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» Humanitaire rampis zich aan het voltrekken
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A In Tsjaad worden hulppakketten samengesteld voor viuchtelingen uit Soedan, eind april. Fotoarp

1,4 miljard euro

voor hulp Soedan

Tijdens een VN-conferentie in
Genéve hebben landen 1,5 mil-
jard dollar aan noodsteun toe-
gezegd aan het door conflict
geteisterde Soedan. Een huma-
nitaire ramp voltrekt zich.

Bob van Huét
Genéve

De situatie in Soedan, het op twee
na grootste land in Afrika, ver-
slechtert met de dag. En datin een
land dat al zo veel littekens heeft
van eerder conflicten. De oorlog in
Darfur (2003-2020) joeg drie mil-
joen mensen op de vlucht en
kostte naar schatting 300.000
mensen het leven.

Door het recent opgelaaide ge-
weld zouden nu bijna twee mil-
joen mensen hun biezen hebben
gepakt, van wie inmiddels een half
miljoen naar een van de buurlan-
den vluchtte, met name naar
Tsjaad. De zorg in Soedan staat
door de burgeroorlog inmiddels
op omvallen.

Felipe van Braak, medisch co6r-
dinator van Artsen zonder Gren-
zen (AzG), is in de Soedanese
kuststad Port Soedan, vanwaaruit
een deel van de internationale
hulp wordt gecoordineerd. On-
langs luidde zijn organisatie de
noodklok, nadat gewapende groe-
pen AzG-klinieken hadden ge-
plunderd en voertuigen hadden
gestolen. Op verschillende plaat-
sen werden bewust stekkers uit
vrieskisten getrokken, waardoor
levensreddende infusen en andere
medicijnen verloren gingen.

,Van welke partij die gewa-
pende mannen waren, is niet van
belang”, zegt Van Braak. ,,Wie het
ook doet, dit heeft direct negatieve
gevolgen voor de gezondheids-
dienst die wij kunnen bieden. We
kunnen die medicijnen niet meer
gebruiken en er zijn al enorme

tekorten. Dat de lokale dokters
met wie we samenwerken nu zelfs
hun leven moeten riskeren om
medicijnen af te leveren aan ge-
wone mensen, gaat veel te ver. Dat
moet absoluut stoppen.”

Regenseizoen
De hulpcodrdinator ziet dat de
problemen zich opstapelen. Er zijn
oorlogstrauma’s en uitdijende
vluchtelingenkampen, maar er
ontstaan ook levensgevaarlijke
complicaties voor chronische zie-
ken met bijvoorbeeld diabetes, die
soms al twee maanden geen insu-
line hebben gekregen.

AzG ondersteunt onder meer
drie ziekenhuizen in het noorden
van de hoofdstad Khartoem. ,,Ook

In Khartoem zijn
steeds minder
medicijnen en steeds
meer gewonden

- Felipe van Braak,
Artsen zonder Grenzen

daar zien we elke dag meer gewon-
den. Zelfs heel basale middelen ra-
ken op. Die ziekenhuizen geven
nietalleen noodhulp, maar ook se-
condaire zorg voor zwangere vrou-
wen. Als die ziekenhuizen moeten
sluiten, ontstaat er een gapend gat
in de gezondheidszorg.”

Bij de aanhoudende gevechten
zwelt de stroom vluchtelingen

aan. ,We zien veel mensen die nu
nog huizen delen met vrienden en
familie. Maar de barsten in dat sys-
teem worden zichtbaar. Het gaat
met de dag slechter in het land, dit
kan zo niet doorgaan. Het regen-
seizoen komt eraan, terwijl de sa-
nitaire voorzieningen slecht zijn.
Je krijgt dus ziektes met diarree,
levensgevaarlijke uitdroging en
malaria. We zijn die scenario’s aan
het doornemen.”

Bureaucratie

Van Braak heeft als medisch coor-
dinator gewerkt op moeilijke plek-
ken als Afghanistan en Tigray
(Ethiopié). In zijn dagelijkse up-
dates ziet hij dat het geweld weer
erger is geworden. ,,Jk vraag me af
hoever het nog kan toenemen,
want het is nu elke dag raak. Als ik
met onze mensen in Khartoem
bel, hoorjeje knallen op de achter-
grond. We zouden graag meer wil-
len doen, maar we lopen onder-
tussen ook vaak ook tegen bureau-
cratie aan. In Khartoem tikt echt
een klok, dat is een miljoenenstad
die steeds minder medicatie heeft,
terwijl de gewonden zich opstape-
len. Dit voelt als een race die we
aan het verliezen zijn. We hebben
meer medicamenten nodig, en
sneller.”

Ook voor hulpverleners is Soe-
dan gevaarlijk, Van Braak voelt
zichzelf veilig in Port Soedan maar
kan niet zeggen hoelang de hulp-
programma's nog kunnen door-
gaan onder steeds moeilijker om-
standigheden.. ,,De lopende pro-
gramma's staan onder enorme
druk vanwege de veiligheid. Ik
hoop dat alle strijdende partijen
tenminste willen respecteren wat
hulpverlening is. Als we daar eens
mee beginnen, dan kunnen we
verder kijken en bijvoorbeeld de
medicijnen op de juiste plekken
krijgen.”

Tk heb

iedereen
van wie ik
houd, om
me heen’

Vorig jaar juli kreeg Carlos Oudendijk (57) de
diagnose ALS. Inmiddels kan hij vrijwel niets
meer. Samen met zijn vrouw Ellen van der
Meulen (52) blikt hij terug. ,,Ik hoef nergens
meer heen, het was een prachtig leven.”

Elleke van Duin

Oudendijk

arlos: ,,Vorig
jaar april begon
het. Opeens kon
ik mijn linker-
voet niet meer
goed optillen,
hij sleepte een
beetje. Al snel verminderde ook de
kracht in mijn rechterhand.”
ELLEN ,Aanvankelijk dachten we
aan een beroerte. Maar toen ik de
symptomen ging googelen, kwa-
men we uit bij ALS. Dat wilden we
niet geloven.”

Toen Carlos, ondernemer, in
mei vorig jaar van de fiets viel,
werd het tijd om naar de huisarts
te gaan. Die nam het direct serieus.
Hij werd doorverwezen naar het
ziekenhuis en de onderzoeken be-
gonnen.

ELLEN ,,Alle mogelijke aandoenin-
gen en ziekten werden een voor
een gecheckt. Een nekhernia, een
hersentumor, maar dat was het al-
lemaal niet.”

Er is vervolgonderzoek nodig.
Alleen is er pas in augustus plek
voor een hersenscan. Gelukkig kan
hij uiteindelijk toch nog dezelfde
week terecht bij professor Leonard
van den Berg, neuroloog en coor-
dinator van het ALS Centrum. Op
21juli, een dag nadat het gezin op
vakantie naar Tunesié zou afrei-
zen. Ellen vertrekt alvast, samen
met de kinderen Laura en Wessel.
Carlos zal zich over twee dagen bij
hen voegen.

De scan liet geen ruimte voor
twijfel: ALS. Hoewel het bericht
als een mokerslag binnenkwam,
was het toch geen verrassing voor
Carlos. ,,Toen dokter Van den Berg
met het hamertje op mijn knie
tikte, schoot deze zowat door het

dak. Dat is een kenmerk van ALS,
dat had ik al gelezen. Ook hoorde
ik de artsen mompelen over de
uitslag van de EMG-scan. Aan de
toon van hun stemmen wist ik dat
het fout zat.”

Weer thuis, nadat hij Ellen heeft
gesproken, barst Carlos in huilen
uit. Hij weet dat er geen genezing
mogelijk is; van ALS is nog nooit
iemand genezen.

ELLEN ,,We hebben veel gepraat bij
het zwembad en huilden de uit
het hotel meegenomen wc-rollen
vol. De kinderen, die nog niet wis-
ten wat ALS precies was, doken op
het internet om informatie te ver-
garen. Dat hun vader zou overlij-
den, mocht geen werkelijkheid
worden. Opgeven was geen optie.
Er werden boeken gelezen, film-
pjes gekeken, onderzoeken en pil-
lenproeven uitgezocht. Sommige
ALS-patiénten leven soms wel
meer dan vijftien jaar. Er moest
iets op gevonden worden, de we-
tenschap is zover.”

Schrik

Maar Carlos blijkt een progres-
sieve variant te hebben. ,,Het gaat
snel”, had Van den Berg gezegd.
Twee jaar en vier maanden was
volgens hem de levensverwach-
ting. Helaas haalt de werkelijkheid
die verwachting in. Carlos verliest
steeds meer de controle over zijn

Of ik boos ben?
Waarom? Op wie
moet ik boos zijn?
Dit kan gebeuren

- Carlos Oudendijk
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AAN DE DODELIJKE SPIERZIEKTE ALS

A Ik had samen met jou willen
gaan reizen.” ,,Daar moet je
maar een ander voor zoeken.”
FOTO SACHA DE BOER

Watis ALS?

Amyotrofe laterale sclerose
(ALS) is een tamelijk zeld-
zame neurologische ziekte
waarbij het belangrijkste ken-
merk is dat de motorische ze-
nuwcellen in het ruggenmerg,
de hersenstam en de motori-
sche schors van de hersenen
afsterven. Daardoor ontstaat
progressief krachtsverlies en
verlamming, die uiteindelijk
tot de dood leidt van de pati-
ent door verlamming van de
ademhalingsspieren.
Wereldwijd is 21 juni aange-
wezen als ALS-dag, waarop
aandacht gevraagd wordt
voor de ziekte.

lichaam. Dat begint al in de vakan-
tie; 300 meter naar het strand lo-
pen gaat nauwelijks, zwemmen
lukt nog wel. Als hij ’s avonds aan
het buffet staat, valt hij ineens
achterover, tot grote schrik van
zijn dochter. In tegenstelling tot
vele anderen die eenzelfde doods-
vonnis krijgen, is Carlos gelaten.
,,Of ik boos ben? Waarom? Op wie
moet ik boos zijn? De kans dat je
ALS krijgt is klein, maar het kan
gebeuren.”

ELLEN ,,Dat begon met een orthese,
een hulpstuk van kunststof dat
met banden om het been beves-
tigd wordt. Op het moment dat je
je voet afrolt, zorgt de orthese er-
voor dat de voet ook daadwerkelijk
wordt opgetild.”

Wanneer Carlos, die een eigen
bedrijf leidde en inmiddels is ge-
stopt met werken, in september
voor het eerst naar de revalidatie-
arts in het AMC gaat, is de bood-
schap duidelijk. Ellen: ,,Zeven art-

sen schaarden zich rondom Carlos.

De revalidatiearts zei: ‘Er is niets
meer te revalideren. Het gaat er nu

om de kwaliteit van leven te maxi-
maliseren.”

City Swim

Eind augustus vindt voor de
tiende keer de Amsterdam City
Swim plaats, een zwemtocht door
de grachten van Amsterdam, met
als doel geld ophalen voor onder-
zoek naar ALS. Carlos, die nota-
bene eerder al meezwom voor an-
deren, is nu ook vastbesloten met
zijn verhaal aandacht te genereren
voor de ziekte ALS. ,,Frustrerend
dat er nog steeds geen medicijn
ontwikkeld is tegen deze spier-ze-
nuwziekte, er zijn alleen iets le
vensverlengende medicijnen. ALS
is een sluipmoordenaar. Iedereen
gaat eraan, maar je weet niet hoe
lang het duurt. Nu heb ik het zelf.
Daarom wil ik me inzetten voor
anderen.”

Team Carlos, vorig jaar be-
staande uit 65 deelnemers, haalt
maar liefst een ton op en is daar-
mee koploper van de zwemtocht.
Hoewel hij vooraf twijfels had of
hij de afstand van twee kilometer

kon zwemmen, volbrengt hij de
tocht. Al kan hij aan het einde niet
meer staan en moet door zijn
teamgenoten worden ondersteund
als hij het water verlaat. Links en
rechts staan rolstoelen, met daarin
ALS-patiénten bij wie de ziekte in
een vergevorderd stadium is. ,,On-
gemakkelijk was dat”, zegt Carlos.
Er nog een mooie tijd van ma-
ken, daar gaat het om in de periode
die volgt. Vrienden en bekenden
bieden huizen aan overal ter we-
reld. Het gezin reist in september
naar Malta en brengt oud en
nieuw door op Ibiza, samen met
alle zussen en broers. Staan gaat
nog amper, Carlos zit inmiddels in
een rolstoel. Wanneer het gezin
weg is, nemen thuisblijvers het
huis onder handen. Ze bouwen
een aangepaste douche en installe-
ren een speciaal bed in de huiska-
mer.
ELLEN ,,Normaliter zijn we niet zo
goed in hulp vragen. Maar nu heb-
ben we elk aanbod van harte aan-
genomen. We konden het niet al-
leen.”

We houden ons vast
aanelkaar.Eriseen
lijntje dat je niet wilt
doorknippen. Jij
houdt vol voor mijen
ik voor jou

- Ellen van der Meulen

Na Ibiza gaat Carlos verder ach-
teruit. Vanaf februari belandt hij
in bed. Het liefste wil hij liggen.
Omdat hij moeite met eten heeft,
krijgt hij sondevoeding. Zijn
spraak vermindert ook snel.
carLos ,,Dat platliggen valt me
nog mee, lastiger vind ik het dat ik
steeds slechter kan praten, bijna
onverstaanbaar ben.” De spraak-
computer die inmiddels is aange-
schaft, stelt hem in staat toch met
het bezoek te communiceren. Met
zijn ogen bedient hij het toetsen-
bord, een computerstem leest zijn
boodschap voor.

Steeds vaker doet hij zijn ogen
dicht. Ligt achterover, terwijl
iedereen doorpraat. Af en toe moet
hij een beetje hoesten. Dat zijn
stressvolle momenten. Want als
het hoesten niet lukt en de slijm-
prop in de longen schiet, bestaat er
kans dat Carlos longontsteking
krijgt.

Omdat Carlos niet meer alleen
kan zijn, wordt een dagschema ge-
maakt, zodat er altijd iemand bij
hem is. Iedere nacht moet hij om
de drie kwartier worden omge-
draaid. Dat kan hij niet zelf, dus
moet er altijd iemand naast hem
liggen om hem te helpen. Ellen
doet dat vijf dagen in de week,
twee keer in de week wordt zij af-
gelost door een zus en een vrien-
din, zodat zij ook een goede nacht-
rust heeft en kan functioneren in
haar werk. Ze is adjunct-directeur
bij VSO Heuvelrug College, een
school voor speciaal onderwijs.

Elke dag om 11.00 uur komt de
Thuiszorg en wordt Carlos met de
tillift onder de douche geholpen.
Het douchen is fijn, maar vermoeit

hem ook. Hij slaapt daarna een
poosje, en’s middags gaat de tele-
visie aan.

carLos ,,Gelukkig is er veel sport
momenteel. Roland Garros heb-
ben we net gehad en straks komt
Wimbledon.”

ELLEN ,,Jk weet nu alles van snoo-
keren.”

Aan het einde van de middag
komt er vaak bezoek. Familie,
vrienden. Er worden herinnerin-
gen opgehaald. En vaak is er een
quizvraag. Over een gebeurtenis
uit het verleden, een sportevene-
ment. Er wordt veel gelachen.
ELLEN ,,Dat zijn dierbare momen-
ten.”

’s Avonds kijken ze samen tele-
visie. ,,We hebben in de coronatijd
gemerkt dat we goed kunnen co-
coonen. Dus het is prettig om zo
samen te liggen in stilte.”

Lasagne

Hoe hij het volhoudt? Carlos is
even stil en begint dan te huilen.
ELLEN ,,We houden ons vast aan el-
kaar. Er is een lijntje dat je niet
door wilt knippen. Jij houdt vol
voor mij en ik voor jou.”

Toch weten ze beiden dat het
einde nadert. Met de huisarts voe-
ren ze gesprekken over euthanasie.
Ter voorbereiding op de dood is
ook een psycholoog ingeschakeld.
Zus Mari Carmen krijgt het ver-
zoek langs een aantal locaties te
gaan om te kijken of ze geschikt
zijn voor een afscheidsdienst.
ELLEN,,Bij tegenslag zeiden we
vroeger: geen zorgen, het komt
wel goed. Maar er is geen hoop op
verbetering, het komt niet meer
goed.” Lastig vindt ze het als men-
sen zeggen: ‘als ik iets voor je kan
doen, moet je het zeggen’. Je weet
dan niet wat je kunt vragen, of je
kunt gewoon niets verzinnen op
zo'n moment. ,,Het is goed be-
doeld. Maar als je een gezin met
ALS wilt helpen, zit ’t 'm meer in
kleine dingetjes: bijvoorbeeld
wanneer een vriend of familielid
onverwacht aanbelt en met een la-
sagneschotel voor de deur staat.
Dan ben je enorm dankbaar.”
ELLEN ,,We zijn de hele dag bezig
met zorgen dat Carlos comfortabel
zit of ligt. Draaien, het kussen ver-
schuiven, draaien, nog een kussen
in de nek.”
carLos ,,De dagen zijn soms lang.”
eLLEN ,,Jk had me ‘later’ natuurlijk
ook heel anders voorgesteld. Had
samen met jou pensioenreizen
willen maken.”

CARLOS ,,Daarvoor moet je maar
een ander zoeken. Ach, kijk maar.
Je moet doen wat je wil doen en
niet doen wat je niet wilt. Ik ben er
toch niet meer om er wat van te
zeggen.”

Trots

caRrLos Ik ben dankbaar dat ik
alles uit het leven heb gehaald. Ik
heb iedereen van wie ik houd en
die van mij houdt om me heen. Ik
ben closer geworden met mijn
zussen en broer, ben dichter bij El-
len dan ooit. Ik heb Laura en Wes-
sel zien opgroeien, ik ben trots op
ze. Zo moedig. Ze zijn 18 en 16 jaar,
klaar voor hun eigen leven. Na-
tuurlijk had ik veel meer met ze
willen meemaken maar ik weet dat
ze het gaan redden. Ik hoef nergens
meer heen. Het was een prachtig
leven. Het is mooi geweest.”



