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wat wij nog niet wisten
In mijn hand heb ik een foto waarop twaalf jonge mensen 
staan. Het plezier straalt van ze af. De foto dateert uit 1978 en 
is genomen aan de zijkant van Sporthotel Lavazè in de Itali
aanse Dolomieten. De groep jongeren staat in versgevallen 
sneeuw met een strakblauwe hemel als achtergrond. Het is 
een groep jonge mensen met hemofilie op wintersportvakan
tie. Ik ben één van hen. 
 De jaren zeventig waren voor mensen met hemofilie de pe
riode van onbegrensde mogelijkheden, de toekomst lag voor 
ons open. Wintersport was één van de dingen die binnen ons 
bereik was gekomen. Wat schaatsen is voor Nederlanders, is 
skiën en langlaufen voor Italianen. Vandaar dat een groep 
Italiaanse artsen in 1975 was begonnen met het organiseren 
van wintersportvakanties voor mensen met hemofilie. Ze 
vertelden erover op medische congressen, daar wilden de be
handelaren in Nederland meer over weten. Zo maakte ik in 
1976 mijn eerste buitenlandse reis naar Italië op weg naar 
Passo Lavazè, naar een avontuur op de lange latten.
 Die reis maakte de weg vrij voor een groeiende groep Ne
derlandse jongeren met hemofilie om aan deze vakanties 
deel te nemen. Naarmate de groep groter werd, gingen de 
noodzakelijke stollingsproducten voor hemofilie mee in een 
grote, lichtbruine box. In het hotel gebruikte iedereen deze 
stollingsproducten. Voor zijn profylaxe, bij het begin van een 
bloeding of uit voorzorg als iemand toch gevallen was.
 Wat wij niet wisten, is dat deze grote, lichtbruine box een 
bron van besmetting was waarmee niemand rekening had 
gehouden. De stollingsproducten in die box bevatten de vi
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russen die in de jaren erna tot grote problemen bij mensen 
met hemofilie zouden leiden. Namelijk hiv en het hepatitis 
cvirus. De virussen waarvan wij nog niets wisten.
 Begin 2022 ben ik weer in Passo Lavazè. De wind is guur, 
maar de zon straalt weer net zoals in 1978. Ik sta aan de zij
kant van het inmiddels hevig vervallen Sporthotel Lavazè dat 
niet meer in gebruik is. Met mijn Italiaanse vriend Italo del 
Pero, eigenaar van hotel Los Andes in Castello di Fiemme 
waar ik veel heb gelogeerd, haal ik herinneringen op aan de 
vele natuurrampen en ongelukken die zich in de Italiaanse 
Dolomieten hebben afgespeeld: twee kabelbanen die naar 
beneden zijn gekomen, een modderstroom die het dorp Stava 
vernietigde en drie jaar geleden een tornado die over een 
lengte van 60 kilometer de bossen in het Val di Fiemme en 
het Val di Fassa heeft verwoest.
 Een rare gewaarwording, die kaalslag in de bergen. Waar 
we vroeger omhoog reden tussen de bomen, rijden we nu 
door een lege vlakte. Onderweg staan we even stil om te kij
ken naar vier herten. Nu kunnen we ze zien, vroeger waren 
ze onzichtbaar tussen de bomen. We rijden door het weer op
gebouwde Stava, alleen staan de huizen en hotels nu wat ho
ger op de hellingen en niet meer in het dal.
 Tijdens de lunch laat ik de foto uit 1978 aan Italo zien. Ik 
vertel hem dat inmiddels zes van de twaalf mensen op de foto 
zijn overleden. Hij herkent er nog een paar uit de tijd dat we 
in zijn hotel logeerden. We halen herinneringen op aan de 
mensen die zijn overleden en aan hen die nog in leven zijn. 
We halen ook herinneringen op aan zijn broer Ulrico, die bij 
een autoongeluk omkwam en aan zijn familie. Enkele jaren 
na het overlijden van Ulrico heb ik van Italo een herdenkings
boekje getiteld Vecchia baita (= Oude berghut) gekregen ter 
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herinnering aan zijn broer. Het boekje werd gemaakt door 
zijn vrienden. Hun gezamenlijke liefde voor de natuur en het 
leven in de bergen komt terug in verhalen en gedichten. Eén 
van die gedichten ‘Vuur’ heb ik tijdens Allerzielen in 2001 
voorgelezen in de Amsterdamse Mozes en Aäronkerk. Tij
dens een herdenking van mensen die zijn overleden aan aids, 
aan andere aandoeningen, zoals kanker, en aan de verkeers
slachtoffers van de in Amsterdam beruchte ‘dode hoek’ on
gelukken. 
 Ik laat Italo achter in Cavalese, waar hij verder gaat met de 
restauratie van zijn middeleeuwse huis. Met een mondkapje 
op doe ik nog wat boodschappen. We zijn bijna aan het einde 
van een lockdown van bijna twee jaar met veel slachtoffers 
van het coronavirus coVid19. Weer heeft een virus de wereld 
getroffen. Het effect van dit virus op de samenleving hebben 
wij ditmaal allemaal mogen ervaren. Met de besmetting met 
hiv en het hepatitis cvirus hebben mensen met hemofilie en 
hun naasten vaak in eenzaamheid moeten leven. Misschien 
kan de actualiteit van coVid19 bijdragen aan het begrip van 
hoe het is gegaan met mensen met hemofilie die een virusbe
smetting opliepen door de behandeling met stollingsproduc
ten. De producten die juist bedoeld waren om hen een ge
woon leven te geven. In dit boek halen wij herinneringen op 
met betrokkenen, met mensen of hun nabestaanden die in 
het verleden een besmetting opliepen door hun hemofilie.

Hoofddorp, juli 2022
Cees Smit
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vuur
Koorts is het niet
Wat ik op de huid voel
Van mijn blozend gezicht
In deze lange avond
Die niet wil eindigen
In de hut op de bergen.

Het is het vuur dat brandt
Met het hout in mijn hart
En de wonden wist
Die het leven mij heeft toegebracht.

Dat vuur dat spreekt
Met luide stem
En brandt met hout
Illusies en hoop
Van mijn ziel
Die wacht op te veel antwoorden.
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Dat vuur dat schittert
In mijn vermoeide ogen
En levendig spettert 
Mijn sterke wil om te leven
Als schaduw op de muren.

Dat vuur dat ik liefheb
Maar dat langzaam sterft
En dooft in de as
Net als een leven zelf
Dat tevergeefs door de jaren heen
Is opgebrand.

Uit: Vecchia baita. Vertaald uit het Italiaans door Andrea Buzzi
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hemofilie, hiv, aids en hepatitis c

wat is hemofilie

Hemofilie is een stollingsstoornis. De bloedstolling is een 
complex proces waarbij opeenvolgende reacties van een groot 
aantal stollingsfactoren plaatsvinden. Als één factor ont
breekt stopt de reeks van reacties en ontstaat geen stolling. 
Vanaf de jaren zestig van de vorige eeuw worden deze facto
ren aangeduid met Romeinse cijfers. Bij hemofilie A is weinig 
of geen factor Viii (8) aanwezig, bij hemofilie b is dat factor ix 
(9). Daardoor kunnen spontaan inwendige bloedingen ont
staan in scharniergewrichten of spieren of na een trauma. 
Het zijn vooral deze interne bloedingen die gewrichten en 
spieren ernstig kunnen beschadigen en die levensbedreigend 
kunnen zijn. 

ErfElijkhEid
Hemofilie is een recessieve, geslachtsgebonden erfelijke ziek
te. Geslachtsgebonden betekent dat het gen gebonden is aan 
het xchromosoom. Mensen hebben 23 paar chromosomen, 
één van deze paren bestaat uit twee xchromosomen of uit 
één xchromosoom en één Ychromosoom. Met twee xchro
mosomen is iemand een vrouw, met één xchromosoom en 
één Ychromosoom een man. Een recessief gen is een gen 
waarvan het effect niet tot uiting komt als het andere gen van 
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het paar een dominant gen is. Het gen dat hemofilie veroor
zaakt, ligt op het Xchromosoom en niet op het Ychromo
soom. Een man met één recessief gen voor hemofilie heeft 
daardoor hemofilie. Een vrouw met één recessief gen voor 
hemofilie wordt een draagster genoemd. Hemofilie kan be
kend zijn in een familie, dan is de erfelijkheid duidelijk, 
maar het komt regelmatig voor dat bij een vrouw een spon
tane mutatie heeft plaatsgevonden. Zij is dan draagster, 
maar dat blijkt pas als ze een zoon met hemofilie heeft gekre
gen.

GradatiEs
Een draagster heeft in veel gevallen zelf geen stollingspro
blemen, omdat de functie van het afwijkende Xchromosoom 
door het andere Xchromosoom wordt overgenomen. Bij een 
deel van de draagsters gebeurt dat gedeeltelijk en heeft de 
vrouw een laag percentage stollingsfactor, meestal vergelijk
baar met milde hemofilie. Hemofilie kent een aantal grada
ties – ernstig, matigernstig en mild – en is afhankelijk van 
de hoeveelheid stollingsfactor in het bloed. Bij ernstige he
mofilie is dat minder dan 1 procent stollingsfactor Viii of ix, 
bij matigernstige hemofilie 15 procent en bij milde hemofi
lie 540 procent.

BEhandElinG
Voor de behandeling van hemofilie zijn verschillende merken 
stollingsproducten beschikbaar. Vroeger werd de stollings
factor uit menselijk plasma bereid, tegenwoordig zijn het al
lemaal recombinantproducten. De meest recente ontwikke
ling is de goedkeuring van een gentherapie voor hemofilie a.
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