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Je bent ziek en je wordt niet meer beter.
Hoe reageer je als je die vreselijke
boodschap krijgt? En wat doet je
omgeving? Hoe zou het mdéten gaan?

Tips om ter harte te nemen.

ud-nieuwslezer en communicatieadviseur

Sander Simons (46) kreeg in maart 2008 te

horen dat hij longkanker heeft. De tumor was
al zo groot als een golfbal. ‘Ik dacht: nou, dit is het dan. Vette
pech. Maar mijn wereld stortte niet in. Ik wilde er goed mee
omgaan en dat betekende actief leven, blijven werken en van de
ziekte een project maken.” Doordat zijn longarts de aanvanke-
lijke diagnose — nog een jaar te leven — te pessimistisch vond,
herwon Sander zijn vechtlust. ‘Hij gaf me nog minstens vijf
jaar, waardoor ik besefte dat er genoeg was om voor te knok-
ken. En nu is de uitdaging om er tien jaar van te maken!’

Vanaf het begin is Sander open geweest. ‘Eens in de paar weken
informeer ik mijn directe omgeving per mail over mijn toe-

stand. Zo is iedereen op de hoogte.” Ook vertelde hij zijn
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TIPS VOOR DE OMGEVING

» Wees open over je gevoelens. Zeg het eerlijk als je bang
bent of niet weet wat je moet zeggen.

b Bied aan mee te gaan naar belangrijke medische gesprekken.
Twee horen, begrijpen en onthouden meer dan één.

b Bied hulp bij dingen die de zieke moeilijk kan, zoals
boodschappen doen, schoonmaken en koken.

b Laat (jezelf en) de zieke deelnemen aan het gewone leven:
ga uit eten of een dagje uit.

» Dring niet aan op gebruik van bepaalde medicijnen, op een
ingreep of alternatieve geneeswijzen.

» Zeg niet dat het allemaal wel weer goed komt. Dat weet
namelijk niemand.

» Onderhoud het contact. Als je persoonlijk contact niet

aankunt, stuur dan een kaartje.

TIPS VOOR DE ZIEKE

» Vertel hoe je je voelt, wanneer je graag alleen wilt zijn
en wat je van je omgeving verwacht.

» Zoek een uitlaatklep voor je frustraties.

» Dompel jezelf niet onder in zelfmedelijden en angst.
Denk aan positieve dingen, dan voel je je vaak beter.

> Wees aardig voor jezelf en anderen. Vraag jezelf wat voor

indruk je wilt achterlaten.

Bron: Susan Halpern — Hoe gaat het met je?

Omgaan met zieke mensen (Uitg. Sijthoff, 2004)

Sander Simons:
‘De uitdaging is om er
tien jaar van te maken!’
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verhaal in een uitzending van Vinger aan de pols. Dat leverde
uiteenlopende reacties op. ‘Sommige mensen zijn bang om
zelf kanker te krijgen. Die keren zich af en geven kritiek op
mijn openheid. Dat begrijp ik wel. De confrontatie is voor hen
te moeilijk.’ Daartegenover stonden honderden dankbare reac-
ties van mensen die nu ook open durven te zijn en bijvoorbeeld
in discussie durven te gaan met hun arts. ‘Ik vind het mooi dat

ik mensen op die manier iets kan geven.’

Afleiding

Sander heeft geen regels over hoe anderen met zijn ziekte moe-
ten omgaan. Wat hij prettig vindt, is als mensen laten merken
wat ze voelen en van tijd tot tijd contact zoeken. ‘Het is een
welkome afleiding als iemand je belt of mailt of gezellig een

avondje met je uit eten gaat. Vaak begint het gesprek met kan-
ker; daarna hebben we het over andere dagelijkse dingen. Zo
heb ik de kans om mijn gewone leven voort te zetten.’

Niet prettig vindt hij het opgedrongen krijgen van, vaak goed-
bedoelde, adviezen over alternatieve therapieén of over wat hij
wel en niet moet eten. Verder mag iedereen alles zeggen. ‘Dat
kan omdat ik zelf heel open ben en geen taboes wil rond mijn
ziekte.’

Sander wil graag blijven werken en hij plant zijn werk zo goed
mogelijk om de ziekte heen. Toch zijn mensen soms huiverig
om hem in te schakelen, uit angst dat hij ineens zou neerval-
len. ‘Maar intussen zijn mijn klanten wel aan het idee gewend;
mijn inkomen is terug op het oude niveau. Verder heb ik ervoor
gekozen om mijn communicatieadviezen meer te richten op de
medische wereld. Dat past nu op een logische manier in mijn
leven.’

Sander voelt zich sterk aangemoedigd door familie en vrien-
den. ‘Ze laten zeer regelmatig van zich horen. Ook krijg ik veel
aanmoedigingen van mensen die ik niet ken, vaak lotgenoten.
Dat is een enorme stimulans.” Wat ook een rol speelt, is dat
Sander zich niet beperkt voelt door de kanker. ‘Ik ben nu niet
minder gelukkig dan vroeger. Het leven is nog steeds mooi en
ik wil hier niet weg. Het is te vroeg om afscheid te nemen!’ De
primaire tumor in Sanders long is door experimentele medica-
tie intussen met 30 procent geslonken. B




Na jaren van fysieke klachten kreeg Janet Bouwmeester (30) te
horen dat ze aan de chronische auto-immuunziekte Lupus
lijdt. Toen haar klachten een naam hadden, voelde ze voorna-
melijk opluchting. ‘Ineens was het logisch dat ik als tiener
altijd zo hard hijgde en niet kon meedoen met gymlessen. Voor
mij en ook voor mijn omgeving was er eindelijk duidelijkheid.’
Nadat ze zich in de ziekte had verdiept, kwam pas het besef
hoe ernstig Lupus is en dat je eraan dood kunt gaan. ‘Toen
schrok ik wel. Toch heb ik me daar snel overheen gezet. Door
de juiste medicatie volgden goede jaren zonder grote complica-
aes

Lupus is een ziekte met pieken en dalen, afhankelijk van de
ontstekingen die de patiént krijgt. Na elk diep dal krabbelt
Janet er weer sterker bovenop, gedreven als ze is om er iets van
te maken. ‘Ik dank dat aan mijn aangeboren optimisme en
positivisme.” Onder vrienden en familie probeert ze gewoon
zichzelf'te zijn en niet ‘de zieke’. Aan de andere kant gaat ze

het onderwerp niet uit de weg; ze probeert er zo luchtig moge-

lijk over te praten. Of over te schrijven: nu ze niet meer werkt
als redacteur en communicatiemedewerker, houdt ze met veel
plezier haar eigen weblog bij (zie: http:|/members.home.nl[janet
bouwmeester/). Onder de naam Bankhanger J. vertelt ze over haar
ervaringen, over de emotionele achtbaan van het chronisch
ziek zijn en over hoe je met zieke mensen zou moeten omgaan.
‘Tk wil laten zien dat een chronische ziekte of een handicap
geen beperking hoeft te zijn voor je levensvreugde.’

Janet vond het erg moeilijk dat ze in de afgelopen twee jaar veel
hulp nodig had. ‘Maar hoe vervelend het ook is dat je niet meer
alles zelf kunt, het is fijn om te weten dat familie en vrienden je
steunen.’ Ze benadrukt dat het echt niet moeilijk is om met
zieke mensen om te gaan. ‘Je hoeft er alleen maar voor iemand
te zijn. Belangstelling tonen, een telefoontje of een kaartje stu-
ren en zorgen voor wat afleiding. Eigenlijk net zoals je met
ieder ander zou omgaan.’ En niet onbelangrijk: een beetje in-
leven in de ander. ‘Soms voelt iemand zich niet goed en zegt
een afspraak op het laatste moment af. Dat kan gebeuren, daar

moet begrip voor zijn.’
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Janet Bouwmeester:

‘De ziekte hoeft je
Hevensvreugde niet A
e beperken’
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Janet vindt het vervelend als mensen zeggen dat alles wel goed
komt. ‘Dat wil je niet horen — dat weet namelijk niemand. Ook
al is het goed bedoeld, iemand kan beter zeggen dat hij hoopt
dat er snel verandering komt in die rottige situatie.’
Overduidelijk medelijden is erg, maar aan de andere kant wordt
ook vaak vergeten dat ziekte en pijn chronisch kunnen zijn,
meent oud-jurist en -docent Ruud van Ling (62). ‘Eris in
Nederland geen enkel begrip voor ziekte. Ziekte is griep, daar
ben je zo weer vanaf, denkt men.’

Ruud werd in 2006 volledig arbeidsongeschikt verklaard van-
wege versleten knieén, een chronisch ontstoken slokdarm en
een chronisch spastische darm. Hij wilde het liefst een gewoon
leven leiden en blijven werken. ‘Het is niet leuk om achter de
geraniums te zitten en het gevoel te hebben uitgerangeerd te
zijn.!

Op goede dagen loopt Ruud een stukje door het park. ‘Dan
hoor ik de buren denken: de profiteur, wat is er nou helemaal

met hem aan de hand? Zij zien alleen de goede dagen.’ Ruud

Ruud van Ling:
‘We moeten zelf
ook eerlijk zijn’
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hoopt op een mentaliteitsverandering ten opzichte van chro-
nisch zieken. Bij de omgeving, maar ook bij de zieken zelf. ‘Als
ik in een rolstoel zit die mijn vrouw voortduwt, richt iedereen
zich tot mijn vrouw in plaats van tot mij. Ik zit wel in die stoel,
maar ik ben toch niet gek?’

Vaak neemt hij rustig de tijd om uit te leggen wat er met hem
aan de hand is. Als de kou uit de lucht s, is iedereen eigenlijk
heel begripvol. ‘Chronisch ziek zijn, is geen schande; het is
ongewild, ongevraagd en onverdiend. We zijn niet zielig. Maar
daar moeten we zelf ook eerlijk en open over zijn tegen de bui-
tenwacht. Eigenlijk is er nog een grote slag te maken.’
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