o
Mijn
kwaliteit
van leven

2220 mijnkwaliteitvanleven.nl
®e%e° laat zien waar goede zorg om draait



Mijn
kwaliteit
van leven




UITKOMSTEN

LEVENSGEBIED

LEVENSGEBIED

AAN DE SLAG

LEVENSGEBIED

LEVENSGEBIED

UITKOMSTEN

Inhoudsopgave

Voorwoord
Over leven met zorg

Gaan en staan waar ik wil
Britt Mollen

Albertha van der Velden
Ties van Brussel

Mijn tijd besteden zoals ik dat wil
Twan Klomp

Annemarie Nodelijk

Judy Koopman

0Oog hebben voor eenzaamheid

Mijn sociale contacten en relaties onderhouden

Cobi Ram
Veroni Steentjes

Mijn huis op orde houden
Jaap en Joosje Nugteren
Sara Ganpat

Regie over leven en gezondheid

12
14
20
24

28
30
36
40

44

48
50
54

60
62
66

72

LEVENSGEBIED

LEVENSGEBIED

AAN DE SLAG

LEVENSGEBIED

LEVENSGEBIED

UITKOMSTEN

LEVENSGEBIED

Mijn rol thuis vervullen
Trudy Hovens

René Corman

Familie Seleky

Rondkomen van mijn inkomen
De heer Stavinga
Sandra Moor

Ouderen aan het woord

Mijn werk (betaald of onbetaald)
Rick Brouwer

Anneke Simons

Jan Niessen

Een opleiding of cursus volgen
Esther Crombag
Denise Vanderbroeck

Volume x persoonlijk verhaal

Mijn persoonlijke verzorging
Martijn en Carly
Toos Blankers

Notities

Colofon

76
78
82
88

92
94
98

102

106
108
114
120

124
126
132

138

140
142
148

154
156




VOORWOORD

Voorwoord

Mijnkwaliteitvanleven.nl laat zien waar goede zorg om draait.

Met dat motto zijn we in 2014 gestart in een tijd waarin er veel

veranderde in de zorg. Directe aanleiding was de transitie van
de AWBZ. Patiéntenfederatie Nederland heeft het initiatief voor
Mijnkwaliteitvanleven.nl genomen, samen met onze partners
Mezzo, Per Saldo, Zorgbelang, KBO-PCOB, NOOM en leder(in).

Mijnkwaliteitvanleven.nl maakt kwaliteit
van leven bespreekbaar. Door het invullen
van de vragenlijst brengen mensen hun
eigen situatie in beeld. Zij geven aan hoe
zij hun dagelijks leven en gezondheid
ervaren en hoe zij hun omgeving en zorg
daarbij waarderen. Na het invullen van
de vragenlijst ontvangen deelnemers een
Persoonlijk overzicht waarin de antwoor-
den gebundeld worden.

Door aan Mijnkwaliteitvanleven.nl mee
te doen, dragen mensen tegelijkertijd
bij aan het verbeteren van de zorg door

bundeling van (anonieme) uitkomsten.

We brengen situaties en ervaringen in
beeld per gemeente, per regio en landelijk.
Zo ontstaat een beeld van hoe het met
mensen gaat en wat de effecten zijn van de
veranderingen in de zorg. Dit beeld delen wij
met beleidsmakers en bestuurders, zodat
zij waar nodig het beleid en organisatie
aanpassen aan de hand van de ervaringen
van mensen met een chronische aandoe-
ning, ouderen en mantelzorgers.

Het programma heeft zich in vijf jaar tijd
stapsgewijs doorontwikkeld. De instru-

mentele meerwaarde van de vragenlijst

en het Persoonlijk overzicht is daarmee
toegenomen. Inmiddels zijn er circa 55.000
deelnemers, die gemiddeld hun kwaliteit
van leven een 6,5 geven. Een duidelijke
thermometer.

Als Patiéntenfederatie Nederland geven

we een stem aan alle mensen die zorg nodig
hebben. Met Mijnkwaliteitvanleven.nl zijn

er een groot aantal ‘stemmen’ verzameld.
Een aantal verhalen vindt u in dit boekje.
Het zijn ervaringen die kunnen verwonderen,
inspireren en ontroeren. Heel sterk komt
naar voren dat mensen, in welke situatie
ook, op hun eigen wijze weten vorm geven
aan hun kwaliteit van leven.

Daarnaast krijgt u in een aantal artikelen
achtergrondinformatie over het programma:
hoe steekt het in elkaar, wat zijn opmerke-
lijke resultaten, feiten & cijfers en toepassing
in de ouderenzorg. Mijnkwaliteitvanleven.nl is
onder meer gebaseerd op 9 levensgebieden.

VOORWOORD

Elk levensgebied komt tussen de verhalen
en artikelen naar voren en biedt ruimte
voor individuele reflectie: wat gaat goed,
wat kan beter?

In onze visie op de patiéntenzorg in de
toekomst schrijven we: “In 2030 draait
de zorg om de kwaliteit van mijn leven.”*
Het programma Mijnkwaliteitvanleven.nl
heeft in de afgelopen vijf jaar laten zien
waar goede zorg om draait. En blijft dat
ook de komende jaren nog doen.

Dianda Veldman
directeur-bestuurder
Patiéntenfederatie
Nederland

* Uit het Visiedocument ‘Meer mens,
minder patiént’ (november 2018).




Over leven met zorg

Een grote groep mensen heeft de indruk dat passende hulp en/of

hulpmiddelen niet binnen hun bereik ligt. Veel mensen ervaren

de zorg in Nederland als ontoegankelijk en niet betaalbaar.

Dit is een zorgelijke uitkomst die haaks staat op de doelstelling

om zelfredzaamheid en participatie van mensen te vergroten.

Als mensen op meerdere levensgebieden
beperkingen ervaren, heeft dit negatieve

invloed op de ervaren kwaliteit van (dage-
lijks) leven en gezondheid. Het beinvloedt

onder andere de mate waarin mensen
tevreden zijn over hun leven, kunnen
genieten van hun leven, kunnen omgaan
met verandering en tegenslag en hoe zij
hun gezondheid in brede zin ervaren.

Beperkingen op een aantal levensgebie-
den, zoals ‘Gaan en staan waar ik wil’
en ‘Mijn werk (betaald of onbetaald)’,
kunnen vergaande invloed hebben op

andere levensgebieden. Bijvoorbeeld
het onderhouden van sociale contacten,
vervullen van de eigen rol thuis, rond-
komen van het eigen inkomen en de
(vrije) tijdsbesteding.

‘Je zou zelf moeten kunnen
bepalen hoe je je leven invulling
geeft en waar je hulp bij nodig hebt
als je een ernstige beperking hebt.’

‘Ik heb hulp nodig om de mantelzorg
minder zwaar te laten zijn. Ik ben nu
voor 55 tot 60 uur per week mantelzorger
gedurende 12 jaar. Dat breekt me op.’

‘Ik ben tevreden dat ik met 80 jaar mijn demente
partner thuis kan verzorgen met zelfgekozen
hulpverleners. Dat ik de regie in handen houd.’

We kunnen pas spreken over maatwerk als
de zorg en ondersteuning past bij degene die
het nodig heeft. Zonder in beeld te hebben
wat de situatie van mensen is, kan er geen
maatwerk geleverd worden. Er zijn binnen
het programma Mijnkwaliteitvanleven.nl
veel signalen dat maatwerk regelmatig
ontbreekt. Dit heeft negatief effect op
mensen en hun vertrouwen in de zorg.

Als mensen langdurig of veelvuldig met deze
situatie geconfronteerd worden, is de kans
groot dat de veerkracht van mensen eerder
afneemt dan toeneemt. Terwijl een grote
groep aangeeft best mogelijkheden te zien

om hun situatie te verbeteren, bijvoorbeeld
in de vorm van beter passende hulp en/

of hulpmiddelen. Dit biedt perspectief en
vraagt om oplossingsrichtingen op zowel
individueel als beleidsmatig niveau.

Elk verhaal en elke ervaring telt. Hoe meer
verhalen en ervaringen, hoe sterker de
boodschap. Het wordt dan mogelijk om
ervaringen te vergelijken, goede voorbeelden
in beeld te brengen en te sturen op betere
uitkomsten. Dit zal een positief effect
hebben op mensen, hun deelname aan de
samenleving en hun vertrouwen in de zorg.
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Belangrijkste uitkomsten:

® Het hebben van een chronische aandoening, ouder worden en/of de zorg voor
iemand uit eigen omgeving is vaak van invloed op meerdere levensgebieden.

® Bijna tweederde (63%) van de deelnemers ervaart op één of meerdere levens-
gebieden beperkingen ondanks de aanwezige hulp en/of hulpmiddelen.

® De helft van de mantelzorgers geeft aan dat zij met meer of andere hulp en/of
hulpmiddelen hun (vrije) tijd beter zouden kunnen besteden. Ditzelfde geldt voor
de levensgebieden ‘Gaan en staan waar ik wil’ en ‘Mijn sociale contacten en
relaties onderhouden’. Slechts 1 op de 7 mantelzorgers maakt echter gebruik
van mantelzorgondersteuning.

® De helft van alle deelnemers ziet mogelijkheden om met beter passende
oplossingen hun zelfredzaamheid, maatschappelijke participatie en/of kwaliteit
van dagelijks leven te verhogen.

® Redenen die deelnemers noemen waarom zij niet over beter passende hulp
of hulpmiddelen beschikken, hebben voor een belangrijk deel te maken met
betaalbaarheid en toegankelijkheid van zorg.

® Het ervaren van beperkingen op meerdere levensgebieden waarbij passende
hulp en/of hulpmiddelen ontbreken, heeft een negatieve invloed op de ervaren
kwaliteit van leven.

BRON: BELEIDSRAPPORT 2 MIJNKWALITEITVANLEVEN.NL, MAART 2016. DEZE RAPPORTAGE BEVAT
UITKOMSTEN VAN RUIM 10.000 DEELNEMERS IN DE PERIODE TOT EN MET DECEMBER 2015.

UITKOMSTEN

10.900 8.106 7% 4.062 7% 2.615 2%

alle deelnemers aandoening 65+ mantelzorg

60 8 65 8 6,1

6,2 Kwaliteit van leven in Nederland
Op basis van 10.900 deelnemers, december 2015 aandoening 65+ mantelzorg

Dagelijks leven: (I 64/100

Gezondheid: 63/100

Omgeving: 67/100

53/100




LEVENSGEBIED

@ “ Gaan en staan waar ik wil ﬂ

Binnenshuis en buitenshuis mobiel zijn,
eventueel met hulp en/of hulpmiddelen.

Wat gaat goed?

Locaties veilig bereiken om te doen
wat voor mij belangrijk is.

Bewegingsvrijheid hebben om te gaan
en staan, waar en wanneer ik wil.

Wat kan beter?

“Na jarenlang

intensief revalideren ===

kan ik steeds

meer zelf.”

2

13




BRITT MOLLEN

Interview en fotografie
Sandra Willemen en Tom van Limpt

‘Mijn vader
heeft in mijn rolstoel
door het huis rondgereden om
te kijken wat handig was. En hij i‘l
heeft met een binnenhuisarchitect —
die zelf in een rolstoel zit
slimme oplossingen
bedacht.’

BRITT MOLLEN

“Steeds zelfredzamer
door slimme
oplossingen”

Zes jaar geleden liep ik door een verkeersongeval ernstig hersen-
letsel op en raakte ik in coma. Toen ik weer bij bewustzijn kwam,
moest ik alles opnieuw leren. Na jarenlang intensief revalideren
kan ik steeds meer zelf en woon ik in mijn eigen appartement,
aangrenzend aan de woning van mijn ouders.

Op 10 november 2011 fietste ik na een spannend voor mijn ouders, want de artsen

stagedag naar huis, toen ik werd aan- wisten niet of ik het zou overleven. Na een

gereden door een auto. Ik weet helemaal week of twee mocht ik van de intensive care

niets meer van die dag. Mijn ouders heb- naar de medium care van het ziekenhuis.

ben me later verteld wat er is gebeurd. Ik was medisch uit coma, maar nog in vege-
tatieve toestand. Dat betekent dat ik nog

Ik lag in coma en werd naar het ziekenhuis nergens op reageerde.

in Tilburg gebracht. Vanwege flinke bloe-

dingen in mijn hersenen moest ik ’s nachts Revalidatietherapie

meteen geopereerd worden. Er werd een Om weer bij bewustzijn te komen, heb ik
stukje schedel weggehaald om de druk op 14 weken het zogenaamde VIN-programma
de hersenstam weg te nemen. Dat was heel (Vroege Intensieve Neurorevalidatie) gevolgd

15
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BRITT MOLLEN

bij revalidatiecentrum het Leijpark in
Tilburg. Dat is een speciale behandeling
voor kinderen en jongeren tot 25 jaar met
ernstig hersenletsel. Hierbij kreeg ik zin-
tuiglijke en later ook cognitieve prikkels
toegediend, zogenaamde stimuleringen,
om mijn bewustzijn naar een hoger niveau
te brengen. Mijn ouders en broer verbleven
in die periode in het naastgelegen Ronald
McDonald Huis, want ze wilden dicht bij
mij zijn. Ze mochten veel therapieén bij-
wonen en werden nauw bij het revalidatie-
proces betrokken.

Toen ik na 14 weken weer volledig bij
bewustzijn werd verklaard, besefte ik niet
meteen wat er was gebeurd. Dat is later
pas gekomen. Blijkbaar beschermden
mijn hersens me tegen een te grote schok.
Op dat moment dacht ik vooral: ik zie

wel. Ik herkende mijn familie wel meteen.
De therapeuten lieten me foto’s zien en

ik moest dan bijvoorbeeld zeggen ‘dat is
opa, dat is mijn broertje’. Toen ik nog

niet kon praten, knikte ik ja of nee.

Blijven leren

Na de VIN-therapie mocht ik door naar
een revalidatie-afdeling voor kinderen
en jongeren. Daar leerde ik nog verder.
En dat doe ik nog steeds. Nu met thera-

pieén dichter bij huis. Ik ga 2 keer per
week naar krachttraining en 1 keer per
week naar hydrotherapie. Ook komt er
wekelijks een ergotherapeute thuis met
mij oefenen. Zij zegt altijd: ‘met Britt is
het nooit saai!’. Ik wil telkens nieuwe
dingen leren en zorg voor verrassingen.
Als gevolg van het hersenletsel heb ik
coordinatieproblemen met mijn handen,
armen en benen. Toch loop ik inmiddels
alweer met een rollator en ben ik zelfs aan
het oefenen met fietsen. Het liefst zou ik
ooit weer kunnen autorijden. Kort voor
het ongeluk had ik mijn rijbewijs gehaald.
Nu brengen mijn ouders me meestal weg
of ga ik met Taxbus.

Slimme woning

Voor het ongeluk woonde ik op kamers in
Schoonhoven, waar ik in het 3e jaar van

de opleiding tot goudsmid zat. Nu woon

ik weer bij mijn ouders, maar wel in mijn
eigen appartement. We hebben allebei een
eigen voordeur en kunnen binnendoor naar
elkaar toe. Eigenlijk zijn we dus buren.

In 2013 zijn we hierheen verhuisd. Ons
oude huis had niet zoveel mogelijkheden
voor aanpassingen. Daarom hebben mijn
ouders een boerderij aan de rand van het
dorp gekocht en verbouwd.

Mijn vader heeft in mijn rolstoel door
het huis rondgereden om te kijken wat
handig was. En hij heeft met een binnen-
huisarchitect die zelf in een rolstoel zit
slimme oplossingen bedacht. Alle deuren
in huis zijn schuifdeuren, zodat ik er
gemakkelijk met mijn rolstoel door kan.
Mijn badkamer is zo ingericht dat ik zelf
kan douchen.

Mijn ouders zorgen wel dat ze in de buurt
zijn. De keuken heeft een elektrisch blad,
dat in hoogte verstelbaar is. Ook de oven
is heel bijzonder: de bodemplaat kan naar
beneden bewegen, zodat ik er vanuit mijn
rolstoel zelf bijvoorbeeld broodjes op kan
leggen.

‘Ook voor het
sieraden maken bedenkt
mijn vader handige hulp-

middelen, zoals een speciale

klem op mijn werkbank.

Hierdoor heb ik 2 handen

vrij om mijn sieraden te
kunnen bewerken.’

Zelfstandiger

Mijn ouders en ik doen nu nog veel
samen, maar de bedoeling is dat ik steeds
zelfstandiger word. Ik weet heel goed
wat ik wil, maar kan mijn wensen niet
altijd zelf uitvoeren. Mijn ouders kijken
dan hoe ze mij daarbij kunnen helpen.
Hun uitgangspunt is dat ik zelf mag
bepalen.

Zo ging dat ook met de inrichting van mijn
appartement. Ik wilde bijvoorbeeld graag
zelf glas-in-loodramen maken voor de deur
in mijn woonkamer. Mijn ouders hebben mij
toen gestimuleerd een ontwerp te maken en
hebben iemand gezocht voor de uitvoering
ervan. Ook wilde ik graag zelf de ramen

en deuren open en dicht kunnen doen.




BRITT MOLLEN

Mijn ouders hebben de timmerman opdracht
gegeven om de klinken zo laag te plaatsen
dat ik er vanuit de rolstoel bij kan.

Ook voor het sieraden maken bedenkt mijn
vader handige hulpmiddelen, zoals een
speciale klem op mijn werkbank. Hierdoor
heb ik 2 handen vrij om mijn sieraden te
kunnen bewerken. In mijn rechterhand heb
ik meer kracht, links is mijn motoriek beter.
Sinds een tijdje maak ik weer sieraden van
eigen ontwerp, maar niet dezelfde dingen
als eerst. Een goudsmid uit het dorp komt
me helpen.

Erop uit

De vrienden en vriendinnen die ik eerst
had, zie ik een stuk minder. Ik ga nu 1 keer
in de maand iets leuks doen met twee
achternichtjes, vanuit mijn pgb. We gaan
dan bijvoorbeeld naar een musical of een
modeshow. Of we gaan met de honden de
bossen in, tegenwoordig ook met mijn
eigen hondje Molly. Zij is echt mijn maatje.
Verder ga ik 2 dagen per week naar
Zorgatelier Buiten in Lage Mierde, voor
creatieve dagbesteding.

Ook zit ik met mijn broer bij een carnavals-
vereniging. Ik help mee met het ontwerp
van de carnavalswagen en krijg een eigen

plekje en taak bij de optocht. Als ik de kroeg
in ga, zoeken mijn ouders een relatief rustige
plek uit met goed bereikbare toiletten. Ook
zorgen ze ervoor dat ik niet te laat naar huis
ga en goed uitslaap.

Energie verdelen

Tijdens carnaval komen er natuurlijk veel
prikkels bij me binnen, alleen al door de
muziek. Veel mensen met niet-aangeboren
hersenletsel (NAH) kunnen harde geluiden
niet goed verdragen. Bij het zorgatelier
moeten de telefoons bijvoorbeeld op stil
staan. Voor mij hoeft dat niet, ik kan er
beter tegen.

Toch merk ik de laatste tijd dat ik veel moe
ben. In het begin rustte ik iedere middag een
uurtje, later deed ik dat niet meer. Ik dacht
dat ik het allemaal wel aankon. Ik ben nu
met mijn ergotherapeute aan het kijken waar
ik energie van krijg en wat energie kost.

Mijn verhaal

Het is niet de eerste keer dat ik mijn verhaal
vertel. Ik ben zelfs al op televisie geweest,
bij De Wereld Draait Door University. Ik sta
ook in het boek Mijn kind in coma van het
revalidatiecentrum. Ik vind het fijn om mijn
verhaal te vertellen, omdat ik mensen dan
kan laten zien wat er allemaal mogelijk is.

“Sinds een tijdje
maak ik weer
sieraden van
eigen ontwerp.
Een goudsmid
uit het dorp
komt me helpen.”
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ALBERTA VAN DER VELDEN

“Mantelzorgen

Tekst en fotografie
Alberta van der Velden en Fleur Kooiman

™

LR

<

'
ENES ﬂ-;
tot 3 juli 2009 mijn
mantelzorger. Hij deed de I
boodschappen, hielp met het I'
huishouden en douchte mij. |
Nu Ben thuis woont, ben ik f_-( _

zijn mantelzorger.’

terwijl je een
spierziekte hebt”

Bij mij is in 1976 de spierziekte Myotone Dystrofie vastgesteld.

Dit is een langzaam progressieve spierziekte waardoor ik rolstoel-
afhankelijk ben. Daarbij heb ik vaak pijn, ben ik gauw moe en

moet ik heel goed opletten waaraan ik mijn energie verbruik.
Mijn partner, Ben, was tot 3 juli 2009 mijn mantelzorger.

Ben deed de boodschappen, hielp met
het huishouden en douchte mij. Op 3 juli
in 2009 kreeg hij een herseninfarct.
Daardoor is hij nu rechtszijdig verlamd.
Rolstoelgebonden. Hij heeft een niet
aangeboren hersenletsel (NAH) en daar-
door weer cognitieve problemen.

Bijna 13 maanden heeft hij doorgebracht
in een ziekenhuis, revalidatiecentrum en
verpleeghuis. Die tijd dat hij niet thuis
woonde, vergde voornamelijk door het

heen en weer reizen veel van mij.
Ondanks dat het niet ver was, heb ik
daaraan veel problemen met mijn rug
en nek overgehouden.

Omdat Ben veel in het huishouden deed,
heb ik meteen bij de Wmo een indicatie
voor huishoudelijke hulp aangevraagd.
Als ik dit niet had gedaan en ik daarbij
ook niet elke dag extra rust had genomen,
had ik dit niet kunnen volhouden.

21
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ALBERTA VAN DER VELDEN

Mantelzorger
Nu Ben thuis woont, ben ik zijn mantel-
zorger. Mantelzorgen bestaat niet alleen
uit zorgen dat hij zijn natje en droogje
krijgt. Ook dat ik dingen in gemakkelijke
woorden en zinnen aan hem probeer uit
te leggen of iets aan anderen vertel,
omdat ik hem beter kan volgen.

Sommige handelingen neem ik over. Een
pijntje of iets wat kriebelt probeer ik te
verhelpen. Ik regel dat een rolstoeltaxibus,
die niet op komt dagen, toch komt. En ik

ga achter een flexobed aan omdat de zorg
zwaarder wordt. Bij erge onrust in de nacht
probeer ik Ben rustig te krijgen. Als dat niet
lukt bel ik midden in de nacht de bereikbare
dienst omdat door de gevolgen van die
onrust Ben een extra wasbeurt nodig heeft
en zijn bed verschoond moet worden.

Tijd en prioriteit

Vaak krijg ik het advies tijd voor mijzelf te
nemen. Eens weg te gaan. Alleen, ons leven
ziet er anders uit dan mensen zich wellicht
beseffen. Er is twee keer per dag, langer dan
een uur, iemand van de zorg aanwezig in
huis. Zelf heb ik twee keer in de week fysio.
En op de dagen dat Ben naar de dagbege-
leiding is, hebben we twee dagdelen in de
week een huishoudelijke hulp. Dan zijn er
één of twee dagdelen in de week mantel-

zorgers die mij met andere dingen helpen.
Daar tussendoor wat andere afspraken.
Blijft weinig tijd voor mijzelf over. En als
ik dan tijd heb, dan schrijf ik graag dingen
van mij af, lees ik veel, leg een puzzel of
haal slaapuren in.

Door de spierziekte die ik heb, betekent een
dagje weggaan dat ik veel energie verbruik,
naderhand pijn heb en duizelig ben. Daar-
door kan ik Ben dan niet goed helpen. Door
die spierziekte is het voor mij ook niet echt
gemakkelijk om een paar dagen ergens naar
toe te gaan. Ik kan bijvoorbeeld niet zonder
een hulpmiddel uit bed komen. En ik heb,
net als Ben, ook persoonlijke zorg nodig.

Een maatje

Eind vorig jaar was een heftige tijd. Ik werd
erg moe, geirriteerd en daardoor mopperig.
Omdat Ben door de onrust vaak slapeloze
nachten heeft, werd de schuld bij hem
gelegd. Maar zelf had ik niet de indruk dat
dit door de onrust van Ben kwam. Ik zocht
het probleem bij mijzelf want ik was ook
geirriteerd en mopperig als hij goed sliep.

Ik heb gesprekken aangevraagd bij een
instantie die sociaal-maatschappelijke
diensten verleent. Uit die gesprekken kwam
dat ik mij teveel aan anderen aanpas, mij

te flexibel opstel en daardoor iemand
nodig heb waarmee ik de dingen kan
bepraten. Ja, dat mis ik erg. lemand die
wil en kan luisteren naar de problemen
die wij hier tegenkomen. Maar wie kun
je vertrouwen, wie kan dat aan, wie wil
dat? Ik ben daarom aangemeld voor een
maatjesproject hier in onze gemeente.

Het is de bedoeling dat mijn maatje samen

met mij op zoek gaat naar mogelijkheden

om wat meer dingen te verwerken en naar

mijn eigen zin te doen.

‘Als ik dan tijd
heb, dan schrijf ik
graag dingen van mij

af, lees ik veel, leg
een puzzel of haal
slaapuren in.’

In principe gaat het mantelzorgen mij
verder goed af. Ik hoop dat ik het nog lang
vol kan houden. Het vraagt wel veel van mij,
veel energie, geduld en regelwerk. Ik doe
het met liefde. En ik kan het volhouden door
de professionele zorgverleners met daarbij
de huishoudelijke hulp en mantelzorg.

En als mijn maatje van het maatjesproject
mij dat brengt wat de bedoeling is, zal ik
ook wel weer minder gauw geirriteerd zijn.
En anders leg ik gewoon weer een legpuzzel
op tafel. Heerlijk rustig en rustgevend.
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TIES VAN BRUSSEL

‘Ik kan mijn knie
niet buigen en heb een
aangepaste schoen. Als kind
heb ik veel in het ziekenhuis
gelegen. Het is een heel
kunstwerk. We zijn nu
31 operaties verder.’

Interviewle
Romi

TIES VAN BRUSSEL

“Uit dit been ben
ik gegroeid”

Ik leef zo eenvoudig mogelijk. Geen moderne apparatuur, alleen een

klein analoog tv’'tje, magnetron en waterkoker. De wc doorspoelen

doe ik met het water dat ik opvang in een teiltje en mijn huis versier

ik met kleurrijke spulletjes die ik heb gevonden of gekregen. Het zijn

allemaal herinneringen.

Ik geef het leven kleur en zet mijn positi-
viteit in om het welzijn van andere mensen
te verbeteren. Ik ben pas 83 jaar maar ik
ben altijd bezig met de jeugd. De jeugd

en eigenlijk mensen in het algemeen, zijn
heel waardevol. Positief denken en zijn is
mijn motto.

Een stijf been

Tijdens de oorlog heb ik een ongeluk gehad.

Ik was toen 10 jaar en liep tijdens het voet-
ballen een verwonding op aan mijn been.

De zorg was toen natuurlijk alles behalve
optimaal. Ik liep een bloedvergiftiging op
en iedereen was er van overtuigd dat ik
het niet zou halen. Het leven loopt zoals
het loopt en ik kwam er wonder boven
wonder weer boven op. Met een stijf been
weliswaar.

Ik kan mijn knie niet buigen en heb een
aangepaste schoen. Als kind heb ik veel
in het ziekenhuis gelegen. Het is een heel
kunstwerk. We zijn nu 31 operaties verder.
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TIES VAN BRUSSEL

Ik zeg altijd: uit dit been ben ik gegroeid.

Ik heb mij hierdoor niet laten tegenhouden.
Zo fietste ik tien keer naar Lourdes. De zorg
in Nederland is prima. Ook ik kwakkel wel
eens met mijn gezondheid. In het zieken-
huis heb ik geen moeite met de moderne
omgeving, zolang de arts maar menselijk
blijft.

De buurt

Ik woon in een huurhuis vlakbij een basis-
school. Elke dag ga ik naar buiten en dan
praat ik met iedereen. Met een prikstok
verzamel ik het afval in de buurt. Zo blijft
de wijk schoon en de sociale contacten zijn
mijn verdienste. Tijdens het prikken draag
ik een pet met een button met ’40’ er op.
Kinderen vragen dan altijd ‘Bent u pas 40?!
Ook mijn grote schoen is vaak onderwerp
van gesprek.

< ‘Met een prikstok
verzamel ik het afval in %

' de buurt. Zo blijft de wijk

schoon en de sociale

o
;T
~

s

contacten zijn mijn
verdienste.’

Daarnaast verzamel ik pennen voor

het goede doel. De mensen uit de buurt
weten dit en komen regelmatig een tasje
afgeven. Het lopen wordt wel een beetje
minder, maar ik stop tussendoor regel-
matig. Dat geeft ook weer meer ruimte
voor een gesprek.

Het huishouden

Mijn vrouw (67) en ik hebben de taken een
beetje verdeeld. Zij doet de was, ik hang
hem op en leg het in de kast. Zij kookt en
doet dit geweldig. Met zijn tweeén redden
we het nog prima. Over de toekomst denken
we niet teveel na. Als ik alleen was zou ik
mijn slaapkamer naar beneden verplaatsen.
Nu heb ik toch wel de stiekeme hoop dat
mijn vrouw mij straks naar boven takelt,
haha. Aanpassen kan altijd nog.

Viva la vida, oftewel: leve het leven!

“Het lopen wordt wel
een beetje minder,
maar ik stop regel-
matig. Dat geeft ook
weer meer ruimte
voor een gesprek.”
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LEVENSGEBIED

‘ ‘ Mijn tijd besteden zoals ik dat wil

- Dagindeling, weekindeling en tijds- Wat gaat goed?
besteding zoals past bij mijn leefritme.

- Balans tussen rust en activiteit,
Inspanning en ontspanning.

- Tijd hebben voor zaken die voor
mij belangrijk zijn.

Wat kan beter?

“Het heeft
even geduurd, maar
inmiddels durf ik hulp
te vragen als ik ergens

niet bij kan.”

2
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“Bewegingsvrijheid

Interview en fotografie
Sandra Willemen en Tom van Limpt

‘Ineens zat ik
hele dagen stil. Met een
gestrekt been, vanwege
de artrose in mijn

inleveren”

Tot een paar jaar geleden vloog ik als piloot en als toerist nog de

hele wereld rond. Door gezondheidsklachten heb ik binnen één jaar

tijd afstand moeten nemen van lopen, fietsen, autorijden en vliegen.

Momenteel schrijf ik een boek over mijn ervaringen als piloot.

Mijn hele leven heb ik gevlogen. Ik begon
op mijn 14e met zweefvliegen en werkte
25 jaar als piloot en luchtfotograaf voor de
politie. Ook met mijn vrouw Mirella stapte
ik regelmatig in het vliegtuig, om weken-
lang te gaan backpacken in de jungle. We
hadden allebei een goede baan en gezond-
heid, dus we konden het ons gemakkelijk
veroorloven.

In een paar jaar tijd is onze situatie drastisch
veranderd. Mijn baan werd opgeheven, waar-
door we financieel flink moesten inleveren.

Ik wilde graag kostwinner blijven, maar
kreeg ineens ernstige reumatische klachten.
Ik bleek verschillende soorten reuma te
hebben, waaronder reumatoide artritis.
Noodgedwongen verruilde ik de cockpit
voor een rolstoel.

Stilzitten

Ineens zat ik hele dagen stil. Met een
gestrekt been, vanwege de artrose in mijn
linkerknie. Waarschijnlijk heeft dit trombose
veroorzaakt in mijn linkerbeen, met een
zogenaamde ruiterembolie als gevolg.
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Dit is een levensgevaarlijke vorm van
longembolie, waarbij een stolsel de
longslagaders van beide longen volledig
afsluit.

Volgens de artsen moet ik blij zijn dat ik

het heb overleefd. En in zekere zin ben ik

dat ook wel. Toch voelt het een beetje alsof
ik verplicht blij moet zijn. Het wringt dat ik
bij een eerdere opname gewoon naar huis
ben gestuurd, terwijl ik hevige pijn had.
Achteraf blijkt dat de radioloog een afwijking
had gezien op de longfoto. En dat ik meer
dan 20 longinfarcten heb gehad.

Bovendien heb ik continu pijn, ondanks de
cocktail van pillen die ik wekelijks slik en de
morfinepleisters. Door de combinatie van
klachten conflicteert de medicatie. Ik loop

‘Binnen de l
kortste keren kregen we N}

alle benodigde hulpmiddelen.‘

Een schuifdeur tussen de
keuken en de gang, een elek-
trische deur voor de badkamer
en aanpassingen voor &
in de douche.’

bij zes verschillende specialisten, die alle-
maal tegengestelde dingen beweren.
Binnenkort gaan we naar het Academisch
Ziekenhuis van Maastricht voor een second
opinion. Daar wordt multidisciplinair overleg
gevoerd. We hopen dat dit iets oplevert.

Doe-het-zelvers

Sinds maart 2017 wonen we in dit
appartement, boven een zorgcomplex in
Helmond. Op de 1e en 2e verdieping zit
een verpleegafdeling voor ouderen, met
daarboven gewone appartementen.

Mijn vrouw kwam met het idee om hierheen
te verhuizen. Zowel met het oog op onze
financiéle situatie als mijn verslechterde
gezondheid. Ik zag het in eerste instantie
niet zitten. Ik vond mezelf veel te jong om
op zo’n plek te gaan wonen.

Ik vond mezelf ook helemaal niet hulp-
behoevend. Tijdens een gesprek met een
psycholoog kwam ik tot het besef dat ik wel
hulp nodig had. En dat het ook voor mijn
vrouw heel pittig was. Niet alleen mentaal,
maar ook fysiek. Toen ik thuis kwam te
zitten had ze haar goedlopende praktijk
als schoonheidsspecialiste verruild voor
een baan in loondienst. Alles kwam nu

op haar neer, ook in het huishouden. En
daarbovenop kwam nog de zorg voor mij.

Toen we hier een paar maanden woonden,
besloot Mirella contact op te nemen met
het Wmo-loket. We hebben nooit onze
hand opgehouden, losten altijd zelf onze
problemen op. Toen ik de ruiterembolie
kreeg, dacht Mirella er niet eens aan om
112 te bellen. In plaats daarvan heeft ze
me eigenhandig de auto in gesleept en
naar de huisarts gebracht.

Hulpmiddelen

Nu hebben we toch echt hulp nodig.
Gelukkig werden we meteen heel goed
geholpen bij het Wmo-loket. Binnen de
kortste keren kregen we alle benodigde
hulpmiddelen. Een schuifdeur tussen de
keuken en de gang, een elektrische deur
voor de badkamer en aanpassingen voor
in de douche.

De volgende stap is om ook hulp in te
schakelen voor mijn verzorging. Daar voel
ik veel weerstand tegen. Misschien ben
ik wat conservatief: ik wil me niet door
een vreemde laten verzorgen. Als ik nou
80 was dan zou ik het wel kunnen accep-
teren. Ik heb bij steeds meer dingen hulp
nodig. En sinds een tijdje heeft Mirella
zelf ook klachten in haar been.

Bewegingsvrijheid

Ik vind het moeilijk om te accepteren dat

ik door de reuma zo beperkt ben in mijn
bewegingen. Vrije tijd en hobby’s heb ik niet
meer. Die tijd heb ik nodig voor eenvoudige
zaken als boodschappen doen. Ik laat de
hond uit en geef de planten water. In koffie
zetten ben ik ook heel goed, haha.

Maar het fijne snijwerk met koken lukt
niet meer, vanwege de pijn in mijn handen.
Ik draag braces om mijn handen open te
houden. En ik gebruik een handige grijper
om vanuit mijn rolstoel dingen te kunnen
pakken die anders buiten mijn bereik
liggen.

Door mijn scootmobiel heb ik een stuk
vrijheid teruggekregen. Ik kan nu weer naar
de supermarkt. Soms hebben mensen wel
commentaar op mijn scootmobiel. Dat ze




TWAN KLOMP

die dingen hier toelaten, hoor je dan. Maar
meestal zijn mensen heel behulpzaam. Het
heeft even geduurd, maar inmiddels durf ik
hulp te vragen als ik ergens niet bij kan.

Ik ga ook weleens op bezoek bij mijn dochter
in Eindhoven met mijn scootmobiel. Naar
mijn zoon in Tilburg moeten we met de auto,
dat is een uur rijden. Met mijn gestrekte
been is dat niet handig. Een aangepaste bus
staat zeker op ons verlanglijstje.

Inmiddels heeft Twan de uitslag
gekregen van de onderzoeken in
Maastricht. Hij blijkt geen reuma te
hebben, maar dunnevezelneuropathie:
een vrij onbekende chronische
pijnaandoening. Om te leren omgaan
met de pijn is hij verwezen naar

een psycholoog, een psychiater

en een revalidatiearts. Ook krijgt

hij binnenkort waarschijnlijk een
elektrische rolstoel.

Boek

Ik heb 25 jaar inspectievluchten uitgevoerd
voor de politie. Bijna niemand weet wat ik

in die tijd gedaan heb. Daarom heb ik een
boek geschreven over mijn ervaringen,

dat binnenkort wordt gedrukt. Voor mijn
kinderen en kleinkinderen, maar ook als een
stukje verwerking van een letterlijk bevlogen
periode.

‘Door mijn scoot-
mobiel heb ik een stuk
vrijheid teruggekregen.
Ik kan nu weer naar de

supermarkt.’

“Vrije tijd en hobby’s

heb ik niet meer.

Die tijd heb ik nodig
voor eenvoudige
zaken als de

hond uitlaten en

boodschappen doen.
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“Creativiteit kent
geen beperkingen”

bij mijn oma. Zij heeft
me achter de naaimachine

gezet en bleef net zo lang staan

tot ik begon. Dat is wel een
schop onder mijn kont
geweest. Op mijn 23ste werd er een goedaardige hersentumor geconstateerd.

Na het verwijderen van deze tumor verloor ik voor het grootste
gedeelte mijn zicht. Het leek er op dat ik mijn droom om in de mode
te werken op moest geven. Toch lukte het me om door te zetten.

In 2007 zat ik in het 4e jaar van mijn mijn oogzenuw. Die raakte bekneld waardoor
opleiding modevormgeving aan de mode- mijn zicht langzaam achteruitging. Ik raakte
academie in Rotterdam. Ik liep stage in blind aan mijn rechteroog en slechtziend
New York bij modeontwerper Daryl van aan mijn linkeroog. Ik was zo verdrietig!
Wouw en assisteerde bij zijn shows. In
het najaar werd een goedaardige hersen- Droom
tumor geconstateerd. Ik werd meteen in Mijn leven stond compleet op zijn kop.
het ziekenhuis opgenomen en geopereerd. Niets was meer vanzelfsprekend. Alleen
Ik had totaal geen idee wat me te wachten naar de hoek van de straat lopen ging niet
stond. meer. Mijn zelfvertrouwen was helemaal
weg. Al van jongs af aan wilde ik een kleding-
.- — i : Na verloop van tijd drukte een overvloed winkel met zelf ontworpen kleding beginnen.
Interview.en fotografj'.e- s / ’ ] aan wondvocht in mijn hersenen te lang op Zowel in het binnen- als buitenland.
Fleur Kooiman N J ; -,

R
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Vanaf mijn 10e zat ik al achter de naai-
machine. Mijn arts deed niet eens moeite
om het subtiel te brengen: ‘Een baan in de
mode kun je nu wel vergeten.’ Daar ging
mijn droom. Ik kon alleen nog maar huilen.

Stimulans

Mijn vrienden en familie hebben me altijd
gestimuleerd om door te gaan. Ze hebben
me er echt doorheen gesleurd. Ik kon ze
midden in de nacht bellen. ‘Niet opgeven,
gewoon proberen’, zeiden ze. |k ging
herstellen bij mijn oma. Zij heeft me
achter de naaimachine gezet en bleef net
zo lang staan tot ik begon. Dat is wel een
schop onder mijn kont geweest.

Eigen label

Ik heb een intensief revalidatietraject
doorlopen bij Koninklijke Visio Het Loo Erf.
Het lukte om tijdens deze revalidatie mijn
eindcollectie voor de modeacademie af te
maken en een modeshow te geven in Grand
Café Engels. Daarna ben ik begonnen met
het ontwerpen en maken van tassen onder
mijn eigen label ‘AnnieStijl’.

Op dit moment

Mijn zelfgemaakte tassen zijn in verschil-
lende winkels in Rotterdam te koop. 1k
heb een webshop en een eigen winkel

in Rotterdam waar ik tassen, sieraden

en accessoires verkoop. Hier leid ik ook
stagiaires op. Daarnaast geef ik workshops
aan blinden en slechtzienden en organiseer
ik modeshows. Ik geniet er intens van. Het
is zo fijn om zo actief met mijn passie bezig
te zijn.

Ik wil mensen inspireren met mijn verhaal.
Daarom werk ik ook als motivational speaker.
Dit zou ik graag in ziekenhuizen willen doen.
Ik miste zelf tijdens mijn ziekteperiode
gesprekken met ervaringsdeskundigen om

te vertellen dat je echt heel weinig kunt.

Er kwamen wel jehovagetuigen aan mijn

bed, maar verder niets. Ik werd gewoon naar
huis gestuurd.

De liefde

Mijn vriend kent me uit mijn goedziende
periode. Ik ken hem al 18 jaar en we
hebben nu acht jaar een relatie. We zijn
na het ziekenhuisverblijf meer naar elkaar
toegegroeid.

Hij is geduldig en dat is fijn, want hij moet
soms rekening met me houden. Ik vind het
lastig dat ik geen auto kan rijden. Hij rijdt
vaak voor mij. Dat vindt hij niet erg. Ik zou
graag zelf boodschappen doen, maar dat
kost me te veel energie. Dus die haalt hij.

In beweging
Ik daag mezelf graag uit. Ik loop één keer in
de week hard met een team Running Blind en
één keer met een buddy. We lopen met een
koord en mijn buddy geeft aan wat er moet
gebeuren. Het is fijn om te merken dat ik
steeds meer kan. Ik heb ook een passie voor
salsadansen. Op de dansvloer kan ik even
mijn oude ik zijn zonder beperkingen. Dat is
de reden dat ik een aantal jaar geleden ben
gestart met de organisatie van danscursus
Blinde liefde voor salsa. Ik huur dansleraren
in die de lessen geven. Daarmee leren

‘Ik maak tassen
onder mijn eigen label
‘AnnieStijl’. Ik heb een webshop
en een eigen winkel in Rotterdam.

Hier leid ik ook stagiaires op, geef

ik workshops aan blinden en
slechtzienden en organiseer
ik modeshows.’

andere blinden en slechtzienden dansen.
We bestaan nu vijf jaar. Ik word zo blij
als ik hun enthousiasme zie.

De toekomst

Ik zou graag Blinde liefde voor salsa
naar Utrecht brengen. En ik droom er
van om volgend jaar aan de Amsterdam
Fashion Week deel te nemen met vijftig
blinde modellen. Een mooie, gelikte
show met tassen door blinden en slecht-
zienden gemaakt.



JUDY KOOPMAN . N, JUDY KOOPMAN

“Confronterend en
bevestigend”

Bij een vergadering voor Stichting Onder Dak Gehandicapten-

. : beraad Dronten, waar ik voorzitter van ben, hoorde ik over
Ik zou iedereen

die te maken heeft met Mijnkwaliteitvanleven.nl. Het leek me interessant om mee
zorg aanraden de vragenlijst | te doen en sinds de zomer van 2015 heb ik vijf keer de basis-
in te vullen en het Persoonlijk
overzichtdatjenahet YO vragenlijst ingevuld en twee keer een themavragenlijst gericht
invullen krijgt, te op mensen met een chronische aandoening.
gebruiken.’
In 1992 kreeg ik de diagnose Multiple Persoonlijk overzicht
Sclerose (MS). Dat was een hele schok, Het Persoonlijk overzicht is voor mij
want niemand kon voorspellen hoe de soms confronterend, soms bevestigend.
ziekte zou verlopen. Gelukkig herstelde Ik gebruik het overzicht vooral om te
ik goed. In de loop der jaren kreeg ik er reflecteren of ik iets aan een situatie kan
telk