


VOOR STAN EN TYGO , WITH ALL OUR LOVE!!

Liefde... ervaring... ihspiratie... verdriet... pijh... eenheid... optimisme...
vrolijkheid... hoop... geloof... geluk...
De kerhwoordeh die samen zijh gebundeld tot dit educatieve kinderboekje.



Vooruveond

Dit boekje is gebaseerd op de ervaringeh vah mijh zoontje
Stah die een veneuze vaatmalformatie heeft in zijn
linkerknie. Bij hem is het een diepe veneuze vaatmalformatie
die erg vitgebreid is en op het kraakbeengewricht van zijn
khie drukt. Hij moet daarom regelmatig ‘een embolisatie’
krijgen om zijh kraakbeen te sparen en immobiliteit te
voorkomen.

IK hoop met dit boekje andere kinderen met de diaghose
veheuze vaatmalformatie te kunnen helpen bij het begrijpen
vah deze aandoening. En viteraard ook hun ouders/verzorgers
eh menseh ih huh directe omgeving zoals andere Kinderen op
school, leerkrachten, kinderdagverblijven, kindercoaches en
eigenlijk iedereen die een jong Kind in zijh omgeving kent
met deze aandoening.

Het boekje is geschreven voor Kinderen vanaf de
peuterleeftijd tot aan groep 5 van het basisonderwijs.







Hoera !

Stan is vier jaar geworden en gaat vandaag voor het eerst
haar de basisschool! Hij vindt het superleuk en stoer maar
ook wel een beetje spannend.

Hij heeft een mooie nieuwe rugzak bij zich met zijn fruit
eh beker erin. Op het schoolplein kijkt hij samen met mama
rohd. Welke kindereh zouden er bij hem in de klas zitten?







De bel gaat en Stan loopt sameh met mama haar groep 1/2 A,

de Klas van juf Ineke. Hij hangt zijh jas en tas aan de kapstok
eh gaat samen met mama in de kring zitten op een stoeltje

waarop zijh haam staat. Juf Ineke vertelt: “We hebben
vahdaag eeh hieuwe leerling in de klas en dat is Stan!”

“Welkom Stah in groep 1/2A! Luister eens goed allemaal,
Stan heeft een hele bijzondere knie waarmee hij spannende
avohturen beleeft. Willen jullie weten wat er allemaal
gebeurt? Ga er goed voor zitten en luister maar mee!”







Stah’s mama begint te vertellen. “Stan heeft een veneuze
vaatmalformatie. Hij is hiermee geboren en de bloedvaatjes
die rond zijn knie lopen, werken hiet zo goed. Ze gaan tegen
elkaar aanduwen en hierdoor krijgt Stan een hele dikke bult
op zijh Knie die soms ook een beetje paars wordt.”

“Mam, dat vind ik maar lastige woorden hoor! 1k hoem het
gewooh mijh grote, dikke, gekke, pimpelpaarse bult!” roept

Stan.

“En ik draag ook hog een hele lange sok tot aan mijn
ohderbroek, die hoem ik Sokkie! Sokkie helpt mijn knie om
mijh grote, gekke, dikke, pimpelpaarse bult kleiner te houden
en zorgt dat ik minder pijh voel aan mijn Knie. Daarom is
Sokkie ook wel een beetje mijn vriend, het zoals mijh Aap

eh Beer mijh vriendjes zijn.” Mama vertelt: “dat heet een
steunkous en Stan doet er alles mee, behalve slapen.”







“Stan gaat eeh paar keer per jaar haar het Radboud
ziekenhuis in Nijmegen en daar krijgt hij embolisaties.”

“Dat is maar eeh raar en stom woord, mam!”, roept Stan:
“ik hoem het liever prikjes krijgen ih mijh grote, dikke,

gekke pimpelpaarse bult.”

“Die prikjes zorgen dat ik minder pijh heb aan mijh knie en
dat mijh grote, dikke, gekke, pimpelpaarse bult Kleiner wordt
en ik lekker hardloopwedstrijdjes kan spelen met mijn papa
eh mijh broer!”, roept Stan vrolijk.







“In het ziekenhuis mogen mijh Aap en Beer altijd mee haar de
OK. Dat is de operatiekamer in het ziekenhuis en daar draagt
iedereen gekke blauwe pakken, met blauwe mutsen en blauwe
schoenen, het lijken zo het smurfen!” zegt Stan lachend.

“Aap, Beer eh ik krijgen ook zo'h blauwe muts op eh dan Krijg
ik narcose. Dah ga ik met een Kapje op mijh heus en mond
slapen. Dat kapje ruikt een beetje raar eh ik doe dan een
trucje om het minder raar te laten ruiken. Wil je mijh trucje
horen??2?”

“Dan zal ik het fluisteren in jullie oren...: ik lust heel graag
aardbeien en denk dan aan de geur van aardbeien en aan de
smaak vah aardbeienshoepjes eh dan... val ik shurkend in
slaap, GRR... GRRRR... GRRR!”







Mama vertelt dat wanneer Stan onder harcose is, de dokter
de prikjes geeft in Stan’s knie en Stan hier niets van

voelt omdat hij slaapt. Na de operatie gaat hij haar de
vitslaapkamer waar mama bij hem wacht tot hij wakker
wordt.

“Als ik dan wakker word”, vertelt Stan, “ben ik altijd een
beetje een boze brombeer en heb ik soms pijh aan die
stomme, grote, dikke, gekke pimpelpaarse bult. Maar dan
zijh er lieve zusters die me iets tegen de pijh geven. En weet
je waar ik altijd mijn best voor doe? Om heel dapper te zijn,
waht dan verdien ik een echt dapperheidsdiploma!”

De hele klas is er stil van. Wat een avonturen maakt die Stan
mee! En eeh dapperheidsdiploma verdienen, dat willen Pieter,
Ilias en Sophie ook wel!






Stan vertelt verder aan de klas: “Daarna blijf ik op
kinderafdeling ‘De Vuurtoren’ wachten totdat de dokter even
haar mijh grote, dikke, gekke, pimpelpaarse bult is komen
kijken. Ik ga dan altijd wat eten en drinken en mag coole
spelletjes spelen op een tv bij mijh bed waarop je met je
vingers spelletjes kunt spelen of kleurplaten kunt inkleuren.
Net zoiets als op de iPad. Dat is echt supercool!!”

“Als de dokter de Knie er goed vit vihdt zien, mag Stan haar

huis”, vertelt mama.







“Dan is Stah wel heel moe en mag hij thuis lekker vitrusten.
Soms Kan hij dan hiet zo goed lopen en gebruikt hij zijn
rolstoel.”

“En ik heb een hele coole rolstoel!”, roept Stan tussendoor.
“Er staat een cool gek monster op met een heleboel graffiti
eromheen en hij kan hard racen joh! 1k zal hem shel een keer
mee haar school hemen, danh kunhnen jullie hem zien. Tk kan er
ook al wat stunttrucjes mee”, zegt Stan met een khipoog tegen
de Kinderen in de Klas.

De kihderen roepen enthousiast door elkaar heen:
“Ja Stan, moet je doen, we willen wel coole trucjes zien!” Mama
en juf Tneke Kijken elkaar aan: als dat maar goed gaat!







“Na ohgeveer drie weken mag Stan weer alles met zijh knie
doen”, vertelt mama. “Hij mag dah ook weer zwemmeh en
fietsen en klimmen. Hij moet dan bij de gym soms wel een
khiebeschermer aan, om zijh khie tegen harde klappen van
bijvoorbeeld een bal te beschermen.”

“Ja”, roept Stan, “dat is eigenlijk een khiebeschermer voor

als je gaat skaten en skeeleren, dus hu moet ik hog skates
eh eeh skateboard krijgen van pap enh mam!” Stan kijkt zijn
mama met eeh smekend gezicht aan.

De Kindereh vah groep 1/2A zijh er stil van. Wat een
bijzondere grote, dikke, gekke, pimpelpaarse bult heeft Stan
en wat beleeft hij daar een boel avonturen mee!







Dit was het verhaal van Stan over zijh ziekte, een veneuze
vaatmalformatie. Diegene die dit boekje heeft meegenomen
om in de Klas te bespreken heeft zelf ook een bepaalde vorm
vah deze ziekte en wil graag aan jullie vitleggen wat het is
door dit boekje. Maar misschien heeft iemand hog een vraag

(zelf haam van het betreffende kind ophoemen)

Info voor de leerkracht: zo kan er door eventueel aanvullende vragen te stellen hog wat
meer duidelijk worden over specifieke aandachtspunten van de aandoening op de persoon
afgestemd. Of gewoon belangrijk dat de kinderen de mogelijkheid krijgen om hun vragen
te stellen en hun meningen fe viten. Op de volgende pagina staat informatie over veneuze
malformaties voor volwassenen!




Veneuze malfermaties

De meeste veneuze vaatmalformaties zijh al aanwezig bij de
geboorte. Maar ze kunnen zich ook pas later bij Kinderen

of bij volwassenen openbaren. Het is een afwijking van de
aders (venen). De aders zijh hiet goed aangelegd. Ze Kunhen
vitrekken/ opzwellen en daardoor problemen veroorzaken. De
doorstroming is iets trager in een veneuze vaatmalformatie
waardoor het bloed hiet shel genoeg wordt afgevoerd.
Hierdoor Kunnen bij grotere veneuze malformaties stolsels
ohtstaah die zwellingen en pijh veroorzaken. Veheuze
malformaties kunhen op de huid zitten (als een blauwige
vaatkluwen), maar ook in ahdere weefsels of orgaheh zitten.
Het zijh zeldzame aandoeningen.

Een veneyze vaatmalformatie groeit mee met een Kind;

echter door stuwing kunnen de zwellingen groter worden,

soms op- eh afgaand. Een van de behandelingen die mogelijk

is (zoals in dit boekje beschreven) is embolisatie

(zie: www.hecovan.nl). Door het inspuiten van aders met

bepaalde vloeistoffen (bijvoorbeeld alcohol) krimpeh deze
2‘! verkeerd aangelegde vaten. De zwelling wordt hierdoor



kleiner en de pijh wordt wat verlicht. Bij grotere veneuze
malformaties moet deze behandeling meerdere keren
plaatsvinden om resultaat te boeken. De embolisaties zijn
pijhlijk waardoor harcose hodig is. Soms moet ha de ingreep
gerevalideerd worden door middel van fysiotherapie. Ook
wordt vaak een steunkous aangemeten als het om ledematen
gaat; hiermee wordt stuwing/ zwelling en daarmee pijn
voorkomen of afgeremd.

Het is helaas vaak moeilijk of niet mogelijk om de grotere

veheuze malformaties weg te halen door middel van chirurgie.

Veheuze malformaties kuhhen toehame van Klachten
(zwelling/ pijn) geven door een verwonding (bijvoorbeeld
door een Klap te krijgen op de zwelling of bij vallen). Ook in
de puberteit treden door de hormoonveranderingen en het
effect hiervan op de malformatie soms meer klachten op.

Er is hatuurlijk veel onderzoek hodig om een beter medicijn
of behandeling te vinden die viteindelijk kans op genezing
biedt.
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De afgelopen jaren is bekend geworden dat bepaalde medicatie
(Sirolimus) zou kunnen werken om de Kklachten te verminderen
maar dit onderzoek staat hog ‘in de kihderschoenen’. Het moet
eerst veelvuldig getest en bekeken worden op complicaties en
bijwerkingen op langere termijn. Er is hog veel onderzoek (en
dus geld) nodig om dit verder te ontwikkelen. Lastig omdat
het een zeldzame aandoening is. Dus alle hulp is welkom en
hard nodig voor deze groep kinderen (dohaties, sponsoracties
eh leuke zelfbedachte acties!).

Meer ihformatie over vaatmalformaties en andere
gerelateerde vaataandoeningen vindt u op de site van
patientenvereniging Hevas: www.hevas.eu. U vindt hier ook de
expertisecentra in academische ziekenhuizen op het gebied
vah de deze aandoehihgen. U Kunt hier ook lid worden van

de patientenvereniging als uw kind een vaatgerelateerde
aahdoehihg heeft, donateur worden of eeh bedrag schenken
voor de kihdereh met veneuze vaatmalformaties.
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Kijk voor meer informatie op:
www.hevas.eu



