer…. 
Een welgemeende dankjewel aan al het personeel en 
vrijwilligers van 5K12D en de mensen van Kiekafobee/ 
Noctiluca. Dankzij jullie werd deze ongelooflijk zware 
periode toch draaglijk! 

Esmée, Kris en Leen  
September 2015

Ook wij, zijn ouders en zijn zusje konden er heel even 
doen alsof er niks aan de hand was.
We vliegerden, reden met de gocart, kregen familie 
op bezoek en zelfs Sinterklaas! Kortom, dichtbij huis en 
de dokters die Warre om de 3 dagen wilden zien, en 
toch een ZALIGE VAKANTIE!
We zijn bijna 3 jaar verder nu en Warre doet het goed! 
De behandelingen zijn gestopt, hij gaat naar school 
en geniet met volle teugen. De opvolging tot 2017 en 
prikjes neemt hij er nu bij. 
Zoals jullie kunnen lezen is het voor Warre echt  
een hoogtepunt geweest! Een hoogtepunt dat zal 
bijblijven en waar we met een lach tussen  
de vele moeilijke momenten aan terugdenken! 
Bedankt Kiekafobee !

Linde, Joppe, Warre en Tille 
September 2015

Warre, duinen van Oostduinkerke, 2015

Warre bij opname,  
met mama Linde en papa  
Joppe en kersvers zusje Tille

Warre in de bolderkar, 2013

Janne (7 jaar) verbleef 10 maanden in het ziekenhu-
is en na haar thuiskomst diende ze nog regelmatig 
naar de dagkliniek te gaan. Gelegenheid om op reis 
te gaan hadden we dus voorlopig nog niet (al heeft 
Janne wel al vele plannen gemaakt). Dankzij  
Noctiluca konden we toch last minute eens een 
weekend weggaan. We verbleven slechts één nacht 
op het appartement in Koksijde maar we hadden er 
alle 5 deugd van. Het appartement is mooi en ruim  
en bijna alles is voorhanden. De kinderen waren onder 
de indruk van het speelgoed en de vele dvd’s.  
Het terras vooraan geeft rechtstreeks toegang tot de 
duinen tot grote vreugde van zus Loeka (8 jaar) en 
broer Rik (2 jaar). Janne kon jammer genoeg niet naar 
de duinen maar zij genoot van de andere omgeving 
en van de rust. Het appartement was goed toeganke-
lijk voor haar rolstoel. De dijk en het stadscentrum zijn 
vlakbij. Dank u wel voor dit mooie initiatief!

Familie Bossaert-Bonte 
Gent, september 2015
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Op het einde van de donkere tunnel scheen het licht 
in het UZ te Gent…. De dokter had ons verzekerd dat 
we tussen de chemobeurten van onze dochter  
gewoon naar huis konden en zelfs op reis zouden kun-
nen gaan. Niets was minder waar.  
De dag dat we terug thuis waren, was ze heel  
misselijk. Ze kon niets meer binnen houden. ’s Nachts 
sliep ze terug op onze kamer, omdat we bang waren 
dat ze ging stikken tijdens het overgeven. Het gevolg 
was dat Louise terug moest opgenomen worden  
omdat ze uitgedroogd was. 
Vanaf toen waren er geen zekerheden meer.  
We konden niets meer plannen met ons gezin.  
Omdat Louise nog zo klein was konden we haar in 
het ziekenhuis niet alleen laten. Het waren onzekere 
maanden, want we wisten niet wat ons te wachten 
stond. Werken werd ook heel moeilijk. Als we in het 
ziekenhuis verbleven, waren we bang om ons werk 
kwijt te geraken en op het werk voelden we ons 
schuldig dat we niet bij onze dochter konden zijn.
Door de vele ziekenhuisopnames en doordat Louise 
veelvuldig in slaap moest durfde ze thuis niet meer 
alleen te slapen. Als het licht uitging werd ze bang, 
omdat ze niet wist wat er met haar ging gebeuren. 
Onze dochter begon te stotteren door alles wat ze 
meegemaakt had. We wisten ons geen raad meer  
en kregen in het ziekenhuis in Brussel geen psycholo-
gische hulp voor haar. Door de taalbarrière hebben  
ze onze dochter daar nooit geholpen. 
Toen zijn we zelf hulp gaan zoeken in het UZ te Gent. Er 
ging een nieuwe wereld voor ons open. Wat andere 
mensen die daar in behandelingen waren meestal 
normaal vonden hadden wij nog nooit meegemaakt. 
Louise kreeg hulp van een psychologe via spel- 
therapie. Ook wij als ouder kregen steun en voelden 
ons begrepen. Zelfs de zussen van onze dochter kregen 

inzicht in de ziekte en de behandelingen door de 
brusjesdagen. Op die manier kreeg de ziekte ook een 
positieve kant. De zussen stonden ook eens in de be-
langstelling en mochten zelfs door Louise mee op reis.
Wij hebben dankzij het UZ Gent Noctiluca leren  
kennen. Dit is een project dat appartementen ter  
beschikking stelt voor gezinnen met een kind met 
kanker. Het was heerlijk om in Oostduinkerke in het 
prachtige appartement te mogen verblijven met zicht 
op zee. De kindjes mochten samen slapen in de  
stapelbedjes. Wat een plezier hebben ze daar  
gemaakt. We hadden terug het gevoel een gezin te 
zijn, even weg van alle zorgen alle batterijtjes  
opladen. Uitwaaien aan de zee, met de gocart  
gaan rijden, strandwandelingen maken, … .
Langs deze manier willen wij iedereen nog eens 
bedanken om het licht te zijn in onze donkere tunnel. 
Het team van psychologen en in het bijzonder onze 
psychologe Patricia De Vos die onze dochter zo goed 
geholpen heeft, het team van de brusjesdagen, de 
medewerkers van Noctiluca om ons en de kinderen 
een fantastisch verblijf te bezorgen, het team van de 
sociale dienst die ons geholpen heeft met ons papier- 
werk, onze nieuwe oncologe dokter Vandecruys die 
haar job met veel liefde doet en prof. Benoit die al 
deze belangrijke zaken in goede banen leidt.
Onze dochter is nu stabiel en heeft ons leven rijker ge-
maakt door haar ziekte. We weten nu wat belangrijk is 
in het leven.

Elke, mama van Louise 
September 2015
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Louise (met brilletje) en haar zusjes Lisa en Cato, 2015

VU: Hans Hooyberg
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