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- Ik wil weer energie hebben, werken, lange wandelin-
gen maken, boodschappen doen, kortom: een nor-
maal leven leiden. Ik ben tensioﬁe nog maar 29 en
geen 80.

en, gesprekken en een

Ik startte die maandag in het spierkrachtprogramma.
Dit-omdat mijn spierkracht mede dankzij overvioedig

prednison-gebruik flink was verminderd. De behande-

ling werd kracht bijgezet door het toedienen van -
Nandrolon (ook wel bekend als de doping die sporters
gebruiken om hun prestaties naar een hoger niveau te
tillen). Vol verwachting stapte ik de eerste ochtend uit
de taxi..Omdat ik zo dichtbij woon en'met-de verzeke-
ring goed taxivervoer heb kunnen regelen, hoefde ik
gelukkig niet meer (zoals in de observatieweek) intern
te verblijven. lets wat revalideren naar mijn idee nog
zwaarder maakt; niet in je eigen vertrouwde omgeving
zijn. ‘Naast fitness zou ik onder meer kennis maken:
met beeldende therapie, ademhalingstechnieken en
ontspanningstechnieken. Daarnaast staan geregelde
bezoeken aan een digtist (vm;wﬁhg) en gesprekken met
de longarts op het programma. Het draait natuurlijk
allemaal om beweging, dus fitness onder begeleiding
van fysiotherapeuten is het allerbelangrijkst. Door de
spieren in mijn-borstkas op te rekken, hopen we te
bereiken dat de pijn afneemt en ik langzamerhand
weer (langdurige) inspanning zal kunnen leveren zon-
der lichamelijk ongemak. De bedoeling is in eerste
instantie 9 weken spierkrachttraining en daarna
9 weken conditietraining, wel cht langer afhankelijk
van hoe mijn hchaam reageeﬂ

Vijf verschillende apparaten in een uur, allemaal 4 sets
van 10 herhalingen en dat drie keer per week. Op ,
papier lijkt het niets voor te stellen. Ik kwam die eerste

VALIDE

fdelzng Longrevalzdatz‘e‘ 4T

p maandag 17 maart einde- :

-~terug

een puddmg in elkaar, k had
fs 's avonds niet meer kon
. TV kijken bleekfzelfs nog

< 2, week 3 en ook in week
erapeuten, buiten mijn -
ilﬁG's; ‘omdaﬁtﬁ ik toc’h ‘d

oepje mens geworden met
der energ:e dan in de vr— ,

g b 1 ik het aan te kaarten in mijn omge-
t was met moe luk want |edereen kon zien dat

*Je bent hier toch voor jezelf'?“ Ja, dacht ik. Dat is zo.
Ik ben hier voor mezelf. Ik besloot direct aan de bel te
trekken in de volgende vergadering.

Eens in de vier weken is er een vergadering van de

- patiént met alle behandelaars samen: Die kwam niets te
wvroeg: ik kon zo niet door.

Ik zou het alleen al niet gaan redden omdat sk mijn
hoop begon te verliezen. En hoop maakt dat pun en
ongemak netiets draagmker worden:

Na de vergadering voe cie ik me zo goed. Ik had alles
gezegd wat ik wilde zeggen. Ik had voor mezelf geko-
zen en ik had de touwt;es opnieuw in handen: voortaan
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naast zou ik vaker met de longarts spreken (dit mede
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meer ontstekingen bij weinig weerstand
en we moesten inderdaad de situatie niet
erger maken dan dat die is. Ook al rea-
geer ik grotendeels wel hetzelfde als de
andere longpatiénten op de afdeling, ik
heb in de eerste plaats toch SLE, en dat
mogen we niet vergeten. |k voelde me
echt gesterkt door het gebeurde. Ik was
weer optimistisch.

Twee weken later volgde eindelijk de
beoogde verandering ofwel doorbraak.
Van de een op de andere training was ik
's avonds lang niet meer zo moe en het
belangrijkste: die enorme pijn was weg. |k
kon het haast niet geloven. Ik was
inmiddels zo goed voorbereid op iedere
avond rustig liggen en vooral helemaal
niet bewegen dat dit gewoon als onwer-
kelijk overkwam, een mooie droom.

Een week later hoorde ik dat het kantje
boord was geweest voor wat betreft mijn
verdere revalidatie: de longarts had het
nog één a twee weken aan willen zien en
als dan de beoogde doorbraak niet was
gekomen, dan zou het programma
gestaakt worden wegens te groot risico
op verslechtering van de situatie. Ik ben
blij dat ik dit van te voren niet wist. Dan
had ik iedere dag ook nog in angst
geleefd. Dit lijkt soms wel mijn laatste
kans op een 'normaal’ leven.

Inmiddels ben ik bijna aan het einde van
het spierkrachtprogramma en stroom ik in
juni door naar het conditieprogramma.
Dat is waar het allemaal om draait: dit
deel van de revalidatie zal me (hopelijk)
weer energie en kracht geven. Wel wordt
het weer wachten op de doorbraak en dit
keer zullen de voorafgaande weken waar-
schijnlijk nog pijnlijker en zwaarder wor-
den dan de eerste keer. We zullen het
zien.

Wordt vervolgd in september.




