
Cees Smit, Anne Marie de Knecht van Eekelen: ‘Surviving hemophilia’ Uitgeverij 
Eburon, Utrecht 2020. ISBN 9789463012911  (Hemofilie/ Bloedziekten/ Hiv/ DES/ 
Informatief/ Medicijngebruik/ Voeding/ Zeggenschap/ED/AG) Zie ook: 
www.eburon.nl en https://smitvisch.nl/   
 
Soort boek/ziekte stijl: 
Engelstalig boek, autobiografie van Cees Smit, geschreven samen met Anne Marie de 
Knecht van Eekelen. Cees Smit leeft met Hemofilie en HIV en houdt zich o.a. al jaren 
bezig met belangenbehartigen voor patiënten. Aan de hand van zijn ervaringen als 
hemofilie, DES en Hiv patiënt wordt de ontwikkeling van medische zorg, 
behandelingen, bijwerkingen, leven met Hemofilie en nationale en internationale 
belangen behartiging voor patiënten geschetst. Een mooi overzichtswerk met het 
eigen levensverhaal als leidraad. Ook trekt hij paralellen met betrekking tot Covid 19, 
bij het zoeken naar de juiste behandelingen en medicatie. In het laatste hoofdstuk 
levert hij enige adviezen voor patiënten die keuzes moeten maken over 
behandelingen. 
 
‘Cees Smit was born with hemophilia almost seventy years ago. No one ever expected 
him to survive into adulthood, much less old age. He survived all stages of medical 
innovations, with both highlights and drawbacks, including contracting hepatitis and 
HIV through blood transfusion. Today he is a lobbyist for patients’ rights. Cees Smit’s 
life story is a history of hemophilia and of the AIDS epidemic. It is also a tribute to the 
medical professionals who have supported him and an homage to his fellow 
patients—most of whom have since died. It is for them that this history of 
hemophilia, hepatitis, and HIV is written.’ Bron: 
https://eburon.nl/product/surviving-hemophilia-2/  
 
Over de schrijvers:  
Cees Smit(1951) studeerde bedrijfseconomie aan de VU te Amsterdam. Hij heeft zelf 
hemofilie. Van 1987-1998 was hij coördinator van de Nederlandse Vereniging van 
Hemofilie-Patiënten. In 2003 kreeg hij een eredoctoraat voor zijn werk op het terrein 
van hemofilie, patiëntenparticipatie en medische biotechnologie. Hij is, op 
verschillende plaatsen, inmiddels 40 jaar actief in de patiëntenbeweging. Cees Smit 
schreef diverse boeken voor en over Hemofilie en patiëntenbeweging. Zie ook: 
https://smitvisch.nl/  en 
https://www.patientervaringsverhalen.nl/?pagina=Auteurs&Eersteletter=S  
 
Annemarie de Knecht –van Eekelen studeerde biologie en promoveerde in de 
geneeskunde. Zij werkt onder meer als universitair docent in de geschiedenis van de 
geneeskunde aan de Vrije Universiteit te Amsterdam 
  
Wat viel op:  
Hoe ontwikkelingen rondom Hemofilie, Hiv , DES gebruik en patiënten- 
belangenbehartiging worden besproken. Leidraad daarbij is het leven van Cees Smit, 
waarbij hij ingaat op bijvoorbeeld nieuwe ontwikkelingen, medicijnen en (gevolgen 
van) medicijngebruik, patiëntenbelangenbehartiging. Daarbij levert hij ook een 
aantal adviezen die van belang zijn voor iedere patiënt, wanneer het gaat om welke 
behandelingen al dan niet overdenken en krijgen. Maar ook algemener, de gehele 
zorg aangaande. 
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Citaten:  
Pag.25: ‘There was no effective treatment for hemophilia during the first sixteen years 
of my life. Because of that, I hardly survived some critical incidents in my youth.  
After a couple of these events, my pedeatrician Hofstra told my parents that the used 
diethylstilbestrol (DES hormone) to treat his other two patients with hemophilia.’ 
 
Pag.34: Ín the Hemophilia Clinic, on the afternoon of July 9, 1967, I had my first 
transfusion with cryoprevipitate. This was a miracle. What was it?’ 
 
Pag.92: ‘I saw the back-alley location, the donors from the lowest social class, and I 
heard the employees confirming my concerns.  For the parents of young 
hemophiliacs, it was shocking to see and realize that such people had caused the HIV 
problem in the hemophilia community.’ 
 
Pag.131: ‘Because of my extensive international contacts, I was approached early 1996 
by Masami Kobayashi, a Jaspanese interpreter living in San Fransisco. She wanted to 
visit the Netherlands with a group of Japanese lawyers to learn fom u show we 
handled the HIV issue.’ 
 
Pag. 215: ‘Stimulate independent research en designer drugs 
Finally regulatory authorities should start an independent investigationon the 
faculties and complications occuring with the designer drugs.’ 
 
Recensies/Extra: 
https://vimeo.com/466511400  
https://eburon.nl/en/product/surviving-hemophilia-2/  
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