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Twee jaar geleden
schrevenwe over
de dilemmaʼs van
kunstenaresKla-
siena Soepboer en

lichtontwerper en technisch
producentWannes van der
Veer van Schiermonnikoog,die
sameneenkindje verwachtten.
Zemochten niet ophet eiland
bevallen en verhuisden al tĳdig
naar eenfamiliehuisje in Appel-
scha.De verloskundige, die
zeven maanden had meege-
leefd,mocht vanwege corona-
maatregelen niet meehet zie-
kenhuis in. Klasiena kreeg een
ander team toegewezen.

24maart 2020:Alle dilemmaʼs
maken haar somsonzeker. ,,Het
is sowiesoal spannend. Ik heb
geenreferenties... Iedereen zegt
dat het wel goedkomt, maar dit
is mĳn eerste kindje. Alles loopt
soepelen ik geloof in de kracht
van denatuur, maar alle onze-
kerheid geeft toch stress.̓ ʼZe

weethet somsevenniet. ,,Gelukkig is Wannes heel rustig.ʼʼ

Auke komt gezonden wel ter wereld. ,,Terwĳl we doorde ramen
debussenmet coronapatiënten uit andere ziekenhuizenin Gronin-
gen zagenarriveren.ʼʼZe blĳven niet langer dan nodig,maar langer
dan toegestaan.,,Wemochten nadebevalling in het UMCG blĳven
tot het tĳd was om deboot te halen.ʼʼ
Een kraamhulp van DeKraamvogel, die wel eenweekje naar

Schiermonnikoogwil, logeert in een van de vakantiehuisjes van
Klasienaʼs ouders.Het is niet handig elke dag open neer te reizen,
terwĳl er vanwege de lockdown maar twee veerdienstenper dag
varen. ,,ʼsAvonds als zĳweg was, mochten mĳn ouders langsko-
men.Op voorwaarde dat we alles goedschoonmaakten voor zĳ
weer kwam, zodatzĳ niet besmet kon raken.ʼʼ

8april 2020:Debabygroeit als kool. ,,Hĳ eet dag ennacht!ʼʼ Wel
goedvoorzĳnmoeder,zegtdie vrolĳk. ,,Want ik val nu af.ʼʼ

Al snel pikt Klasiena kleine signalen opdie haar een beetjeonge-
rust maken. ,,Aukedronk onrustig, sliep niet goed.Ook begonhĳ
meteen met scheelkĳken. Dan trok zĳn oogweg...en was het weer
goed.Ik vertrouwde het niet.ʼʼDe arts in het consultatiebureau
stelt haar gerust.Het is logisch dat zebezorgdis,Auke is immers
haar eerstekindje.

Maar de zorgenhouden aan,
en na ruim een half jaar bezoe-
ken zeeen orthoptist (*), er
komt al snel daarna een oogarts
meekĳken. ,,Diehad het heel
druk,maar in haar pauzesheeft
ze hem steeds bekeken.̓ ʼDe
sterkte van het oogwas niet
meetbaar, duswerd er een echo
gemaakt,waarop eenafwĳking
in het netvlies te zienwas.De
arts in kwestie is oogchirurg
geweest in het UMCG. ,,Datwas
ons geluk.ʼʼZe whatsappt de
fotoʼsnaar het UMCG en dat
stuurt Auke de volgendedag
doornaar het VUmc in Amster-
dam,waar het Nederlands
centrum voor retinoblastoom
zit.
De volgende dag–dinsdag

om acht uur ʻsmorgens –volgt
opnieuw een echo.De uitslag is
niet goed.Woensdagochtend
volgt een mri. ,,Hetene oogwas
aangetast,en ook in het tweede
zaten tumoren.ʼʼDe grond valt
onderhun voeten vandaan.

VEEL
GELEERD

Voor Klasiena Soepboeren
Wannes van der Veer duurde
de ʻcoronabubbelʼlanger dan bĳ
demeesten van ons.Omdat hun
zoontjeAuke retinoblastoom
bleek te hebben, zĳn zenog
altĳd heel voorzichtig.
TEKSTGITTE BRUGMAN FOTOʼSMARLEEN ANNEMA

Na anderhalf jaarmet
retinoblastoomis
Auke eindelijk ʻschoonʼ



Vooral als ze de diagnosehoren: retinoblastoom, een vorm
van kanker in het netvlies,die kinderen kunnen krĳgen als
hun oognog groeit.

Klasiena en Wannes hebbennognooit van retinoblastoomge-
hoord.,,Ik geloofdeer eerst niets van.ʼʼHet ene oogvan Auke is
echter al zoaangetast dat het niet meer te redden is,het moet een
week later verwĳderd worden. ,,Ik kende niemand met éénoog!ʼʼ
Maar zehoort van anderen,ook van een bevriend kunstenaar, dat
je je prima kunt reddenmet één oog.

Deweek voor deoperatie leest Klasiena alles wat zekan vinden
over dezevorm van kanker. ,,Wannesheeft eenvast vertrouwen in
demedischewetenschap.Maar ik had natuurlĳk een half jaar
wantrouwen opgebouwd,doordatmĳn ongerustheid niet gehoord
werd. Het heeft een tĳdjegeduurd voor ik er ookweer in geloofde.ʼʼ

Ze wil het vooral graagsnappen.,,Je moet iets heel grootsbeslis-
sen in een week! En zemoestennogvaststellen of er uitzaaiingen
waren. Ik snapte die heleziekte niet.Maar ik heb in die paardagen
veel geleerd over ogen,celdeling en kanker.ʼʼ

WITTEGLOED INHETOOG
Alle symptomen die zedemaanden ervoor heeft geconstateerd,
vallen ophun plek.Ze komt er ook achter dat zeal veel eerderhad
kunnen ontdekkendat Auke aan dezevorm van kanker lĳdt.
,,Wanneer je een foto maakt met flits zie je in het aangetasteoog
eenwitte gloed,in plaats van een rode (#knowtheglow). Dit zie je
ook als jeer met een licht op schĳnt.

Ze vraagt zich af waarom dit niet standaardgecontroleerdwordt
bĳ kinderen. Echter, retinoblastoom is een heel zeldzameziekte,
dat verklaart het misschien.Per jaar krĳgen twaalf tot vĳftien
kinderen in Nederland dezeziekte.

Wannes en Klasiena gaan meteenopzoeknaar lotgenotenom
steun te zoeken.Zeworden lid van de Retinablastoom Vereniging
Nederland (RBVN), tegenwoordigVereniging Oogin Oog.Klasiena:
,,We hebben eenander stel gesproken,dat hetzelfde had meege-
maakt.̓ ʼ

En dan is het zover.Auke wordt geopereerd,en wat de artsen al
voorspelden gebeurt.Ze krĳgen eenblĳer kind terug. ,,We konden
het van tevoren niet geloven,maar het was zo.De operatie gaf
hem rust.Geen ruis meer, en geendruk meer op het oog.Hĳ ging
gelĳk groeien, alles was beter.ʼʼ

De kanker is gelukkig net binnen het ooggebleven,zostellen de
deskundigenvast.Hĳ krĳgt in Grou,in depraktĳk van Jelmer
Remmers, eenprothese aangemeten in zĳn linkeroog.Die ziet er
heel natuurlĳk uit, medeomdat zĳnoogspierenterug zĳn vastge-
maakt aan het implantaat, waardoor deprothesevoor eengroot
deel kan meebewegen met het andere oog.,,Aukeʼsandere oog
moest ookbehandeld.ʼʼDat gebeurt met cryotherapie. ,,Met een
koud staafjewordt de tumor vanuit de buitenkant van het oogzo
bevroren dat die afsterft.ʼʼ

De coronapandemie maakt dezeperiode erg lastig. ,,In het zie-
kenhuis gold een streng protocol.Er mocht bĳvoorbeeld in eerste
instantie maar éénbegeleidermeemet Auke.Gelukkig was er veel
begrĳpvoor onzesituatie en mochtenwe uiteindelĳk toch samen

doorlopen.Daarnaast mochten we niks oplopen,alle behandelin-
gen moestenwel door kunnen gaan.ʼʼ

Voor Klasiena is het relatief eenvoudigomafstand te houden.
Als het kan heeft zehaar winkel KunstFaam op Schiermonnikoog
open,en anders verkoopt ze via de etalage.Wannes doet onder
meer detechnische productiebĳ hetHolland Festival en alsde
maatregelen versoepeld worden, kan hĳ ook weer aan de slag.,,Ik
probeerdeniet in zalen vol mensen te komen.ʼʼAls hĳ eenweek
weg is voor een productie,plakt hĳ er nogeenweek quarantaine
in Appelscha aan vast omer zekervan te zĳndat hĳ bĳ thuiskomst
niet ziek is.
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Het ziekenhuis verandert ondertussen.Veel behandelingen
worden uitgesteld. ,,Maarniet die van Auke. Hĳ was acute patiënt.ʼʼ
Zelf ervaren zede lockdowns als positief.Het geeft hun alle tĳd
om samen voor hun zoontjete zorgen.
In het beginwil Klasiena preciesweten wat de artsengaan

doen.,,Ik vroeg alles.Gaan jullie nu cryo doen? Waar precies?ʼʼHet
team begrĳpt haar bezorgdheiden licht haar voor elke behande-
ling in. ,,Je krĳgt elkemaandmeer vat opde situatie. Ik weet nu
waar ik heenga.ʼʼNanegenbehandelingen moetAuke naar Duits-
land voor brachytherapie, een serie specialistischebehandelingen
waarvoor in een groot land alsDuitsland voldoendepatiënten zĳn.
Auke krĳgt een plaatje opzĳn oog,waarmee de oncoloogheel
gericht kan bestralen. Ze zĳner even doorvan hun à propos.
Klasienaʼs oudstebroer is net alszĳ,hĳ verzamelt alle informa-

tie die hĳ kan vinden. ,,Dangaanwe even zitten, delen informatie
met zʼntweeën en voel ik me weer gesterkt in de keuzesdie we
maken voor Auke.ʼʼHaar jongstebroer,die ookopSchiermonni-
koogwoont, helpt op een heel andere manier. ,,Hĳpaste goedop
hun huis enmaakte het steedsklaar als we weer terugkwamen.ʼʼ
Als ze thuis komen koken haar ouders. ,,Doordatzezodichtbĳ zĳn
begrĳpen zeecht waar je doorheengaat.ʼʼZowel haar als Wannesʼ
familie leven in dezelfde coronabubbel,zodatzeAuke en hen
kunnen blĳven bezoeken.,,Er zĳn heelwat coronatests doorheen
gegaan.ʼʼEn ookWannesʼ broers in het buitenland leven op af-
stand mee.
Voor éénDuitse behandelingmoet Auke drie keer onder narco-

se.Voor elke narcose is eenapart formulier nodig.,,En zezĳn daar
streng!ʼʼ,zegtKlasiena. ,,In het VUmc is het anders. Daar zeggenze:
ʻHéAuke, leuk dat jeer weer bent!ʼen vragen zeof we allebei
blĳven slapen.De controles zĳnaltĳd op donderdag,zodat je
meestal dezelfde mensen treft.ʼʼ
In het Duitse ziekenhuis komen zeerachter deKlasiena zwan-

ger is.Ze zĳnontzettend blĳ. ,,Maar omdat debehandeling radio-
actief is, magzeniet bĳ Auke blĳven. ,,Opalle formulieren stondal
mĳn naam.Die moestenveranderd, en Wannes moest nogheel
snel een pcr-testdoen en een lesvolgen over de gevolgen van
straling.ʼʼ

OP ZOEKNAARNIEUWE EENVOUD
Tĳdens dezetweede zwangerschap is Klasiena heel voorzichtig.Ze
let heel goedopwat zeeet en leeft nog steedsals in coronatĳd.Af
en toekan zeontspannen in haar atelier. ,,Ik ben opzoeknaar een
nieuwe eenvoud in mĳn werkʼʼ,zegtze.Kĳken, fysiek bezigzĳn...
in dewerkplaats kan zealles loslaten.Zich helemaal in het werk
verliezen. Zedeedmee aan eenexpositie in Amsterdam. ,,Letting
in, sendingout heette die expositie,over de effecten van de coro-
natĳd.Daar heb ik vier beelden laten zien,waaronder Memme-
taal.̓ ʼ
Het Holland Festival en depremièresvan andere voorstellingen

(zoalsAmelie deMusical, Dagenvan rĳst, en Rayen Panday) waar-
bĳ Wannes betrokken is,kunnen doorgaan,dusdaarmee houdt hĳ
werk. Omhem heenziet hĳ echter vooral technici verdwĳnen naar
andere banen.De theaterwereld is na coronanogniet hersteld.

Klasiena prĳst zich gelukkig
dat ze in Nederland wonen. ,,De
behandelingen zĳnheel duur,
maar we hebbengeenrekening
gezien.Het medisch personeel
hier is zovriendelĳk. In Amster-
dam kennen zeons.Ze zien de
kinderen vĳf jaar lang.Tot hun
derde jaar groeit het oogen kan
dekanker terugkeren, tot hun
vĳfde blĳven ze onder controle.
Daarna komen zejaarlĳks nog
een keer terug.ʼʼ
Sinds november is Auke

ʻschoonʼ.Nogsteeds vertrekken
zeopwoensdag naar Amster-
dam voordewekelĳkse contro-
les opdonderdag.De rest van

deweek zĳn zevooral op het
eiland,waar Auke opgroeit tot
een echt buitenkind. ,,Het is een
veilige omgeving.Op het strand
kan hĳ lekker lopen,zelf ont-
dekken.Hĳ is heel beweeglĳk,
klimt heel wat duintjes op.ʼʼ
Na zĳnmoeizamestart is

Auke flink gegroeid.Hĳ is twee,
maar draagal kleren voor een
vier-,vĳfjarige. ,,Hĳ is een nor-
maal kind,dat we verder nor-
maal behandelenʼʼ,zegtKlasie-
na. ,,Ik heb veel geleerdvan wat
we hebbenmeegemaakt.We
merkten dat het spannendkan
zĳn voormensen omonsaan te
spreken,of om te vragen hoe
het gaatmet Auke.Ik weet nu
dat dit tochwel ergfijn is.Je
wilt praten over de situatie en
daarnaast ben jegewoon ont-
zettend trots op je kind. Praten
is eenmanier van verwerken,

hoe vaker je het benoemt,hoemeer jevat krĳgt opde situatie. Het
wordt minder groot.ʼʼ
Ze hebbenveel aan andereoudersdie zein Amsterdam of via de

RBVN ontmoeten.Ze hebbeneen Instagram-paginaopgezetvoor de
Retinoblastoom Vereniging om ervoor te zorgendat deziekte meer
bekendheidkrĳgt en devereniging meer mensenbereikt.

4 juli Wannes, Klasiena enAuke zitten weer in Appelscha.Dit keer in
afwachting van de bevalling.Auke wandelt rondjesomhet huis.Hier
moet Wannes wel een beetjeoppassenwaar hĳ heengaat. ,,Hĳmist
de fazanten van Schiermonnikoogʼʼ,zegtKlasiena. Auke mag zealtĳd
voeren.Dan krĳgt hĳ wat zaadjesin zĳn kruiwagentje. ,,Devogels
wennen er aan.Maar als jeeen tĳdje niet bent geweest,dan moeten
zeweer opnieuw wennen.ʼʼ
Net als andere jongekankerpatiënten heeft Auke een kanjerket-

ting,met kralen voor de narcoses,demri, en debrachytherapie. Klas-
iena: ,,Maar voor cryo is geenkraal. Ik denk dat ik die zelf gamaken.ʼʼ

19juliHet is de warmste dag van de zomer tot nu toe.Klasiena bevalt
om13.58uurvan een gezondedochter, Jelka. Op het kaartje staan
drie handafdrukken van vingerverf en eenwarm welkom aan de
nieuwe eilander: ʻZeshanden die niet kunnen wachten om je vast te
houden, jemee te nemen, te aaien, te troosten en je te wĳzen op al
het moois!̓ .
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IN HETKORT
Klasiena Soepboer (Schiermonnikoog, 1989)
studeerde aan kunstacademieMinerva in Gro-
ningenen de Rietveld Academie in Amsterdam.
In 2013krĳgtze een Coba de Groot Stipendium
en een eerste solo-expositiein MuseumMarte-
na inFraneker. Ze exposeert overal inNeder-
land, haar werk is ook van2015-2019tezien in
de gebouwenvan de Tweede Kamer inDen
Haag.
Wannes van der Veer (Amsterdam, 1988)haalt
zĳnbachelor Theatre Arts aande Theaterschool
(OTT)in Amsterdamenmaster Fine Arts (Sceno-
grafie)aan het Frank Mohr Institute in Gronin-
gen.Hĳwerkt alstechnisch producent, decor-
en lichtontwerper voor tientallenproducties,
waaronder Amelie demusical, het TextielMu-
seumin Tilburg,Holland Festival en Orkater.
In winkel/atelier KunstFaamop Schiermonni-
koogverkopen ze werkvan verschillende Ne-
derlandsemakers. Daarnaastorganiseren zeaf
en toe Theater in deKelder. Wannes en Klasiena
hebben een zoon(Auke)en een dochter (Jelka).

TOELICHTING
* Een orthoptist diagnosticeerten behandelt
stoornissen in de samenwerkingen ontwikkeling
van de ogen,zoalsscheel- of dubbelzien, lui
oog,hoofdpĳnen leesklachten. Een orthoptist
adviseert de oogartsover bĳvoorbeeld een
scheelzienoperatie.
** Brachytherapie is een vormvanbestraling
waarbĳeen radioactief schildje aande buiten-
kantvanhet oogwordt gehecht, ter hoogte van
de tumor aan de binnenzĳde.Dit isalleenmoge-
lĳkbĳ kleine tot middelgrote tumoren. De
schildjes moeten een aantal dagenblĳvenzitten
omde tumorcellen zoveelmogelĳkte vernieti-
gen.Dezemethode kanworden gebruikt als het
oogal eerder behandeld is,maar er zich toch
opnieuwtumorcellen in het gebied bevinden (dit
wordt een recidief vande ziektegenoemd).


