
DOOR ANNELIES VAN DER SANDEN

Kim en haar papa Bas, mama Linda en broer Chris zijn alle 
vier thuis, het is meivakantie. Lekker, koffie! En dan gaan we 
praten. Kim is niet verlegen en vertelt openhartig over de 
dingen die ze meemaakt door haar ziekte. Ze zit knus in een 
hoekje van de bank, haar lange benen in een wat vreemde 
knik onder zich gevouwen. “Zo zit ik lekker” zegt ze en ze 
laat zien wat ze allemaal kan met haar benen, polsen en 
vingers. 

Hypermobiel
Hypermobiel betekent overdreven beweeglijk. Op school 
heeft Kim steunringen om haar vingers, in haar sport-
schoentjes draagt ze stevige binnenschoenen, zodat ze niet 
door haar enkels zakt. Bij de eettafel staat een soort bu-
reaustoel op wielen. Hij is helemaal op maat gemaakt voor 
Kim en geeft vooral steun aan haar romp. Verder heeft ze 
ook artritis in haar knie waardoor lopen al gauw pijnlijk is 
voor haar. Dat is het gevolg van het syndroom Loeys-Dietz, 
een aangeboren bindweefselziekte waarbij de grote slag-
aders zijn aangetast, wat kan leiden tot verwijding (ook wel 
aneurysma genoemd) van de aders.

Genetisch bepaald
‘Gelukkig’ weet Kim van wie zij deze erfelijk overdraagbare 
aandoening heeft. Haar vader heeft het syndroom doorge-
geven aan zijn dochter. Hoewel Bas maar enkele verschijn-
selen heeft en verder geen last, vormt hij met Kim toch een 
soort team binnen het gezin. Ook haar veertienjarige broer 
Chris is onderzocht, maar hij heeft de ziekte niet, een hele 
opluchting. Stoeien met zijn zus mag Chris voorzichtig maar 
als het gezin een eindje gaat wandelen, zit Kim in de specia-
le buggy en dan dolt hij lekker met haar rond.

Het rijtje langs
Samen met Kim en Linda lopen we het hele lijstje ver-
schijnselen langs. Kim heeft er zeker negen van de bijna 
20: overstrekbare vingers, gewrichten en polsen, gespleten 
huig, scoliose, ruisje aan het hart, ingetrokken borstkas, pink 

gebogen naar andere vingers, tenen gebogen en erg be-
weeglijk. Kim draagt al ruim twee jaar een brace. Ze kan en 
mag geen sporten doen waarbij ze gemakkelijk kan vallen 
vanwege de verhoogde kans op inwendige bloedingen. Dus 
geen turnen of een contactsport. Kim beseft heel goed wat 
de gevolgen kunnen zijn als ze valt, maar dat maakt het niet 
minder moeilijk voor haar.

Rennen en kietelen
Zo mag ze bijvoorbeeld niet een stukje rennen. “Doe je dat 
helemaal nooit?” vraag ik. Kim denkt even na en antwoordt 
dan: “Ik kan het wel, ik doe het soms maar ik mag het niet 
te lang of te veel.” Waarmee ze precies samenvat voor wel-
ke dilemma’s ze zich dagelijks geplaatst ziet. Ook de brace, 
haar korset, is beslist niet altijd een pretje. Ze draagt hem 20 
uur op een dag. Daarover vertelt ze: “Ik weet wel dat het voor 
mijn eigen bestwil is, maar ik wil het niet!” Toch vinden haar 
ouders dat ze het heel goed doet. De brace gaat uit als ze 
uit school komt en om 20.00 weer om. Ze kan er goed mee 
slapen gelukkig. “Het is wel jammer dat ik haar niet meer zo 
lekker kan knuffelen en kietelen” zegt Linda, “ze is tenslotte 
nog mijn kleine meisje.”

Kim Bourgonje is 10 jaar, een tenger meisje 
met het zeldzame syndroom van Loeys-Dietz. 
Ze vertelt in haar eigen woorden hoe ze met 
deze beperking omgaat.

Kim Bourgonje: Een sterk meisje 
met een zeldzaam syndroom
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Op school
Geen probleem, daar gaat het prima. Kim heeft een spreek-
beurt gehouden en nu snapt iedereen het. Ze kent haar 
eigen lijf goed en regelt heel vaak dingen voor zichzelf. 
Bijvoorbeeld zo’n dag als de Koningsspelen. Dan overlegt 
ze zelf met haar juf wat ze het beste kan doen. Ook haar 
klasgenootjes weten niet beter, Kim is zoals ze is en hoort er 
bij als ieder ander. Als haar iets niet bevalt of iets niet lukt, 
dan zegt ze dat wel. Toch vindt ze het ‘heel erg stom’ dat ze 
deze aandoening heeft, want eigenlijk wil ze ‘gewoon zijn’. 
“Heel soms kan ik er gebruik van maken” lacht ze. Neem 
nou die keer dat de meester afscheid nam. Hij moest met 
een smoesje naar het sportveld gelokt worden. De kinderen 
spraken met elkaar af dat Kim op de grond zou gaan liggen 
en dat de anderen naar de meester zouden rennen. “Mees-
ter, kom gauw, Kim is gevallen.” En óf de meester gauw 
kwam en het eerste wat hij vroeg was “Heeft ze haar korset 
wel om?” 

Conditie
Jammer dat Kim zoveel dingen niet kan doen, daarom is 
haar conditie ook niet best. Een keer in de week gaat ze 
zwemmen. Laatst had ze fietsexamen en toen regelde Kim 
zelf dat ze een tijdje mocht uitrusten bij een van de posten 
bemand door een moeder. Na het laatste scoliosecafé is Lin-
da op zoek gegaan naar een fysiotherapeut die met Kim aan 
haar rugspieren traint. Daar is ze pas mee begonnen. Ook 
informeert ze nu naar kinderyoga in de buurt. En misschien 
is een elektrische fiets wel een uitkomst voor Kim?

Toekomst  
Wat de toekomst brengen zal is afwachten. De ouders hopen 
dat door het dragen van de brace de kromming binnen de 
perken blijft en Kim niet geopereerd hoeft te worden. Dat is 
in haar situatie extra belastend. Verder blijft ze goed onder 
controle bij de cardioloog en hopen ze allemaal dat de artri-
tis en de pijnklachten niet toenemen. Zodat ze toch zoveel 
mogelijk als een gewoon meisje kan opgroeien.

14 mei 2017. Moederdag. Volgens Wikipedia wordt Moe-
derdag gevierd ter ere van het moederschap. In gezinnen 
die Moederdag vieren staat deze dag in het teken van het 
verwennen van moeder. Ze krijgt veelal ontbijt op bed en 
cadeaus. Huishoudelijke taken moeten, voor zover dat niet al 
gedaan werd, door vader en de kinderen worden verricht.
 
Ik ben van mening dat het eigenlijk elke dag Moederdag zou 
moeten zijn. Zij behoort niet alleen op deze dag ontbijt op 
bed te krijgen. Misschien zelfs dan juist niet en wel op ande-
re dagen in het jaar. Gewoon spontaan, vanuit liefde en niet 
omdat het moet. Bovendien vind ik dat huishoudelijke taken 
sowieso niet alleen op moeder zouden moeten neerkomen, 
maar dat terzijde. 

Om mijn moeder te eren, wijd ik deze column aan haar. Ik 
weet nog goed hoe jij vanaf mijn vierde levensjaar samen 
met mij alleen ziekenhuis in en ziekenhuis uit ging toen be-
kend was dat ik scoliose had. Hoe jij je meer zorgen om mij 
maakte dan dat ik dat om mijzelf deed. Jouw zorgelijke blik 
toen mij de zoveelste nieuwe Boston brace werd aangeme-
ten. Jouw volhardendheid in het mij laten dragen van deze 
brace. En hoe jij aan het einde van mijn braceperiode hier 
wat losser in was en jij jezelf dat nog steeds kwalijk neemt. 

Niet doen! Ik vind het namelijk niet zo verwonderlijk dat ik 
als puberzijnde dat ding onder m’n bed gooide. Je hebt het 
immers zelf gezien. De rode plekken op mijn huid en de 
buikpijn die ik had waren het gevolg van dat harde en strak-
ke corset. Gelukkig worden die braces steeds beter gemaakt, 
al blijft het geen pretje.
 
Ik ben trots op de persoon wie ik nu ben, mét scoliose en dat 
is dankzij jou. Bedankt, moeder! Bedankt voor de allerliefste, 
allersterkste en allerbeste moeder die jij bent. Een inspiratie-
bron en een voorbeeld. Mijn superheld. Daar kan zelfs Clark 
Kent niet aan tippen. 
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