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	Voorwoord 

	 

	Met beide wielen op de grond gaat over hoe ik mijn weg heb gevonden in mijn leven met beperkingen en welke handvatten ik zelf (ook nu nog steeds) daarbij inzet. Het is ontstaan vanuit steeds terugkerende onderwerpen op mijn blog, waar ik graag eens een mooi geheel van wilde maken. Daarbij wilde ik wel iets meer kunnen bieden dan op mijn blog Salamistinkt.nl. 

	 

	Met dit boek wil ik mijn ervaring delen als aftakelende docent met hEDS en handvatten bieden aan mensen die door chronisch ziek zijn of andere (fysieke) beperkingen steeds maar weer moeten inleveren en toch vooruit willen blijven gaan. Ook als het werken niet meer gaat.

	Waar andere boeken zich vaak richten op de zelfhulp kant, zonder dat de schrijvers zelf de ervaring hebben, of juist wel de ervaring hebben, maar niet verder gaan dan het delen van hun verhaal, wil ik in dit boek wel die combinatie maken. Achterliggende theorieën die ik als docent en pedagoog al kende, hielpen mij om het grotere plaatje te zien en een focus te kiezen. En waar ik voorheen voor mijn studenten op zoek ging naar passende werkvormen en methodes om ze verder te helpen, heb ik dit ook gebruikt om voor mezelf alternatieven te vinden wanneer mijn lijf steeds keihard op de rem trapte.

	 

	Maar om van het schrijven van korte blogs de overstap te maken naar een boek, was wel even heel iets anders. Of je je lezers nu voor een paar minuten wil boeien en informeren, of voor een x aantal bladzijdes lang. Het vraagt weer andere schrijfvaardigheden waarvan ik nog niet wist of ik ze wel bezat. Dat blog was wel waar ik mee begon: het verzamelen van blogteksten die ik in het boek wilde verwerken. En dan vervolgens stukken tekst toevoegen of juist weghalen om er een lopend chronologisch verhaal van te maken. En daarna weer alles helemaal omgooien en opnieuw beginnen met schrijven.

	 

	 



Inleiding

	 

	De titel geeft al een beetje aan waar dit boek voor staat. Vóóruit blijven gaan. Niet stilstaan. Niet met beide benen op de grond, maar met beide wielen, omdat ik daar nou eenmaal steviger op sta. Gewoon lekker nuchter, maar dan wel aangepast en met de nodige hulpmiddelen. Het was niet mijn bedoeling om met een zweverig hulpboek te komen, maar juist een praktische handreiking waar mensen zich situaties voor kunnen stellen en er zelf ook mee aan de slag kunnen gaan als zij hier zelf ook tegenaanlopen. Want je krijgt nogal wat dilemma's voorgeschoteld als je (ineens) met een chronische aandoening of fysieke beperking te maken krijgt.

	Hier en daar is er toch even een wheely gemaakt. Even de voorwielen los van de grond, soms is dat even nodig om een drempel te kunnen nemen. Een stukje boven de situatie staan, blijven hangen om te bepalen of iets wel zinvol is. En vanuit die wheely kom je of die drempel over, of je draait je heel snel om en kiest een ander pad. 

	Daarbij is het absoluut niet nodig om zelf rolstoelgebruiker of chronisch ziek te zijn om dit boek te lezen. Wat niet is, kan altijd nog komen. Nee, dat is heus niet iets wat ik iedereen toewens. Maar een feit is het wel: of het nou om jezelf of een ander gaat, iedereen kan iets overkomen en gehandicapt raken. Er zijn zo'n twee miljoen mensen in Nederland die een beperking hebben. Al die mensen zijn de moeite waard om je in te verdiepen en in te leven in wat er nodig is om samen te leven of samen te werken.

	 

	Dit boek bestaat uit twee delen, welke los van elkaar te lezen zijn. In deel 1 vertel ik mijn verhaal, hoe ik door een chronische aandoening steeds meer moest inleveren en aanpassen in mijn werk, tot het echt niet meer ging. Niet helemaal in chronologische volgorde, maar aan de hand van thema's en bijbehorende dilemma's waar ik steeds weer tegenaan liep. Dat ging echt niet altijd van een leien dakje en achteraf gezien had ik misschien ook andere keuzes kunnen maken. Ik neem je mee in dat proces, wat jij weer mee kan nemen naar je eigen situatie of die van een ander, om je bewust te worden van valkuilen en zwakke plekken, maar vooral van de mogelijkheden die je in kunt zetten om vooruit te komen.

	In deel 2 laat ik je zien hoe je een plan kunt opstellen om je leven met een beperking of chronische aandoening zinvol in te richten. Ik gebruik daarbij onderdelen die mij ooit in verschillende situaties zijn aangereikt of die ik zelf ontdekte en die mij verder hielpen.

	Tussendoor zijn er stukjes theorie, visies en andere mijmeringen te lezen, welke voor mij behulpzaam waren in het leren omgaan met mijn fysieke beperkingen.

	 


Deel 1: Hoe mijn loopbaan door EDS spaak liep

	 




	Hoofdstuk 1 Aanpassen en omschakelen

	 

	'Misschien moet je maar gewoon een baan zoeken waar je geen rolstoelen hoeft te duwen.’

	 

	Even een flink stuk terug in de tijd. 

	Zeventien jaar was ik toen ik begon als woonbegeleider bij verstandelijk gehandicapten. Ja, dat was best jong. Dat kwam doordat ik met mijn mbo-opleiding was gestart met een overgangsbewijs van drie naar vier vwo. Daarnaast was ik ook nog een vroege leerling en ik had al een vaste baan voordat ik mijn mbo-diploma op zak had. 

	Ik wilde zo snel mogelijk op mezelf gaan wonen, dus al het werk pakte ik aan. Zeker in het begin kwam dat vaak op achtenveertig uur per week en dat eerste jaar heb ik geen enkele vakantiedag opgenomen. Ik dacht dat ik de hele wereld aankon. Want al wist ik wel dat ik hypermobiele gewrichten had en geen topsporter was, echt serieuze klachten had ik niet in mijn jeugd. Er zat te veel rek in mijn gewrichtsbanden, waardoor deze overstrekten.

	Ik had vrijwel meteen een vast contract (en maakte meer uren dan zou moeten), maar geen vaste werkplek. Bij nog niet opgevulde vacatures, zwangerschapsverlof of langdurig zieken vulde ik het gat op voor zolang het nodig was. Dat varieerde in periodes van drie maanden tot een jaar, op allerlei verschillende groepen en met allerlei verschillende doelgroepen. Met kinderen of volwassenen, een lichte of ernstige verstandelijke beperking, soms ook met agressief gedrag. 

	En op een gegeven moment had ik de doelgroep gevonden waar ik echt mijn hart aan verloor: cliënten met een ernstige meervoudige beperking. Zij brachten het beste in mij naar boven. Ze konden niet praten, maar lieten mij voor hen praten. Ze konden niet zelfstandig eten, drinken of zichzelf wassen, maar voelden zich vertrouwd genoeg om mij dat te laten doen. 

	Ik vond het fysiek zware werk heerlijk om te doen, had aan het einde van de dag echt het gevoel dat ik wat gedaan had. Om ze te leren kennen en begrijpen, zonder dat zij de woorden hadden om dit aan te geven, zag ik als een uitdaging.

	 

	Maar al snel kreeg ik last van pijnlijke gewrichten en instabiele polsen. Collega’s hadden ook weleens pijn, dus in eerste instantie dacht ik dat het er gewoon bij hoorde. We hadden ook belabberd slechte materialen. Een tillift die niet elektrisch omhoogging, maar die je met de hand omhoog moest draaien en waarbij je de poten met een harde trap pas uit elkaar kreeg. De ene rolstoel had een afwijking naar rechts, de andere een afwijking naar links en zie dan maar eens met twee rolstoelen tegelijk de cliënten naar de dagbesteding te brengen. Mijn rug was een stuk sterker dan mijn polsen, dus liet ik de tillift vaker staan en tilde cliënten tot vijftig kilo gewoon zelf. Van de rolstoel naar de douchebrancard en terug, of van de rolstoel naar het waterbed in de woonkamer en vaak liep ik zelfs met een cliënt in mijn armen van de slaapkamer naar de badkamer.

	Op een gegeven moment ben ik er toch maar mee naar de huisarts gegaan, die me weer doorverwees naar een orthopedisch chirurg. Toen deze mijn polsen bekeek, zag hij in eerste instantie niets bijzonders. Ja, ze waren behoorlijk flexibel, maar er was niks kapot aan. Aan het einde van het consult gaven we elkaar een hand, waarbij mijn pols flink knakte. Dat was toch niet helemaal in orde en dit was nog wel mijn goede pols, links was nog veel gammeler. 

	Er werden vervolgens toch nog even röntgenfoto’s gemaakt van beide polsen die door de orthopeed even in de uiterste stand gehouden werden. Nu was er wel duidelijk te zien dat er veel te veel ruimte was en mijn polsen half uit de kom lagen. 

	Hij adviseerde me een andere baan te zoeken waarbij ik geen rolstoelen hoefde te duwen en ik mocht terugkomen als mijn pols echt helemaal uit de kom lag. Via de fysiotherapeut kreeg ik een polsbrace en oefeningen en dat was het dan. 

	 

	Het duurde wel even voordat ik van baan wisselde. Het was lastig iets op te moeten geven, terwijl ik het daar juist zo naar mijn zin had en me nuttig voelde. Eerst wilde ik maar de overstap maken van wonen naar dagbesteding. Want als mijn werk niet grotendeels om het verzorgen van volwassen cliënten zou gaan, zou dat vast veel schelen voor mijn polsen. Dat viel toch een beetje tegen. Want ook bij de dagbesteding waren er volop verzorgingsmomenten en tilde je de cliënten uit de rolstoel voor een zwem- of snoezelactiviteit. 

	Misschien moest ik dan maar wat breder kijken. Niet per se bij mijn favoriete doelgroep en niet per se bij dezelfde stichting. Dus begon ik als oproepkracht bij de ene stichting, met daarnaast drie dagen in de week bij de andere stichting waar ik een vast contract had. Daar bovenop bezocht ik om het weekend een meisje met een verstandelijke beperking, waar ik eerder ook mee gewerkt had. Vergeleken met het werken op een woonvoorziening vond ik het zo’n enorme luxe om elk weekend vrij te zijn, dat ik dat als vrijwilliger ben gaan doen. Gewoon met z’n tweetjes leuke dingen ondernemen, voor mij zonder druk om mijn aandacht te moeten verdelen over de hele groep en voor haar iemand die er speciaal voor haar was, terwijl andere kinderen in het weekend naar hun ouders gingen.

	 

	Bij elkaar heb ik vier jaar in de gehandicaptenzorg gewerkt, in woonvoorzieningen en dagbesteding. En nog acht jaar als vrijwilliger. Het diploma dat ik had, was breed genoeg om er als onderwijsassistente mee aan de slag te gaan. Dat voelde toch een beetje als een stap terug. In de gehandicaptenzorg draaide ik groepen zelfstandig, werkte andere collega’s en stagiairs in en als onderwijsassistente lag de verantwoordelijkheid veel meer bij de leerkracht. 

	Op zich had ik het goed getroffen in mijn baan als onderwijsassistent. De basisschool waar ik werkte was net begonnen met een voorschoolprogramma, waarbij ik als tutor in groep 1 en 2 ingezet werd om kinderen te begeleiden die moeite hadden met de Nederlandse taal. Mijn tijd verdeelde ik over de drie kleuterklassen en het begeleiden van kleine groepjes, waarbij ik zelf mijn rooster maakte.

	 

	Er is me weleens gevraagd waarom ik me op dat moment niet al liet afkeuren, toen het duwen van rolstoelen niet meer ging. Dat was iets waar ik niet eens over na had gedacht of over na wilde denken. Ik was begin twintig, had nog mijn hele leven voor me. En met het brede diploma wat ik had, had ik ook nog mogelijkheden om ergens anders te werken. Werken was sowieso belangrijk, het maakte me onafhankelijk. En ik wilde aan mijn ouders bewijzen dat het pad dat ik voor mezelf had uitgestippeld (waar ze het in eerste instantie niet zo mee eens waren) voor mij de beste route was en ik op die manier iets kon bereiken. 

	In de jaren dat ik in de gehandicaptenzorg werkte, heb ik me nooit ziekgemeld vanwege de pijn. Dat was gewoon geen optie. Pijn hoorde nou eenmaal bij zwaar werk en als het echt niet meer ging, dan moest ik zelf voor een alternatief zorgen voor ik het bijltje erbij neer gooide. 

	Jong en onervaren als ik was, was ik ook gewoon niet zo op de hoogte van wat er mogelijk was en waar je hulp kon krijgen als het werken fysiek te zwaar werd. Ik was geen lid van een vakbond, was niet verzekerd voor arbeidsongeschiktheid en met de wisselende teams waar ik werkte, was er geen leidinggevende die mij in de gaten hield. En bij mijn ouders durfde ik al helemaal niet aan te kloppen, want het was mijn eigen keuze om zo jong het huis uit te gaan. Dus vond ik ook dat ik het zelf maar moest oplossen, dat kon ik heus wel allemaal.

	 

	Ga ik echt weer starten/stoppen met een opleiding?

	 

	Nog voordat ik de overstap maakte van de gehandicaptenzorg naar het basisonderwijs was ik al begonnen met de pabo. Ik had me er al op voorbereid dat het werken als onderwijsassistent een tijdelijke functie was en een opstap naar het leraarschap. Zelf de verantwoordelijkheid voor een groep hebben leek me stukken beter dan een leraar assisteren met ideeën over onderwijs waar ik me niet in kon vinden.

	Vier dagen werkte ik als onderwijsassistent bij de groepen 1/2 en één dag als pabo-stagiaire op dezelfde school, maar dan in groep 4. En daar ontdekte ik dat het basisonderwijs toch niet helemaal mijn ding was. Alhoewel de collega's van de peuterspeelzaal en groepen 1/2 me wel als volwaardig collega zagen en me betrokken bij alles, zagen de collega's in de andere groepen me als een groentje die zich vooral niet moest bemoeien met hoe zij lesgaven. 

	Halverwege de pabo stopte ik en besloot ik wat anders te gaan doen. Ik was er niet van overtuigd dat collega's me na het behalen van dat pabo-diploma wel voor vol zouden aanzien. En ook op andere stagescholen zag ik mezelf niet op de lange termijn werken. Te veel eilandjes en te weinig samenwerken. 

	Na het stoppen met de pabo begon ik weer met een deeltijdopleiding. Niks doen en blijven hangen als onderwijsassistente zag ik niet zitten. Ik wist dat ik meer kon dan dat en wilde dat bewijzen. Het werd de opleiding pedagogiek met daarbij een tweedegraads lesbevoegdheid. Daarmee zou ik in het mbo les kunnen geven, bij de opleiding waar ik zelf ooit begonnen was en waar ik een stukje liefde voor het vak van begeleider in de gehandicaptenzorg kon overdragen. Laten zien wat ik kan en mezelf nuttig maken voor anderen.

	 

	Jaren later (in 2011) begon ik met een masteropleiding (Leren & Innoveren). Ik wist van tevoren dat dit wel zwaar zou zijn, maar vond het toch belangrijk om dit te kunnen doen. Inmiddels was ik fysiek flink achteruitgegaan en wilde niet dat mensen mij zouden zien om wat ik niet meer kon, maar om wat ik allemaal nog wel kon. En ook nu ik het nog kon. Het was voor mij iets om achter de hand te hebben om meer kanten op te kunnen, wanneer ik nog meer beperkt zou worden door mijn fysieke klachten. 
Op het moment dat ik me inschreef voor die opleiding, had ik goede afspraken gemaakt wat betreft mijn rooster en was ik redelijk stabiel wat betreft mijn pijnklachten. Dat waren voor mij wel voorwaarden om de opleiding te kunnen doen en ik had ook niet het idee dat ik het nog heel veel langer kon uitstellen, want ik wist niet hoe hard ik achteruit zou gaan.

	 

	Ik weet dat sommigen mij weleens als impulsief zagen wat betreft studiekeuzes. Vwo en pabo niet eens afgemaakt, zomaar ineens met een andere pittige opleiding naast werk starten. Maar heel impulsief ging dat ook weer niet, daar maakte ik bewuste afwegingen bij. In de eerste plaats wel om zo snel mogelijk mijn werkomstandigheden aan te laten sluiten bij mijn behoeften en mogelijkheden. Zelfstandig en onafhankelijk zijn, voor vol aangezien worden door anderen. Meer verantwoordelijkheden, meer salaris en daarbij fysiek minder zwaar werk. Daar had ik wel een paar jaar overbelasten voor over als het me dan ook zou opleveren dat ik daarna in rustiger vaarwater terecht zou komen.

	Soms vraag ik me weleens af hoe het had kunnen lopen als ik gewoon vwo af had gemaakt en daarna een studie was gaan doen waarbij ik meteen op mijn plek zat. Maar hoe weet je zo jong en zover van tevoren wat je plek is? Als ik nooit in de gehandicaptenzorg had gewerkt, had ik ook nooit het idee gehad om dat mooie vak aan anderen over te willen dragen. Als ik niet eerst zelfstandig groepen draaide, was ik misschien niet zo kritisch naar de visie van leraren en gewoon een volgzame assistent. Maar hoe lang had ik dat volgehouden?

	 

	Nu mijn eigen kinderen die studiekeuzes maken, zie ik ook weer hoe weinig je dat kunt sturen op die leeftijd. Ik kan wel zeggen dat ze niet in dezelfde valkuil als hun moeder moeten stappen, niet voor een fysiek zware opleiding kiezen als je weet dat je de gare genen van je moeder hebt. Maar eigenwijs als ze zijn, kiezen ze toch hun eigen pad. 

	En waar ik me als ouder altijd bewust was om mijn kinderen niet te veel te pushen, niet te veel mee te geven dat prestaties belangrijk zijn, ben ik daarbij dan weer in de valkuil gestapt om ze daarin soms iets te los te laten. En op zich heb ik er wel vertrouwen in dat er genoeg verstand in hun koppies zit om hun loopbaan bij te sturen als dat in de toekomst nodig is. Alleen hoop ik dat ze daarbij iets verstandiger zijn dan ik en dat doen voor ze hun lijf slopen.

	 

	Combinatie werk – studie – gezin

	 

	Bij de start van mijn studie pedagogiek was ik zwanger van mijn eerste dochter. Nadat ik moest stoppen in de gehandicaptenzorg omdat ik geen rolstoelen meer mocht duwen, had ik al bedacht dat het duwen van een kinderwagen op een gegeven moment ook te zwaar zou worden. En mijn man (toen nog vriend) en ik hadden al een paar jaar een stabiele relatie en waren allebei toe aan deze nieuwe stap samen. Best jong, maar wel heel bewust. Of nou ja, misschien stapte ik er wel wat naïef in wat betreft de aanslag op je lijf als er negen maanden een kindje in groeit en er ook nog eens uitgeperst moet worden. Ik had geen idee van wat normaal was aan fysieke ongemakken en waar ik terecht kon voor hulp of aanpassingen. Ik vogelde het zelf wel uit allemaal. En op zich was ik in die tijd nog best fit, dus viel het wel mee. Dacht ik. Tijdens die zwangerschap kreeg ik er onder andere knieklachten bij, die na de zwangerschap ook niet meer weggingen. De blijvende schade aan mijn pols zorgde ervoor dat het me veel pijn kostte om mijn dochter te verzorgen. Ik leverde in op dingen die ik leuk vond om te doen, om maar te kunnen blijven functioneren. Dansen deed ik al van kinds af aan, maar daar stopte ik mee. Voor mijn kind zorgen vond ik veel belangrijker. Dus schafte ik een polsbrace aan, zodat ik haar kon tillen zonder dat mijn pols zou verschuiven in de kom. En ik zette mijn wekker extra vroeg om ervoor te zorgen dat mijn spieren wakker genoeg zouden zijn als ik met haar van de trap af zou lopen.

	Hoe ik het allemaal gecombineerd heb, vraag ik me nog steeds weleens af. Vroeg opstaan om oefeningen te doen, kind verzorgen en wegbrengen naar het kinderdagverblijf, een lange dag werken en dan 's avonds nog naar school of thuis aan opdrachten werken. Voor een deel speelt waarschijnlijk mee dat ik nog jong en redelijk fit was. Aan de andere kant had ik nog geen diagnose en dacht ik dat mijn klachten wel over zouden gaan als ik het iets minder druk zou hebben. Wel besloot ik na de geboorte van mijn dochter iets minder te gaan werken om alles nog te kunnen combineren: gezin, werk, studie en stage met pijnklachten. Nog steeds met het idee dat dit tijdelijk was. Het zou vast weer beter gaan als ik klaar zou zijn met mijn studie.

	 

	Toen ik later een masteropleiding deed, waren de kinderen iets ouder en gingen ze naar de basisschool en buitenschoolse opvang. Zwemles was ook iets wat erbij kwam, waardoor er eigenlijk geen dag was waar ik rust kon pakken. Wat de leeftijd van je kinderen betreft, denk ik ook niet dat er een ideale leeftijd is om even een studie erbij te doen naast je werk en gezin. Elke fase heeft wel weer andere kanten wat soms mee kan werken en het soms juist zwaarder maakt. Ik had ook niet het gevoel dat ik het langer kon uitstellen. Mijn lijf ging steeds wat meer achteruit en als ik het te lang zou uitstellen, zou het helemaal niet meer kunnen.

	Met mijn werk en studie maakte ik bij elkaar opgeteld meer uren dan mijn man. Toch voelde ik me verplicht om meer zorg- en huishoudelijke taken op me te nemen. Die studie was mijn eigen keuze, dus moest ik daar ook de gevolgen van dragen. Niet dat mijn man dat zo ooit heeft uitgesproken hoor, dat lag echt bij mijzelf. Maar veel was het wel en in die periode eigenlijk al te veel. 

	 

	Misschien had ik bij mijn man meer mijn grenzen aan kunnen geven en meer om hulp kunnen vragen. Dat was iets wat ik erg lastig vond. Want die opleiding, daarin voelde ik me wel wat alleen staan. Voor mijn man was het prima als ik die opleiding helemaal niet gestart was. En natuurlijk was hij wel hartstikke trots op me toen ik eenmaal mijn diploma haalde, maar dat was hij ook zonder dat diploma. 

	 

	

	Prestatiedrang en beperkt zijn

	 

	Het is inmiddels misschien wel duidelijk geworden: ik heb een paar karaktereigenschappen die niet zo goed samengaan met een fysiek kwetsbaar lijf. Ik ben een perfectionist die het belangrijk vindt om goede prestaties te leveren, waarbij de zorg voor anderen voor gaat op die van mij. Ik wil niet opvallen door mijn beperkingen, maar juist door waar ik in uitblink. Anderen niet tot last zijn, maar juist nuttig zijn.

	 

	Eigenlijk is dat al zo geweest zo lang ik me kan herinneren, waardoor het lastig te zeggen is of dit nou aangeboren of aangeleerd is. Er zijn wel genoeg dingen aan te wijzen die het in mijn jeugd hebben versterkt, die ook alles te maken hebben met iets wel of niet kunnen en hoe anderen daarnaar kijken. Op de basisschool werd ik gepest, vooral de gymlessen waren een hel. Gepest worden om mijn hoge cijfers vond ik een stuk minder erg. Thuis kregen we een behoorlijk prestatiegerichte opvoeding mee: alles moest zo hoog mogelijk en zo goed mogelijk. Met twee zussen die al uitblonken op vwo en/of in de kerk en twee broers die door hun autisme een iets minder soepele schoolloopbaan hadden, was ik wat onzichtbaar. Tot ik als puber mijn kont tegen de krib gooide en mijn eigen pad koos. Alleen vond ik het stiekem nog steeds belangrijk dat anderen zagen dat mijn keuzes geslaagde keuzes waren. Ik doe het op mijn eigen manier en ik zal je laten zien ook dat ik het gewoon zelf kan.

	 

	Daarnaast is de maatschappij ook zo ingericht: je telt pas mee als je wat presteert, anders ben je afhankelijk van andermans liefdadigheid. En dan had ik ook nog eens gekozen voor sectoren waarin de werkdruk behoorlijk hoog is vergeleken met andere sectoren. Zowel in de gehandicaptenzorg als in het onderwijs maakte ik meer uren dan waar ik voor betaald kreeg en werd er buiten werkuren ook verwacht dat je stand-by stond.

	 

	Niet klagen, maar dragen. Nog zoiets wat je meekrijgt van je omgeving en waar je je naar gaat gedragen. 

	En als het je dan ook nog (of toch nog?) lukt om te functioneren in een baan, ondanks je beperkingen, nou, dan heb je wel een compliment verdiend hoor.

	 

	Hierin ben ik niet de enige. Juist veel mensen met een chronische aandoening hoor ik erover dat ze tot het uiterste gaan in hun werk, grenzen blijven overschrijden om maar te kunnen blijven werken. En zo tegelijkertijd roofbouw plegen op hun lijf.

	 

	Hoe prestatiegericht ben jij? Waar komt dat vandaan denk je?

	

	 

	Aanpassingen niet haalbaar door hoge werkdruk en tekorten

	 

	Waar de knie- en polsklachten na mijn eerste zwangerschap nog niet zo serieus klonken, was men meer onder de indruk van de bekkeninstabiliteit die ik cadeau kreeg bij de tweede. Die ging niet over na de bevalling, maar verergerde juist. En toch werd er in mijn werk niet zo heel veel rekening mee gehouden als tijdens de zwangerschap. Zulke dingen horen gewoon over te gaan na een tijdje, maar dat deed het bij mij dus niet.

	De rusttijden die de fysiotherapeut voorschreef, waren totaal niet haalbaar. Elk uur een kwartier platliggen, dan zou ik niet meer aan werken toekomen. We werkten vooral met blokuren, waarbij je twee lesuur achter elkaar een vak had. Voor het rooster was het niet te doen om mij steeds maar voor halve lessen in te zetten en daarna een pauze. Maar ik deed mijn best en nam een stretcher mee naar mijn werk om in ieder geval in de lunchpauze even plat te liggen. Eerst kreeg ik daar een plekje voor toegewezen op een stoffige archiefzolder. Dat vond ik toch niet zo fris, aangezien ik in diezelfde tijd mijn boterhammen naar binnen wilde werken. En die extra trap erbij voor ik überhaupt kon rusten, was ook niet zo handig. Toen kreeg ik het kantoor van de manager, met een leuk raam in de deur waar studenten gniffelend naar binnen keken als ze mij daar zagen liggen. Het was dus snel weer klaar met die rustmomenten op mijn werk. Niet omdat ik ze niet meer nodig had, maar omdat het me zelfs dat ene rustmoment niet lukte om echt te rusten.

	Mijn leidinggevende complimenteerde me dat ik mijn best deed om niet uit te vallen, ondanks die bekkenproblemen. Maar op mijn vraag of ik zoveel mogelijk op dezelfde verdieping les mocht geven, werd niet ingegaan. De locatie waar ik toen werkte had een tussenliggende kapel en lokalen in het kloostergedeelte, daardoor liep ik vaak wel zes trappen bij leswisselingen. Toen het studentenaantal zover groeide dat we te weinig lokalen hadden, werd er een lokaal gehuurd in een buurthuis een paar metrostations verderop. Ook hier vroeg ik of er rekening gehouden kon worden met mijn fysieke beperkingen, maar nog steeds werd ik ingeroosterd in het buurthuis en het kloostergedeelte.

	 

	Ondertussen kostte het me thuis steeds langer om bij te komen van een werkdag. Na mijn werk kon ik niet meteen rust nemen, vanwege die twee jonge kinderen. Als ze eenmaal op bed lagen, stortte ik in op de bank. Ik leerde mezelf aan om door te gaan, ondanks pijn en vermoeidheid. Knop om en gaan, op vrije dagen en in vakanties kon ik nog een beetje bijtanken.

	Ik ging regelmatig naar de bedrijfsarts die een vinger aan de pols hield, om te voorkomen dat ik me ziek zou moeten melden. 

	Op aanraden van die bedrijfsarts heeft een arbeidsdeskundige een werkplekonderzoek gedaan. Dat zou moeten helpen om wél wat aangepast te krijgen aan mijn rooster en werkplek. Niet meer dan drie lesuur achter elkaar lesgeven, maar ook weer niet hele dagen geen lesgeven. Mijn drie werkdagen zouden wat meer verspreid moeten worden over de week. Bureau, beeldscherm en bureaustoel werden aangepast zodat ik in een goede houding achter mijn bureau kon werken. En ik kreeg een wiebelkruk, waar ik actiever op kon zitten. De bedoeling was dan wel dit af te wisselen.

	Van al die bedoelingen was een jaar later niets meer over, vooral de balans in mijn werkrooster miste ik. Dus trok ik weer aan de bel en liet dit keer een eigen ergotherapeut mijn werkplek en werkzaamheden bekijken.

	 

	Hier kreeg ik weer als advies om meer balans in het lesrooster te creëren, maximaal drie lesuur achter elkaar. Met veel wisselingen in het docententeam en een hoge werkdruk was het lastig om dat afwisselende lesrooster echt voor elkaar te krijgen. Het rooster moest gevuld worden, daarna werd er pas gekeken of het mogelijk was om rekening te houden met de behoeften van docenten. En dat was het vaker niet dan wel. Mijn werkdagen werden ook pas het volgende schooljaar gewijzigd van maandag/dinsdag/woensdag naar maandag/dinsdag/vrijdag. Echt effect merkte ik daar niet van, waarschijnlijk ook doordat er nog steeds geen balans zat in mijn lesrooster. Soms stond ik wel tien lesuren achter elkaar voor de klas en een andere dag maar twee. Ik maakte veel overuren, onder andere door het vervangen van lessen van collega’s die ziek thuis zaten. Het was wel besproken dat ik van het vervangingsrooster afgehaald zou worden, omdat ik steeds te veel uren maakte en ik hierdoor nog niet de gewenste balans in mijn rooster kreeg. Maar in de praktijk kwam het erop neer dat ik nog steeds gevraagd werd om lessen te vervangen, met als goedmakertje dat ik de overuren uitbetaald kreeg als tijdelijke uitbreiding van mijn aanstelling. Het ging soms om 125 overuren in een periode van een paar maanden, wat behoorlijk veel was met mijn aanstelling van drie dagen. 

	Nee zeggen is lastig als je weet dat vervolgens de studenten of je collega's er de dupe van zijn. Ik wilde ook weer niet meer werkdruk bij anderen neerleggen, die het mentaal zwaarder hadden. Bij mij was het ‘alleen maar’ fysieke pijn, mentaal vond ik het juist heerlijk om zoveel met werk bezig te zijn.

	 

	De pijn die zich in de loop van de dag opstapelde in mijn enkels, knieën, bekken, rug en polsen, hield me ’s nachts uit mijn slaap. Ik sliep maar 4 a 5 uur in een nacht en werd dan ’s ochtends nog steeds moe en met pijn wakker. Toch voelde ik me nog steeds wel fit genoeg om te blijven werken en de kwaliteit van mijn werk leed er niet onder. Mijn thuissituatie leed er wel enorm onder. Dat ik wel (te) lange werkdagen maakte, maar tekortschoot in de zorg naar mijn gezin, was voor zowel mijn partner als mij moeilijk om mee om te gaan. 

	Er zijn altijd wel een paar collega's geweest die mij net wat beter kenden en waar ik steun van kreeg. Ik kon mijn ei bij ze kwijt en op het praktische vlak hielpen ze me bijvoorbeeld dooreen bureaustoel voor me te halen (die stonden niet in alle lokalen) of mijn boeken en lesmateriaal voor me naar een lokaal te brengen. Ze konden aan mij afzien of ik pijn had of moe was en dachten mee over hoe ik dan toch op tijd naar huis zou kunnen om te rusten. Maar structureel veranderde er niets.

	 

	Er waren dus vanuit verschillende partijen steeds dezelfde adviezen gegeven: afwisseling van lesgeven en rust nemen en een ergonomische werkplek. Echt niet zo ingewikkeld en achteraf gezien snap ik ook niet waarom het zo ontzettend veel moeite kostte om ook maar een paar kleine aanpassingen door te voeren. Deels lag dat natuurlijk mij mezelf. Ik zei geen nee als er een les opgevuld moest worden en vond het belangrijker dat de studenten een goed gevuld rooster hadden dan dat ik de rustmomenten kreeg die ik nodig had. Andere collega's en leidinggevenden waren daar natuurlijk wel blij mee, ze konden op me rekenen en wisten dat het goedkwam met de les als ik die op me nam. En dat was ook fijn, zo gewaardeerd te worden.

	 

	Revalideren naast werk

	 

	Op advies van de bedrijfsarts, huisarts en fysiotherapeut had ik me door laten verwijzen naar een revalidatietraject gericht op chronische pijn. Ik koos voor een revalidatiecentrum op loopafstand van mijn werk, zodat ik ’s ochtends kon werken en ’s middags kon revalideren, om me zo de energie van het extra moeten reizen te besparen. En ook wel om mijn collega’s met niet al te veel extra last op te zadelen.

	In afwachting van en tijdens mijn revalidatie was ik lastig in te roosteren en kreeg ik andere (coördinerende) taken in plaats van lesgeven. Hiermee kon ik tegelijkertijd mijn portfolio vullen om in een hogere salarisschaal te kunnen komen, van LB- naar LC-docent. Dat was wel een prettige bijkomstigheid. Niet alleen omdat ik van wat uitdaging hield en de competenties hiervoor in huis had. In mijn achterhoofd had ik al bedacht dat ik met een hoger salaris in de toekomst ook een wat hogere uitkering zou hebben. Ik twijfelde niet dat ik ooit zou uitvallen, de vraag was meer wanneer en of ik dat zo lang mogelijk zou kunnen uitstellen, zodat ik de ruimte had om te groeien in salaris voor het zover was.
 

	Bij het revalidatietraject werd er multidisciplinair naar mijn klachten gekeken en het was met name gericht op het leren leven met chronische pijn. Naast de adviezen en oefeningen die ik daar meekreeg om dit makkelijker te maken, werd ik er ook op gewezen dat ik te veel hooi op mijn vork nam en zou moeten accepteren dat ik sommige dingen niet meer kon. Maar hoe weet je na hoeveel stappen terug je eindelijk een keer genoeg geaccepteerd hebt en je daadwerkelijke niveau met hebt bereikt? Dat was lastig te ontdekken in de paar maanden die er ingepland waren voor dat revalidatietraject. 
Dit was de eerste keer dat ik me vanwege mijn pijn ziekmeldde, om te kunnen revalideren naast mijn werk. In de ochtend werkte ik en ’s middags ging ik naar het revalidatiecentrum. Maar het leverde me niet echt op waar ik naar op zoek was en het lesgeven bleef zwaar. Meteen na het revalidatietraject ging ik weer mijn hele aanstelling aan het werk. De extra taken bleven, maar kwamen bovenop mijn (weer overvolle) rooster.

	 

	2013 was een jaar vol veranderingen. Ik haalde mijn master en gebruikte de vrije tijd die ik over had om toch wat onderzoeken te laten doen. Want een wisseling naar een werklocatie met minder reistijd en een lift had er niet voor gezorgd dat mijn klachten minder werden, juist meer. 

	Dus ik vroeg mijn huisarts om me toch door te verwijzen naar een klinisch geneticus, om te onderzoeken of ik EDS (Ehlers Danlossyndroom) had, wat ik zelf al een tijdje vermoedde. Hij was daar niet zo van overtuigd. Zo’n zeldzaam syndroom kwam namelijk maar één keer voor per huisartsenpraktijk en hij had al een patiënt met EDS. Maar misschien kon een reumatoloog me verder helpen.

	Ik bofte met een reumatoloog die een uitgebreid lichamelijk onderzoek deed en wel de noodzaak zag om me alsnog door te verwijzen naar een klinisch geneticus met de diagnose HMS (hypermobiliteitssyndroom) en vermoedens van het hypermobiele type van EDS. Bij de klinisch geneticus kreeg ik dan eindelijk de diagnose hypermobiel Ehlers Danlossyndroom (hEDS). 

	Weer ging ik een revalidatietraject in, in de hoop nog wat vooruitgang te kunnen boeken of de juiste hulpmiddelen te kunnen krijgen. Dit keer zonder me ziek te melden op mijn werk, ik werkte drie dagen en kon het revalideren buiten mijn werkdagen doen. Het revalideren bestond nu alleen uit fysio- en ergotherapie en consulten bij de revalidatiearts en ik wilde mijn nieuwe collega’s niet meteen meer belasten door me ziek te melden. Zoveel zin had ik ook niet in die bedrijfsarts, ik deed het dan maar liever zelf.

	Uit dit revalidatietraject bleek dat sommige dingen niet meer opgebouwd konden worden, zoals lopen en fietsen. Via de WMO deed ik een aanvraag voor een rolstoel en aangepaste fiets. Wat werk betreft zag ik wel dat ik veel meer binnen mijn grenzen zou moeten blijven, maar het bleef lastig om naar mijn lijf te luisteren.

	Alhoewel de afspraken er al lagen om mijn werkzaamheden ook zichtbaar in mijn rooster af te wisselen, moest ik mijn leidinggevende daar wel elke keer aan herinneren. Maar op zich ging het best aardig. Dacht ik.

	 

	Ik heb me weleens afgevraagd waarom ik dacht dat ik dat revalideren wel even naast mijn werk kon doen. Nam ik het wel serieus genoeg? Of nam het revalidatiecentrum het wel serieus genoeg om te denken dat zo'n acceptatie- en veranderingsproces wel even in een paar maanden tijd gerealiseerd kon worden? Bij beide revalidatietrajecten had ik niet het idee dat het na het afronden van het traject voor mij ook goed afgerond was. Pas na maanden in jezelf wroeten kreeg ik pas een beetje door waar mijn zwakke plekken lagen en waar ik wat mee moest doen. Maar dat was alweer te laat, want bij de start van een revalidatietraject moet je al doelen formuleren waar je in dat traject aan wil werken. Via het dossier bij mijn huisarts ontdekte ik trouwens dat wanneer je die doelen niet bereikt, het door het revalidatiecentrum volledig bij de patiënt neergelegd wordt die ‘verwachtingen niet uitspreekt naar therapeuten'. En dan zou je denken dat ik als docent die lesgaf in methodiek nog wel een beetje snap hoe je een beginsituatie in kaart brengt en haalbare doelen moet opstellen. 

	 

	Na die revalidatietrajecten probeerde ik van alles om maar ‘beter’ te worden. Trainen, afvallen, pijnstillers, allerlei therapeuten en een psycholoog. Steeds op één onderdeel tegelijk focussen was voor mij de meest praktische manier om het te kunnen combineren met werk en privé, ook omdat het reizen naar die specialisten een belasting was. Nog steeds lukte het niet om doelen helemaal te behalen. Soms hadden de klachten van het één het andere ingehaald en besloot ik om die focus te verleggen en dus ook een behandeling te stoppen om met een andere te kunnen beginnen.

	 

	

	Hypermobiel Ehlers Danlossyndroom

	 

	EDS staat voor Ehlers Danlos Syndromen. Dit is een groep erfelijke bindweefselaandoeningen waarbij de klachten zich vooral uiten in hypermobiliteit, rekbare huid en kwetsbaar weefsel.

	In mijn geval van hEDS (hypermobiel Ehlers Danlos syndroom) wil dat niet zeggen dat ik alleen maar last heb van die hypermobiele gewrichten, maar het is wel datgene wat het meest op de voorgrond staat en mij met een hoop pijn, vermoeidheid en beperkingen opzadelt.

	 

	Hoewel EDS een genetisch defect is, is bij hEDS nog niet vastgesteld aan welk gen dit ligt. Dat is ook de reden dat de diagnose hEDS niet altijd meer door een klinisch geneticus wordt gesteld, maar vaker door bijvoorbeeld een reumatoloog of revalidatiearts. Voor hEDS zijn (heel kort samengevat) de volgende criteria opgesteld, waar alle drie aan moet worden voldaan:

	 

	
		Gegeneraliseerde gewrichtshypermobiliteit

		Twee van de drie kenmerken: over het hele lichaam verspreide vertoningen van een meer gegeneraliseerde bindweefselaandoening (A), al eerdere diagnoses hEDS in de (eerstegraads) familie (B), complicaties op het gebied van spieren en skelet (C).

		Uitsluiting van andere diagnoses (andere types EDS, andere bindweefselaandoeningen of andere diagnoses waar hypermobiliteit een kenmerk van is)



	 

	

	 

	Bindweefsel zit door heel je lijf en moet ervoor zorgen dat alles op z’n plek blijft. In mijn geval met hEDS doet het bindweefsel in met name mijn gewrichtsbanden z’n werk niet goed.

	Stel je voor dat de stokjes op de afbeelding hierboven je botten zijn en de elastiekjes je gewrichtsbanden die ze bij elkaar moeten houden. Zit het elastiek strak, dan houdt het de stokjes prima bij elkaar en staan ze zonder moeite rechtop. Maar met een uitgelubberd elastiek kost het veel meer moeite om rechtop te blijven staan. Het ziet er een beetje uit als Bambi op het ijs.

	Bij EDS lubbert het elastiek sneller uit dan bij mensen zonder EDS. En eenmaal uitgelubberd, is het niet meer vanzelf strak te krijgen. Dan moet er een andere oplossing gevonden worden om de boel bij elkaar te houden. In de eerste plaats vangen je spieren het op, maar ook die bestaan uit bindweefsel en zijn niet oneindig trainbaar. Ondersteuning van buitenaf kan daarbij helpen door bijvoorbeeld stevige (orthopedische) schoenen, braces, bandages, een goede stoel, enzovoort.

	 

	Inmiddels heb ik last van subluxaties in bijna elk gewricht, van mijn tenen tot mijn kaken. Niet continu en de ene keer heb ik meer last van mijn enkels, de andere keer van mijn bekken, dan weer van mijn polsen. Echte luxaties komen bij mij gelukkig maar zelden voor. Het verschuift wel in de kom, maar gaat bijna nooit uit de kom.

	 

	HSD versus hEDS
 

	Voorafgaand aan mijn diagnose hEDS kreeg ik de diagnose Hypermobiliteitssyndroom (HMS), wat tegenwoordig de naam Hypermobility Spectrum Disorder (HSD) heeft.

	Het is goed mogelijk dat er in het verleden een overdiagnose is geweest van EDS, omdat men dacht dat HMS en EDS hypermobiliteitstype hetzelfde waren. Met de nieuwe criteria van 2017 wordt duidelijk het onderscheid gemaakt. Bij hEDS is er sprake van een genetische bindweefselaandoening, bij HSD is de oorzaak nog niet in kaart gebracht.

	Maar er blijft veel overlap tussen hEDS en HSD. Bij zowel hEDS als HSD komt de hypermobiliteit naar voren en bij allebei komen klachten met betrekking tot spieren en gewrichten voor. Daarnaast is het bekend dat er aandoeningen zijn die vaak samengaan met hEDS of HSD, zoals vermoeidheid en maag-/darmproblemen. Maar zolang de oorzaak niet bekend is waarom deze aandoeningen hierbij voorkomen, worden ze niet opgenomen in de criteria.

	hEDS is niet per definitie ‘erger’ dan HSD. Beide diagnoses geven geen indicatie in hoeverre iemand beperkt is of hoe erg de klachten zijn. Het labeltje is niet het belangrijkste, wél dat er een passende diagnose en behandeling is.

	 

	 

	Weet jij waar jouw klachten of beperkingen door veroorzaakt worden? Hoe belangrijk is het voor jou om dit te weten?

	

	 

	Impact overbelasting werk op gezin

	 

	Privé liep ik enorm tegen het accepteren van mijn beperkingen aan. Ik voelde me steeds meer langs de zijlijn staan, vond het lastig dat ik niet meer zo actief mee kon doen met het gezin. Waar ik me in mijn werk pushte om alles maar zo lang mogelijk en zo goed mogelijk zelf te kunnen doen, stortte ik thuis na een werkdag in en had mijn gezin niks meer aan me. Als ik door foto's van ons gezin bladerde bij uitstapjes en activiteiten, zag ik mezelf niet terug op de foto's. Ik stond letterlijk langs die zijlijn om de foto's te maken terwijl mijn man met de kinderen activiteiten ondernam. Dat was niet de rol die ik voor ogen had toen ik moeder werd, ik wilde juist een betrokken en actieve moeder zijn. 

	Er zijn wel momenten geweest dat ik dacht dat ons gezin beter af was zonder mij. Mijn man had zo een nieuwe vrouw kunnen vinden en onze kinderen waren flexibel en fantastisch genoeg om in zo'n nieuwe situatie zich verder te kunnen ontwikkelen. Het was niet dat ik dood wilde. Niet per se, maar op zich heb ik met mijn eigen dood nooit echt moeite gehad: het was nog steeds een alternatief om achter de hand te houden als het leven echt niet meer ging. Andersom had ik wel moeite met de dood van anderen, dus dacht ik er ook weer niet te licht over. Ik wilde anderen ook weer geen extra verdriet aandoen. Ik dacht: Laat mij maar ergens wegkwijnen in een krap flatje, zodat de rest van mijn gezin (met een andere moeder/partner) nog lang en gelukkig zou leven, zonder afgeremd te worden door mijn lastige lijf. Ja, dat leek me een meer dan prima alternatief. Niet dat ik daar echt concrete stappen in zette, maar hier en daar heb ik in mijn gedrag en houding naar mijn man soms wel periodes gehad dat ik voor meer afstand zorgde.

	Er thuis over praten vond ik lastig. Ons gezin leek te functioneren toch? De kinderen kwamen niks tekort. Met behulp van een psycholoog lukte het me om dingen meer bespreekbaar te maken. Dat ging niet vanzelf, mijn man en ik zijn allebei niet zulke praters, wel uitstekende opkroppers en vermijden dingen liever dan dat we de confrontatie met elkaar aangaan. Maar door dat extra zetje ontdekte ik dat mijn man juist dolgraag voor mij wilde zorgen, me dingen uit handen wilde nemen om het voor mij minder zwaar te maken. Hij zag me helemaal niet als de extra last hoe ik mezelf wel zag.

	 

	Dat schuldgevoel naar mijn gezin is in de loop van de jaren wel verdwenen, maar nog steeds zou ik het mezelf en mijn gezin zoveel makkelijker maken als ik niet zo'n binnenvetter was en gewoon wat meer met ze deelde. Of wat vaker om hulp zou vragen.

	Eén van de opvoedingstaken die je als ouder hebt, is je kinderen zelfredzaam maken, zodat ze uiteindelijk zonder jou verder kunnen in de maatschappij. En het duurde wel even, maar dat schuldgevoel is inmiddels omgezet naar een gevoel van dankbaarheid wanneer ik zag dat mijn man en kinderen het ook zonder mij goed redden. En dat ze die vaardigheden vervolgens ook willen en kunnen inzetten om mij weer te ontlasten. Dat is ook iets waar ik aan heb bijgedragen. En al ging het niet altijd in het tempo of op de manier die ik van tevoren bedacht had, het eindresultaat mag er zeker zijn.

 



	Draagkracht als chronisch zieke ouder

	 

	Iets wat ik mijn studenten meegaf in de lessen pedagogiek, was het balansmodel: hiermee breng je in kaart wat de beschermende en risicofactoren zijn in een gezinssituatie rondom de ontwikkeling van een kind. Sommige factoren maken het makkelijker om je kind op te voeden, zoals een stabiele persoonlijkheid, sociale steun en zelf een fijne jeugd hebben gehad. Dit wordt gezien als beschermende factoren of draagkracht. Andere factoren zorgen juist voor een verzwaring van die taak, zoals armoede, een negatief zelfbeeld, trauma's. Dat wordt dan weer gezien als risicofactoren of draaglast. En een zieke of gehandicapte ouder staat dus volgens dat model ook in het rijtje risicofactoren.

	Maar eigenlijk denk ik dat het ook prima gezien kan worden als draagkracht. 

	Het heeft mijn kinderen geholpen zelfstandiger, creatiever, zorgzamer, begripvoller en alerter op eigen en andermans gezondheid te worden. Als plan A niet lukt, is er altijd nog wel een plan B, C, of D waar je mee vooruit kunt komen en dat is ook helemaal prima. Zij zien het hebben van een beperking en gebruiken van hulpmiddelen niet als iets raars. Ze zijn gewend aan elkaar helpen wanneer dat nodig is en ook de ander de ruimte te geven wanneer die dat liever heeft.

	En natuurlijk waren er genoeg andere factoren die erbij geholpen hebben om mijn chronisch ziek zijn als draagkracht in te zetten. Zonder steun van mijn partner was ik niet ver gekomen. We hebben weleens financieel mindere tijden gekend, maar nooit echt armoede hoeven ervaren. En mijn kennis en ervaring in het opvoeden van andermans kinderen maakte het ook makkelijker om te gaan met de obstakels die je sowieso al tegenkomt in het opvoeden.

	Met een balansmodel is het ook de optelsom van factoren die ervoor zorgt dat de weegschaal naar de ene of andere kant uitslaat. Maar zelfs met mijn schuldgevoel naar mijn gezin, mijn perfectionisme, piekeren en alle ingewikkelde dingen die je tegenkomt als je chronisch ziek bent en waar je gezin het ook maar mee moet doen, ben ik ervan overtuigd dat onze kinderen echt wel een geslaagde opvoeding mee hebben gekregen.

	 

	Hoe denk jij hierover? Zie jij een ouder met ziekte of handicap als risicofactor of als beschermende factor?

	

	 

	Na uit een dal geklommen te zijn, bleef het nog weleens schommelen als het gaat om hoe mijn beperkingen mijn rol in het gezin beïnvloedden. Af en toe moest er even wat uit wat al te lang was opgekropt. Of moest mijn man me op mijn grenzen wijzen als ik die zelf niet zag. 

	De eerste keer dat ik me deels ziekmeldde, was ook omdat mijn man aangaf dat het niet langer zo kon. Zelf dacht ik nog wel dat mijn werk en gezin er niet onder leden, maar onderschatte daarbij mijn bijdrage als bankhangende moeder wellicht.

	Eenmaal ziek thuis merkte ik wel dat dat mijn gezin wat opleverde. Ik kon er weer voor ze zijn, was in staat om naar hun verhalen te luisteren als ze thuiskwamen. Alleen maar zelf trots zijn op hoe je tieners lekker hun eigen gang gaan en zich redden was niet voldoende, dat laten zien aan ze heeft zoveel meer waarde.

	 

	Hulpmiddelen ontlasten, maar zijn ook lastig

	 

	Om mijn werk beter vol te kunnen houden, ben ik steeds op zoek gegaan naar hulpmiddelen die me daarin konden helpen. Vaak ook met behulp van een ergotherapeut en soms ging ik zelf op pad naar bedrijven of beurzen om te ontdekken wat er allemaal was en of dat bij mij zou kunnen werken. 

	Zo ging ik van een wiebelkruk waar ik actief op kon zitten naar een trippelstoel waarmee ik juist meer rust kon nemen. De trippelstoel met elektrische hoog/laagfunctie was fijn bij het klassikaal lesgeven: ik kon ‘m zo hoog zetten dat ik goed overzicht had over de klas en dingen aan kon wijzen op het bord. Met een zelf aangeschafte afstandsbediening kon ik zo door PowerPoints gaan, terwijl ik bij het bord bleef. De trippelstoel had ook nadelen: hij ging niet hoog genoeg om ook echt op het bord te kunnen schrijven en ik kon er niet mee door de klas trippelen. Dan moest ik alsnog vaak opstaan tijdens een les, vooral wanneer studenten aan het werk waren en ik rondliep om te zien waar ze mee bezig waren en bij te sturen. Het leverde me wel iets op aan rust, maar met steeds twee stappen terug en één klein stapje vooruit, bleef ik nog steeds achteruitgaan.

	 

	Op een gegeven moment werden de korte stukken die ik op werk liep bij elkaar opgeteld te veel en had ik mijn rolstoel ook voor die korte stukken op werk nodig. Mijn rolstoel nam ik elke dag mee naar mijn werk. Dat was dus ‘s ochtends in de auto tillen en er weer uit en ‘s middags hetzelfde liedje nog een keer. Op mijn werkplek aangekomen, stapte ik over van mijn rolstoel naar mijn trippelstoel. Deze zat fijner en ik kon ermee beter in mijn kleine kantoortje heen en weer bewegen van kast naar bureau. Maar voor elke keer dat ik naar het kopieerapparaat, de docentenkamer, de administratie of een klaslokaal moest, stapte ik weer over op mijn rolstoel.

	Het meesjouwen van mijn rolstoel in de auto en steeds over moeten stappen van trippelstoel naar rolstoel en terug, waren wel echt energievreters. En in het reizen naar mijn werk werden de keuzes wat beperkt. Ik kon mijn rolstoel wel achterop mijn driewielligfiets meenemen, maar het erop tillen en vastzetten ging niet altijd even soepel. Met mooi weer ging ik nog weleens rollend. Dan was ik in 25 minuten op mijn werk, dus dat was nog best te doen. Maar meestal ging ik dus met de auto, omdat dat het gemakkelijkst en snelst was om mijn rolstoel mee te nemen.

	 

	Eigenlijk had ik gewoon een goede stoel nodig waar ik mee achter mijn bureau kon werken, ontspannen in kon zitten, me kon verplaatsen in het gebouw en mee kon lesgeven. Eén die ik op mijn werk kon laten staan, want het stukje van mijn auto of de fietsenstalling naar mijn werkplek kon ik nog wel met een wandelstok lopen, als ik het maar niet te vaak hoefde te doen.

	Bij het uitproberen van verschillende stoelen viel de trippelrolstoel al snel af. Het idee daarbij was dat als ik een trippelstoel had met hoepels, ik niet meer hoefde over te stappen van de ene naar de andere stoel en energie zou besparen. Bij een trippelrolstoel zouden er verschillende opties zijn om het zitten te ondersteunen, maar het trippelen ging anders dan in een gewone trippelstoel. Door de hoepels kon je niet zijwaarts bewegen. Dat was iets wat ik wel veel deed op mijn werkplek en vaak ook met volle handen. Even wat van mijn bureau in een kast leggen, of juist een map uit de kast pakken. Met een trippelrolstoel kon je wel de hoepels erbij gebruiken om makkelijk te draaien, maar met spullen in je handen ging dat dus niet zo makkelijk meer.

	Er waren wel meer nadelen aan de trippelrolstoel. De combinatie van kunnen rollen met hoepels en omhoog en omlaag kunnen maakte de stoel breder en zwaarder. Het verschil tussen de hoogste en laagste stand was ook beperkt: wel laag genoeg om te kunnen trippelen, maar niet hoog genoeg om op het bord te schrijven.

	
Uiteindelijk kwamen we uit bij een rolstoel met kantelbare rugleuning en zitting, die zo aangepast kon worden dat het me makkelijker zou maken om binnen school te bewegen en goed ondersteund te zitten. Deze hebben we via UWV aangevraagd en daar heb ik de laatste paar jaar dat ik nog werkte met plezier gebruik van gemaakt. De kantelbare zitting zorgde ervoor dat ik net iets hoger kon zitten om iets uit de kast te pakken of om op het kopieerapparaat te kijken. Bij overleggen, gesprekken of in de pauze kon ik de rugleuning iets naar achter zetten, zodat ik meer ontspannen kon zitten. Door de voetplaat opzij te klappen, kon ik trippelen als ik mijn handen vol had. Achter mijn bureau kon ik variëren in zithouding door de rugleuning zo in te stellen als ik op dat moment prettig vond. Ik zat niet de hele werkdag in dezelfde houding. De rugleuning liep tot mijn schouderbladen en was daarmee hoger dan die van mijn andere rolstoelen. Dat gaf net wat meer steun bij het lange zitten.

	Vergeleken met de trippelrolstoelen was deze veel lichter en minder breed. Vergeleken met een gewone rolstoel wel iets zwaarder, maar dat verschil merkte ik niet met rollen op de gladde vloeren binnen school. Het was wel even wennen dat deze rolstoel aan de voorkant breder was dan mijn andere rolstoelen. Ik botste regelmatig tegen stoelen en tafels aan. En met het rollen zaten de armleuningen wel iets in de weg, maar die zou ik toch niet willen missen als ik achter mijn bureau zat. 

	 

	Met de komst van Smartboards verdween het probleem van niet hoog genoeg komen om op het bord te kunnen schrijven. Hierbij kon je je laptop koppelen aan het bord en vervolgens via het touchscreen het bord gebruiken. Met mijn rolstoel kwam ik hoog genoeg om dia's door te schuiven, voor het schrijven was ik in eerste instantie vooral aan de laptop in de hoek van het lokaal gebonden. Lesgeven vanachter een bureau in de hoek was niet ideaal, ik wilde graag zo dicht mogelijk bij de studenten kunnen komen, ook heen en weer kunnen gaan van bord naar student, om ze betrokken te houden. 

	Ik vond een standaard om aan een rolstoel te bevestigen waar met klittenband een draadloos toetsenbord op kon. Dat toetsenbord was ook voorzien van een tracking ball, wieltjes en 'muisknoppen’, wel even wennen om zo het bord te bedienen, maar het werkte wel en hielp me ontzettend bij het lesgeven. UWV vond dit zo'n handige oplossing, dat het vergoed werd en er foto's van gemaakt werden om te delen met anderen.

	 

	Toen ik eenmaal helemaal ziek thuis kwam te zitten, heb ik de werkrolstoel nog een tijdje thuis gehad, zodat ik daar het zitten kon afwisselen. De standaard voor het toetsenbord gebruik ik nog steeds, maar dan met mijn telefoon erop. Ideaal om bij het boodschappen doen alles te scannen via een app in plaats van een handscanner te moeten gebruiken die steeds uit mijn handen valt.

	 

	Het was in eerste instantie wel een drempel voor mij om hulpmiddelen op werk te gebruiken. Met de krappe lokalen en teamkamer voelde ik me soms een sta in de weg. Maar eigenlijk had ik ze al veel eerder in moeten zetten, dat had me zoveel energie gescheeld. En waarschijnlijk was het dan ook makkelijker om andere aanpassingen voor elkaar te krijgen, want met een trippelstoel of rolstoel is het een stuk zichtbaarder dat een trap op en af niet zo makkelijk gaat. Toen ik eenmaal met rolstoel op school kwam, werd er veel meer meegedacht en rekening gehouden met mijn grenzen. 

	 

	Past een andere functie beter bij mijn mogelijkheden?

	 

	Nu was ik al een flinke poos aan het puzzelen hoe ik mijn werk zo goed mogelijk kon indelen, zodat mijn lijf daar zo min mogelijk last van zou hebben, het bleef een lastig dilemma. Al tijdens mijn laatste revalidatie werd duidelijk dat het vooral mijn werk was waarin ik over mijn grenzen ging en zo alleen maar steeds meer mijn eigen lijf verziekte. 

	Voor het nieuwe schooljaar wilde ik het (weer…) goed aan gaan pakken. Minder lesgeven en meer andere taken daaromheen op me nemen, waarbij ik zelf mijn tijd in kon delen. En nu kwam er ook nog een functie vrij in ons team, namelijk die van examenleider. Alleen moet een examenleider wel minimaal over vier dagen verspreid werken, wat in mijn geval zou betekenen dat ik twee hele en twee halve dagen zou werken.

	Dus zette ik alle positieve en negatieve kanten op een rij. 

	Als examenleider zou ik me meer kunnen specialiseren, wat mij uitdaging bood. Ook zou ik minder voor de klas staan, wat mijn lijf ten goede zou komen. En met een paar korte dagen in de week zou ik ook vaker thuis zijn als de kinderen uit school komen. Maar dan zou ik ook al mijn piekmomenten wat energie betreft in mijn werk stoppen. Na werk had ik geen energie meer om ook nog te sporten of het huishouden te doen, ook niet na een halve dag werk. En het aangeven van grenzen was al lastig voor me, met meer verantwoordelijkheid en bijbehorende stress liep ik het risico dat ik toch vaker over mijn grenzen zou gaan en langere dagen zou maken.

	Het lesgeven en de taken die ik al had, bevielen me erg goed. Veel afwisseling, contact met studenten. Als ik examenleider zou worden, dan zou ik daar een deel van moeten opgeven. Maar de lange dagen en verschillende taken zorgden er ook voor dat ik na een dag echt helemaal op was en het lastig werd om te focussen. En hoe leuk het lesgeven ook was, ik merkte aan mijn lijf dat het fysiek gewoon te zwaar aan het worden was. 

	 

	Ik kon niet van allebei een beetje doen, het was of het één, of het ander. Maar ik kon wel bedenken onder welke condities de taak van examenleider ook op fysiek gebied wat voor me op zou leveren. Zo kwam ik op het volgende:

	 

	
		De woensdag vrijhouden, zodat ik dan ook dingen met de kinderen kon ondernemen.

		De halve dagen van 8.00 – 12.30 uur werken, zodat ik een duidelijke grens had en thuis kon lunchen.

		Elke dag vaste uren voor examentaken.

		Het examenhok ergonomisch inrichten.

		Wat betreft de overige taken: liever geen stagebezoeken meer afnemen, maar wel graag onderwijs blijven ontwikkelen/schrijven.



	 

	Ik legde mijn dilemma voor aan een paar goede vriendinnen, lotgenoten, collega’s en mijn man uiteraard. Allemaal kennen ze me goed, maar allemaal vanaf een andere kant, de adviezen die ik kreeg, waren dan ook heel wisselend. Wat in bijna alles terugkwam, is dat áls ik de taak van examenleider op me ging nemen, ik heel erg goed op mijn grenzen moest gaan letten. Nog meer dan ik al deed. De briljante tip die ik daarvoor van mijn man kreeg, was om dan op die halve dagen gewoon geen brood of geld mee te nemen, zodat ik wel naar huis moest om te eten.

	Na dit alles heb ik toch besloten om aan te geven dat ik de taak van examenleider wel op me wilde nemen. Dit werd in het team besproken en zij hebben ook positief gereageerd. 

	 

	Een enkele keer kwam er een leuke vacature voorbij die mijn aandacht trok. Teamleider in een woonvoorziening voor jongeren met autisme, docent bij de opleiding pedagogiek die ik zelf ooit gevolgd had. En ik werd getipt voor een vacature bij een deeltijd lerarenopleiding. Spannend ook: wilde ik wel mijn vaste baan opgeven? Zou de overstap van mbo naar hbo wel passen bij mij?

	Via het mobiliteitscentrum van mijn huidige werkgever begreep ik dat detacheren heel goed mogelijk was en ik op die manier mijn vaste contract kon houden. Ideaal, leek me. En al zou het wel wat verder reizen zijn, omdat het om een deeltijdopleiding ging, zou ik buiten de spits kunnen reizen en dat maakte voor mij een enorm verschil.

	In het gesprek werd ik nog enthousiaster: het team (de helft was bij het gesprek aanwezig), de werkzaamheden en de flexibiliteit spraken me erg aan. Daarnaast leek me de verhouding lesgeven en andere taken goed te doen.

	Helaas was ik het niet geworden, maar het gaf me wel zicht op andere mogelijkheden die er waren.

	 

	Consequenties uren spreiden

	 

	In plaats van twee hele en twee halve dagen, werden het op een gegeven moment vier dagen van zes uur. De woensdag was ik nog steeds vrij, dus ik had steeds maar twee korte werkdagen achter elkaar. Dat beviel me eigenlijk heel goed. Natuurlijk was er weleens een dag dat ik wel langer moest blijven, vanwege een studiedag of bijeenkomst. Dat merkte ik dan meteen aan mijn lijf, was dan helemaal gesloopt. Maar zes uur was goed te doen. Als ik dan thuiskwam, ging ik even liggen en kon ik daarna nog iets in huis doen of met de kinderen.

	Ik stond iets minder voor de klas, zes lesuur per week in plaats van acht a tien. Dit was verdeeld over mijn werkdagen, dus had ik één dag zonder lessen en de rest steeds een blok van twee lesuur per dag. Voor het eerst sinds jaren was ik geen studieloopbaanbegeleider van een klas. Dat scheelde zoveel, ik kon me een stuk beter focussen op mijn taak als examenleider.

	En iets wat niet zozeer met mijn werk te maken had, maar wel met mijn werkdag: Mijn jongste kind had sinds dat schooljaar een continurooster tot 14.00 uur en kwam zelf naar huis uit school. Ik hoefde dus niet nog eens heen en weer naar de buitenschoolse opvang na mijn werk.

	 

	En dat leverde mij het volgende op:

	 

	
		De kortere werkdagen zorgden ervoor dat ik meer energie overhield aan het einde van de dag.

		Dat mijn kind alleen thuis was na school en we in principe tegelijkertijd ‘uit’ waren, zorgde ervoor dat ik niet te lang bleef hangen op mijn werk. Het was voor mij een stok achter de deur, omdat ik wist dat er zonder ouderlijk toezicht veel te veel op de Ipad getuurd werd.

		Minder lessen en dus ook minder lopen zorgde ervoor dat ik minder pijn had. Alhoewel ik wel merkte dat het lopen steeds slechter ging.

		Zelf zoveel mogelijk mijn werkdag indelen hielp me om dan ook zoveel mogelijk af te wisselen.

		Meer routine zorgde voor meer rust in mijn hoofd.       

		Zoals het ging, was ik best tevreden. Op deze manier zag ik het wel zitten om nog een flinke poos te kunnen blijven werken.



	 

	Aanpassingen thuis om te kunnen blijven functioneren

	 

	Nog iets wat om aanpassing vroeg, was de parkeersituatie bij mijn huis. Wij woonden in een oude wijk, vlakbij het centrum, waar de parkeerruimte vrij schaars was. Als ik de auto langs de stoep parkeerde, was het voor mij lastig om in en uit te stappen. Dus zo bleven er nog wat minder parkeerplaatsen over. Nu had ik wel een favoriet plekje op de parkeerplaats iets verderop in de straat. Eentje waarbij ik makkelijk de rolstoel in en uit de auto kon tillen, genoeg ruimte had om zelf in en uit te stappen en op een afstand die nog net te lopen was voor mij.

	Dat was belangrijk voor me, want als ik op een gegeven moment een rolstoel op mijn werk zou hebben, kon ik dus mijn eigen rolstoel thuislaten. Dat scheelde zo zestien keer tillen in de week. Maar als de auto verderop geparkeerd stond, werd dat lopen toch lastig. En het leken zulke kleine dingetjes: even de rolstoel in de auto tillen, even een stukje verder lopen… Maar al zulke kleine dingetjes bij elkaar zorgden ervoor dat ik mijn lijf overbelaste en weer verder achteruitging. Daar had ik niet zoveel zin in.

	Vandaar dus dat ik een aanvraag indiende voor een gehandicaptenparkeerplaats op kenteken. Deze werd toegekend en dat werd allemaal vrij snel geregeld. De buurt had er iets meer tijd voor nodig om eraan te wennen, soms stond er toch ineens een auto op mijn plek of zo'n stuk over de lijn dat het voor mij lastig was om in en uit te stappen. Ik was er ook even bang voor dat mijn directe buren het vervelend zouden vinden, maar daar heb ik eigenlijk alleen maar begrip van gehad. Soms maakte ik dingen veel groter in mijn hoofd dan ze waren.

	 

	Toen ik eenmaal helemaal thuis kwam te zitten, merkte ik dat ik hier ook wat meer aanpassingen nodig had. Normaal gebruikte ik de rolstoel alleen buitenshuis en op werk, binnen liep ik de korte stukken. Maar met hele dagen thuis zijn, waren dat wel veel korte stukken bij elkaar. Dus ik ging mijn rolstoel binnen meer gebruiken. Vooral in de ochtend, die mij toch zwaarder viel als ik echt goed naar mijn lijf luisterde.

	En dan kwam ik weer andere struikelblokken tegen. De drempel naar de keuken, de trap naar boven, het niet lang kunnen zitten in mijn rolstoel… Mijn man had een drempelhulp voor naar de keuken gemaakt en een douchekrukje in de douche opgehangen, waar al snel ook een paar wandsteunen bij kwamen. Zo kon ik energie besparen bij het douchen. Mijn werkrolstoel en trippelstoel van werk waren naar huis verhuisd, zodat ik meer ontspannen kon zitten in de rolstoel en bij het koken in de trippelstoel wat hoger zat.

	Die werkrolstoel zou wel een keer ingeleverd moeten worden bij het UWV, maar tot die tijd was het fijn om ‘m binnenshuis te kunnen gebruiken. De WMO-consulente was ook al langs geweest om de aanvraag voor een traplift en nieuwe rolstoel verder in gang te zetten. Toen ik eenmaal een nieuwe rolstoel kreeg waar ik ook ontspannen in kon zitten, heb ik de werkrolstoel van UWV weer op laten halen. De trippelstoel is in de keuken gebleven.

	En dankzij die extra hulpmiddelen kon ik thuis meer mijn gang gaan. Ook op andere vlakken zag ik wel wat verbetering, het ging niet overal hetzelfde als een paar maanden ervoor. Maar het ging niet meer zover vooruit dat ik dacht dat ik weer terug kon komen op mijn werk. Die verbetering zat dan vooral in dingen die het voor mij aangenamer maakten, zoals trapondersteuning op mijn driewielligfiets, zodat ik in beweging kon blijven, zonder dat het me meer pijn opleverde.

	 

	Het voelde in eerste instantie vreemd om ook thuis aanpassingen te moeten doen. Thuis was thuis, daar kon ik altijd blindelings en vrij mijn gang gaan. Maar ook nu zag ik hoeveel het me opleverde door mijn hulpmiddelen en aanpassingen meer te gebruiken. Ik kwam de dag gewoon beter door als ik een goede basis had waarbij ik mijn gewrichten niet overbelastte. Nog steeds vond ik het belangrijk om ook stukjes te lopen en af en toe de trap te nemen, om te zien hoe dat ging. En ik kon er meer of minder gebruik van maken afhankelijk van of het een goede of slechte dag was. Uiteindelijk leverde het me op dat ik weer vrij mijn gang kon gaan thuis, met minder pijn en meer energie.

	 

	

	Motivatie bij veranderen en leren

	 

	Ooit schreef ik in het kader van mijn masteropleiding Leren en Innoveren een stuk over zin in leren. Hierbij gebruikte ik verschillende theorieën die ik in een model goot wat liet zien hoe (mbo-)studenten leren en wat te doen als ze hierin vastlopen. In plaats van het toepassen op allerlei lagen in het onderwijs, vergelijk ik het nu met het geconfronteerd worden met ziekte en beperkingen. Want ook daarin maak je een ontwikkeling door waarin je leert omgaan met veranderingen.

	 
	


	 

	Vanuit de constructivistische visie op leren wordt er uitgegaan van een spiraalvormige opbouw in het leren. De spiraal staat voor groei, datgene wat je al weet of beheerst neem je mee naar een volgende leerervaring, daar bouw je op door. Het feitelijke ontwikkelingsniveau, datgene wat iemand beheerst en zelfstandig kan uitvoeren, wordt de zone van de actuele ontwikkeling genoemd. Daaromheen bevindt zich de zone van de naaste ontwikkeling, hierin vindt het leren plaats met hulp van anderen. Dat kan bijvoorbeeld een ergotherapeut zijn, maar lotgenoten of ervaringsdeskundigen met net wat meer bagage op een bepaald vlak zijn daar ook heel geschikt voor. 

	Er komt een moment in het leerproces dat er wrijving ontstaat, datgene wat altijd voldaan heeft, voldoet niet meer. In het model is dit de bliksemschicht die overgaat in twee pijlen. Disjuncture treedt op wanneer je niet meer op de automatische piloot door kunt gaan doordat er iets is veranderd: iets in de wereld om je heen, of iets binnenin jezelf. Het geeft je een ongemakkelijk gevoel, je bent uit balans. Vervolgens kun je twee kanten op: of je blijft bij je oude routines en in je actuele ontwikkeling hangen, of je grijpt kansen aan om verder te komen. Maar of je in de zone van de actuele ontwikkeling blijft, of een stap verder gaat en je verplaatst naar de zone van de naaste ontwikkeling, dat ligt aan jou als persoon zelf, bijvoorbeeld door hoe eerdere ervaringen je zeker of onzeker hebben gemaakt. 

	Self-efficacy speelt een grote rol bij de motivatie en het komen tot keuzes. Self-efficacy is niet echt hetzelfde als zelfvertrouwen, maar meer het kunnen inschatten van je eigen mogelijkheden om acties in te zetten die nodig zijn om iets te bereiken, het geloof in eigen kunnen in een bepaalde situatie. Als je een taak voorgelegd krijgt, kun je vaak al binnen één seconde bepalen of je dit wel of niet kunt. Op basis van eerdere succes- of faalervaringen, zien hoe anderen het doen, van anderen te horen krijgen dat je iets kunt en je eigen emoties, wordt die self-efficacy gevormd. En dit hoeft niet altijd overeen te komen met de werkelijkheid. Soms schatten mensen zich lager in, maar vaker hoger. Mensen met een lage self-efficacy zullen eerder terugvallen op het oude vertrouwde, zien uitdagingen in de zone van de naaste ontwikkeling soms als onoverwinnelijk, terwijl mensen met een hoge self-efficacy die uitdaging wel zullen aangaan en willen leren, ongeacht wat ze ermee bereiken. 

	Scaffolding betekent letterlijk ‘in de steigers zetten’, dit wordt ook gezien als de geboden ondersteuning en facilitering door de expert in de zone van de naaste ontwikkeling. Om een ander die ondersteuning te kunnen bieden, heeft diegene de eigenschappen van een steiger nodig: steun bieden, als gereedschap fungeren, het bereik van de ander uitbreiden, de mogelijkheid bieden iets uit te kunnen voeren wat zonder steiger niet mogelijk is en selectief ingezet worden waar nodig. Steigers kunnen aangepast worden aan wat diegene nodig heeft, iemand met een lage self-efficacy heeft misschien meer handvatten nodig om de taak aan te durven. En wellicht kan iemand met een hoge self-efficacy juist meer uitdaging gebruiken. Met de juiste gereedschappen en steun wordt het mogelijk een probleem op te lossen dat diegene niet zelf had kunnen oplossen, dit helpt om gemotiveerd te blijven en eerder te kiezen voor meer verdieping. 

	Het model zegt ook dat leren niet vanzelf gaat. Zonder disjuncture blijf je hangen in het oude vertrouwde, in de zone van de actuele ontwikkeling. Met een beetje hulp kan je zoveel meer leren dan zonder.

	 

	Om te voorkomen dat de motivatie wegzakt bij het tegenkomen van disjuncture, is het belangrijk dat er steigers aangeboden worden waar men verder mee kan komen. Dit kan bijvoorbeeld door:

	 

	Duidelijkheid te bieden over einddoelen en kaders, maar zelf de weg ernaartoe laten bepalen. Duidelijkheid is nodig om in te kunnen schatten of de taak haalbaar is, wat self-efficacy vormgeeft. Door een deel van de invulling zelf te laten bepalen, krijg je meer zicht op eigen kunnen en hoe dit in te zetten om een taak te voltooien.

	Feedback te doseren. Een goede hoeveelheid feedback: niet te veel en niet te weinig. Wel zodat het een uitdaging biedt, maar ook in die mate dat er nog hoop is in het verbeteren. Door te veel feedback zie je door de bomen het bos niet meer en zal je eerder de hoop opgeven. Te weinig feedback doet misschien onterecht denken goed bezig te zijn.

	Keuzemogelijkheden te bieden in de ondersteuning. Door te bekijken waar behoeftes liggen, kunnen keuzemogelijkheden hier op afgestemd worden. Ondersteuning waar dit nodig is, hulpmiddelen inzetten zodat je iets kan bereiken, wat zonder niet had gekund.

	 

	Vertaald naar mijn eigen situatie zijn zowel het model als adviezen goed toe te passen. Om even een ander voorbeeld dan mijn werk te nemen, laat ik het dansen eens onder de loep nemen:

	 

	Ik heb altijd gedanst, ben er nooit bijzonder goed in geweest, maar deed het (en doe het nog steeds) met veel plezier. Tijdens mijn eerste zwangerschap werden mijn knieën een stuk wiebeliger en ging het over de grond rollen en weer omhoogkomen in de moderne danslessen niet meer zo lekker. Op dat moment ging mijn aandacht meer naar mijn aanstaande moederschap, dus de keuze om te stoppen was voor de hand liggend. 

	Een paar jaar en nog een kind later was er bij mijn vrijgezellenfeestje een buikdansworkshop geregeld. Al was het een poos geleden dat ik een dansles volgde, ik kon het tempo goed bijhouden en bij deze stijl van dansen hoefde ik niet steeds over de grond te rollen. Het motiveerde me om weer op les te gaan en dat hield ik vervolgens weer een aantal jaar vol. Ik leerde nieuwe technieken, nieuwe mensen kennen, durfde steeds meer bij optredens. 

	Tot het dansen op mijn benen net als het lopen steeds slechter ging. En weer kwam ik via een workshop bij een mogelijkheid die wel zou werken voor mij: dansen met rolstoel, maar dan wel in een stijl die mij aanspreekt: moderne dans. Ook hier leerde ik nieuwe technieken om bij het dansen in te zetten, ontdekte ik een andere kant van de danswereld, namelijk die van de inclusiedans waar dansers met en zonder beperking samen dansen. En ik werd steeds zekerder en behendiger in het voortbewegen met rolstoel, zowel in de danslessen als daarbuiten. Zo zeker dat ik ook aan reguliere dansworkshops en lessen meedeed, als enige danser in rolstoel. Hier deden dansdocenten vervolgens hun best om de bewegingen te vertalen naar wat ik met mijn rolstoel kon en pasten ze hun feedback daar ook op aan. Ik genoot van de optredens met het dansgezelschap en al vond ik mezelf nog steeds geen geweldige danser, ik vond wel dat wat ik te laten zien had de moeite waard was. Al die toffe ervaringen, ontwikkelde vaardigheden en het zelfvertrouwen dat ik daarbij heb gekregen, zorgen dat ik nog een lange tijd kan blijven dansen en mezelf kan uitdagen.

	Met een lijf dat steeds meer achteruitgaat, kom je vaak genoeg op een punt van disjuncture. Waren het eerst alleen nog mijn knieën en later mijn hele onderlijf die mij confronteerden met mijn onmogelijkheden, met het aanreiken van nieuwe dansstijlen en kaders door anderen en het gebruiken van mijn dansrolstoel als hulpmiddel heb ik me misschien wel meer ontwikkeld als danser dan wanneer ik niet zo’n gammel lijf had. Als je me nu feedback zou geven op hoe ik dans op mijn benen, dan zou de moed me in de schoenen zinken, want daar bak ik niks meer van. Maar feedback gericht op wat ik wel kan en mij daarnaast de keuze geven in hoe ik pasjes of bewegingen aan kan passen aan het dansen met rolstoel, helpen me wel verder in mijn ontwikkeling.

	 

	Kun jij jezelf plaatsen in het plaatje met de opwaartse spiraal? Wat zorgde bij jou voor disjuncture en met welke scaffolding kwam je verder?

	

	 

	 

	 


Hoofdstuk 2 Omgaan met grenzen

	 

	Grenzen ontdekken door eroverheen te gaan

	 

	Na een verhuizing zaten we iets langer dan verwacht met twee hypotheken. Ik was toen nog in de overtuiging dat ik de hele wereld aankon, ook al had ik die pijnklachten. En dacht wel even in het weekend bij te verdienen door weer als oproepkracht bij woonvoorzieningen voor verstandelijk gehandicapten aan de slag te gaan. Dat was eenmalig, want ik had daarna zoveel pijn, dat ik me bij mijn vaste baan ziek moest melden. Niet zo handig dus. Nu had ik wel iets beter in de gaten hoe kwetsbaar mijn lijf was en hoeveel ik het kapot maakte door over die grenzen te gaan.

	 

	In de loop van de tijd had ik hulpmiddelen verzameld en aanpassingen gedaan om binnen mijn grenzen te kunnen blijven functioneren. Maar soms ging het een tijdje zo goed, dat ik twijfelde of die grens nog wel op diezelfde plek lag. Kon ik echt maar zo kort lopen? Ging het trappenlopen echt nog steeds zo slecht? Had ik echt zoveel rust nodig op een dag? Wat nou als ik het gewoon weer eens probeerde? En dan kwam ik er meestal wel achter dat ik inderdaad die hulpmiddelen en rust momenten nodig had. Soms pakte het ook wel goed uit en lukte het om wat op te bouwen. En soms ging ik gewoon keihard op mijn bek, letterlijk ook. 

	Want om na een werkdag ook nog met vriendinnen te gaan stappen (toen nog zonder rolstoel), dat lukte alleen door de pijn met alcohol te verdoven. Waarschijnlijk dachten anderen dat de keren dat ik door mijn hoeven zakte vooral door die alcohol kwam, maar het was mijn lijf dat gewoon zo moe was, dat het me niet meer lukte om met mijn spieren mijn gewrichten op hun plek te houden. En eigenlijk was ik toen al op een leeftijd waarbij het niet zo gepast is om nog in de nachtbus te kotsen of de volgende ochtend met een alcoholwalm om je heen bij de zwemles van je kind te zitten. Dus ja, in alle opzichten best gênant.

	 

	

	Mijn hEDS-klachten

	 

	Niet iedereen met hEDS heeft precies dezelfde klachten. Vanuit de diagnose die gesteld is, kun je wel zeggen dat er altijd sprake is van hypermobiliteit, pijn en andere kenmerken of complicaties van een bindweefselaandoening. Sommige hebben klachten die nog meer beperken, of juist minder, of hele andere klachten. Aan de andere kant komen de hieronder genoemde klachten ook voor bij andere chronische aandoeningen, het betekent dus ook niet dat deze klachten alleen maar bij hEDS voorkomen. 

	Het verloop van klachten kan ook veranderen in de loop van de jaren. Als kind had ik wel wat dingetjes die ik achteraf herken, maar echt klachten kreeg ik pas na mijn twintigste. En echt in die mate dat ik erdoor beperkt werd pas na mijn dertigste. Ik heb de hoop dat het nu voorlopig stabiel blijft, omdat ik er mijn eigen weg in heb gevonden. Maar ook dat kan zomaar ineens anders zijn. 

	Dit is in ieder geval hoe ik er nu voor sta, als veertiger.

	 

	Slecht slapen

	Overdag zijn mijn spieren actief genoeg om mijn gewrichten aardig op hun plek te houden. ‘s Nachts zijn die spieren ontspannen, zakt er van alles scheef, word ik wakker van de pijn en kom ik daarna niet meer in slaap. Overdag overbelasting voorkomen en slapen met braces, helpt bij mij redelijk tegen de pijn ’s nachts. Maar omdat ik nu eenmaal niet alles vast kan leggen met braces, word ik nog steeds regelmatig wakker van de pijn in mijn schouders, heupen en knieën. 

	Bij EDS kunnen er naast de pijn ook andere oorzaken zijn van het slecht slapen. Stoornissen in het autonome stelsel komen vaak voor bij EDS. Hierdoor worden processen die normaal automatisch gaan, niet goed geregeld in het lichaam. Ik herken me hier wel deels in, maar vraag me tegelijkertijd af of ik niet gewoon wakker lig van overbelasting of een andere aanwijsbare oorzaak.

	 

	Verstoorde proprioceptie

	Proprioceptie is je positie- en bewegingsgevoel, dat wil dus zeggen dat je op gevoel weet waar en in welke stand je lichaamsdelen zich bevinden. Bij hypermobiliteit is dat gevoel verstoord, wat zich uit in onhandigheid en vaker blessures. Ik merk het bijvoorbeeld niet als ik iets overstrek en ik struikel of stoot me sneller dan een ander. Hypermobiele houdingen moet je dan ook zoveel mogelijk vermijden en al is het maar beperkt trainbaar bij EDS: het leren inschatten van de juiste stand is zeker nuttig. 

	Lompheid zit me in de genen, letterlijk. Ik loop tegen tafels en deurposten aan, stoot glazen om, trap (of rol) mensen op de tenen.

	 

	Brainfog

	Brainfog staat voor cognitieve problemen, zoals vergeetachtigheid, verminderde concentratie, moeite met informatie verwerken of de juiste woorden vinden. Het wordt veroorzaakt door onder andere oververmoeidheid en lichamelijke overbelasting. EDS’ers zijn niet de enige die er last van hebben, maar andersom komt het wel vaak voor bij EDS. 

	Ik lijk af en toe wel een oud wijf, vergeet dan zoveel. En ik was juist altijd iemand die heel scherp kon zijn, kleine details onthield. Erg irritant. Ik moet echt alles opschrijven, anders schiet het erbij in. Vooral aan het einde van een drukke dag heb ik moeite van het naar boven halen van informatie. Zelfs het eenvoudig samenvatten van wat er gezegd is, lukt me dan niet. 

	 

	Blaasontstekingen

	Net als ik uitlegde over mijn gewrichten, die door uitgelubberde elastiekjes bij elkaar gehouden worden, is mijn blaas net een uitgelubberde ballon. Ik voel het slecht aan of mijn blaas leeg is of vol. En al is ie leeg, dan nog kunnen er restjes achterblijven in die uitgelubberde rimpels van die ballon.

	Dus ook al volg ik braaf alle tips op om een blaasontsteking te voorkomen (ja, ik heb ze ècht allemaal al gehoord), helemaal voorkomen gaat gewoon niet. Met een beetje geluk heb ik er maar twee per jaar, maar het komt ook weleens voor dat ik er zes per jaar heb. 
 

	Maag- en darmklachten

	Soms zijn het bepaalde voedingsmiddelen die mijn maag en darmen laten protesteren, zoals lactose, gluten, te veel suiker of vet. Met een opgeblazen buik, brandend maagzuur, krampen, obstipatie of diarree tot gevolg. Soms lijkt het ook of de in- en uitgang van mijn maag te makkelijk opengaat, wat weer misselijkheid of dumping veroorzaakt. 

	Los van die wisselende buikklachten, is obstipatie eigenlijk wel mijn standaard. Nog zo’n uitgelubberd ding dat niet echt meewerkt. Tel daarbij op de bekkenbodemspieren die niet willen ontspannen (want dan valt de boel uit elkaar) en je blijft dus wel even met die shit zitten.

	 

	Organen die niet op hun plek blijven

	Al die organen die netjes op hun plek in je buik horen te zitten, worden daar op hun plek gehouden door bindweefsel. En ik val in herhaling, maar dat spul doet z’n werk dus niet zo goed bij mij. Nu valt het op zich nog mee, bij de laatste check was er nog steeds niet echt sprake van een verzakking. Maar zodra mijn darmen te vol zitten en hun ruimte elders zoeken, levert dat behoorlijk pijnlijke steken op in blaas en baarmoeder.

	 

	Moeite met slikken, ademen en praten

	Die slokdarm heeft waarschijnlijk een beetje hetzelfde probleem als mijn darmen: de peristaltiek werkt niet zo lekker meer. Op zich heb ik er alleen ‘s ochtends last van, als die slokdarm een nachtje buiten werking is geweest. Dan eet ik maar pap als ontbijt en tegen de tijd dat het lunchtijd is, is die slokdarm ook weer wat meer warmgedraaid. Maar helemaal vanzelf gaat het niet.

	’s Ochtends ben ik ook vaak benauwd, alsof mijn keel dicht zakt als ik slaap. Ik heb dit laten onderzoeken, het is geen apneu, maar vervelend is het wel. 

	Als ik lang moet praten, of moet praten terwijl ik al moe ben, gaat het ook niet echt van harte. Het is dan net of ik de woorden eruit moet persen en het kost me veel moeite.

	 

	Blauwe plekken

	Door EDS krijg ik snel blauwe plekken en blijven ze lang zichtbaar. Vooral op mijn benen heb ik op tafelhoogte altijd standaard wat blauwe plekken. Die slechte proprioceptie doet daar dan ook nog een schepje bovenop door ervoor te zorgen dat ik die tafels niet altijd kan ontwijken.

	Maar het hoeft niet eens een logge tafel of deurpost te zijn die voor blauwe plekken zorgt. Ik word ook regelmatig wakker met een nieuwe blauwe plek, veroorzaakt door een brace.

	 

	Kwetsbare huid en littekens

	Die mooie, altijd zachte EDS-huid is makkelijk kapot te krijgen. Ik krijg bijvoorbeeld snel schaafwondjes. Als ik bij een klusje veel papier door mijn handen laat gaan, zit ik al snel onder de papiersneetjes. Minstens drie per hand en zodra de ene genezen is, komt er weer een nieuwe.

	Met make-up merk ik het ook. Nu gebruik ik dat toch niet zoveel (of misschien juist daardoor wel). Maar onder en naast mijn ogen voelt het al snel branderig aan, dus dat sla ik dan maar over.

	Of met striae. Dat is sowieso iets wat veel voorkomt bij EDS, maar als je er dan ook nog een schaafwondje of ontstekinkje overheen krijgt, is dat best irritant en pijnlijk.

	Op zich denk ik dat mijn huid nog best snel geneest voor iemand met EDS, maar mooi wordt het niet. Littekens blijven vaak dik, paars of gevoelig, zelfs na dertig jaar.
 

	Waar ik nog het meest last van heb, is dat ik bij alles wat ik doe rekening moet houden met mijn lijf. EDS is onvoorspelbaar en daardoor is het lastig om vooruit te plannen. Soms kies ik wel voor overbelasting, omdat iets nu eenmaal niet anders kan, of omdat ik iets graag wil. Daar staat altijd weer tegenover dat ik iets moet inleveren. Altijd maar in een keurslijf zitten, is ook niet vol te houden.

	 

	Welke klachten zorgen bij jou voor de meeste overlast?

	

	 

	Flow versus luisteren naar je lijf

	 

	Als ik eenmaal ergens aan begon en de slag te pakken had, dan was er geen stoppen meer aan. Heerlijk vond ik dat, gewoon in een flow aan het werk zijn. Of dat nu lesgeven was, instructies uitschrijven, aan mijn blog werken, naaien, kasten uitmesten en opruimen: dat gevoel dat ik lekker bezig was wilde ik vasthouden. Want dan wist ik dat ik snel een resultaat had waar ik trots op kon zijn. Daarnaast kon het me afleiden van gedachten waar ik eigenlijk helemaal niet stil bij wilde staan. En ook afleiden van de pijn, want die kon ik naar de achtergrond krijgen door maar hard genoeg te focussen op datgene wat ik wilde bereiken. Ik heb dat eigenlijk altijd wel gehad, dat ik makkelijk mijn focus kon vinden en vasthouden om keihard aan de slag te gaan. En het was ook een eigenschap waar ik trots op was, ik kon er dingen mee bereiken. Met werken onder tijdsdruk had ik ook niet zoveel moeite. Ja, ik voelde me weleens opgejaagd, maar dat maakte me alleen meer gefocust. Misschien wel wat minder aardig naar mensen die me kwamen storen.

	Maar dat in die flow zitten en zo bezig blijven, werkte niet goed samen met mijn gammele lijf wat rustpauzes nodig had. En niks is zo vervelend als jezelf moeten afremmen terwijl je net zo lekker bezig bent. Ik heb ook lange tijd gedacht dat ik er juist gebruik van moest maken wanneer ik in zo'n flow zat, want wie wist hoe ik me de volgende dag zou voelen en of ik dan nog wat gedaan zou krijgen? Niet echt beseffende dat ik waarschijnlijk op adrenaline doorging en mijn lijf daardoor helemaal niet meer kon aanvoelen en de volgende dag daardoor instortte. 

	Ik moest dus leren om mezelf te verplichten om pauzes in te lassen. En beseffen dat ik op die momenten mijn lijf niet goed aanvoelde, omdat ik dat stukje gewoon uitzette. Helemaal niet zo'n handige eigenschap en helemaal niet iets om trots op te zijn. Maar probeer jezelf daar maar eens van te overtuigen als alles en iedereen je waardeert om de prestaties die je levert. ‘Echt superfijn dat je die lessen kon vervangen en zo tien lesuur achter elkaar draaide.’ ‘Dankjewel dat je mijn deel van de taak overgenomen hebt, zodat de reader toch nog op tijd klaar kon zijn.’ ‘Wat goed dat je kon helpen met het opruimen van die kamer, een ander had dat niet zo snel gedaan.’

	Niets is ook moeilijker dan dingen uit handen geven, terwijl je weet dat je het zelf sneller en beter kan doen. Op het werk of thuis, dat maakt eigenlijk niet eens wat uit. Maar ik moest er toch aan geloven, want ik voelde mijn grenzen niet aan en ging eroverheen als ik in zo'n flow zat.

	In de loop van de tijd leerde ik er wel steeds beter mee omgaan. Bijvoorbeeld door vaste tijdblokken in te plannen en me daar ook aan te houden. Ook nu ik dit aan het typen ben: maximaal twee uur typewerk, dan ga ik weer even op de bank liggen en een paar hoofdstukken uit een boek lezen. En taken overdragen en daar niet zo kritisch naar kijken als wanneer ik het zelf zou doen. Het huishouden kon ik echt niet meer in mijn eentje doen. Door het aan een schoonmaakster en andere gezinsleden over te laten was het dan misschien niet altijd zo schoon als ik zou willen, maar het werd tenminste gedaan zonder dat mijn lijf eronder moest lijden.

	Maar nog steeds in periodes van stress of tijdsdruk viel ik makkelijk terug. De knop om en gaan was nu eenmaal zo geprogrammeerd in mijn systeem.

	 

	Verantwoordelijk voelen voor kwaliteit werk en daardoor over grenzen gaan

	 

	Er was altijd wel een reden om werk op me te nemen in plaats van het bij een ander neer te leggen. Sommige collega's waren nog niet zo ervaren in sommige taken, waardoor ik het of uitgebreid moest uitleggen, of achteraf nog moest bijschaven of opnieuw doen. Van andere collega's wist ik dat ze het te druk hadden met andere belangrijke taken en het dan niet op tijd zou lukken. Of ik wist dat het privé niet zo goed ging met iemand en dan wilde ik diegene ook niet extra belasten. 

	Er was altijd wel wat. En op een gegeven moment rekenden anderen er dan ook op dat ik degene was die weer een les verving, examens nakeek, stagebezoeken op zich nam.

	Er zijn periodes geweest dat er ontzettend veel wisselingen in het team waren. Soms bleven docenten maar een half jaar of korter. Ik vond het dan ook logisch dat er dan meer verantwoordelijkheid bij de vaste kern van het team kwam te liggen, maar dat maakte het wel zwaarder op momenten dat driekwart van het team nog niet eens goed ingewerkt was.

	Aan de ene kant denk ik dat het iets is wat bij het onderwijs hoort: je zo verantwoordelijk voelen voor de kwaliteit van het onderwijs. Met name voor de studenten en het werkveld waar je ze voor opleidt, het diploma moet laten zien dat ze daar klaar voor zijn en het is onze taak als docenten om ze daarop voor te bereiden. Aan de andere kant zal je dat in andere sectoren ook net zo goed hebben, ik had het ook toen ik in de gehandicaptenzorg werkte. En daarnaast zijn er ook altijd collega's die dat gevoel niet hebben en er de kantjes van aflopen. Ook dat zal overal wel voorkomen.

	Het is ook iets wat me trots maakte op mijn werk: studenten die blij waren met mijn lessen, instructies, toetsen en opdrachten die voor iedereen duidelijk waren, deadlines die behaald werden. Het was gewoon fijn als het goed ging en mensen je werk waardeerden.

	En in het afwegen wat nou belangrijker was: mijn gezondheid of mijn werk goed uitvoeren, lag de prioriteit niet altijd bij mijn gezondheid. Het was maar pijn, dacht ik dan.

	 

	In de periode dat ik deels ziekgemeld was, werkte ik op een gegeven moment nog maar twee dagen van drie uur. Als je eenmaal je gezicht liet zien op je werk, werd er door collega’s en studenten op je gerekend. Het werk was nooit klaar en met de verantwoordelijkheden die erbij kwamen kijken, was het gewoon heel erg lastig om mijn grenzen aan te blijven geven. Ik wilde toch dezelfde kwaliteit kunnen blijven leveren. Studenten moesten er niet de dupe van zijn dat ik even niet mijn hele aanstelling kon werken. Maar voor mijn lijf schoot dat dus niet zoveel op. 

	Met het einde van het schooljaar in zicht, plande ik mijn werkdagen wat flexibeler. Zo kon ik toch bij de belangrijkste overleggen zijn, zoals de examenvergaderingen. Maar die drie uurtjes per dag vlogen echt voorbij.

	Het was vooral prioriteiten stellen, plannen, instructies geven en controleren wat ik deed. Vooral dat delegeren vond ik ontzettend moeilijk om te doen. Maar inmiddels had ik het zo vaak van anderen gehoord en het tegen mezelf gezegd: ik moest het gewoon loslaten.

	En nog had ik niet het gevoel dat mijn lijf weer aan het herstellen was. Minder uren, maar nog steeds de verantwoordelijkheden van een examenleider, leverde alleen maar meer stress op. Ik sliep slechter en mijn werkweek van zes uurtjes voelde als een fulltime werkweek. Wanneer ik niet op de locatie was, stond mijn werktelefoon de hele dag aan, zodat ik gebeld kon worden wanneer ze me nodig hadden. En dat was best vaak. Ik was kapot.

	 

	Als ik mijn werk en de kwaliteit daarvan nou niet zo belangrijk had gevonden, was ik dan minder hard achteruitgegaan? Ik weet gewoon niet of ik het anders had kunnen doen, ik vond het juist belangrijk om werk te doen waarin ik iets betekende voor een ander. Ooit heb ik als uitzendkracht achter een rubberknipmachine gezeten om tien stapeltjes van tien plakjes rubber in een doos te doen. Het was hartstikke gezellig daar, maar dat gaf me dan weer te weinig uitdaging om tot mijn pensioen te kunnen blijven doen.

	Toch had ik het ook wel anders kunnen bekijken: door steeds zoveel werk zelf op me te nemen, ontnam ik anderen de kans om te laten zien dat ze het ook prima zonder mij kunnen. In het laatste team waar ik werkte en toen eenmaal duidelijk werd dat voor mij het einde in zicht kwam, werd het wel steeds makkelijker om dingen over te dragen. Niet alleen omdat ik niet anders kon, maar ook omdat ik er vertrouwen in had dat ze mij niet per se nodig hadden. Wel nadat ik belachelijk veel instructies had uitgeschreven rondom de examens natuurlijk.

	 

	Drempel over om hulpmiddelen te gebruiken

	 

	Het was voor mij wel een stap om van alleen een ergonomische werkplek naar hulpmiddelen te gaan waarbij mijn beperkingen ook zichtbaarder werden. Goede stoelen en handige gadgets maken het werken voor iedereen fijner. Een afstandsbediening voor PowerPoints, twee beeldschermen op goede hoogte, een scanner naast je laptop, daar heeft iedereen wat aan. Het gebruik van polsbrace of bekkenband was ook nog niet zo bijzonder. Dat was ook voor mij maar tijdelijk dat ik die op mijn werk gebruikte en zo heeft iedereen weleens een tijdelijke blessure die door een brace of gips wat meer opvalt.

	Toen de trippelstoel erbij kwam, was het al wel iets zichtbaarder dat ik meer nodig had dan anderen om goed te kunnen zitten en voortbewegen binnen de school. Voordeel was dat in tegenstelling tot de bureaustoelen die bij de flexplekken stonden, men hier niet zomaar even de instellingen van veranderde. Deze stoel was echt voor mij bedoeld en ze mochten er wel op zitten als ik er niet was, als ze maar van de knoppen afbleven.

	De rolstoel kwam eerst alleen nog bij uitstapjes met de klas of het team erbij. De eerste keren vond ik dat spannend, maar al snel had ik daar mijn standaard uitleg bij: dat ik niet zo lang kon lopen of staan en dat ik daarom mijn rolstoel gebruikte en daar af en toe wat hulp bij kon gebruiken. Daar werd helemaal niet raar om gedaan, zeker de studenten waren ontzettend behulpzaam altijd. Die drempel om mijn rolstoel vaker te gebruiken, lag dus vooral bij mij. 

	En de drempel om de rolstoel ook in de klas en bij het verplaatsen binnen school te gebruiken, was voor mij nog hoger. Niet alleen omdat het qua toegankelijkheid van de ruimtes wat onpraktisch was, maar ook omdat het voor mij toch een soort van falen was. Ik wilde altijd alles op eigen kracht kunnen doen, maar mijn lijf dacht daar anders over. En ergens was ik bang dat nu mijn beperking zo zichtbaar was, dat dat ook in alles hoe mensen naar me keken uitvergroot zou worden. Maar ook hier zat dat vooral in mijn hoofd, mijn directe collega's en studenten zagen me nog steeds als één van de docenten, alleen dan wel eentje die toevallig wat makkelijker te herkennen is met die rolstoel.

	Tussen het gebruiken van de rolstoel bij lange uitstapjes en het dagelijks gebruiken tijdens werk zat wel een paar jaar. Doordat mijn lijf langzaamaan achteruitging had ik 'm niet meteen bij alles nodig. En waar ik die rolstoel buiten werk al veel meer inzette, ook om soms stukken erachter te lopen als een soort rollator, heb ik dat in mijn werk zo lang mogelijk uitgesteld. Daar wilde ik voor de kortste weg gaan, even over mijn grenzen heen gaan zorgde voor een sneller resultaat.

	Maar eenmaal die drempel over en toen ik zag hoeveel meer energie ik overhield als ik ook op werk mijn rolstoel gebruikte, toen merkte ik pas wat ik al die tijd gemist had. Dat had ik veel eerder moeten doen. Ik had het veel eerder met collega's kunnen bespreken en die drempel in mijn hoofd weg kunnen nemen. 

	 

	Verschil tussen kunnen en durven

	 

	Het verschil tussen kunnen en durven. Dit was iets waar ik al een tijdje over aan het malen was. Wanneer wist je nou zeker dat je lijf voldoende hersteld was om iets aan te kunnen? Of wanneer was het alleen dat stemmetje in je hoofd dat zei: ‘Dit moet je nu toch wel weer kunnen!’

	Het leek soms een gave, maar het was eerder een vloek. Als ik echt ergens voor wilde gaan, lukte het mij om mijn pijn en vermoeidheid uit te zetten. Tot op zekere hoogte natuurlijk en vervolgens ging achteraf alsnog knock-out. Ik heb dat jaren gedaan toen de kinderen klein waren en de zorg voor hen voor ging op de zorg voor mijn eigen lijf. En in mijn werk was het ook behoorlijk ingebakken. Pijn en vermoeidheid waren er toch wel, dus dan kon ik best nog even door en daarna maar weer bijtanken.

	In een boek over hEDS las ik een uitleg waar ik mezelf erg in herkende wat dat betreft:

	 

	‘Als je te moe wordt, reageert je lichaam door meer adrenaline aan te maken, zodat je doorgaat, zonder te realiseren hoe moe je eigenlijk bent. Het lijkt erop dat hoe meer uitgeput je raakt, hoe gevoeliger je lichaam wordt voor adrenaline, zodat het kleine beetje wat je nog hebt, nog steeds dezelfde reactie voor elkaar krijgt als een grotere hoeveelheid dat voorheen deed. Zo voel je je niet moe, terwijl je dat wel bent. Zelfs wanneer je je wel moe voelt, kun je doorgaan met je over je vermoeidheid heen te zetten, waardoor je instort als de adrenaline afneemt. Jaren van het niet voelen, negeren of door de vermoeidheid heen duwen, kan een factor zijn om chronische vermoeidheid te ontwikkelen.’

	(Pocinki A.G. 2010 in ‘Understanding Hypermobile Ehlers-Danlos Syndrome and Hypermobility Spectrum Disorder’)

	 

	Alleen door zo maar steeds door te blijven gaan, steeds maar te overbelasten, schoof die grens tussen belastbaarheid en overbelasten op. Naar beneden dus. Mijn EDS-lijf ging alleen maar meer kapot door steeds over die grens te gaan.

	Overigens was onderbelasten ook niet zo’n goed idee. Door alleen maar minder en minder te doen, breken je spieren af en kun je uiteindelijk nog minder.

	Sinds ik bij mijn huidige revalidatiearts was, probeerde ik nog meer op zoek te gaan naar mijn grenzen en hierbinnen te blijven. Hij had het dan over de ‘mwoah’-grens. Die zat ergens tussen ‘het gaat prima!’ en ‘fuck, ik heb nu echt te veel gedaan’. Op het moment dat ik dacht: ‘Mwoah, het gaat wel’, was het dus verstandig om pas op de plaats te nemen.

	Dat had tot gevolg gehad dat ik in ging zien dat ik helemaal niet zo lang meer kon lopen als ik deed. Geen tien minuten, geen vijf minuten, maar eigenlijk maar korte stukjes. En vaak genoeg zat de afstand tussen mijn bed en de badkamer niet eens binnen de ‘mwoah’-grens.

	Dus ik ging mijn rolstoel vaker gebruiken en vervolgens kwam ik erachter dat mijn schouders al dat rollen ook niet zo geweldig vonden. Het werd dus tijd om elektrische ondersteuning op mijn rolstoel aan te vragen (een Smartdrive), zodat ik met het rollen binnen mijn grenzen kon blijven.

	Maar ondertussen ging alles gewoon door en kwam er in januari een enorme piek op mijn werk doordat er studenten gingen afstuderen. Er moest van alles binnen een korte tijd en er was een hoop nog niet in orde. Ik liep de benen uit mijn lijf, om weer wat te kopiëren wat ontbrak, om een klas op te vangen waar de surveillant te laat was, enzovoort.

	In twee weken tijd had ik mijn lijf zo verziekt, dat ik sindsdien mijn rolstoel meenam naar mijn werk. Want ook al kon ik wel nog korte stukjes lopen, ik redde het niet meer om dat tig keer op een dag te doen.

	Die dip in januari was goed te verklaren. Ik was al een jaar bezig met het steeds meer binnen mijn grenzen te blijven en daardoor waren mijn spieren en conditie wel wat achteruitgegaan. Die piekbelasting was gewoon even te veel op dat moment, terwijl ik ‘m voorheen wel altijd kon hebben. Op adrenaline wellicht…

	Maar we waren inmiddels alweer drie maanden verder en ik had sindsdien echt wel op mezelf gelet. Dus nu mocht het wel weer een keer klaar zijn met dat gedoe.

	Ondertussen twijfelde ik over wat mijn lijf wel of niet aankon. Bij het lopen werd ik wel al snel afgeremd door een pijn die moeilijk naar de achtergrond te drukken was. Maar op andere vlakken dacht ik: ik kan het toch gewoon weer eens proberen?

	Zo probeerde ik wat langer te fietsen. Na een half uur stapte ik dan wel met pijn van mijn fiets, maar die zakte wel weer weg na een poosje.

	En het autorijden deed ik inmiddels weer op langere stukken. Na maximaal een uur rijden moest ik dan wel echt een pauze inlassen, maar dan kon ik daarna best nog een half uurtje eraan vastplakken. Zolang ik verder maar niet te veel hoefde te doen. Een dag werken én zo’n lang stuk rijden, ging niet. Of eerst thuis het huishouden doen en dan ‘s middags een uurtje rijden, dat was ook te veel van het goede. Maar zolang ik mijn rolstoel meenam en vooraf en achteraf even plat kon liggen, vond ik het wel te doen.

	 

	Hoe wist ik dan dat ik niet weer in mijn oude valkuil trapte? Dat ik gewoon weer doorging op adrenaline en dik over mijn grenzen ging? Kon ik nu weer gaan opbouwen? Of moest ik me er misschien wel bij neerleggen dat ik op sommige vlakken blijvend achteruit was gegaan?

	Een collega hield me een spiegel voor. We werkten inmiddels allebei op een andere locatie, maar tot vijf jaar geleden zaten we in hetzelfde team. Ze herinnerde me eraan dat ik toen een keer flink uitgevallen was, ik was woest om het feit dat mijn werk mijn lijf kapot maakte. Ik zou misschien wel in een rolstoel terechtkomen als ik zo door zou gaan.

	Ik kon me het voorval niet eens meer zo voor me halen, maar het gevoel wel. Die rolstoel wilde ik toen zo lang mogelijk uitstellen. Het was niet zo dat ik nu dacht dat die rolstoel het einde van de wereld was, integendeel. Maar dat ik zoveel pijn had dat ik mijn werk niet zonder kon doen, dat zegt toch wel wat. Was het eigenlijk wel normaal om dat voor je werk over te hebben? Een aantal jaar geleden vond ik nog van niet. Maar inmiddels had ik de lat lager (of juist hoger?) gelegd door het gewoon te vinden dat ik met rolstoel naar mijn werk ging.

	Het antwoord op al die vragen had ik niet. Ik wist dat er een verschil was tussen wat ik met mijn lijf aankon en wat ik met mijn hoofd aandurfde. Alleen voelde ik dat verschil niet aan. En blijkbaar verschoof mijn idee wat betreft de hoeveelheid pijn die ik ergens voor over had. Daar moest ik wel iets mee. Maar wat en hoe, geen idee…

	 

	

	Pijncijfers bij hEDS

	 

	Door EDS heb ik altijd wel pijn, maar niet altijd evenveel. Soms ga ik tien keer op een dag door mijn enkel, zonder daar pijn bij te hebben, terwijl ik een andere keer maar één keer erdoorheen ga en vervolgens amper nog kan lopen. De pijn zit niet altijd in mijn gewrichtsbanden, maar ook in mijn spieren. Die hard moeten werken om alles op z’n plek te houden. Naast de pijn is dat trouwens erg vermoeiend, om continu maar de juiste spieren te moeten aanspannen. En dan is er ook nog de pijn in belabberd functionerende organen, die bij mij in alle hoeken van de buik voorkomen. Hoofdpijn is zo'n beetje de enige pijn waar ik vrijwel nooit last van heb. Ik weet van lotgenoten dat dit ook anders kan, dus ik prijs mezelf daar gelukkig mee.

	 

	Op een schaal van 0 tot 10 schommelt mijn dagelijkse pijn tussen 3 en 4. De pijn die er altijd is, waar ik mee wakker word en mee naar bed ga. De pijn zit dan vooral in mijn bekkengebied en heup en wordt veroorzaakt door spieren die zo hard moeten werken om alles op z’n plek te houden, dat er knopen in gaan zitten (triggerpoints). Het voelt vaak als vervelende spierpijn, maar soms zijn het ook de gewrichtsbanden of aanhechtingen die pijn doen. Niet alleen mijn bekken, ook mijn polsen en enkels doen dagelijks pijn. Het verschil tussen een 3 en een 4 zit dan vooral in hoe aanwezig de pijn is of waar (op hoeveel plekken) de pijn aanwezig is. Deze pijn is vooral vermoeiend, omdat hij er constant is en ik soms niet eens hoef te bewegen om eraan herinnerd te worden.

	Bij overbelasting gaat mijn pijncijfer omhoog naar 5 of 6. Deze pijn zorgt ervoor dat ik mank ga lopen van de pijn, of bijna niet meer kan lopen. Met een 5 wil een half uurtje platliggen nog wel helpen, maar met een 6 moet ik wel meerdere keren op een dag plat en neem ik een paar paracetamolletjes. 

	Een vinger uit de kom, bindweefselmassage bij de fysio, een blaasontsteking, een pijnscheut in m’n schaambeen waarbij het lijkt of iemand er een beitel in heeft gezet en deze er met een enorme hamer in ramt. Die pijn scoor ik met een 7 a 8. Ok, die laatste is toch wel een dikke 8. Geen dingen waar ik dagelijks last van heb, maar toch wel regelmatig. Ze zorgen ervoor dat ik me dan niet meer op iets anders kan concentreren, alleen maar op de pijn.

	Een 9 is meer het niveau van een kind baren, of een blaasontsteking die zoveel pijn doet dat je niet meer weet hoe je moet ademen. Of uit bed stappen terwijl je heup niet goed in de kom zit. Gelukkig komt dit bij mij zelden voor, kinderen baren was ik sowieso niet meer van plan. Ik kan dan echt gaan hyperventileren van de pijn, terwijl ik normaal gesproken juist heel goed mijn ademhaling kan gebruiken om de pijn te beheersen.

	Ik denk niet dat ik ooit een 10 zal geven aan mijn pijn. Dan liever de gedachte dat het altijd nog erger kan.

	 

	Op mijn werkdagen scoorde ik minimaal wel een 5 wat pijn betreft. Voor mij was dat dan ook geen reden om me vanwege pijn ziek te melden. Blaasontstekingen ook niet, die had ik vrij regelmatig en ik wist ook wel dat het hele pijnlijke in de loop van de dag minder werd. Pas bij lang aanhoudende pijn met een score van 7 of 8 had ik het idee dat ik beter onder een dekentje op de bank kon gaan liggen dan aan het werk gaan.

	 

	Bij welk pijncijfer komt jouw dagelijks functioneren in de knel?

	

	 

	Verschil tussen weten en doen

	 

	Mijn revalidatiearts wist precies te vertellen hoe mijn lijf werkte, of eigenlijk vaak niet werkte door EDS. Eén van zijn opmerkingen die even nodig had om op me in te laten werken, was dat trainen weinig zin heeft. EDS zorgt voor kwetsbare pezen en aanhechtingen. Je kon dan wel je spieren gaan trainen, maar die spieren zitten vast aan die zwakke schakel en je kon maar zo hard trainen als je zwakste schakel.

	Ook een revalidatietraject van een aantal weken of maanden was in zijn ogen weinig zinvol. Je leerde een trucje aan, maar zodra het normale leven weer om de hoek kwam kijken en het moeilijk werd, viel je weer terug in je oude gedrag. Als je al je hele leven op de verkeerde manier bezig was, over je grenzen ging, was dat niet zo snel opgelost. Hij vergeleek het met een draaicirkel van een olietanker, die kan ook niet zo snel van richting veranderen.

	Ik moest dus een stap terug doen. Binnen mijn grenzen blijven en vooral mijn bekken meer rust geven. Daar kreeg ik een bekkenband voor, om te zien of dat ervoor zorgde dat ik het lopen en zitten (ook op mijn werk) weer wat beter vol kon houden.

	Behalve de bekkenband hadden we nog geen concrete dingen afgesproken, ik moest het vooral maar even laten bezinken. Niet meteen het roer om, maar de tijd en ruimte nemen om die olietanker te laten draaien.

	 

	Alhoewel ik wist wat wel of niet goed was voor mijn lijf, vond ik het lastig om binnen die grenzen te blijven. Bijvoorbeeld om echt pauze te nemen, op tijd naar huis te gaan, thuis niet meer mijn mail te openen. Als iemand met een vraag kwam, of als ik iets fout zag lopen, wilde ik het gewoon graag oplossen. Het dan uit handen geven, vond ik erg lastig, want ik wilde graag dat het goed gebeurde.

	Het was alsof ik mijn kind herinnerde aan het huiswerk dat gemaakt moest worden: ‘Jaaaaa, ik weet het en ik ga het heus wel doen! Maar nu even niet, want er is iets anders wat even voor gaat.’ Of alle preken die ik als kind in de kerk meekreeg, waar niks van te zien was als ik die mensen op straat tegenkwam. Al die goede voornemens die mensen maakten op 1 januari, die een maand later opgelost zijn.

	 

	Ik heb weleens gelezen dat het zo'n 66 dagen duurt voordat een nieuwe gewoonte aangeleerd is en onderdeel wordt van je dagelijkse routine. Nou hield ik best wel van routines en was het me vaker gelukt om iets daaraan toe te voegen of te verwijderen. Stoppen met roken bijvoorbeeld, niet makkelijk, maar het lukte wel. Maar dagelijks situps doen om mijn buikspieren wat sterker te maken, dat verdween alweer snel uit mijn systeem. Ik denk ook dat het te maken heeft met of datgene wat je ervoor terugkrijgt belangrijker is dan wat je ervoor inlevert. En als het lang duurt voordat zichtbaar wordt wat je ervoor terugkrijgt, is dat lastig vol te houden als je er wel elke keer iets voor in moet leveren.

	Voor mij hielp het wel om het dan inzichtelijk te maken over een langere periode: Wanneer lukte het me wel om binnen die grenzen te blijven? Wat hielp daarbij? Wat leverde het me op? Ik hield van alles bij in mijn agenda met trackers en lijstjes. Zo lukte het me om een vast slaapritme op te bouwen, waardoor ik de ochtend uitgeruster was. Ik ontdekte dat ik helemaal niet zo'n ochtendmens was als ik altijd dacht, ik had juist heel veel tijd nodig om op te starten, dan lukte het me om meer uit de dag te kunnen halen. 

	 

	Balans vinden 

	 

	De vergelijking met bordjes die je laat balanceren op stokjes wordt vaker gemaakt als het gaat om mensen die veel dingen tegelijk moeten doen, zoals bij (werkende) ouders.
Ik had vaak het gevoel dat dit ook zo werkte in mijn lijf. Met op elk gewricht een stokje met bord, waarbij ik van alles moest doen om het bordje niet kapot te laten vallen: Niet te snel willen, niet overbelasten dus. Wel af en toe rust nemen, maar ook weer niet te veel, anders draaide het bordje niet meer.
En als je dan net dacht dat je het bordje op je polsen onder controle had, begon het bordje op mijn heup te zwabberen. Dus weer even wat extra aandacht daarheen: voldoende rust nemen, vaker de rolstoel pakken, hotpack erop, wat extra masseren, oefeningen weer oppakken. Draaide dat bordje weer wat soepeler, begon het bordje op mijn schouders te stuiteren door het rolstoel rollen. Ik wist niet eens dat ik daar ook een bordje had?!
En soms, heel soms, was het of ik alle bordjes onder controle had. Alles draaide zoals het zou moeten en de pijn was naar de achtergrond verdwenen. En dan werd ik overmoedig, dacht ik dat er nog wel een bordje bovenop kon. Een nachtje zonder braces slapen, toch even lopend een boodschapje doen. PATS! Daar ging het bordje en ik kon weer van voren af aan beginnen.

	 

	Zo aan het einde van een vakantie had ik het vaker, dan dacht ik dat het best aardig ging. Een weekendje weg met lotgenoten vroeg minder hersteltijd dan een werkweek en als ik het zo hoorde van mijn lotgenoten, mocht ik mij daar gelukkig mee prijzen. Zolang niet te veel moest, lukte het me wel om mijn dagen goed in te delen, vroeg ik niet te veel van mijn lijf, nam ik op tijd mijn rust en maakte ik ook de tijd om dat wat ik kon trainen, te blijven trainen. In de vakantie was mijn man ook vrij, dus zelfs de boodschappen, het huishouden en het bezighouden van de kinderen werd me deels uit handen genomen. Heerlijk, het was écht vakantie!
Maar tegelijkertijd zag ik weer op tegen de komende werkweek, omdat ik wist dat als ik eenmaal aan het werk was, ik toch weer over mijn grenzen zou gaan, ook in de periode dat ik halve dagen werkte en deels ziek thuis zat. Als het me daar nou toch een keer zou lukken om die bordjes draaiende te houden…

	 

	Tijdens mijn revalidatietraject werd wel duidelijk dat het vooral mijn werk was waarin ik me continu bleef overbelasten, daar moest iets in veranderd worden, wilde ik kunnen blijven werken. En er zijn ook wel dingen veranderd. En nog was het niet genoeg. En weer kreeg ik de vraag voorgeschoteld of er niet een andere baan zou zijn die ik wel vol zou kunnen houden. 
Maar als ik terugkeek naar wat ik allemaal al had gedaan om maar te kunnen blijven werken, vond ik dat het wel eens tijd werd dat mijn baan zich aan mij ging aanpassen. Ik had genoeg kennis en ervaring in huis om een volwaardige functie binnen het onderwijs te kunnen vervullen. Die 24 uur per week werken zou ik best vol kunnen houden, maar dan moesten ze niet zo volgepropt zijn met (voor mij) fysiek zware activiteiten.

	Maar kon ik wel vragen van mijn werkgever of mijn functie meer op mij zou worden aangepast? Of moest je voor zoiets eerst officieel afgekeurd worden? Of langer dan twee jaar ziek zijn? Want ook al lag er inmiddels vast al een aardig dossier van mij bij de bedrijfsarts en had ik soms ook op mijn werk mijn rolstoel nodig, ik had op papier geen arbeidsbeperking.

	 

	En dan dat ziek thuiszitten, dat ging met vallen en opstaan in het begin.

	De eerste week dacht ik: ik moet mijn rust nemen, dus veel liggen. Ik kreeg er spontaan nare plekken van op mijn huid, van al dat liggen. En meteen daarna sloeg ik door naar de andere kant. Om het liggen af te wisselen, ging ik maar wat achterstallige administratie opruimen. Maar voor ik het wist, zat ik een paar uur achter mijn bureau papieren te sorteren. Tja, dan had ik me net zo goed niet ziek hoeven melden, dat had ik op mijn werk ook kunnen doen.

	Maar die balans erin vinden, dat vond ik toch zo lastig. Als ik eenmaal te lang op de bank lag, had ik geen zin meer om wat te gaan doen. Maar als ik eenmaal ergens mee bezig was, wilde ik niet stoppen. Ik wist wel dat ik alles in stukjes moest hakken, maar het doen is een ander verhaal.

	Hoewel het me na een werkdag van drie uur best lukte om hetzelfde aantal uur voor pampus te liggen, ging ik me op een vrije dag toch snel vervelen. En met de zomervakantie in aantocht, bedacht ik me dat ik wel wat kleine, kortdurende activiteiten kon inplannen. Wat lezen, kleine naaiprojectjes, dat soort dingen.

	En daarnaast was er nog genoeg ruimte om echt te relaxen. Die kleine activiteiten hielpen me om iets van een balans te vinden tussen ontspannen en inspannen. En tegelijkertijd me het gevoel geven dat ik iets bereikt had aan het eind van de dag. Of aan het eind van de zomervakantie.

	 

	

	Grenzen aangeven

	 

	Als docent zou ik een goed gevulde les kunnen geven over hoe je als zender je boodschap zo inpakt dat deze bij de ontvanger goed overkomt. Ik heb altijd lesgegeven bij pedagogische en hulpverlenende opleidingen, waar we de studenten leren om bij het geven van feedback ook rekening te houden met de ontvanger. En ik denk nog steeds dat dat een goede basis is om van uit te gaan, zowel naar de doelgroep waar men mee werkt als naar collega's. Je benoemt het gedrag van de ander, het gevoel wat dat bij jou teweegbrengt, het gevolg van dat gedrag en het gewenste gedrag wat je graag wil zien, dit alles vanuit de ik-boodschap: ‘Ik zie dat je...’

	Bij het aangeven van grenzen geef je ook feedback aan de ander, want die wil eigenlijk over jouw grenzen heen. 

	 

	‘Ik zie dat je me voor het komende blok weer een dag met tien lesuren achter elkaar ingeroosterd hebt, terwijl we afgesproken hadden dat ik maximaal drie lesuren achter elkaar zou lesgeven. Dat geeft mij het gevoel dat je mijn gezondheid niet belangrijk vindt, een overbelasting als dit levert mij veel pijn en vermoeidheid op. Ik heb liever dat mijn lesuren meer verspreid worden over het rooster.’

	 

	‘Nee, kan niet.’

	 

	Nou, sta je dan met je mooi geformuleerde feedback. 

	Ik heb in de loop van de jaren gemerkt dat het vooral verschilde welke positie iemand had hoe men met mijn grenzen omging. Studenten hadden het echt wel vrij snel door dat ik buiten mijn werkdagen telefoontjes en mails niet beantwoordde. Of dat zij het lokaal netjes achter moesten laten, omdat ik niet overal bij kon. Een 'zou je dat voor mij willen doen?’ was dan al voldoende om ze eraan te herinneren. Als ik collega's aansprak op niet (goed) uitgevoerde taken waar ik vervolgens last van had, kwam er wel een excuus of belofte van verbetering, maar dat werd niet altijd waar gemaakt. En door leidinggevenden werd er vaak gewoon doodleuk gezegd dat het niet mogelijk was om de gemaakte afspraken in de praktijk te brengen. Opvallend is trouwens dat ik door de verschillende leidinggevenden die ik heb gehad vaak de opmerking bij mijn functioneringsgesprek kreeg dat ik mijn feedback beter moest overbrengen. Maar het maakte niet uit hoe ik het overbracht, er werd toch over mijn grenzen heen gewalst. Die werden pas serieuzer genomen toen ik me ook daadwerkelijk ziek moest melden of hulpmiddelen nodig had vanwege pijn en vermoeidheid. Alleen het benoemen van die pijn en vermoeidheid leek niet voldoende overtuigingskracht te hebben.

	 

	Ik wist van mezelf dat ik best direct en streng kon zijn in het uitspreken van mijn verwachtingen. Nog lang niet zo streng als ik naar mezelf was en eenmaal gewend vonden de meesten het juist ook prettig dat ik zo duidelijk was. Al dat softe gedoe zette ook geen zoden aan de dijk.

	Maar al heb ik nog zoveel kennis en ervaring met het aangeven van grenzen, ik ben er nog steeds geen expert in. Voor zeker de helft ben je nog steeds afhankelijk van de ander hoe die het oppakt en dat is niet altijd te sturen. 

	Sommige trucjes hielpen me beter dan het over gedrag, gevoel of gevolg hebben. Zoals mijn werktelefoon buiten werktijd ook echt uit te laten staan. Of niet direct in te gaan op het maken van een afspraak, want ‘ik heb mijn agenda even niet bij me'. Geen lunch meenemen wanneer ik een halve dag werkte. Geen buitenschoolse opvang voor mijn kinderen regelen wanneer mijn werkdag en hun schooldag dezelfde eindtijd hadden, zodat ik een reden had om meteen naar huis te gaan. 

	Die trucjes kwamen er eigenlijk op neer dat ik naar nog een reden kon grijpen naast die pijn en vermoeidheid. Voor mezelf, maar ook als uitleg naar anderen.

	 

	Wat werkt voor jou om je grenzen aan te geven?

	

	 

	Hoe verantwoord opbouwen?

	 

	Bij de meeste keren dat ik me (deels) ziekmeldde, kwam ik ook weer op een punt dat ik dacht: ja, nu ben ik er wel weer aan toe om wat op te bouwen. Maar ook beseffende dat ik niet zo door kon gaan als daarvoor. Er moest iets veranderen om te voorkomen dat ik weer achteruit zou gaan en me ziek moest melden.

	 

	Dus ik ging wat puzzelen. Wat zou voor mij de ideale werkweek zijn? 

	Op dat moment was ik van twee klassen studieloopbaanbegeleider (SLB’er oftewel mentor). Dat is met een kleine aanstelling van drie dagen best pittig, helemaal met de bijbehorende stagebezoeken en individuele gesprekken. Dat mocht van mij wel teruggebracht worden naar één klas. 

	En iets minder lesgeven en dus iets meer andere taken. Het van de ene naar de andere les door moeten, zonder pauze, ervoer ik als vrij zwaar. Ik had het met rolstoel geprobeerd, maar dat beviel me toch niet zo goed. Letterlijk voor de klas staan en dus ook rond kunnen lopen, was toch iets waar ik nog niet zonder kon. En dat maakte het tegelijkertijd weer zwaarder.
Maar met het schuiven van lesgeven naar extra taken, zou ik toch aan mijn volledige aanstelling komen en uiteindelijk was het niet eens zoveel minder dat ik dan aan lesgebonden activiteiten zou hebben.

	Zo had ik dus mijn plan bedacht voor het volgende schooljaar. Tot aan de zomervakantie kon ik dan langzaamaan opbouwen naar mijn volledige aanstelling.

	 

	Dus ik ging goed voorbereid naar de bedrijfsarts en vanaf het moment dat ik vertelde dat ik het volgende blok weer twee lesuur erbij wilde, ging er iets mis. Nu snap ik best dat ik voor die man een ingewikkeld geval was. Ik was niet helemaal ziekgemeld, maar voor maar 25%. En als ik dan ook nog zei dat daar weer iets van af mag, dan wordt het een ingewikkeld rekensommetje. Dus ik had niet echt de behoefte om mijn plan verder toe te lichten, helemaal toen hij reageerde met ‘Elke docent die ik zie, wil wel minder voor de klas staan’. Ja, dat zal wel, maar ik geloof niet dat elke docent een fysieke beperking heeft die dat lastig maakt. Ik wilde het trouwens helemaal niet, maar mijn lijf liet zo snel merken dat het overbelast was, dat dit gewoon een verstandigere keuze was.

	Weet je, ik vond het wel weer prima zo, was een beetje klaar met die bedrijfsarts. Eerst vond hij eigenlijk dat 25% ziek melden te weinig was, dat zou toch minstens 50% moeten zijn en hij lachte me nog net niet uit toen ik aangaf dat ik uiteindelijk weer mijn volledige aanstelling wilde gaan werken: ‘Je weet dat EDS een progressieve aandoening is?’ En nu had hij het erover dat het medisch gezien allemaal goed ging. Ja, op papier dan, want ik kon toch weer wat meer gaan werken? Nee, medisch gezien ging het best kut. Maar met drie dagen van zes uur was mijn lijf minder overbelast dan het daarvoor was. Na een half jaar met korte dagen, leek mijn lijf weer wat hersteld. Ik kon thuis weer fatsoenlijk functioneren na een werkdag.
Dus ik ging weer langzaamaan opbouwen richting mijn volledige aanstelling. Op papier dan, de rest regelde ik wel met mijn onderwijsleider en collega’s.

	Langzaamaan werd dus meteen met ingang van de nieuwe periode beter gemeld worden en ik kreeg er nog een leuke taak bij. Lastig om dan nog je grenzen aan te geven, want dan zou die leuke taak er natuurlijk als eerste af gaan.

	 

	Alles bij elkaar opgeteld, heb ik die periode dat ik voor 25% ziekgemeld was amper minder uren gemaakt dan ik zou moeten volgens mijn contract. Ik was te veel ingeroosterd, waardoor ik overbelast raakte en het ziekmelden was vooral een signaal dat er goed naar mijn uren gekeken moest worden. Al stelde dat ziekmelden qua uren niet zoveel voor, ik heb er wel een hoop van opgestoken. Dus in dat opzicht was het niet voor niks geweest. Soms is het goed om in plaats van steeds maar weer aan te passen en door te gaan, even een pas op de plaats te nemen. Dat het weer vooral duidelijk werd dat het ging om het aangeven van grenzen en het vinden van een balans om overbelasting te voorkomen, was geen verrassing. Maar met de piekbelasting die zo gewoon lijkt te zijn in het onderwijs, was het wel een flinke uitdaging.

	Om weer verantwoord te kunnen opbouwen en het werken vol te kunnen blijven houden, had ik het volgende om rekening mee te houden:

	
		Van tevoren de uren checken en een goede verdeling maken over het schooljaar, niet pas als ik aan mijn lijf merk dat het niet klopt.

		Zelf duidelijk grenzen aangeven, er is niemand anders die het ziet of voor mij doet als ik niet laat zien waar die grenzen van mij liggen.

		Ik heb gemerkt dat het maar een dun lijntje is, wat werken scheidt van overbelasten. Bij de kleinste verandering merkte ik het meteen aan mijn lijf. Bijvoorbeeld toen ik voor die nieuwe taak vaker mijn laptop mee moest nemen om op een andere locatie te werken, toen kreeg ik meteen last van mijn nek en schouders.

		Aan de andere kant was mijn lijf nog steeds in staat om te herstellen door rust te nemen en dat was prettig om te weten.

		Af en toe werk uit handen geven of laten liggen is oké. Normaal was ik erg perfectionistisch, maar dit schooljaar had ik bewust soms dingen laten liggen. Ik geloof niet dat mijn collega’s of studenten er veel last van ondervonden hadden dat ik niet overal aan toe was gekomen.

		Lesgeven vanuit een rolstoel werkte niet voor mij. Ik had het geprobeerd, maar ik miste het overzicht over de klas en het kunnen rondlopen tussen de studenten als ze aan het werk zijn. Mijn rolstoel was ook niet gemaakt om hele dagen in te zitten, wat het vermoeiender en pijnlijker maakte dan het gebruiken van mijn trippelstoel. Hier moest ik mijn weg (of een ander hulpmiddel) voor vinden.

		Ik had hele fijne collega’s die bereid waren mij tegemoet te komen, zodat ik minder belastende taken kan doen. Het minder lesgeven om die nieuwe taak als examenleider te kunnen uitvoeren, wilden mijn collega’s opvangen. Superfijn om te horen dat zij hier dan ook achter stonden.



	 

	Na een volgende periode van ziekmelden duurde het langer voor ik het gevoel had dat ik het wel redde het wel met de uren die ik werkte en langzaamaan weer wilde gaan opbouwen. Op advies van de bedrijfsarts was ik eerst binnen die uren andere activiteiten gaan doen, zoals lesgeven. En toen dat best aardig ging, wilde ik weer meer uren gaan maken. Maar dan nog komen er niet ineens extra mogelijkheden en belastbaarheid uit de lucht vallen. Het zou best zo kunnen zijn dat ik de energie die ik privé wilde gebruiken, straks voor mijn werk nodig zou hebben. En dat was vervelend, want ik wilde het gewoon allebei. Én mijn werkdagen langer kunnen maken én buiten mijn werk nog kunnen koken, een boodschapje doen, enzovoort.

	Maar ik merkte ook dat met de juiste hulpmiddelen en aanpassingen activiteiten als lesgeven en boodschappen doen minder zwaar werden. Zo zou ik ook kunnen kijken naar hoe ik andere activiteiten minder zwaar kon maken. De pauze op mijn werk bijvoorbeeld, dat zou eigenlijk echt een rustmoment moeten zijn. Nu kon ik wel een stretcher meenemen naar mijn werk en daarop gaan liggen in de pauze. Dat had ik jaren geleden ook al eens gedaan. Maar in de docentenkamer zou dat wat krap worden en om nou in mijn uppie pauze te gaan houden… Daar had ik niet zoveel zin in.

	Een stretcher vond ik dus niet zo’n goede optie, maar ik kon wel een bureaustoel gebruiken waarvan de rugleuning verder naar achteren kon en dan mijn benen op een stoel leggen. Dat nam nog steeds veel ruimte in in de docentenkamer, maar haalde wel even een beetje druk van mijn bekken af.

	Of misschien als ik ooit een goede trippelrolstoel zou hebben waarbij ik de rugleuning en zitting wat kan kantelen, dat dat nog wat scheelde. Sowieso zou dat het reizen naar mijn werk minder zwaar maken, want dan hoef ik mijn rolstoel niet meer mee te zeulen.

	Als ik thuis op mijn laptop wilde werken, zou ik dat ook liggend op de bank kunnen doen. Alleen mijn polsen vonden dat weer niet zo heel prettig.

	Er waren zo vast nog wel meer mogelijkheden, alleen moest ik die nog ontdekken. Dat kwam vast wel weer goed. En wie weet, als ik nou een flinke poos binnen die grenzen van mij bleef, lukte het me wel om nog verder op te bouwen. En nu was het dan aan mij om te gaan voelen waar nu precies die grens lag. Waar hield mijn belastbaarheid op en startte het overbelasten? Pas als het me lukte om onder die grens te blijven en dat zes weken vol te houden, kon er wellicht weer iets opgebouwd worden.

	 

	Fysiek gezien heb ik een paar flinke stappen terug moeten doen, maar daardoor kon ik wel weer vooruit. Inmiddels kon ik wel zeggen dat ik fysiek in balans was. Ik stemde mijn activiteiten op de dag af op wat mijn lijf aankon. En wat werk betrof was ik langzaamaan weer wat aan het opbouwen. Ik was nog voor 33% ziek gemeld en hoopte hierin verder te kunnen opbouwen tot ik weer mijn hele aanstelling kon werken.

	 

	Maar toen kwam de kerstvakantie. Heel even uit mijn vaste, strakke ritme. Een paar uitjes met het gezin, beetje opruimen in huis en… BAM! Ik was weer terug bij af.

	Of nou ja, niet helemaal terug bij af. Maar ik had wel flink wat meer pijn dan ik zou willen.

	Zo werd ik weer met de neus op de feiten gedrukt. Soms leek het zo goed te gaan, dat ik me weleens afvroeg of ik echt zo’n serieuze aandoening had. Best raar dat ik me dat af moest vragen, want zonder rolstoel en zonder elke minuut van de dag rekening te houden met mijn beperkingen, zou ik veel verder van huis zijn.

	En als ik dan terugkeek: wat had ik nou allemaal gedaan? Een uitstapje naar de Euromast, dat was maar een paar uurtjes. Een verjaardag, wat familie opgezocht, dochterlief geholpen met haar kamer opruimen. Echt geen wereldschokkende dingen. En ik had steeds daarna mijn rust gepakt. Wat wel anders was dan op mijn werkdagen, was mijn ritme. En waar ik op mijn werk alles met de rolstoel deed, deed ik dat thuis niet. Ik lag wel regelmatig op de bank, maar thuis liep ik meer.

	Maar goed, ik dacht dat ik wel weer snel op mijn niveau van voor de kerstvakantie zou zitten, als ik maar weer aan dat strakke ritme vast zou houden. Inmiddels waren we vier weken verder en ik was nog niet op dat punt.

	Vergeleken met de jaren ervoor raakte ik steeds sneller overbelast en het duurde steeds langer voor ik weer hersteld was van die overbelasting. En dat hoorde nu eenmaal bij EDS, daar moest ik me steeds weer op aanpassen. Maar ik vond er niks aan dat mijn bubbel zo steeds kleiner werd.

	 

	Bij opbouwen na een periode van ziek thuiszitten door overbelasting kon ik niet zomaar weer terug naar hoe het was. Ik moest me aanpassen, andere mogelijkheden en hulpmiddelen onderzoeken en me weer bewust worden van waar mijn grenzen lagen. En dus ook inleveren op wat ik misschien wel graag zou willen, maar fysiek niet meer binnen mijn mogelijkheden lag. Niet te snel willen opbouwen en ook rekening houden met hoe het thuis gaat.

	Met al die dingen rekening houden is ontzettend lastig als je daarvoor je grenzen zoveel mogelijk genegeerd hebt om maar te kunnen blijven werken. Dat aanvoelen van mijn lijf moest ik elke keer weer opnieuw leren. Ik weet niet of het uit had gemaakt als ik me al eerder in mijn loopbaan ziek had gemeld. Had ik het daarna dan langer vol kunnen houden? Of had ik het dan minder belangrijk gevonden om het vol te houden? Wel merkte ik dat als je eenmaal ziek thuis zat door leidinggevenden serieuzer werd genomen en er meer ruimte was om te onderhandelen over aanpassingen. 

	 

	Wanneer echt, echt ziekmelden?

	 

	Heel lang heb ik kunnen vasthouden om me niet vanwege pijn ziek te melden. Bij mijn eerste revalidatietraject had ik me voor 50% ziekgemeld om meteen na het afronden daarvan weer vol aan de bak te gaan. Bij mijn tweede revalidatietraject plande ik alles op mijn vrije dagen en had ik me niet ziekgemeld. Pas vanaf 2015 kwamen er periodes dat ik het echt niet meer volhield en dat ik me voor 25, 50 of 75% ziekmeldde. Nog steeds niet volledig, omdat ergens toch wel bang was dat dan het einde in zicht zou zijn. En al die keren lukte het me ook om weer op te bouwen en uiteindelijk weer mijn hele aanstelling te werken, dus ik had nog wel wat vertrouwen in het herstellingsvermogen van mijn lijf. Maar na die laatste keer dat ik me voor 75% ziek meldde wist ik ook dat ik mezelf voor de gek hield en dat het echt verstandiger was om me helemaal ziek te melden, mocht ik weer op zo'n punt staan. 

	 

	Met mijn revalidatiearts kwam ik steeds weer bij hetzelfde uit: ik deed te veel, ging te vaak over mijn grenzen heen. Alhoewel ik zelf steeds dacht dat ik wel genoeg stappen terug had gedaan, dacht mijn lijf daar anders over. En het herstel kwam dus maar niet.

	Blijkbaar zette ik toch nog te vaak mijn pijn opzij om iets te kunnen doen. Maar eigenlijk kon ik het dan niet, want het was niet normaal om altijd maar pijn te hebben bij alles wat je doet.

	Eigenlijk zou ik dus niet moeten lopen zodra mijn heup pijn begon te doen. Die pijn gaf al aan dat ik over mijn grens ging. Maar er bleef dan zo weinig over. 

	Eerder had ik me voorgenomen om als grens aan te houden dat ik na een werkdag een half uurtje kon liggen en daarna in staat moest zijn om gesprekken met mijn man en kinderen te kunnen volgen wanneer die thuiskwamen, eventueel nog koken, maar in ieder geval tijdens het avondeten rechtop aan tafel kunnen zitten. Maar dat half uurtje liggen werd een uur, twee uur, enzovoort, tot ik weer alleen maar kon liggen na een werkdag en zelfs dat half uurtje tijdens het avondeten niet meer rechtop kon zitten. Soms deed ik een poging, maar ging dan weer liggen nog voordat iedereen hun bord leeg had. Het toetje sloeg ik dan maar over.

	 

	Dus na mijn bezoekje aan de revalidatiearts ging ik nog even verder piekeren, maar eigenlijk wist ik het al: het was mijn werk wat me sloopte. En dan zat er niets anders op dan toch maar weer die lat verder omlaag te leggen en me deels ziek te melden.

	 

	 

	Bij de start van het schooljaar in 2020 merkte ik al dat ik dicht bij dat punt kwam. EDS gooide weer roet in het eten en hielp mijn ooit zo zorgvuldig uitgestippelde loopbaan langzaam om zeep. Het wende een beetje, maar niet helemaal. Het maakte niet dat ik er minder van baalde. 

	En dat kwam niet omdat ik lesgaf vanuit mijn rolstoel, of omdat ik geen lange dagen meer kon werken. Daar waren ook wel wat aanpassingen bij nodig, maar eenmaal een oplossing gevonden en gewend aan het afwisselen van inspanning en ontspanning, was het prima werkbaar. Het waren juist de onzichtbare EDS-kwaaltjes die me steeds meer in de weg gingen staan.

	En geen zorgen wat betreft mijn collega’s of studenten: ik functioneerde nog prima hoor! Ik had ontzettend veel kennis en ervaring in de (beroepsgerichte) vakken waar ik les in gaf en wist ook hoe ik dit kon overbrengen naar studenten. Collega’s konden op me bouwen en waardeerden mijn kwaliteiten. En van het lesgeven zelf werd ik ook nog steeds blij.

	Ik maakte me dan ook geen zorgen om functioneringsgesprekken of dat studenten iets tekortkwamen. Het was alleen niet zoals ik zelf zou willen. En misschien legde ik de lat onnodig hoog voor mezelf. Daarin vond ik het vooral vervelend dat ik wist hoe het anders kon, maar het lukte me gewoon niet meer.

	Brainfog was iets waar ik steeds meer last van kreeg. Aan het begin van het schooljaar kon ik nog als grap zeggen dat ik in de zomervakantie echt op de resetknop drukte. Ik wiste alles om eind augustus weer fris te kunnen beginnen. Ook namen van studenten of collega’s van een andere locatie of bij wie ik voor wat moet zijn bijvoorbeeld. En op zich is het ook niet zo vreemd dat ik soms iets vergat als procedures drie keer in een schooljaar gewijzigd werden. Mijn werkzaamheden paste ik erop aan door de taken waarbij ik echt scherp moest zijn (zoals het plannen van examens) vroeg op de dag te doen en na de lunchpauze juist taken te doen waar ik niet snel fouten in kon maken. Ik had een systeem met to-do-lijstjes per week in mijn agenda en een uitwisbaar notitieboekje voor uitgebreidere aantekeningen. Aan studenten en collega’s gaf ik mee dat ze me erop mochten wijzen dat ik iets zou noteren, zodat ik het niet kon vergeten. Dat werkte, ik kon ondanks de brainfog toch nog secuur werken, al ging het niet meer zo vanzelf als daarvoor en hield ik het niet lang vol. Bijscholing of vergaderingen in de middag of avond vielen mij erg zwaar, het was lastig om gefocust te blijven met pijn en vermoeidheid.

	Ooit was ik hier juist wél heel scherp in, dat vond ik nog het vervelendste. Het was niet dat ik grove fouten maakte, meestal ging het om iets dat ik nog even moest navragen bij een ander of een onhandig foutje waardoor ik mezelf met meer werk opzadelde. Maar het feit dat mijn ooit zo sterke geheugen me steeds vaker in de steek liet, vond ik behoorlijk frustrerend.

	Iets anders wat steeds meer om de hoek kwam kijken, waren mijn stemproblemen. Het jaar daarvoor was ik een poosje bij een logopedist geweest, omdat het slikken en praten me steeds meer moeite kostten. Daar had ik wel wat handige oefeningen meegekregen. Onder andere ‘lax vox’, waarbij je met een siliconen buisje bubbels blaast in een flesje water. Dat hielp wel iets, maar de problemen waren er nog steeds. Als ik lang of hard praatte, was het op een gegeven moment net of ik de woorden eruit moest persen. Door vaak slokjes water of thee te nemen kreeg ik die brok in mijn keel er even uit, maar die was al snel weer terug.

	Sommige collega’s van me waren er echt goed in om zelf rustiger te gaan praten als de klas drukker werd. Ik niet. Ik kwam zittend al niet boven de studenten uit, dus gebruikte ik vaak toch mijn stem om aandacht te vragen. Al wist ik dat dat niet goed was, ik kreeg die gewoonte er maar niet uit.

	Hier moest ik dus echt nog een weg in vinden. Ik merkte dat ik het echt vervelend vond worden om lang te moeten praten en dat was toch een beetje raar als docent.

	Wat precies de oorzaak was van het gevoeliger zijn voor prikkels, wist ik niet. Misschien kwam het doordat ik sowieso meer last had van dysautonomie en hoorde dit daar gewoon bij. Of kwam het doordat ik weer slechter sliep en daardoor minder kon hebben. Of doordat we een poos geen lessen konden geven en ik het gewoon niet meer zo gewend was.

	Ik zag, hoorde en rook alles wat er in de klas gebeurde, maar het leek gewoon drie keer zo hard binnen te komen. Het lukte me niet om overal op in te spelen of altijd een goede keuze te maken welke prikkel op dat moment het dringendst aandacht nodig had. Er kwamen vragen over stage of examens of een perforator op het moment dat ik de theorie door wilde nemen. En tegelijkertijd zag ik dat sommigen niet de anderhalve meter afstand hielden, hoorde ik iemand met een buurvrouw kletsen en rook ik dat iemand een zak chips open in haar tas had.

	Mijn les had ik keurig voorbereid, maar toch kreeg ik het niet voor elkaar om de volgorde aan te houden zoals ik die op het bord had gezet. Aan het eind van de les baalde ik van mezelf dat ik op sommige dingen niet gereageerd had, of dat niet alle lesdoelen behaald waren.

	De volgende dag was ik nog steeds kapot van die drie uurtjes lesgeven. Niet gewoon een beetje moe, maar echt knock-out gaan alsof ik drie flessen wijn op had.

	Ik gooide het bijltje er nog niet bij neer. Wie weet ging het straks weer een stuk beter als ik met de diëtist een goed voedingspatroon had gevonden. En ik kreeg nog een slaaponderzoek, dus misschien kwam daar nog wat uit wat voor verbetering kon zorgen.

	Maar los daarvan piekerde ik er wel een beetje over: wat als dit het nu was en het alleen maar verder achteruit zou gaan als ik mezelf bleef pushen? En wanneer had die achteruitgang mijn kwaliteiten als docent zo beïnvloed dat het verstandiger was om wat anders te gaan doen?

	 

	 

	In april 2021 ging het inmiddels zo bagger, dat ik me had ziekgemeld op mijn werk.

	Ik had het wel al door dat het niet meer zo lekker ging. Maar omdat het zo geleidelijk aan was gegaan, was ik het eerst maar eens bij gaan houden. Voor mijn gevoel bestonden mijn dagen vooral uit werken en op de bank liggen en ik wilde zeker weten of mijn gevoel klopte. En het was eigenlijk erger dan ik dacht. Op mijn werkdagen kwam ik na mijn werk amper van de bank af. Op mijn vrije dagen ondernam ik dan nog wel eens wat, maar ook niet veel. Zeker in de voorjaarsvakantie en in het paasweekend was ik vooral aan het bijkomen.

	Dat het lesgeven sowieso anders verliep dan normaal vanwege coronamaatregelen, had op zich geen invloed op mijn ziekmelden. De werkdruk was goed te doen voor mij. Het steeds omschakelen was vervelend, maar ik had genoeg vaardigheden in huis om me daarop aan te passen.

	Wat er misschien wel aan had bijgedragen, was dat ik me door al dat coronagedoe bewuster was geworden van wat overbelasting met mijn lijf deed. Normaal zou het me misschien niet eens opvallen als ik verhoging of koorts zou hebben, maar doordat ik dat wat vaker checkte, viel het me wel op dat ik bij overbelasting koorts kreeg. Eigenlijk kon ik dus niet zo goed op mijn eigen gevoel vertrouwen en had ik het dus nodig om wat objectiever te checken hoe het met me ging.

	Het maakte niet uit wat ik deed. Al paste ik op mijn vrije dagen perfect de salamitechniek toe waarbij ik inspannende activiteiten afwisselde met rustsmomenten, ging ik op mijn werkdagen vroeg naar bed, ik was nog steeds kapot.

	En dat was natuurlijk niet de bedoeling. Ik ben niet mijn werkdagen gaan spreiden om vervolgens nog meer uren en dagen doodop te zijn door mijn werk. Het was juist de bedoeling dat ik daar meer energie van kreeg om aan mijn gezin te besteden.

	 

	Op sommige vlakken ging het best aardig hoor. Ik lette er goed op dat ik mijn gewrichten niet overbelastte en daardoor had ik daar minder pijn. Nog steeds niet pijnloos, maar qua pijn kwam ik de dag echt wel goed door. Ik gebruikte mijn rolstoel bij alles wat verder lopen was dan van de voordeur tot de auto. En over het vele platliggen had mijn bekken niets te klagen.

	Maar die vermoeidheid voelde ik door heel mijn lijf. In mijn spieren, in mijn hoofd. Te moe om te koken of zelfs maar rechtop te zitten bij het avondeten. Te moe om aan het eind van de middag nog een gesprek te kunnen volgen. Of mijn irritaties voor me te houden. Ik werd er niet gezelliger op en baalde van mezelf. Als moeder, als partner, als collega, als docent.

	Het spookte al een tijdje door mijn hoofd, maar ik kreeg het op mijn werk maar niet uit mijn strot. En ik dacht nog even om het bezoek aan mijn revalidatiearts af te wachten, zodat ik misschien iets concreets had om aan te geven. Maar afgelopen dinsdag bleef ik maar met een knoop in mijn maag zitten en had ik het er (met wat hulp van een collega) toch maar uit gegooid. Het ging niet meer en ik wilde me ziekmelden. En toen ging het snel. Mijn klas zag ik maar één keer in de week en die zat op dat moment in het lokaal op mij te wachten. Als ik het zelf wilde vertellen, was dit wel het moment. En dan het team nog.

	Flink wat traantjes gelaten, maar ik voelde me wel erg gesteund door zowel collega’s als studenten.

	Woensdag had ik een afspraak bij mijn revalidatiearts en ook daar kreeg ik de bevestiging dat het een goed besluit was. Bij thuiskomst stond er een mooie bos bloemen van collega’s en studenten op me te wachten.

	Donderdag zette ik de komende taken rondom de examinering op een rijtje en schreef ik een overdracht van mijn klas. Ik had mijn beoordelingsgesprek wat al eerder ingepland was. Heel fijn om te horen dat ik op veel vlakken nog steeds zeer goed functioneerde als docent. We liepen de taken langs die van me overgenomen moesten worden, hoe we het verder aan gingen pakken, ik zei mijn collega’s gedag en dat was dan mijn laatste werkdag op school.

	Vrijdag verstuurde ik nog een paar laatste mailtjes naar stagebegeleiders, kreeg ik nog meer bloemen en met het instellen van een automatisch antwoord sloot ik ook mijn werkmail af.

	En nu maar zien hoe dit ging uitpakken. Eerst even terug naar de basis en van daaruit zou ik weer kijken hoe ik mijn belasting en belastbaarheid weer in balans kreeg en hield. Ik had er geen hoge verwachtingen van. Er was als zoveel aangepast in mijn werk en nog was het niet genoeg. Ik dacht niet dat het ging lukken om weer op te bouwen naar die 24 uur werken per week. Ik dacht ook niet dat er daarin nog meer aangepast kon worden. Maar ik hoopte wel dat ik op een gegeven moment thuis weer wat beter kon functioneren.

	Ik wist wel dat ik het vreselijk ging missen. Mijn collega’s, de studenten, het lesgeven, alles. En andersom was het fijn om te horen dat ik ook gemist ging worden, maar verder was het gewoon even om te janken allemaal.

	 

	 



Hoofdstuk 3 Organisatie en collega's

	 

	Wel of niet delen met collega's

	 

	Toen ik nog geen diagnose had, deelde ik stukken minder dan na die diagnose. Bij dat eerste revalidatietraject was me gezegd dat chronische pijn geen functie had, dus wat had het voor zin om te melden dat ik pijn had. Sowieso had ik elke dag wel pijn, was ik elke dag wel moe. Als ik dat steeds zou melden bij collega's, zouden ze er op een gegeven moment ook niet meer bij stilstaan. Dus als er gevraagd werd hoe het met me ging, ging het gewoon goed.

	Er zijn altijd wel een paar collega's geweest waarbij ik meer deelde, of die al aan mij konden aflezen dat het echt niet zo goed met me ging als ik zei. En wanneer mijn medische afspraken mijn werkdagen overlapten, of de pijn echt zo heftig werd dat ik me niet meer op mijn werk kon concentreren, dan deelde ik dat ook wel met de collega's of studenten die het aanging. Ik denk dat de meeste collega's het wel wisten dat er fysiek wat aan mij mankeerde, maar niet hoe dat mijn werk beïnvloedde. Of andersom: hoe mijn werk mijn fysieke beperkingen beïnvloedde. Zeker bij collega's die maar voor een half schooljaar waren aangenomen, had ik niet altijd zin om alles uit te leggen. Er waren soms zoveel wisselingen in het team, dan wilde ik me liever focussen op hoe we met elkaar nog een beetje de lessen rond zouden krijgen. Al het andere (ook mijn gezondheid) was dan maar bijzaak. En ieder huisje had zijn kruisje, daar was ik me wel van bewust, maar er constant over praten maakte het naar mijn idee alleen maar zwaarder. 

	In de periode dat ik mijn diagnose hEDS kreeg, wisselde ik van team. Dat bij elkaar genomen was een goed moment om me anders op te stellen naar collega's toe als het ging om mijn fysieke klachten. Ik had nu een oorzaak voor die klachten, mijn pijn had wél een functie en het was makkelijker uit te leggen naar anderen toe. Deze nieuwe collega's kenden mij ook niet als die collega die toch wel alles oploste, dus zou het me vast ook beter lukken om opener te zijn over mijn beperkingen en mijn grenzen aan te kunnen geven. Toen ik ooit van de gehandicaptenzorg overstapte naar een baan als in het basisonderwijs, zag ik dat ook als een uitstekend moment om te stoppen met roken. Die nieuwe collega's wisten niet dat ik rookte, dus zouden ze me ook niet meevragen voor een rookpauze en kwam ik niet in de verleiding. Dat werkte toen prima, ik stopte met roken en ben er nooit meer mee begonnen. 

	Zo succesvol als het stoppen met roken werd het niet, maar ik werd wel wat opener over wat ik mankeerde. Toch bleef het aangeven van grenzen lastig, omdat ik tegelijkertijd wilde laten zien wat ik in huis had en een goed plekje voor mezelf in dat nieuwe team wilde krijgen. Dus ook hier werd ik de collega die altijd wel voor een ander klaarstond en haar fysieke klachten naar de achtergrond duwde. 

	Met mijn achteruitgang, de hulpmiddelen die ik daarbij nodig had en de periodes dat ik me deels ziek moest melden, ontkwam ik er niet aan om meer te delen over mijn aandoening. Dat ging me steeds gemakkelijker af, al had ik nog steeds wel een voorkeur voor collega's die me wat langer kenden of met wie ik meer gemeenschappelijk had. Net zo goed als dat je niet snel over babydingen praat met collega's die zelf geen kinderen hebben. Het was ook prettig om eerst even met iemand te praten die mijn situatie beter kende, voor ik iets met de hele groep wilde delen. En de nieuwere, jonge collega's die nog zo vol passie aan het werk waren met het idee dat je altijd kunt blijven doen wat je leuk vindt, wilde ik ook weer niet hun droombeeld afpakken. 

	 

	Er opener over zijn maakte de drempel kleiner om mijn grenzen aan te geven of om hulp te vragen. Daar had ik misschien best eerder mee kunnen beginnen, maar de situatie was er niet altijd naar. En ik ben er ook niet altijd de persoon naar geweest die dat gemakkelijk deed. Ik had daar wat meer tijd voor nodig om zelf te accepteren dat mijn lijf van alles mankeert en ik mijn hele leven daarop moest aanpassen. En dat ik dus ook anderen nodig had die wisten hoe het zat en me daarin konden ondersteunen. 

	 

	 

	Hulp vragen aan collega's

	 

	Hulp vragen was iets wat me sowieso al niet makkelijk afging. Als ik eenmaal ergens voor gekozen had, vond ik dat ik dat zelf op eigen kracht moest kunnen afmaken. Niet dat ik samenwerken vervelend vond, al had ik wel een voorkeur voor collega's die zich net zo hard inzetten. En het uitwisselen van lessen die goed aansloegen bij studenten, of het vragen naar tips of feedback was iets wat in alle teams waar ik in werkte gebruikelijk was. Dat zag ik niet eens zo zeer als om hulp vragen, maar als een vanzelfsprekendheid als je met elkaar samenwerkt.

	Ik heb me weleens afgevraagd waar dan voor mij die scheidingslijn lag: wanneer was iets vanzelfsprekend en wanneer voelde ik me bezwaard om hulp te vragen. Want het was niet zo dat ik nooit taken delegeerde, dat deed ik nog best vaak, zeker als examenleider. Maar ik denk dat het verschil vooral lag bij wie er baat bij had. Als het ten goede kwam van de studenten en het team, dan lukte het me prima om iets bij een ander neer te leggen of om hulp te vragen. Maar als het alleen maar voor mij persoonlijk zou uitmaken, of nog erger: een ander zou er last van hebben, dan koos ik er toch liever voor om het zelf te doen. 

	En dat dat niet helemaal klopte, duurde even voordat dat doordrong. Terwijl ik het wel aan mijn studenten meegaf, die werden opgeleid om met groepen te werken: als begeleider zet je jezelf in om die groep te begeleiden en hoe je je fysiek of mentaal voelt, heeft effect op de groep. Goed voor jezelf zorgen is net zo belangrijk als goed voor de ander zorgen.’You can't pour from an empty cup', was iets wat een lotgenoot ooit tegen me zei. Die had het ook weer van een ander moeten horen, want blijkbaar is het een karaktereigenschap die bij veel mensen met een chronische aandoening voorkomt, dat wegcijferen van je eigen welzijn. Maar het was wel een opmerking die bij mij even goed binnenkwam. Want het klopte gewoon en waarom zou ik zo lang vast willen blijven houden aan iets wat onmogelijk was? Mijn lijf, mijn energie raakte op en op een gegeven moment zou dat ook ten koste gaan van hoe ik lesgaf, hoe ik samenwerkte met collega's.

	 

	Voor mij was er dan ook nog het verschil tussen iets fysiek en mentaal aankunnen. Dat mentale stuk vond ik veel belangrijker dan het fysieke stuk. Ik had al aardig wat collega's overspannen of met een burn-out zien vertrekken in het onderwijs. Dat was iets wat ik wilde voorkomen. In de eerste plaats nog steeds wel voor mijn collega's, maar ik wist ook wel dat ik zelf niet onkwetsbaar was op dat gebied. Als zeventienjarige heb ik een paar maanden op een groep gewerkt met kinderen met een (lichte) verstandelijke beperking die zich in hun gedrag vaak agressief uitten. Eigenlijk stond ik nog lang niet stevig genoeg in mijn schoenen daarvoor, maar er was gewoon niemand anders beschikbaar, dus maakte ik volop overuren. En dan durfde ik een keer op het alarm te drukken bij een situatie waar de stoelen door de lucht vlogen, dan duurde het toch zo lang voordat er een begeleider van een andere groep kwam, dat ik zelf de groep weer rustig had gekregen op het moment dat die collega aankwam. Mopperend natuurlijk, want hij had dan voor niks zijn collega alleen moeten laten bij hun groep. Ik begon mezelf op te sluiten in het kantoor als de kinderen agressief naar mij werden, liever dat ze tegen de deur schopten dan tegen mij. En ik besefte toen pas dat ik de groep niet aankon en het ten koste van die kinderen ging.  

	Die ervaring stond (en staat nog steeds) zo in mijn geheugen gegrift dat ik er wel alert op zou zijn dat dat me niet nog eens zou overkomen. En ik gunde het ook niemand om een situatie mentaal niet meer aan te kunnen, het was een nare ervaring.

	En toch: fysieke pijn was maar pijn. Die ging vast wel weer over, zonder blijvende schade. Want volgens die eerste revalidatiearts had mijn pijn toch geen functie.

	Maar stukje bij beetje kreeg ik door dat ik daardoor wél roofbouw pleegde op mijn lichaam. Ik beschadigde mijn lijf door maar door te blijven gaan met pijn en vermoeidheid. En als mijn lijf helemaal op zou zijn, had niemand daar wat aan.

	 

	Andersom kreeg ik ook door dat ik met de hulp van collega's ook weer wat kon herstellen. Zeker in de periode van opbouwen na ziek thuis te hebben gezeten, merkte ik dat ik de ruimte kreeg om het op mijn tempo te doen. En de laatste schooljaren wanneer we in mei naar de werkverdeling voor het volgende schooljaar keken, besloot het team steeds om af te wijken van de cao, zodat ik iets minder voor de klas stond en mijn taak als examenleider kon blijven doen. Er was begrip wanneer ik me afmeldde voor activiteiten laat op de dag of in het weekend. Collega's wezen me op de tijd als het erop leek dat ik weer langer door wilde werken dan de afspraak was. En al was het even wennen dat een bordje 'niet storen’ ook betekende dat ze me niet konden storen, het werd steeds normaler voor mij en mijn collega's dat ik af en toe op een stretcher in mijn kantoortje ging rusten. 

	 

	Achteraf gezien had ik natuurlijk veel eerder en veel vaker om hulp kunnen vragen bij collega's. De vele wisselingen in de teams en mijn eigen gevoel om mezelf te moeten bewijzen hielden mij daarin vaak tegen. Voor mij werkte het makkelijker toen we eenmaal van elkaar wisten wat je aan elkaar had en hoe je elkaar kon helpen. Dat ging niet bij elke collega even snel en soms wist je niet hoelang iemand zou blijven en of het de moeite waard was om je daarin te verdiepen.

	 

	Wisseling leidinggevende/locatie

	 

	De wisselingen binnen teams waren bijna altijd wel aan de orde, soms iets trager en soms juist iets sneller achter elkaar. Afhankelijk van het aantal aanmeldingen van studenten en beschikbare potjes geld werd het team gevuld. In de loop van het schooljaar haakten studenten soms af en we hadden ook nog een februari-instroom. Dat laatste betekende dat er behalve in september ook in februari klassen opstartten en dus ook in januari diplomeerden en uitstroomden. De studentenaantallen waren van zoveel dingen afhankelijk. Zeker de opleidingen gericht op de kinderopvang groeiden en krompen mee met de vraag naar kinderopvang in de regio, die vervolgens weer meebewoog met besluiten en subsidies vanuit de regering. Heel lang was het normaal dat docenten een contract voor een half jaar of een jaar kregen en dat dan drie jaar achter elkaar, zodat de school zich makkelijk van deze flexibele schil kon ontdoen wanneer er een krimp van studenten was. 

	Er is een periode geweest dat er veel zij-instromers kwamen, waar er veel ook weer uitstroomden wanneer ze niet konden wennen aan de onderwijsorganisatie. Of wanneer de leidinggevende gewoon geen klik met die persoon had. Ook hebben we een periode gehad waarbij er veel docenten instroomden vanuit de volwasseneducatie. Die waren dus een hele andere doelgroep gewend om mee te werken, een overgang die ook niet voor iedereen een succes was. 

	 

	En na best wel wat jaren groei, kwam er toch weer een krimp die ertoe leidde dat onze locatie zelfs helemaal moest gaan sluiten. Dat bracht voor iedereen een hoop onzekerheid met zich mee. Want al werd er gezegd dat er bij het overplaatsen rekening gehouden werd met voorkeuren, reisafstand en het ruim van tevoren informeren, de ervaring was nog steeds dat je hierin afhankelijk was van hoe de leidinggevenden de poppetjes verdeelden.

	Dit gebeurde op het moment dat ik in het tweede jaar van mijn masteropleiding zat. De leidinggevende waarmee ik juist goede afspraken had gemaakt rondom mijn belastbaarheid en het volgen van die opleiding, had het zinkende schip al snel verlaten voor een functie op een andere locatie. Alle zekerheid en stabiliteit die ik met zoveel moeite voor elkaar had gekregen, konden zomaar verdwijnen. Ik had geen idee op welke locatie ik terecht zou komen, of ik het reizen daarnaartoe fysiek zou aankunnen, of er in het rooster rekening met mij gehouden kon worden en in hoeverre ik daar aan mijn opdrachten voor mijn studie kon werken. En waar het ene moment gezegd werd dat ik met mijn examenklas het schooljaar kon afmaken, kreeg ik ineens twee weken van tevoren te horen dat ik toch al in februari overgeplaatst werd. Maar er waren zoveel andere dingen waar ik me zorgen om maakte. Die zorgen had ik op een rijtje gezet en naar mijn nieuwe leidinggevende gemaild, zodat we er in ons kennismakingsgesprek op door konden gaan. 

	Het reizen deed ik op dat moment nog met auto, openbaar vervoer of scooter, maar kon ik niet lang volhouden vanwege bekkenklachten. Gelukkig kwam ik op een locatie te werken binnen mijn eigen woonplaats, maar dan nog zou het reizen rondom stagebezoeken een extra belasting vormen. Bij het verplaatsen binnen de school was ik ook beperkt. Toen nog niet in die mate dat ik een rolstoel nodig had, maar traplopen, lang lopen, zitten of staan was wel al zwaar. En bij het gebruiken van boeken en schrijven op het bord werd ik weer beperkt door mijn instabiele polsen.

	Ik vond het lastig om op mijn werk mijn grenzen aan te geven, omdat als ik eenmaal aan het werk was, ik gewoon door wilde werken. Maar hoe meer ik mijn gewrichten (in mijn werk) overbelastte, des te meer last kreeg ik ervan buiten mijn werk. Ik kon geen lange stukken slenteren of lang staan en als ik met mijn gezin naar een dierentuin of pretpark ging, had ik een rolstoel nodig. Soms had ik zo’n drukke werkweek gehad, dat ik door de pijn in mijn polsen niet eens meer het haar van mijn dochter kon vlechten, haar veters kon strikken of de korstjes van het brood kon snijden.

	De nieuwe onderwijsleider nam me serieus nam en vond het belangrijk om ervoor te zorgen dat ik mijn werk goed vol kon houden. Toch waren er een aantal dingen die niet goed geregeld konden worden, met name in het rooster. En met de wisselingen van onderwijsleiders die daarna nog kwamen, merkte ik dat wat er mogelijk is vooral afhankelijk is van die leidinggevenden en weer hun leidinggevenden. Werd er eerst gezegd dat ik met mijn kleine aanstelling van drie dagen alleen maar goed genoeg was voor het draaien van zoveel mogelijk lessen en al helemaal geen grote taak als die van examenleider op me mocht nemen, later (en met andere leidinggevenden) was daar wel de ruimte voor en werd er veel meer gekeken naar het inzetten van mensen naar hun kwaliteiten. 

	Weer een andere onderwijsleider gaf me juist weer ontzettend veel ruimte om mijn eigen plan te trekken. Ik mocht steeds aangeven wat voor mij nodig was en zij hield hier dan rekening mee. Ik vond dat best een luxe, maar tegelijkertijd lastig dit aan te geven. Het werk moest toch gedaan worden, was het niet door mij, dan wel door mijn collega’s. Toch was het erg fijn dat er zo wat afspraken gemaakt waren en ik zo mijn tijd kon indelen naar wat paste bij mijn belastbaarheid.

	 

	

	Zuig- en bruistabletten

	 

	Bij een presentatie over welzijn bij studenten hoorde ik de term voor het eerst: zuig- en bruistabletten. Sommige situaties (of mensen) maken je als zuigtabletten, ze zuigen alle energie bij je weg. Andere zijn juist net als bruistabletten, ze zorgen ervoor dat je gaat bruisen van energie. Ze horen allebei bij het leven en het is goed je ervan bewust te zijn wat jou energie geeft of juist kost. Als er alleen maar energie wordt weggezogen, heb je namelijk wel een probleem. Helemaal als je door een chronische aandoening ook nog een beperkte belastbaarheid hebt.

	 

	Wanneer studenten of collega's examens niet volgens de richtlijnen inleverden, dan was dat voor mij een zuigtablet. Ik kon er dan achteraan om nog een handtekening erop te krijgen, nog een keer uitleggen dat een examen niet met potlood of rode pen beoordeeld mocht worden, ontbrekende informatie op de formulieren aan te laten vullen. 

	Of onverwachte roosterwijzigingen of lessen moeten vervangen van een zieke collega, waarbij ik in korte tijd iets moest voorbereiden naast mijn gebruikelijke lessen en taken. Wanneer pauzes gebruikt werden als werkoverleg. Collega's die de kantjes eraf liepen. Werk wat niet afkwam, waardoor de werkdag langer duurde.

	Bruistabletten waren voor mij wanneer de kwartjes vielen bij studenten en ze actief met de lesstof bezig waren. Dan vloog de tijd voorbij. Het puzzelen om tot een goede les- of examenplanning, handleiding, opdracht of toets te komen. Met collega's praten over wat belangrijk voor ons was in het onderwijs.

	 

	Het lastige vond ik alleen wel dat mijn hoofd meer wilde dan mijn lijf aankon. Zeker als het juist de extra dingen waren buiten het gewone lesrooster waar ik energie van kreeg. Hoe boeiend ik bijscholing of bijeenkomsten na werktijd ook vond: mijn lijf was gewoon op na een werkdag. 

	Eenmaal arbeidsongeschikt, zonder werk en met een lege agenda had ik de ruimte om alleen nog maar voor bruistabletten te kiezen. Binnen het vrijwilligerswerk wat ik deed, kon ik makkelijker mijn grenzen aangeven. Het was niet erg als ik een keer wat aan een ander overliet of ergens niet bij kon zijn. 

	En helemaal zuigtabletvrij werd mijn leven ook weer niet, het was alleen niet meer aan werk gekoppeld. Gedoe met gezondheid en de voorzieningen rondom hulpmiddelen zorgde voor genoeg zuigtabletten.

	 

	Wat zijn voor jou zuig- en bruistabletten?

	

	 

	Piekbelasting/overwerk

	 

	In het mbo werk je niet met een standaard werkweek, er is een normjaartaak met een bepaald aantal uren die opgevuld worden met lessen, individuele gesprekken, stagebezoeken, nakijken van examens, teamtaken, scholing, enzovoort. Daardoor kan het zo zijn dat je de ene periode weinig bent ingeroosterd en de volgende weer wat meer. Of je kunt het acht van de tien weken in een periode rustig aan doen en die laatste twee weken is er ineens enorm veel nakijkwerk. Het hoort er een beetje bij, die piekbelasting. Zeker zo vlak voor een diplomering was er voor mij als examenleider, maar ook als studieloopbaanbegeleider een enorme piek. Er was dan zoveel wat nog even geregeld moest worden en wat niet uitgesteld kon worden.

	En mijn lijf heeft niet altijd hetzelfde gereageerd op die piekbelasting. Meestal had ik het idee dat ik het best kon hebben, soms gebruikte ik de zomervakantie om te herstellen en ondertussen sloop het er langzaam in dat het steeds een beetje achteruitging.

	Eerst was een half uurtje liggen na het werken voldoende, toen een uur, toen kwam ik alleen nog van de bank om te eten met het gezin en uiteindelijk lag ik alleen maar op de bank en stond ik pas weer op om naar bed te gaan. Of ik dacht dat het niet zo vaak voorkwam dat ik halverwege het doen van een boodschap spijt kreeg dat ik toch niet met de rolstoel gegaan was. Maar eigenlijk gebeurde dat wel vaak. Eigenlijk kon ik gewoon niet meer lopend naar de winkel of supermarkt. En ik dacht ook lange tijd dat ik het geluk had dat bij mij EDS alleen maar in mijn gewrichten voor problemen zorgde, maar inmiddels deed van alles in mijn buik ook gezellig mee. Mijn lijf ging achteruit, wat ik ook inzette aan oefeningen, hulpmiddelen, braces en aanpassingen.

	En het wende wel. De pijn, het moeten opgeven van dingen, het steeds maar weer moeten aanpassen. Maar het was niet normaal dat ik steeds maar weer moest inleveren, steeds minder kon, terwijl ik aan alle kanten mijn best deed om goed voor mijn lijf te zorgen. Dus toen ik op een gegeven moment die spiegel voor kreeg, bedacht ik dat ik ook op het gebied van mijn werk even een stap terug moest nemen.

	 

	Mijn lijf was niet normaal, de werkdruk was niet normaal. Waarom verwachtte ik dan wel van mezelf dat ik als een normale docent moest kunnen blijven functioneren? Wat wordt er eigenlijk onder verstaan, als een normale docent functioneren? 

	In een paar jaar tijd was mijn lesrooster voller geworden, terwijl mijn aanstelling hetzelfde bleef. 
Studenten moesten meer uren les krijgen, zonder dat daar iets tegenover stond. Docenten moesten meer doen in dezelfde tijd. Dat gold voor elke docent, niet alleen voor mij. 

	En toen sloop het er dus ook in dat ik na werktijd mailtjes ging beantwoorden, een stagebezoek op mijn vrije dag plande omdat het anders niet uitkwam, een individueel gesprek met een student in mijn pauze, werkdagen maakte van 10 uur zonder pauze, een training of overleg bijwoonde na een lange werkdag, stapels nakijkwerk mee naar huis nam…

	Op een gegeven moment vond iedereen het ook maar normaal dat je dat als docent deed, gingen ze ervan uit dat je zondagavond in je mail hebt gelezen dat je op maandagochtend vroeg een les moest vervangen. Erover klagen was not done. Niet in vergaderingen, want dan verspilde je kostbare tijd. En niet via sociale media, want stel je voor dat mensen een slecht beeld zouden krijgen van het docentschap.

	Het werk stapelde zich op en schoof op. En als de tijd dan ging dringen, deed ik het toch maar weer. Zelfs in de periodes dat ik deels ziek thuis zat. Want net als al die andere docenten die het normaal vonden om meer te werken dan waar ze betaald voor kregen, wilde ik niet dat het ten koste ging van de studenten of de kwaliteit van het onderwijs.
Maar dan nog: het was niet normaal. Voor een gezonde docent al niet, maar voor mij al helemaal niet. Ik maakte mijn lijf kapot omdat ik zo nodig mijn werk goed wilde doen.

	Maar wat moest ik dan? Helemaal ziekmelden? Moest ik nog meer werk bij mijn collega’s neerleggen die het ook al zo druk hadden? En dan? Thuiszitten? Ik wist niet eens of ik dat wel kon. Maar ik vond ook dat het niet nodig moest zijn. Ook al was ik fysiek wat beperkt, ik kon gewoon 24 uur per week werken. Als de werkzaamheden maar goed verdeeld waren en niet zo belachelijk veel als op dat moment. Ik had me ook genoeg bijgeschoold om andere taken buiten het lesgeven op me te nemen.  Daar kreeg ik niet de kans voor met alle lessen die gedraaid moeten worden.

	 

	Nadat mijn revalidatiearts me die spiegel voor hield en ik me een periode deels ziekgemeld had, was ik er wel wat alerter op geworden om mijn rooster passend te houden bij mijn aanstelling. Nog steeds met pieken waar ik dan toch langer doorwerkte dan goed voor me was.

	De piek die kwam met de lockdown vanwege corona, was niet te voorkomen. 

	 

	Er moest van alles geregeld worden rondom de lessen en examens. Gelukkig was ik zelf vrij handig in het vinden van mijn weg online en het vormgeven van een online les. Maar om het hele team zover te krijgen dat iedereen het snapte, dat koste ook tijd. Toch deden we erg ons best om de lijntjes kort te houden en alle studenten in beeld te houden, ondanks de afstand. Docenten en studieloopbaanbegeleiders stemden met elkaar af, er werd geïnventariseerd welke studenten er wel of geen stage konden lopen, voor wie er een laptop geregeld moest worden. Binnen de mogelijkheden die we hadden, dacht ik dat we goed bezig waren als team. Studenten werden door ons gezien, ze wisten ons te vinden als ze hulp nodig hadden. En het leren stond niet stil, studenten kregen lesstof aangeboden en feedback op hun gemaakte werk.

	De beslissingen die rondom examens genomen werden, konden veranderen per dag. Praktijkexamens konden echt niet doorgaan, omdat onze studenten in de kinderopvang en het basisonderwijs stageliepen, wat bij veel stopgezet was. Theorie-examens werden lastig, omdat er afgesproken was dat er maar vijf personen tegelijk in een lokaal mochten en er te weinig docenten op de locatie waren. Mondelinge examens via videobellen afnemen vroeg ook weer veel voorbereiding. Als examenleider schoof ik aan bij de online lessen van alle klassen die uitleg nodig hadden rondom de aangepaste examinering.

	En dit alles vanuit huis moeten regelen en afstemmen, was echt niet te doen. Telefoontjes en mails gingen door tot ver na mijn werktijd en ik kon het niet laten liggen. Urenlang overleggen via een beeldscherm was ontzettend vermoeiend. Een ergonomische werkplek had ik ook niet echt thuis en aan het einde van mijn werkdag was ik helemaal op. 

	Bovenop al dat extra werk vanuit huis, het mijden van sociale contacten en het minderwaardige gevoel wat ik meekreeg vanuit de samenleving, moest ik ook nog gewoon moeder zijn. Het werk van mijn man ging gewoon door, maar gelukkig was hij wel snel thuis doordat het rustiger was op de weg. Met de scholen die toen dicht waren, betekende dat dus dat ik die twee kinderen van ons thuis aan het werk moest zetten.

	De oudste maakte zo haar eigen plan en zorgde zelf wel voor afwisseling in haar dag. Maar de jongste kon gerust de hele dag op haar telefoon zitten als je niet bijstuurde. En met alle drukte van mijn werk, gebeurde dat dan ook langer dan ik zou willen. Ik gunde ze hun uitslaapmomentje wel, ook zodat ik in die tijd rustig kon overleggen met collega’s. Maar daardoor misten we een gezamenlijke start van de dag waarbij we hun bezigheden konden plannen. Ik voelde me wel een beetje een flutmoeder.

	 

	Vanuit leidinggevenden en directie kwam er waardering naar de examenleiders die extra uren maakten om de examinering zo aan te passen zodat studenten toch konden diplomeren. Ook in de vorm van uitbetaling van die overuren en ik kreeg weer een deja vu naar tien jaar daarvoor. Rondom mijn eerste revalidatietraject was al duidelijk dat ik beperkt belastbaar was en ik eigenlijk niet meer dan mijn aanstelling kon werken. Ook toen werden mijn overuren uitbetaald, alsof het iets was om dankbaar voor te zijn. Ik zag het meer als een fuck you, je uren zijn betaald, dus nu is er niks meer om over te zeuren. Alsof dat geld het goedmaakte dat ik mijn lijf verder kapotmaakte, dat ik een flutmoeder was. Ik had liever niet de overuren gemaakt en ze ook niet uitbetaald gekregen. Maar ik had niet het idee dat ik een keuze had hierin. Het was voor iedereen een ingewikkelde situatie en de examens waren nou eenmaal iets waar ik verstand van had.

	 

	

	Ontoegankelijkheid in schoolgebouwen 

	 

	In 2016 heeft Nederland het VN-verdrag inzake de rechten van mensen met een handicap geratificeerd. Daarin staan rechten beschreven die aanduiden dat mensen met een handicap net als ieder ander mee moeten kunnen doen in de samenleving. En dus ook in het onderwijs. Er zou door de overheid voor een inclusief onderwijssysteem gezorgd moeten worden. En mensen met een beperking hebben recht op gelijke toegang, ook in schoolgebouwen. Dat betekent dus dat er maatregelen genomen moeten worden om dit voor elkaar te krijgen. Doeltreffend, maar niet onevenredig belastend. Alleen is er niet duidelijk omschreven wanneer iets onevenredig belastend is, waardoor er vaak te weinig gebeurt.

	 

	Met een man die als elektricien ook regelmatig in schoolgebouwen werkt en met wat ik zelf heb gezien wat er (vooral in de vakanties) verbouwd werd, komen scholen wel erg makkelijk weg met die onevenredige belasting. Er werden muren afgebroken en weer opgebouwd om aan te kunnen sluiten bij de teams en het onderwijs. Whiteboards werden vervangen door digiborden, die later weer vervangen werden door luxere smartboards. Airco erbij, nieuw logo van de school, laadpalen voor auto's, nieuwe keuken in een lokaal, keuken weer verhuizen, bordjes om parkeerplaatsen te reserveren voor directie, enzovoort. Maar een hoofdingang die voor iedereen toegankelijk is, toegankelijke toiletten en liften om op elke verdieping te kunnen komen, dat was te ingewikkeld.

	 

	En het geeft je gewoon een gevoel van niet welkom zijn. 

	Op onze hoofdlocatie (niet mijn werklocatie) was er een enorme trap bij de hoofdingang. Om met rolstoel naar binnen te komen, kon je je via een intercom bij een deur op straatniveau melden. Hier kreeg je dan een kruisverhoor waarom je niet via de gewone ingang naar binnen ging en pas als de baliemedewerker overtuigd was van je onvermogen om trappen te lopen, werd de deur geopend. Vervolgens kwam je bij een lift die alleen met een tag te gebruiken was, maar de balie waar je om die tag kon vragen, was op de eerste verdieping. 

	Toen ik regelmatig op de hoofdlocatie kwam, kreeg ik uiteindelijk wel een sleutel en tag om zonder kruisverhoor en zoektocht naar iemand met een lifttag naar binnen te kunnen. Maar voor bezoekers was er dus niets geregeld. En dat heb ik overigens ook op andere scholen meegemaakt.

	Later kwam ik er een keer als gastdocent en merkte ik dat de stoep bij de rolstoeltoegankelijke deur verzakt was, waardoor de drempel behoorlijk hoog werd. Bleek dat ze dat voor de fietskelder wel hadden opgelost door de stoep te laten verhogen, maar niet voor de rolstoeltoegankelijke deur, die daardoor niet meer voor elke rolstoelgebruiker toegankelijk was.

	 

	En zo hadden we ook een keer een studiedag met het hele college, dus een stuk of vijf teams. Een lange zit, van 8.30 tot 16.00 uur, terwijl mijn werkdagen eigenlijk niet meer dan zes uur moesten zijn. Er waren verschillende workshoprondes en ik twijfelde nog even om de eerste workshopronde over te slaan. Maar ik dacht: laat ik me die eerste dag even van mijn goede kant zien en gewoon het hele programma volgen.

	De studiedag was niet op mijn werklocatie of de hoofdlocatie, dus toen we naar de workshops gingen, moest ik even vragen waar de lift was. Die was er dus niet. Vrijwel alle workshops werden op de eerste verdieping gegeven, maar er was geen lift in het gebouw. Ik kon wel janken, voelde me totaal niet welkom.

	De workshops die ik wilde volgen, werden vervolgens wel meteen naar een lokaal op de begane grond verplaatst. En om de haverklap kwam er iemand sorry zeggen. Ik heb er niet zo netjes op gereageerd, kon er ook geen fatsoenlijkere woorden voor bedenken dan dat het gewoon kut geregeld was. Ze wisten dat ik gebruik maakte van een rolstoel en we hadden meer dan genoeg locaties die wél rolstoeltoegankelijk waren. Waarom dan toch voor deze locatie gekozen was, geen idee.

	 

	Via het vrijwilligerswerk wat ik deed voor mbo-studenten met een beperking kwam ik regelmatig in scholen of evenementenlocaties voor bijeenkomsten over inclusief onderwijs. En zelfs daar waar men dus wel het belang inziet van een inclusieve samenleving, is er niet altijd oog voor de toegankelijkheid. Geen of een gevaarlijk steile helling naar het podium, te krappe deuren en liften, alleen maar statafels bij de lunch en pauzes en toegankelijke toiletten ver weg of zelfs helemaal niet aanwezig.

	 

	Wanneer een gebouw toegankelijk gemaakt wordt voor rolstoelgebruikers of in de inrichting meer rekening gehouden wordt met allerlei beperkingen, wordt het niet ineens ontoegankelijk voor andere groepen. Iedereen heeft baat bij een toegankelijke school. Als de omgeving matcht met ieders mogelijkheden, kan iedereen er werken en leren.

	Het argument wat ik vaker heb gehoord waarom scholen zo weinig moeite stoppen in het creëren van toegankelijkheid, is omdat ze verwachten dat er of misbruik van wordt gemaakt, of dat er te weinig gebruik van wordt gemaakt. Dat houdt ze tegen om er alleen al over na te denken of een aanpassing haalbaar of betaalbaar is. Ik vraag me dan af wie er bepaalt wanneer iets misbruik is of wanneer iets te weinig is. 

	 

	Sta jij weleens stil bij de toegankelijkheid van locaties? Wat maakt dat jij je ergens wel of niet welkom voelt?

	

	 

	Delegeren en loslaten van taken

	 

	Het klinkt een beetje arrogant en flauw, maar ik vond het lastig om taken over te dragen aan anderen als ik niet zeker wist dat zij het minstens net zo goed zouden uitvoeren als ik. Zeker als het om taken ging die het hele team aangingen en uiteindelijk ook weer mijn overige werk zouden beïnvloeden. Het liefst had ik gewoon alles aangepakt: het coördineren van de opleiding, examenleider zijn, onderwijs ontwikkelen, me bezighouden met beleid en kwaliteitszorg. En natuurlijk ook nog gewoon lesgeven, studieloopbaanbegeleider zijn, stagebezoeken en examens afnemen. Helaas gaat dat niet allemaal samen, zeker niet met de kleine aanstelling die ik had en zeker niet met mijn lage belastbaarheid.

	 

	Stukje bij beetje leerde ik wel om dingen uit handen te geven. Collega's op wie ik echt kon bouwen maakten daarbij echt het verschil. Zeker in het laatste team waar ik werkte voor ik arbeidsongeschikt werd, daar hadden we een goede mix van collega's die wisten hoe iets moest en collega's die graag wat nieuws oppakten. En het verhuizen van een eenzaam examenhok naar een kantoor samen met collega's van de administratie, hielp er ook bij. Niet alleen op praktisch gebied, waar er steeds meer taken van mij naar de examenadministratie gingen, maar ik heb me ook echt gesteund gevoeld op momenten dat het fysiek steeds slechter ging.

	Voor mij maakte dat alles echt het verschil tussen nog langer over mijn grenzen door blijven gaan of voor mijn eigen gezondheid kiezen en me ziek te melden. Als mijn lijf zich op hetzelfde punt had bevonden, maar in het team van jaren daarvoor, waar er ontzettend veel wisselingen van docenten waren, dan denk ik niet dat ik me ziek had kunnen melden. Ik wilde het toch goed achterlaten voor mijn collega's en de studenten.

	 

	Lang voordat ik me ziekmeldde had ik al in de gaten dat het einde van mijn loopbaan wel in zicht was. Het was alleen lastig om zo even over te beginnen met collega's. Wel begon ik alvast om alles wat in mijn hoofd zat aan hoe ik taken rondom de examinering aanpakte op papier te zetten. Zodat er instructies klaar zouden liggen om over te dragen op het moment dat ik niet meer kon werken. Elke keer als ik even een half uurtje over had, schreef ik er weer een stukje bij. 

	En ik weet ook wel, hoop ook wel, dat de examenleider na mij er een eigen draai aan heeft kunnen geven. Maar voor mij hielp het wel om het stukje van de examinering goed af te sluiten en over te dragen. 

	 

	 



Hoofdstuk 4 Zorgen, rouw en acceptatie

	 

	Progressief klachtenverloop: steeds maar weer een stap terug moeten doen

	 

	Eenmaal bewust van al mijn valkuilen, deed ik keihard mijn best om goed voor mijn lijf te zorgen en meer balans te creëren. Dan zou het toch wel weer de goede kant op moeten gaan? Maar waar ik eerst nog het gevoel had dat mijn lijf in staat was om te herstellen, begon ik daar toch een beetje het vertrouwen in kwijt te raken.

	 

	En aan alle kanten werd het al tegen me gezegd. Mijn ergotherapeut vroeg zich hardop af of mijn achteruitgang niet gewoon blijvend was, in plaats van een tijdelijk dipje zoals ik het noemde. De bedrijfsarts vond dat ik misschien niet zo graag moest willen werken. Dat ik me op belangrijkere dingen moest richten, zoals mijn gezin. En mijn revalidatiearts kwam met de opmerking dat ik beter op mijn hoogtepunt kon stoppen, voordat ik zover aftakelde dat ze me op een vervelende manier weg gingen werken.

	Ja, het klonk ook allemaal wel heel verstandig, maar mijn gevoel wilde er gewoon niet aan. Het was maar werk, maar wat zou ik zonder moeten? 

	 

	Op dat moment was ik nog deels ziekgemeld en wilde ik bij de start van het school jaar weer wat gaan opbouwen. Er moest dus wel wat veranderen wilde ik het nog langer vol kunnen houden. Mijn taak als examenleider zou worden gesplitst. Deze taak werd al steeds groter en was niet meer te doen door één persoon in een team met verschillende opleidingen. Hiermee werd ik dus ontlast, kreeg iets minder verantwoordelijkheden. Daarnaast waren die collega’s straks zo goed ingewerkt, dat het geen drama was als ik toch nog uitviel.

	Maar, ik kende mezelf inmiddels wel een beetje, dus had ik met mezelf een deadline afgesproken. Het was nu zo vaak gebeurd dat ik één stap vooruit deed en weer twee (of drie) terug, nu moest het gewoon echt gaan verbeteren.

	Die deadline had ik gezet op het begin van de herfstvakantie. Als er dan nog geen verbetering zou zijn, meldde ik me voor 100% ziek. Na een werkdag van drie uur moest ik na een half uurtje rust gewoon weer fit genoeg zijn om thuis wat te kunnen doen. Ik moest gewoon zeven uur kunnen slapen in een nacht. Vijf minuten kunnen lopen zonder pijn, bij het avondeten een half uur aan tafel kunnen zitten zonder pijn. Dat was allemaal toch niet te veel gevraagd?

	En terwijl mezelf die deadline met eisen gaf, dacht ik tegelijkertijd: wie neem je nou in de maling? Dit zit er echt niet meer in, wat je ook verandert in je werk.

	Hoewel mijn gevoel zich er heel erg tegen verzette, had ik er in mijn achterhoofd wel rekening mee gehouden dat het werken er op een gegeven moment niet meer in zou zitten. En op zich maakte ik me niet eens zoveel zorgen om het hele proces van afkeuren en hoe we er daarna financieel voor staan. Daar had ik al het één en ander over uitgezocht en nagevraagd en dat moest te doen zijn. Alleen het idee van niet meer kunnen werken, daar kon ik nog niet aan wennen.

	 

	Dat tijdelijke dipje duurde bijna een jaar, uiteindelijk lukte het me toch om weer op te bouwen. Misschien dat ik niet op alle punten op mijn oude niveau was, maar ik was wel weer in staat om na mijn werkdag thuis ook nog te kunnen functioneren. En zo werkte het ook weer: na die twee stappen terug nam ik sneller genoegen met die ene stap vooruit.

	 

	

	Rouw volgens Kubler Ross

	 

	Bij rouwen denk je vaak aan de tijd na het overlijden van iemand. Maar er zijn meer dingen waar je om kunt rouwen, waar je afscheid van moet nemen. Als ouders bijvoorbeeld een kind met een handicap krijgen, of als iemand zelf een beperking of ziekte krijgt, doorlopen ze ook een rouwproces en kan de rouw om het verlies steeds weer terugkomen. Verlies om dingen die niet meer kunnen, of om mensen die uit je leven verdwijnen vanwege het niet meer kunnen van die dingen. En op zich is rouw een normaal iets, verlies en het verdriet daarom horen nu eenmaal bij het leven. Bij levend verlies kan dit een continu proces zijn, waar je steeds wisselend in zit doordat je steeds iets anders moet inleveren. Soms went het snel, soms niet. Het is ook een uniek proces wat bij iedereen anders is.

	Zelf herken ik het ook. Elke keer als EDS mij een nieuwe beperking oplegt, moet ik afscheid nemen van wat ik daarvoor wel kon. Afscheid nemen van het werken in de gehandicaptenzorg, het kunnen fietsen op een normale fiets, lange afstanden kunnen lopen, hoe ik mezelf als moeder zag, impulsiviteit en spontaniteit, dansen op mijn benen, mijn werk als docent.

	Soms wordt het ook wel diffuus verlies genoemd. Dit is een vorm van verlies die minder zichtbaar en tastbaar is, die niet is afgebakend in tijd, ruimte of sociale erkenning. Je wordt niet gecondoleerd bij elk stukje dat je door je aandoening verliest.

	 

	Wanneer ik het met mijn studenten had over rouwen, dan bespraken we ook de fases van rouwverwerking zoals Elisabeth Kubler Ross die ooit heeft opgesteld. Het is hierbij niet zo dat je per se alle fases doorloopt bij het rouwen, of dat er een bepaalde tijd voor staat, of dat dit de enige volgorde is om het goed te kunnen doorlopen. Maar het geeft wel een verklaring van het gedrag en gevoel van mensen die rouwen. Ook bij rouw om levend verlies of chronische rouw.

	 

	
		Ontkenning: Zonder diagnose is dit een fase die nog wel even door kan blijven sudderen. Ik denk ook niet dat alle artsen zich daar bewust van zijn. Zeker het label ‘chronische pijn’ was bij mij niet zo’n handig gekozen diagnose. Want als je voorbijgaat aan de oorzaak van de pijn, heb je best eens kans dat je helemaal verkeerd bezig bent. Zo ben ik een lange tijd steeds maar over mijn grenzen gegaan. Onder andere omdat mijn toenmalige revalidatiearts zei dat de pijn geen functie had en ik erdoorheen moest trainen. Achteraf is dat niet goed geweest, ik heb waarschijnlijk meer kapot gemaakt dan nodig was. Maar ook als die juiste diagnose er eenmaal wel is, kun je nog steeds denken: ik heb het echt niet zo erg als andere mensen met dezelfde aandoening, het valt best mee. Of: moeders mogen nu eenmaal niet ziek zijn.

		Onderhandelen: Als ik maar doe wat de arts of fysiotherapeut zegt, dan komt het vast wel weer goed. Op zich geen verkeerde instelling, maar écht beter word ik nooit. Het wordt nooit meer zoals het was. Wat betreft mijn werk zat ik behoorlijk lang in die onderhandelfase. Ik vond dat ik nog best die 24 uur kon werken. Als mijn functie meer op mij aangepast was en de randvoorwaarden in orde waren, dan zou ik het prima redden en vast nog jaren kunnen werken.

		Woede: Na mijn eerste revalidatietraject (deze was gericht op chronische pijn en ik had nog niet de diagnose EDS) had ik er flink de balen van dat ik alleen maar nog meer achteruit was gegaan. Ik vond het niet eerlijk. Had hard gewerkt, met maar weinig resultaat. En ik werd er nogal opstandig van: als mijn lijf dan toch kapotging, dan wilde ik wel dat ik er plezier van had gehad. Gevolg was dat ik nog meer over mijn grenzen ging, soms in combinatie met wat wijntjes te veel om de pijn niet te hoeven voelen. Uiteindelijk ben ik zelf naar een psycholoog gestapt, ik moest met mezelf aan de slag, anders maakte ik meer kapot dan alleen mijn lijf.

		Verdriet: Het besef dat alles en iedereen doorging en er bij mij op de rem getrapt werd, brak me vreselijk op. Fotoalbums doorbladeren en dan beseffen dat ik er bijna niet op stond, omdat ik altijd degene was die langs de kant stond en de foto’s maakte. Zien dat vrienden of familieleden hulp nodig hadden, maar dat ik dit fysiek niet kon bieden. De muziek voelen in heel je lijf, maar weten dat je niet meer ‘los’ mocht gaan. Elke keer weer wat moeten inleveren, omdat het niet meer ging. Het weg voelen glippen tussen je vingers. Soms zelfs letterlijk, wanneer door de pijn het niet lukte om de vaatwasser uit te ruimen, om maar iets te noemen. Man, ik had er flink wat traantjes om gelaten. En nog, ik ben gewoon een jankerd.       

		Acceptatie: Net zoals foto’s voor mij confronterend waren en me verdrietig maakten om wat ik moest missen, hielpen ze me ook de realiteit te accepteren. Het vastleggen van mijn nieuwe rol in het gezin, met rolstoel of driewielligfiets. En het schrijven op mijn blog. Het is wat het is, maar ik blijf er niet in hangen. De boosheid en het verdriet kan ik steeds meer loslaten om zo verder te gaan. Weliswaar in een ander tempo, maar zoals een lotgenootje me vertelde: It doesn’t matter how slow you go, as long as you don’t stop. En dat is op heel veel gebieden toe te passen.



	 

	Dat hele rouwproces gaat niet altijd gelijk op. Op sommige gebieden blijf ik wat langer hangen voordat ik het kan accepteren en soms begin ik weer van voren af aan. Maar met elke keer weer een ervaring rijker, heb ik wel ontdekt dat je met ontkenning en woede niet snel verder komt. Natuurlijk moet je dat jezelf ook af en toe gunnen, soms is het even nodig om je frustraties eruit te gooien. Maar dit zijn toch wel fases die bij mij meer schade aanrichten als ik er te lang in blijf hangen.

	Mijn veranderde rol in het gezin, hobby’s die ik heb moeten aanpassen en het gebruik moeten maken van hulpmiddelen zoals een rolstoel, zijn dingen die ik inmiddels wel geaccepteerd heb. Wat betreft het afscheid nemen van mijn werkzame leven als docent heb ik gewoon meer tijd nodig.

	 

	Welke fase van rouw zie je bij jezelf terug?

	

	 

	Spiegel voorhouden: hoe gaat het nou echt met me?

	 

	Soms was het even nodig om stil te staan bij wat mijn lijf aankon en hoe ik mijn dagen indeelde. Hoe stond ik ervoor, wat deed ik op een dag en wat had dat voor effect op mijn lijf?

	 

	Toen ik nog drie lange dagen werkte, had ik wel door dat dat eigenlijk te veel was. Een dag van acht uur werd al snel tien uur en de pauzes waren niet genoeg om mijn lijf tot rust te laten komen. Thuis liet ik op die dagen na mijn werk alles aan mijn man over. Op mijn vrije dagen deed ik 's ochtends onder schooltijd van de kinderen boodschappen en ging ik fitnessen. 's Middags ondernam ik wat met de kinderen en had ik wat tijd voor mijn hobby's. 

	Eenmaal mijn werkdagen verspreid naar twee hele en twee halve dagen, waren die lange dagen nog steeds te veel. Dat probeerde ik wat te ondervangen door op die dagen niet op de fiets naar mijn werk te gaan, maar met de scooter of auto. Mijn taken deelde ik die dagen zo in, dat ik aan het eind van de werkdag taken deed waar ik iets minder concentratie bij nodig had. De halve dagen waren eigenlijk nog steeds zo zwaar dat het me niet lukte om 's middags wat in het huishouden of met de kinderen te doen. En nu had ik nog maar één vrije dag die ik meestal gebruikte voor medische afspraken.

	Ik denk dat het vooral die lange dagen waren waardoor ik de knop omzette en maar doorging en doorging, tot ik er thuis bij neerviel. De vrije dagen of halve vrije dagen die daar tegenover stonden, waren niet altijd genoeg om bij te komen van mijn werk. En omdat daar ook niet zoveel lol aan was, alleen maar werken en bijkomen van je werk, zette ik de knop ook regelmatig om zodat ik wat met anderen kon ondernemen.

	De weekenden waren voor beweging, ontspanning en sociale contacten. Dat heb ik er eigenlijk altijd wel geprobeerd in te houden. Al werden de rustmomenten wel steeds meer en langer, ik vond het belangrijk om eropuit te gaan, alleen of met het gezin, naar familie of vrienden.

	 

	De lockdown vanwege corona bracht weer wat beweging in hoe mijn dagen eruitzagen. Een lege agenda, want bezoekjes aan anderen zat er niet in. Het hele gezin vaker in huis, wat voor meer rommel, maar ook meer gezelligheid en hulp zorgde. De kinderen verveelden zich ook vaak en zijn toen gaan bakken en koken. Sporten lag stil, dus gingen we met elkaar fietsen of wandelen. En waar ik aan de ene kant het voordeel had dat ik met het thuiswerken niet hoefde te reizen naar mijn werk, vulde ik mijn lege momenten toch vaak met werk, bijvoorbeeld door een instructiefilmpje te maken.

	Later werd er stukje bij beetje ingevoerd dat we ook weer op de locatie gingen werken.  Het reizen naar mijn werk (en de rolstoel in en uit de auto tillen) was best zwaar, maar het contact met collega's en studenten gaf me juist weer energie. 

	Toch denk ik dat ik die periode veel op adrenaline gedraaid heb. Het was zo'n rare, hectische tijd, alles moest in korte tijd aangepast worden.

	 

	En al die verschuivingen in mijn werk leerden me wat voor mijn lijf en hoofd het beste werkte. Al lagen die twee nooit echt op dezelfde lijn, met een beetje combineren kwam ik ook weer een stuk verder. De vier werkdagen van zes uur hebben best een tijdje goed gewerkt. Ik zorgde dat ik tegelijk met mijn jongste kind thuis was, ging een poosje liggen en daarna had ik weer energie om nog te koken of in ieder geval aan tafel te zitten bij het avondeten. Na corona werd het makkelijker om af en toe thuis te werken en overleggen met andere locaties online te laten plaatsvinden. Al die beetjes hielpen wel, maar het was toch niet genoeg.

	 

	Toen ik echt volledig thuis kwam te zitten, merkte ik pas hoe op mijn lijf was. Er waren dagen bij dat ik 18 van de 24 uur liggend doorbracht. En ook daarbuiten lukte het me maar om iets van vier uur verspreid over de dag met inspannende activiteiten bezig te zijn. En daarbij was douchen ook al inspannend. Daarnaast was er in een gezin met opgroeiende kinderen ook altijd wel wat, waardoor ik mijn lijf toch soms even op de tweede plaats moest zetten. Extra activiteiten op een goede dag leverden wel meteen een paar extra slechte dagen op, maar de slechte dagen waren er ook zonder aanleiding. 

	Zelfs na ruim twee jaar ziek thuis zitten wist ik niet of ik nog steeds aan het bijkomen was van al die jaren overbelasting, of dat dit gewoon mijn nieuwe niveau zou zijn. Ik ben wel steeds wat meer gaan plannen, zodat ik toch elke week wel iets had om naar uit te kijken, contact met anderen had. Bij dat plannen zorgde ik dan ook voor lege dagen daaromheen, want een dag of dagdeel op pad zijn, daar moest ik wel weer een paar dagen van bijkomen.

	 

	Vicieuze cirkel: ongemerkt achteruitgaan – bewust worden – ziekmelden – opbouwen

	 

	EDS was dan geen progressieve aandoening, de klachten hadden vaak wel een progressief verloop. En dat kon tal van oorzaken hebben. In mijn geval was het vaak die overbelasting waar ik niet goed van herstelde. Het ging met pieken en dalen, maar toch vooral bergafwaarts.

	Het ging niet continu bergafwaarts, soms ging het ook gewoon best lekker! Op mijn werk was het ook gelukt om na mindere periodes toch weer op te bouwen. Maar ook op het vlak van mobiliteit was het niet alleen maar inleveren, soms kon ik ook daarin wat opbouwen. Mijn scooter heb ik weg moeten doen toen het me niet meer lukte om bij scooterpech lang genoeg op mijn benen te staan om het probleem op te lossen. Het autorijden ging juist weer wat beter. Waar ik eerst na elk uur pauze moest nemen, lukte het me op dat op te bouwen naar anderhalf uur rijden zonder pauze.

	Het duurde vaak wel even voor ik door had dat het weer wat minder ging allemaal. Het was ook niet van de ene op de andere dag dat ik ineens heel slecht liep of heel veel last van mijn buik had. Die dingen gingen zo geleidelijk dat het wende. Voor mij werkte het om er regelmatig even bij stil te staan en in kaart te brengen hoe ik ervoor stond. Bijvoorbeeld als het ging om belastbaarheid, dan bekeek ik hoe ik de salamitechniek (zie deel 2) toepaste en wat ik daarbij nodig had om me weer fit te voelen. Of als ik dacht dat bepaalde klachten erger werden of ergens door veroorzaakt werden, dan hield ik dat een poosje bij in mijn bullet journal.

	Ook het naar een piek klimmen ging geleidelijk. Maar niet zonder dat ik er iets voor moest doen of laten. Door op mijn voeding te letten en met wat extra hulp van poedertjes en pilletjes hield mijn buik zich al een aardig poosje vrij rustig. Nieuwe, beter passende hulpmiddelen hielpen me om iets weer wat langer vol te houden.

	En net zo geleidelijk als het schommelen van piek naar dal ging, werden de pieken geleidelijk aan steeds lager en de dalen steeds dieper. Dan dacht ik dat ik het goed voor elkaar had, maar als ik terugkeek naar een paar jaar daarvoor, bevond ik me op precies hetzelfde punt. Alleen ervaarde ik dat toen als een dal, terwijl ik dat later als een piek ervaarde. Raar was dat eigenlijk. Maar ergens ook wel fijn dat die achteruitgang iets wende, anders zou ik er wel heel erg ongelukkig van worden.

	In 2015 meldde ik me voor het eerst ziek omdat mijn belasting en belastbaarheid flink uit balans waren. Na mijn werk ging ik liggen en ik stond pas weer op van de bank om naar bed te gaan. En ik was het normaal gaan vinden, maar het was níet normaal. Mijn rooster was belachelijk vol en de werkdruk zorgde ervoor dat ik continu over mijn grenzen ging.

	In die paar jaar tijd is er een hoop veranderd. Werktijden en taken aangepast, hulpmiddelen erbij. Het was niet bij die ene keer ziekmelden gebleven, maar ik heb het beide keren weer op kunnen bouwen. Als je me vroeg hoe het met me ging, dan zei ik dat het prima ging. En zo voelde het meestal ook.

	En toch… Toch lag ik na elke werkdag weer op de bank om pas op te staan als ik naar bed ging.

	Het was ook net een grammofoonplaat die bleef hangen als ik terugkeek hoe het ging op mijn werk. Dan ging het weer een poosje goed, dan weer niet. Dan vond ik toch weer wat oplossingen om het werken haalbaar te maken en dan twijfelde ik weer of ik het nog wel vol bleef houden. Dan legde ik me neer bij de situatie zoals die was en dan wilde ik er weer meer uithalen, dingen doen waar ik energie van kreeg.

	En ik geloofde niet dat ze er op mijn werk last van hadden dat ik toch maar weer achteruit bleef gaan. Ik draaide mijn lessen, deed mijn taken, hielp collega’s waar nodig. Maar ondertussen lukte het me dus niet meer om na een werkdag van zes uur bij het avondeten weer rechtop aan tafel te kunnen zitten. Ik had daar wel last van. Ik wilde naast mijn werk ook in mijn gezin goed kunnen functioneren.

	 

	Eigen acceptatieproces versus dat van anderen

	 

	Vanaf de zijlijn is het een stuk makkelijker om van een ander te zeggen dat diegene beter maar niet meer kan werken. Ik heb het in ieder geval vaak genoeg gehoord voordat ik zelf inzag dat het niet meer ging. Van artsen, therapeuten, leidinggevenden, lotgenoten, collega's of studiegenoten: allemaal hadden ze een beeld waaraan je zou moeten voldoen om te kunnen werken en ik voldeed daar niet meer aan. Andersom zag ik mezelf juist weer niet in dat plaatje wat zij hadden. Misschien dat zij hun werk (of mijn werk) niet als zinvol zagen, mijn werk was dat wél en ik kon daarin iets betekenen. Er waren nog genoeg mogelijkheden volgens mijn optiek. Ik moest het in ieder geval blijven proberen.

	 

	De eerste keer dat ik een rolstoel gebruikte bij mijn familie, voelde dat als een enorme drempel voor mij. Wij zijn grotendeels zonder auto opgegroeid en wandelden en fietsten veel. Mijn vader wandelde nog steeds veel en echt veel kilometers ook. En dan kon ik bij een uitje in een dierenpark het niet eens volhouden om van bankje naar bankje te wandelen. Bij de ingang van het park kwam mijn man met de rolstoel aan en mijn broer vroeg zich hardop af voor wie die rolstoel was. Voor mij dus. En eigenlijk was het daarmee gewoon meteen duidelijk en geen probleem meer. Niet dat ze het niet vervelend voor me vonden dat ik blijkbaar zoveel pijn had dat die rolstoel nodig was, maar het was gewoon ok dat die rolstoel bij mij hoorde. Ik had nog wel even een brok in mijn keel toen mijn vader de rolstoel duwde in plaats van mijn man. Hij deed dat graag en eigenlijk vond ik dat zelf ook wel fijn, terwijl ik normaal niemand anders dan mijn man of kinderen achter mijn rolstoel wilde. 

	Er was nog wel een keer een gesprek met mijn vader waarbij ik met mijn rolstoel in hetzelfde rijtje met dramatische gebeurtenissen voor hem genoemd werd als mijn zus die ging scheiden, mijn broer die uit de kast kwam en mijn oom die overleed. Dat is wel bijgedraaid hoor, ik denk dat mijn vader inmiddels prima snapt dat zijn kinderen gelukkig kunnen zijn op hun manier en dat van dat rijtje op de lange termijn eigenlijk alleen het gemis van zijn broer echt verdrietig was.

	 

	Binnen mijn eigen gezin was ik zelf degene die het meest moeite had met mijn achteruitgang. Eigenlijk had ik gewoon net als mijn vader een plaatje in mijn hoofd hoe mijn rol in het gezin eruit zou moeten zien om gelukkig met elkaar te zijn. En al was dat misschien een heel ander plaatje dan dat mijn vader had, het was toch behoorlijk vastgeroest. Ik wilde gewoon op alle vlakken evenveel zelf mee kunnen blijven doen. Terwijl mijn man het helemaal niet erg vond om te helpen en voor me te zorgen, vond ik het wel lastig om hem om hulp te vragen. En ik vond het ook lastig dat mijn man mijn studies en werk niet net zo waardevol vond als dat ik dat vond. Natuurlijk was hij trots op wat ik voor elkaar had gekregen, maar voor hem was het ook prima als ik niet door was gaan leren, of eerder was gestopt met werken. Juist ook wel om dat hij zag hoe zwaar het fysiek soms voor me was.

	 

	Dat proces rondom het accepteren van mijn achteruitgang, mijn beperkingen, ging bij de mensen om mij heen een stuk sneller dan bij mijzelf. En dan was het niet zomaar mogelijk om dat tempo bij te stellen naar dat van hen. Het was nog steeds in de eerste plaats mijn acceptatieproces, ik kon het niet anders doen dan in mijn eigen tempo. Maar het maakt het tegelijkertijd wel ingewikkelder. Iedereen ziet het weer anders en wil op een eigen manier helpen, terwijl ik niet altijd op zo'n manier geholpen wilde worden.

	 

	

	Duaal procesmodel bij rouw

	 

	Een ander model wat het rouwproces uitlegt, is het duaal procesmodel. Hierbij ga je in het dagelijks leven steeds heen en weer om aandacht te geven aan het verlies en het herstel. Beiden mogen er zijn en vormen samen een gezonde vorm van rouw.

	Bevind je je aan de kant die gericht is op verlies, dan sta je stil bij je verlies en de gevoelens die het met zich meebrengt. Aan de herstelgerichte kant omarm je het leven, ga je nieuwe dingen doen en nieuwe rollen of relaties aan. 

	En hoewel er volgens dit model geen eindfase is, wordt het in de loop van de tijd wel gemakkelijker om van de ene naar de andere kant over te steken en hier dieper in te duiken. Voor mij speelden daarbij onder andere het krijgen van een diagnose en hulpmiddelen mee. Ja, het was best lastig en verdrietig om op je bordje te krijgen. Maar toen ik eenmaal wist wat ik had en hoe ik daarmee om kon gaan, soms met hulpmiddelen, lukte het me steeds meer om het leven te omarmen. Als ik alleen al kijk naar hoeveel plezier mijn dansrolstoel me geeft, dan ben ik blij dat ik dat ben gaan uitproberen. En al weet ik dat er steeds wel weer iets zal zijn om afscheid van te nemen, ik weet ook dat ik steeds vaardiger word in het rouwen en nog genoeg mooie dingen in mijn leven heb om het mee te compenseren.

	Nog iets om rekening mee te houden, is dat je naasten een eigen rouwproces doorlopen en daarin niet altijd gelijk opgaan. Je kunt ook niet van elkaar raden waar de ander zich bevindt, dus is het altijd handig om dit en je verwachtingen naar elkaar uit te spreken, zelf aangeven wat je voelt en nodig hebt.

	Dat zie ik ook wel terug in ons gezin. Soms zijn er momenten dat ik gewoon even flink over mijn grenzen wil gaan om plezier te hebben, terwijl mijn man zich dan zorgen maakt om mij. Andersom zit ik ook weleens vast in mijn verdriet en hebben mijn man en kinderen op dat moment juist even behoefte om iets actiefs te ondernemen. Waarbij ik er vervolgens nog meer van baal dat iets niet toegankelijk is voor mij. Dat helpt op dat moment niet zo bij mijn verdriet. Maar het bewust zijn van dat we allemaal onze eigen momenten hebben waarbij we stilstaan bij verlies en momenten waarbij we het leven juist omarmen, maakt het voor mij wel inzichtelijker.

	 

	Als je het duaal procesmodel vergelijkt met de fasen van rouw door Kubler-Ross: welk model past het beste bij jouw situatie? Kun je dat ook verklaren?

	

	 

	Onzekerheid over toekomst (financieel)

	 

	Het was voor mij op zich al vrij snel duidelijk dat ik het niet zou redden om tot aan mijn pensioen te kunnen werken. Mijn streven was wel steeds om het zo lang mogelijk vol te blijven houden. Misschien tot aan mijn vijftigste? Tot de kinderen klaar zouden zijn met hun studie? Of dan in ieder geval tot ik uitgegroeid was in mijn loonschaal? Want hoe langer ik zou werken, hoe meer mijn salaris zou stijgen en daarmee ook de uitkering die ik zou krijgen wanneer het werken echt niet meer ging. En dan nog: het lijkt een eenvoudige rekensom, 70 of 75 procent van het loon van het jaar voordat je ziek werd. Maar met veranderingen in belastingen, kortingen en arbeidsongeschiktheidspensioen was er eigenlijk niemand die er een precieze berekening van kon maken. En van die transitievergoeding zou een groot deel naar de belastingdienst gaan, dus daar rekende ik ook niet te veel op.

	Tot mijn vijftigste heb ik niet gered, de kinderen zaten nog op het voortgezet onderwijs toen ik arbeidsongeschikt werd. Maar ik had het wel gered om de laatste trede in mijn loonschaal te halen. En al kreeg ik maar 75 procent van een parttimebaan van 60 procent, de uitkering die ik uiteindelijk kreeg, was prima om mee rond te komen. Hij pakte hoger uit dan ik zelf van tevoren berekend had, wat fijn was, maar tegelijkertijd bracht het me aan het twijfelen. Wat nou als er een foutje gemaakt was en ik terug moest gaan betalen? Of als ik een keer een te hoge vrijwilligersvergoeding zou krijgen en meteen gekort werd voor langere tijd?

	Helemaal overtuigd of die uitkering altijd voldoende zou zijn, was ik niet. Ik vond het maar spannend en had niet het gevoel dat ik hier zelf grip op had. Ik werd voor altijd afhankelijk van een instantie die weer afhankelijk was van de regels die er vanuit de politiek opgelegd werden. 

	 

	Nu scheelde het wel dat ik natuurlijk een partner had met een prima inkomen en we allebei nog steeds samen oud wilden worden. Toch was het voor mij wel even een dingetje, dat ik dan ook echt financieel afhankelijk van hem zou zijn. Hijzelf stond daar niet zo bij stil, vond het vanzelfsprekend dat we voor elkaar zorgden, of dat nou financieel was of op een ander vlak. Hij zag sowieso nooit zoveel beren op de weg als dat ik die zag. 

	Ook wat ons huis betrof. Het was een oud huis waar altijd wel wat mee aan de hand was en waar we een hoop geld in stopten om het steeds leefbaarder te maken. Het scheelde wel dat we het in een gunstige tijd hadden gekocht en daardoor lage maandlasten hadden aan de hypotheek. Voor mijn gevoel zaten we wel vast aan dit huis. Als we zouden willen verhuizen naar een huis met een tuin, zou die gelijkvloers moeten zijn, want de WMO zou dan niet nog een keer een traplift vergoeden. En gelijkvloerse woningen die voor ons betaalbaar waren, waren vaak wel echte kluswoningen. Zo’n klushuis hadden we nu ook al en daar zouden we toch niet snel nog eens voor willen gaan. Misschien ooit, als de kinderen het huis uit waren, dat we dan kleiner konden wonen en het wel betaalbaar zou zijn. 

	 

	Maar goed, voorlopig zaten we vast aan ons huis en aan elkaar. En dat was helemaal prima, want dat was ook wat we wilden. Maar ergens benauwde het me toch ook wel dat ik daarin niet meer zelfstandig zou kunnen zijn, daarin geen keuze meer had. 

	Toch weer iets dat er zo ingestampt was: je moest je zelf kunnen redden en onafhankelijk zijn. Maar als je in die mate beperkt was dat je met of zonder werk geen fatsoenlijk inkomen bij elkaar kon sprokkelen, moest je daar toch op inleveren. Weer iets wat ik moest loslaten, opgeven.

	 

	Alleen staan in zorgen om gezondheid

	 

	Voor corona zag ik mezelf nooit echt als een kwetsbaar persoon. Ik had op zich best een aardige weerstand, maar hoe meer ik erop ging letten, hoe meer ik daaraan ging twijfelen. Op het moment dat ik mijn lijf overbelastte, had ik meer klachten, ook gekoppeld aan dysautonomie. Dan was ik ook vatbaarder voor een verkoudheid of griep.

	Van de patiëntenvereniging kreeg ik een mail dat we met EDS extra alert dienden te zijn en als kwetsbare groep gezien werden. Daarbij ging het vooral om aandoeningen die vaak samengaan met EDS, de precieze risico’s waren niet bekend. Daarnaast las ik een artikel over het Coronavirus en dysautonomie, waarbij ook benadrukt werd om extra voorzichtig te zijn.

	Dus al voor de lockdown besloot ik thuis te blijven. Vanaf dat moment had ik alleen nog maar ‘live’ contact met mijn eigen gezin, de rest online. Zelfs niet voor een boodschapje ging ik niet naar buiten. Leuke evenementen waar ik naar uitkeek werden afgezegd en er bleef weinig over waar ik echt energie van kreeg. En ik vond dat zwaar.

	Er waren veel EDS-lotgenoten of andere mensen met een beperking of chronische ziekte die het wel gewend waren om minder contact met buiten te hebben. Voor mijn gevoel kon ik me nu met dat thuiszitten iets beter inleven in die mensen. Maar ik vroeg het me af of dit ook echt gold voor mensen die niet binnen een kwetsbare groep vielen of hiermee te maken hadden. Ik zag nog zoveel grappig bedoelde memes en berichtjes voorbijkomen, ik had niet het idee dat die mensen echt de risico’s zagen en voelden. Zij gingen nog steeds gewoon naar hun werk, hamsterden wc-papier en vonden het prima als alleen de zwakkeren van de samenleving doodgingen aan Corona.

	En dat voelde alsof ons leven minder waard was. Niet de moeite waard om je aan strakke maatregelen te houden. Dat deed pijn.

	 

	Ondertussen had ik twee jonge tieners in huis die ik ook moest afremmen. Zij misten die sociale contacten net zo goed. Het lukte me ook niet om ze helemaal thuis te houden. Sowieso waren zij nu degene die boodschappen deden, dus ze moesten wel af en toe de deur uit. En de oudste werd nog steeds bij haar bijbaantje in de snackbar verwacht.

	Ze snapten de maatregelen wel en hielden zich ook aan de 1,5 meter afstand. Maar alleen even wat zelfgemaakte baklava afgeven bij hun opa’s en oma’s resulteerde toch weer in daar blijven hangen en bijkletsen.

	 

	Het hele coronagedoe liet me inzien hoe kwetsbaar mijn gezondheid was en hoe het je buiten de samenleving kon zetten. En ik snapte de mensen die ertussenin stonden ook wel, iedereen wil gewoon mee kunnen doen. Dus werd er sneller de keuze gemaakt om zich aan te sluiten bij de gezonde meerderheid, dan rekening te houden met de kwetsbare minderheid. 

	Voor mij kwam er ook een moment dat ik liever nog zieker zou worden dan nog langer buitengesloten. De mondkapjes verdwenen, handen schudden kwam weer terug en ik ging er uiteindelijk in mee. Wel met de hoop dat de vaccinaties het ergste zouden tegenhouden. Wat dat betreft werden mijn zorgen om mijn gezondheid misschien wel iets minder, maar niet hoe er in onze samenleving met kwetsbare doelgroepen om werd gegaan. 

	Het enige positieve eraan is misschien dat er door long covid meer aandacht is voor chronische aandoeningen. Maar ook daar zit weer een zure nasmaak aan: er zijn altijd mensen geweest die door chronische aandoeningen niet meer konden werken, waarbij het werken zelf voor nog meer achteruitgang heeft gezorgd. Waren die niet meer onderzoek of tegemoetkomingen waard? Was ik dat ook niet waard?

	 

	Confronterende momenten

	 

	Dat gevoel van er niet helemaal bij horen of met minder genoegen moeten nemen was al vaker voorgekomen, ook in mijn werk. 

	Er was een keer een overlegmoment waarbij we ons bogen over de werkverdeling. We begonnen met het benoemen van elkaars kwaliteiten. Ik werkte gestructureerd, was duidelijk in mijn communicatie, soms ook direct. Ik was consciëntieus/accuraat, had een brede kennis en deelde deze graag. Wat me dan meteen opviel, was dat al die kwaliteiten vooral over mijn werk als examenleider gingen. Dat stak wel een beetje. Blijkbaar hadden mijn collega’s er geen beeld meer bij hoe ik voor de klas stond. Een paar jaar daarvoor werd het juist nog als gemis benoemd dat ik als goede docent minder voor de klas zou staan.

	Nog iets wat stak, was dat er bij het verdelen van taken steeds benoemd werd dat je een taak op je moest nemen waar je blij van werd. Ja, het was mooi als dat kon, maar voor mij ging dat niet op. Ik was blij dat ik kon werken, maar van het werk zelf werd ik niet altijd blij. Maar het moest gewoon gebeuren en blijkbaar was ik er goed in, dus hield ik die taak voorlopig nog wel aan. En ook dat wisten sommige collega’s niet van mij.

	En ik was er ook echt wel een voorstander van, dat je ingezet werd op je kwaliteiten. Maar het was gewoon naar om te ervaren dat die kwaliteiten overschaduwd of ingekleurd werden door mijn beperkingen. En dat niemand dat door zou hebben als ik het niet benoemd had. Ik had de luxe niet meer om al mijn kwaliteiten in te kunnen zetten, anderen wel en daarin voelde ik me anders dan de rest.

	 

	Soms waren het maar kleine gebeurtenissen die behoorlijk confronterend waren, zoals het voor de laatste keer openen van mijn werkmail. Na die twee jaar ziek thuis zitten had ik al aardig aan het idee kunnen wennen, maar het officieel uit dienst gaan op 9 april 2023 kwam toch weer even binnen. Het was klaar met het werken, nu echt helemaal. Het ging niet meer, of in ieder geval niet meer zoals ik dat altijd deed. Nee, zelfs dat was niet helemaal waar, ik had al jaren steeds meer aan mijn werk aan moeten passen. Maar het was gewoon op, er viel niks meer aan te passen.

	Mijn werkaccount had ik op mijn privélaptop geïnstalleerd, zodat ik toen niet zoveel heen en weer hoefde te sjouwen met mijn werklaptop. Maar meteen na die 9 april kwamen er continu pop-ups dat mijn account vergrendeld was. Ok joh, nou wist ik het wel. Ik hoorde er niet meer bij. Dus gooide ik heel Teams en Office 365 eraf, zette een gratis versie terug en vervolgens kon ik niet eens meer een simpel word-documentje openen. Gedoe.

	Facebook vond het ook nodig om even wat herinneringen van twee jaar daarvoor naar boven te halen. De eettafel vol bloemen, alle vazen waren in gebruik. Collega’s, familie en vrienden lieten weten dat ze met me meeleefden. En dan een lege eettafel, maar wel een superlief briefje van mijn moeder die trots op me was en lieve woorden van vooral lotgenoten die hetzelfde hebben meegemaakt. Wel iets minder zichtbaar aanwezig in de woonkamer.

	En dan LinkedIn… Die wilde ik nog niet wegdoen, omdat ik er wel wat mee kon met betrekking tot mijn vrijwilligerswerk. En na twee jaar twijfelen vond ik het toch wel tijd om die docent uit mijn kopregel op LinkedIn te halen. Laten staan voelde raar, maar het weghalen eigenlijk nog wel raarder.

	 

	Dus ik zocht wat afleiding, wilde er gewoon even niet aan denken of steeds mee geconfronteerd worden. Had er nou wel weer genoeg om gejankt. Ineens was ik mijn kasten in mijn naaikamer zat, kocht een paar nieuwe op Marktplaats en toen moesten die oude wel meteen leeg en weg. Mijn naaikamer was niet alleen bedoeld voor het naaien, het was ook een opslag van administratieve zooi en dingen die misschien ooit wel handig of leuk waren om te bewaren. En hoe meer ik tegenkwam wat me herinnerde aan mijn werk, hoe harder ik mijn best deed met opruimen. Er gingen twee grote dozen naar het oud papier met papieren van werk, studie en zelfs nog tekeningen van de kleuterschool. Twee vuilniszakken met andere zooi de container in en een lading op Marktplaats gezet. Hup, weg ermee. Toen moesten de oude kasten uit de kamer en uit elkaar, ‘nieuwe’ ladekasten erin. Nog even heen en weer schuiven van spullen die niet in de laden pasten, toch maar weer even naar Ikea voor nog twee nieuwe kasten en die meteen in elkaar zetten.

	Ik was er een weekje zoet mee, maar mijn lijf was er al eerder helemaal klaar mee. Vervolgens sliep ik ’s nachts weer slechter door de pijn en lag mijn naaikamer nog half in puin. Dus ik zei het nog maar een keer hardop tegen mezelf: Jacqueline, als je nou wat afleiding nodig hebt: LEES GEWOON EEN BOEK!

	 

	Met het overdag afleiding zoeken, kwamen de dromen en het gepieker vooral ‘s nachts. En ik had me daar toch rare dromen!

	In een droom werkte ik weer in de gehandicaptenzorg. Niemand die me inwerkte of wilde uitleggen wat er die dag moest gebeuren, andere begeleiders zaten alleen maar op hun reet en ik zat me alleen maar druk te maken over waar mijn eigen rolstoel was, dat ik helemaal niet hoorde te werken en dat het al meer dan 20 jaar geleden was dat ik sondevoeding toediende en dat ik dat helemaal niet mocht doen. En Randy had al de hele dag geen sondevoeding gehad en werd door een collega gewoon zo gedropt bij de dagbesteding. Toen we hem 's middags weer ophaalden, was ook zijn rolstoel verdwenen en moest hij lopen. Ondertussen viel mijn telefoon uit het jaar 0 uit elkaar en toen ik die eindelijk weer in elkaar had, kreeg ik een telefoontje dat ik per ongeluk was ingeroosterd bij Albeda, dus dat ik de volgende dag weer voor de klas moest staan. Maar wat voor les moest ik dan geven?? Oh, doe maar een danslesje ofzo. 

	Waarom nam niemand hun werk serieus?? En toen werd ik gelukkig wakker, meteen alweer doodop van al dat werkgedoe.

	 

	Een week later droomde ik dan weer dat ik in een klas vol kleuters werkte. Het lukte me maar niet om hun namen te onthouden. We maakten een uitstapje en ik had geen flauw idee of ik alle kinderen bij me had die ik bij me had moeten hebben.

	Als ik dan wakker werd uit zo’n droom, voelde ik me nog steeds waardeloos. Alsof ik in mijn werk ook echt maar wat aanklooide, terwijl ik heus wel wist dat ik het beter deed dan in mijn dromen.

	Dat ik niet de enige was die ‘s nachts weleens piekerde, bleek wel toen ik een ontzettend lief briefje van mijn moeder kreeg. 

	 

	Lieve Jacqueline

	 

	Vannacht lag ik aan je te denken over hoe er nu weer een nieuwe weg voor je ligt.

	En ik zag je als peutertje met een spreidbroek en daar dan weer ijzers tussen. Toch liet je je daar niet door tegenhouden. Je ‘liep’ gewoon van het ene bed naar het andere.

	En dan toen je 15 was. Een nieuwe weg, die je zelf uitgekozen had. Je wist vast wel dat ik er niet heel blij mee was? Ik zag waarschijnlijk meer leeuwen en beren dan jij.

	Toen die weg doodliep, deed je de PABO, maar dat was het ook niet. Dan is er vast nog wel een andere weg.

	Ondertussen leerde je, werkte je, kreeg je kinderen, verhuisde je, trouwde je.

	Met bewondering zag ik hoe je overal mee omging.

	En nu dus weer een nieuwe weg.

	Jou kennende zal je die weg wel vinden.

	En je zult je niet tegen laten houden de dingen te doen die je belangrijk vindt.

	En ik? Ik zal leeuwen en beren zien en ‘s nachts af en toe wakker liggen en aan je denken.

	Maar ik zal ook trots zijn op mijn kind dat zich niet tegen laat houden.

	 

	Lieverd, ik hou van je.

	 

	Mama

	 

	Bij het overtikken van dat briefje kreeg ik potverdorie weer tranen in mijn ogen. Het briefje had ik in mijn agenda geschoven met de laatste twee zinnen zichtbaar. Af en toe pakte ik het er weer bij om mezelf moed in te spreken: ik zou mijn weg wel weer vinden, dat heb ik altijd al gedaan. En mijn moeder was trots op me, meer had ik niet nodig!

	 

	Goed, het was weer even lekker confronterend. En zo zouden er vast nog wel vaker momenten komen dat ik even een dipje zou hebben en niet blij zou zijn met het feit dat ik niet meer kon werken. Maar ik wist dat dit het beste is voor mijn lijf. Buiten dat dipje met opruimdrift had ik normaal wel een ritme waar ik me prettig bij voelde. Al was het soms wel een beetje saai, want het grootste gedeelte speelde zich binnen de muren van ons huis af. Toch had ik genoeg dingen waar ik energie van kreeg, zoals het vrijwilligerswerk wat ik deed.

	Er waren veel dingen die ik miste nu ik niet meer werkte en aan de andere kant was er meer ruimte gekomen doordat niet al mijn energie meer naar mijn werk hoefde. Daarin was ik soms nog op zoek naar wat ik kon en wilde. Zo wilde ik wel weer eens wat aan mijn (verwaarloosde) sociale contacten doen. Tegelijkertijd wilde ik weer niet te veel inplannen en daar mijn lijf mee overbelasten. En ergens voelde ik me een tikkeltje onzeker of mensen nog wel zin hadden om mij op visite te krijgen.

	 

	Uiteindelijk kwam er wat meer balans en kon ik de fysieke pijn en vermoeidheid, maar ook het afscheid van mezelf als docent beter hebben. Niet dat ik het leuk vond. Maar het was nu eenmaal wat het was en dan moest ik het hiermee maar zo aangenaam mogelijk maken.

	Hoe gaat het met je? Het was ook gewoon een vraag waar ik niet altijd van wist wat ik ermee moest. Wat wilden ze dan precies horen? Was het gewoon een vraag uit beleefdheid en wilden ze alleen maar horen dat het goed ging? Maar als ik dan zei dat het goed gaat, kreeg ik dan meteen de vraag of ik weer ging werken? Of wilden ze echt alles horen? Echt? Want dan waren we nog wel even bezig.

	Ik wist wel dat de meeste mensen die het mij vragen oprecht geïnteresseerd waren. Maar het was een vraag die ik echt heel vaak kreeg en ik had niet altijd zin of energie om elke keer weer hetzelfde verhaal te vertellen. Had dan liever naar een stukje gevraagd. Hoe het met mijn kinderen ging, of met het fietsen of dansen. Of iets waar je zelf op in kon haken. Zodat het gesprek niet hoefde te eindigen met: ‘Nou, vervelend zeg, beterschap!’

	Want ik werd niet meer beter. En dat was ok en kut tegelijk, dat zou voorlopig ook wel een beetje hetzelfde blijven.

	 

	

	Theorieën rondom motivatie bij leren en veranderen

	 

	Je bewust worden van hoe je denkt over veranderbaarheid en bedenken wat je daarbij nodig hebt om echt gemotiveerd dat veranderproces in te gaan, is niet iets wat alleen is weggelegd voor leerlingen of studenten. Iedereen staat weleens op het punt dat veranderen nodig is. Mensen die chronisch ziek zijn of een beperking hebben misschien zelfs iets meer, zeker als je klachten progressief zijn en je je steeds moet aanpassen aan je mogelijkheden. Dat is behalve een rouwproces ook een leerproces. En hoewel ik het ook echt belangrijk vind om ruimte te nemen voor dat stukje verdriet, denk ik ook dat je er veel leerervaringen uit kunt halen en je zo verder kunt ontwikkelen naar wie je wilt worden.

	 

	Een paar theorieën uit het onderwijs die hierop aansluiten:

	 

	
		Attributietheorie: Deze theorie gaat over hoe je denkt over falen en succes en wat dat veroorzaakt. Bij interne attributie schrijf je die oorzaken toe aan wat binnen de eigen invloed ligt, zoals inzet en persoonlijkheid, bij externe attributie juist daarbuiten, zoals geluk of hulp. Vervolgens kun je ook kijken in hoeverre die oorzaak te veranderen of sturen is.



	Voor mijzelf zag ik bijvoorbeeld de oorzaak van mijn achteruitgang voor een groot deel wel bij mijn eigen persoonlijkheid, ik wilde gewoon meer kunnen dan mijn lijf aankon. Toch was ik ook afhankelijk van mijn werkgever, hoe die ermee omging. Het veranderen lag bij mij in het anders kijken naar falen: was die achteruitgang echt falen, of leerde het mij om dingen anders aan te pakken?

	
		Vaste of groeimindset: In het verlengde van die attributietheorie is dit concept bedacht. Bij een vaste mindset geeft men snel op, alle inspanningen hebben toch geen zin, want het ligt toch niet binnen de eigen mogelijkheden. Terwijl bij een groeimindset men wél overtuigd is dat het uiteindelijk gaat lukken en hier verschillende middelen voor wil inzetten.



	Als docent zou het raar zijn als ik niet voor een groeimindset zou gaan, daar stuurde ik mijn studenten ook op aan. En dus ook in mijn eigen situatie ben ik er altijd wel van overtuigd geweest dat ik mijn weg zou vinden. Soms een beetje eigenwijs en wat langer vasthoudend aan iets wat niet meer ging, maar je kan niet zeggen dat ik me er niet voor ingespannen heb.

	
		Zelfdeterminatietheorie: Om vooral intrinsieke motivatie (iets zelf graag willen, niet omdat je beloond of gestraft wordt) na te streven, zijn er drie randvoorwaarden:       



	
		Competentie: nieuwe dingen leren en creëren, ik kan het.

		Autonomie: iets zelf besluiten, zelf keuzes maken, ik kan het zelf.

		Verbondenheid: bijdragen aan en je verbonden voelen met mensen om je heen, ik hoor erbij.



	Hier kan ik dit hele boek wel als voorbeeld bij geven, het zit zo verweven in hoe ik ben. Alleen wil dat nog niet zeggen dat die intrinsieke motivatie je dan de goede kant opbrengt wanneer aan de randvoorwaarden voldoet. Maar gemotiveerd om zo lang mogelijk door te gaan, dat was ik zeker.

	 

	Hoe passen deze theorieën bij jouw proces van leren en veranderen?

	

	 

	Afsluiten werkzaam leven

	 

	Even alles op een rijtje: Hoe was het nou allemaal verlopen, van het moment van ziekmelden tot aan het krijgen van een IVA?

	 

	Helemaal onverwacht was het niet dat ik me ziekmeldde in april 2021. Ik wist al langer dat ik door hEDS een beperkte belastbaarheid had en ik op verschillende vlakken steeds meer moest inleveren. En soms hielpen hulpmiddelen en aanpassingen in werk me wel, maar geleidelijk aan kwam ik toch steeds weer op een punt dat het niet genoeg was en ik me alleen maar meer kapot werkte.

	Die achteruitgang ging best ongemerkt en ik moest mezelf er echt toe zetten om regelmatig te bekijken waar ik stond en de afweging maken wat ik in kon leveren. Met de komst van corona werd ik met de neus op de feiten gedrukt. Door meer op mijn fysieke klachten te letten, merkte ik dat ik allang weer terug bij af was. Met al die aanpassingen en hulpmiddelen was ik na een werkdag van zes uur niet in staat om thuis nog te functioneren. Terwijl die zes uur een paar jaar geleden nog zo goed pasten bij mijn belastbaarheid. Door het checken op coronaklachten merkte ik dat ik al koorts kreeg als ik mijn lijf overbelastte. En dat gebeurde eigenlijk wel meerdere keren per week, terwijl ik gewoon bleef werken met koorts.

	 

	Dat ik erop kon vertrouwen dat mijn studenten en collega’s ook zonder mij verder konden, had ook meegeholpen om echt de stap te zetten om me voor 100% ziek te melden. In de maanden ervoor had ik al van alles met betrekking tot examenzaken op papier gezet, zodat het voor iedereen terug te vinden was hoe het werkte. En mijn klas was bezig met de laatste loodjes richting afstuderen. Ze wisten hoe ze ervoor stonden en het was alleen nog even het aftikken van de praktijkexamens.

	Ik vond het wel lastig om dit bij mijn onderwijsleider aan te geven. Want ik wist dat dit de laatste keer zou zijn dat ik me ziek zou melden. Ik werd niet meer beter en weer terugkomen zou alleen maar voor meer achteruitgang zorgen. Een collega hielp me met het laatste zetje door een afspraak voor me in te plannen met de onderwijsleider en toen ging het snel. Dezelfde dag nog informeerde ik mijn klas en collega’s dat ik me ziekmeldde en niet terug zou komen.

	Vanaf het begin kreeg ik van iedereen volop begrip en steun. Superfijn, want ik wist dat het ook weleens anders ging. Mijn revalidatiearts zei al eens dat je moest stoppen op je hoogtepunt, voordat ze je eruit wilden werken. En alhoewel ik dat echt wel een naar advies vond, wist ik ook van ervaringen van anderen dat dat helaas zo werkte.

	De dag na mijn ziekmelden had ik behalve een overdracht ook nog een beoordelingsgesprek, welke al eerder ingepland was. En wat dat betreft mocht ik mezelf ook wel gelukkig prijzen dat ik me met mijn gare lijf toch had kunnen ontwikkelen tot een goede docent. Of op veel vlakken zelfs excellent, volgens die beoordeling. Dus dat stoppen op mijn hoogtepunt was aardig gelukt.

	 

	Ik had echt superveel kaartjes, bloemen en fruit gehad van collega’s en studenten. In de eerste week had ik zelfs te weinig vazen in huis voor al die bossen bloemen. Natuurlijk werd dat steeds minder in de loop van de tijd, dat was alleen maar gezond, leek me. En al was het een fantastisch team en was ik daar altijd welkom, toch zou ik daar niet zo heel snel uit mezelf weer op de koffie komen. Dat voelde voor mij toch wel als een drempel.

	De eerste keer dat ik langskwam, was het alsof ik net als bij zwangerschapsverlof even kwam buurten. Alleen dan zonder baby om te showen. En met steeds meer nieuwe collega’s en iedereen druk met hun eigen lessen, voelde ik me dan toch een beetje overbodig. 

	 

	Achter de schermen waren mijn onderwijsleider en HR-medewerker bijna nog wel meer bezig met mijn traject dan ikzelf. Als er onduidelijkheden waren vanuit de arbodienst of UWV gingen zij hier achteraan. Hier was ik erg blij mee, voelde me erg gewaardeerd dat ze mij de moeite waard vonden om voor te knokken. Zelfs de directie toonde hun betrokkenheid en steun. Ik geloofde niet dat diezelfde betrokkenheid er was geweest als ik tien jaar geleden op ditzelfde punt in mijn loopbaan stond. Het maakte echt zoveel uit wie je leidinggevende was.

	 

	Vanaf het moment van ziekmelden startte er een proces wat aan allerlei regels en procedures moest voldoen. En zelfs als je jezelf goed inlas en navraag deed bij arbodienst, UWV, werkgever, vakbond en ervaringsdeskundigen, kwam je dingen tegen waarvan je dacht: WTF is dat nou weer?!

	Vanuit zowel mijn werkgever als arbodienst werd vanaf het begin al aangegeven dat het in mijn situatie niet haalbaar meer was om terug te komen. Dus werd er begonnen aan het verzamelen van stukken voor mijn dossier. Om vervolgens na één jaar ziekte vervroegd WIA (en dus IVA) te kunnen aanvragen. Bij mij begonnen de twijfels al te komen toen de bedrijfsarts in haar rapport schreef dat ik 20 uur per week zou kunnen werken. Dat kon ik helemaal niet, anders had ik me niet ziek hoeven melden. Mijn aanstelling was maar voor 24 uur per week. Maar om minder uren in te kunnen vullen, moest ik ongeveer halfdood zijn, volgens die bedrijfsarts. Vervolgens viel de arbeidsdeskundige van de arbodienst over dat stukje inzetbaarheid, want dat zou toch niet kunnen in mijn situatie.

	En vanwege die discrepantie moest er een deskundigenoordeel bij UWV aangevraagd worden. Maar toen dat eenmaal gedaan was, gaf UWV weer aan dat er eigenlijk eerst een second opinion bij een andere bedrijfsarts aangevraagd had moeten worden. Na contact tussen UWV en mijn werkgever werd er uiteindelijk toch een deskundigenoordeel door UWV gegeven, maar dan met wat vinkjes bij de aanvraag op een andere plek. In dit deskundigenoordeel kwam naar voren dat ik marginale mogelijkheden had en de re-integratieinspanningen voldoende waren. Er waren geen mogelijkheden voor spoor 1 en 2. Dat was dan blijkbaar het signaal om vervroegd WIA aan te mogen vragen. Voor de zekerheid kwam er ook nog een haalbaarheidsonderzoek om mijn dossier zo compleet mogelijk te maken.

	Uiteindelijk kon ik een pakket van zo’n 100 pagina’s opsturen met mijn aanvraag, met daarin:

	 

	
		Beschrijving belastbaarheid door bedrijfsarts

		Arbeidsdeskundig rapport door arbeidsdeskundige arbodienst

		Verklaring bedrijfsarts

		Haalbaarheidsonderzoek

		Medische informatie van revalidatiearts

		Deskundigenoordeel UWV

		Logboek door mijzelf geschreven



	 

	Waarschijnlijk meer dan nodig was, maar liever het zekere voor het onzekere. Dat logboek was een tip van de vertrouwenspersoon vanuit de vakbond. Hierin had ik opgeschreven wat ik in de loop van de jaren had aangepast binnen mijn werk en hoe mijn lijf daarop reageerde.

	 

	UWV lukte het niet om binnen de gestelde termijn een beslissing te nemen. Na een melding van mij werd het wel in gang gezet én kreeg ik een vergoeding vanwege die te late beslissing.

	En nou dacht ik dat ik toch best een mondig persoon was, die wel het één en ander zelf kon navragen, uitzoeken en snappen. Maar al dat gedoe rondom het aanvragen van een WIA-uitkering was gewoon zo belachelijk ingewikkeld. Niet te doen.

	Het gesprek met de verzekeringsarts was telefonisch en duurde maar twintig minuten. Ik had er geen goed gevoel over. De arts vroeg naar dingen die ook al in al die stukken stonden, waaruit ik opmaakte dat hij het niet gelezen had. Daarnaast nog wat vreemde vragen, zoals hoe laat mijn man ’s ochtends de deur uit ging voor zijn werk. Aan het eind van het gesprek had ik geen idee wat hij voor beeld van me had. Hij meldde dat er een arbeidsdeskundige telefonisch contact met me zou opnemen om een afspraak te maken en dat was het.

	Dus toen ik wat later tijdens het boodschappen doen gebeld werd door die arbeidsdeskundige, wilde ik in eerste instantie vragen of hij me later terug kon bellen om een afspraak te maken. Maar hij zou het kort houden, dus dat kon volgens hem ook wel meteen. De beslissing was dat ik duurzaam arbeidsongeschikt ben voor 100%. Daar stond ik dan midden in de supermarkt te janken.

	De arbeidsdeskundige had me later nog wel teruggebeld. Hij had niet verwacht dat ik zo emotioneel zou reageren en vond het toch wel rot dat hij me zo overvallen had.

	 

	Al met al was ik blij met de beslissing. Ik verwachtte dat het me in de loop van de tijd wat meer rust ging geven. Natuurlijk was ik nog steeds niet blij met het idee dat ik niet meer kon werken. Ik hield van mijn werk, de studenten en collega’s. Dat miste ik enorm en dat zou even duren voordat dat weggesleten is. Maar ik hoefde me niet druk te maken dat ik nog meer moest gaan bewijzen dat werken er niet meer in zat voor mij.

	Op dat moment zat ik dus in mijn tweede ziektejaar en kreeg ik al een IVA-uitkering van UWV. Zolang ik op papier nog in dienst was, liep die betaling via mijn werkgever en vulde die het aan tot 100% van mijn laatstverdiende loon. Het was fijn dat ik nog dat hele tweede ziektejaar geen zorgen had over mijn inkomen. Waar ik kon, zette ik wat apart voor de studie van onze kinderen, of investeerde ik in ons huis.

	In april 2023 zou dan mijn contract worden ontbonden en bleef alleen die 75% van mijn laatstverdiende loon over als IVA-uitkering, plus nog een beetje arbeidsongeschiktheidspensioen. Geen idee wat ik er dan precies aan overhield, maar ik verwachtte wel een aardige stap terug. Al kreeg ik ook nog een transitievergoeding die zeker niet karig was na ruim 18 jaar dienstverband. Dus financieel zou ik het voorlopig nog wel uitzingen. En daarna zagen we wel weer verder.

	 

	Met mijn team was het verder afgesloten. Ruim voor mijn officiële uitdienstdatum was er een afscheidsetentje en kreeg ik cadeautjes, bonnen en bloemen. Van de cadeaubonnen kocht ik een nieuwe waterkoker en een lade voor koffiecups. Met dat investeren in ons huis, hadden we een nieuwe keuken laten plaatsen. En aangezien ik ontzettend veel thuis was, wilde ik ook een gezellig koffie-/theehoekje in de keuken hebben. Ook een beetje als herinnering aan de gezellige tijden met collega's in de teamkamer bij het koffieapparaat.

	Voor mijn collega’s had ik ook cadeautjes gemaakt: mini-wisbordjes. Met mijn visitekaartje als witte achtergrond en een geborduurde quote op de achterkant. Die vielen goed in de smaak en ik vond het ook erg leuk om ze te maken. Ik hoopte dat ze nog eens aan mij zouden denken als ze dat mini-wisbordje zagen, net als ik aan hen zou denken wanneer ik een kopje thee zou inschenken.

	Hoe vaak had ik niet al op die manier afscheid genomen van collega's? Maar nu was het voor mij de allerlaatste keer.

	 

	Hoofdstuk 5 Beeldvorming rondom handicap

	 

	

	Visie op handicap

	 

	Als je kijkt naar de geschiedenis en hoe de maatschappij toen naar mensen met een handicap, beperking of chronische ziekte keek, is dat een hele lange tijd niet zo best geweest. Mensen werden buitengesloten, soms letterlijk buiten de poorten van de stad en waren afhankelijk van liefdadigheid. Vanuit het moraal-religieuze model dacht men dat je een handicap kreeg als vloek of zegen van god. Met als gevolg bewondering of medelijden, of zelfs ‘eigen schuld, dikke bult’. 

	Met de vooruitgang van mogelijkheden op het geneeskundige vlak, veranderde hier wel wat in. Vanuit de visie van het medische model wordt de beperking gezien als een foutje dat gerepareerd moet worden, een medisch probleem van een individu. Met je beperking moet je je dus zoveel mogelijk aanpassen aan de rest van de samenleving, want die beperking zorgt ervoor dat je afwijkt van wat als normaal gezien wordt. Als individu word je bekeken en gewogen hoe ernstig beperkt je bent, om vervolgens hier behandelingen en hulpmiddelen op in te zetten om dit zoveel mogelijk weg te nemen.

	En alhoewel het daaropvolgende sociale model al in de jaren ’70 bedacht werd, lijken het medische en sociale model nog steeds beiden naast (of tegenover) elkaar te bestaan. In dat sociale model wordt er uitgegaan van een inclusieve samenleving. Hier is het niet de persoon met de beperking die zich aan moet passen, maar zorgt een toegankelijke samenleving voor gelijke kansen. Er is niks mis met diversiteit, het afwijken van de norm, er is iets mis met de samenleving die onnodige drempels opwerpt, daar moet wat veranderen. En dan gaat het niet alleen om de letterlijke drempels die iets ontoegankelijk maken voor rolstoelgebruikers, maar ook datgene wat het mensen met een visuele, auditieve, mentale of wat voor beperking dan ook beperkt om actief deel te kunnen nemen aan de maatschappij. 

	Dan is er ook nog het culturele model. Dit model bouwt voort op voorgaande modellen, maar erkent hierbij dat niet iedereen hetzelfde is. Ook al zijn er groepen gehandicapten die een cultuur met elkaar delen, dan nog hebben ze een eigen identiteit, eigen ervaringen. Ze zijn gelijkwaardig, maar wel verschillend. En waar het sociale model uitgaat van een minderheidsgroep, zegt het culturele model dat iedereen het recht heeft om anders te zijn en niet iedereen over één kam geschoren kan worden.

	Nu kun je met één model niet alles vangen, soms is het meer de omgeving die voor last zorgt, soms juist die functiebeperking zelf. Een model is niet per definitie goed of fout, maar dat kan verschillen per situatie. Op het moment dat je bij een specialist bent en hoopt op een behandeling die jouw klachten grotendeels weg kan nemen, is het wel prettig als die specialist vanuit een medisch model denkt. Maar op een verjaardag van je buurvrouw zit je niet te wachten op: ‘Misschien moet je maar geen melk meer drinken. Dat heeft de nicht van mijn collega zo goed geholpen.’

	 

	Wat vind jij belangrijk in jouw visie op mensen met een beperking?

	

	 

	Van onzichtbaar naar zichtbaar beperkt 

	 

	Juist dat ik het van allebei de kanten heb meegemaakt, maakt dat ik me er soms boos om kan maken dat het verschil zo enorm groot is. Het maakt uit of je zichtbaar of onzichtbaar beperkt bent en dat zou niet zo moeten zijn. Iedereen kan af en toe wat medemenselijkheid en behulpzaamheid gebruiken en iedereen wil als volwaardig persoon benaderd worden. Dat zou niet afhankelijk moeten zijn van wat er zichtbaar aan je mankeert.

	Het bijzondere is dat ik het verschil nergens zo extreem ben tegengekomen als in het onderwijs. In horeca, of winkels, of ergens anders waar ik als klant gezien werd, maakte het niet uit of ik met of zonder rolstoel daar kwam, ik werd gewoon als klant behandeld. Er werd een stoel voor me weggehaald of ik kon juist vragen om een barkruk als ik het staan niet lang volhield. Medewerkers deden hun best om mij net zo'n fijne ervaring mee te geven als ieder ander. Natuurlijk kwam het weleens voor dat een locatie niet rolstoeltoegankelijk was en medewerkers soms niet snapten dat ik zelfstandig naar binnen wilde komen, niet geduwd of getild wilde worden. Maar gelukkig kwam dat maar zelden voor.

	En dan in het onderwijs. Nu heb ik daar vrij veel van gezien, niet alleen de scholen waar ik werkte, maar ook scholen waar ik kwam voor mijn kinderen, voor overleggen of conferenties en voor stagebezoeken. Je zou denken dat mensen die zijn opgeleid om met groepen mensen om te gaan, iets meer oog hebben voor de ander. Maar ik vermoedde dat zolang onder werkdruk werken ten koste ging van wat inlevingsvermogen. Afgaan op vooroordelen en aannames scheelde dan weer een stap en dus tijd.

	Zelfs een normale vraag om een ergonomische werkplek duurde ontzettend lang om gerealiseerd te worden. Nu heb ik wel het idee dat het belang daarvan steeds meer wordt ingezien, maar het was jaren normaal om een hele werkdag op een houten stoel te zitten, gewoon een laptop te gebruiken zonder scherm op goede hoogte. En aangezien er met flexplekken in de teamkamer gewerkt werd, kreeg je niet zomaar een plek die op jou was afgestemd. Van wat ik van het basisonderwijs zag, vermoedde ik dat het daar nog erger gesteld was. Bij stagebezoeken was het doodnormaal wanneer ik een kruk of kleuterstoeltje kreeg om een les of activiteit te observeren of een gesprek te voeren. Op een gegeven moment ben ik mijn wandelstok vaker gaan gebruiken. Niet alleen om mijn balans wat beter te bewaren, maar ook als signaal naar anderen dat ik dus echt niet zo stevig op mijn benen stond. 

	Dat hielp al wat, maar zodra de wandelstok niet meer voldeed en ik mijn rolstoel ging gebruiken, kwam dat blijkbaar als signaal binnen dat ik een stuk minder mens was en een stuk minder kennis of ervaring bezat. Werd er bij een conferentie de opdracht gegeven om te overleggen met de persoon vlak bij jou, dan gingen mensen naast mij op zoek naar mensen verder weg. Ze draaiden hun hoofd weg om maar geen oogcontact met mij te hoeven maken. Andere mensen hadden ineens de behoefte om aan mij of aan mijn rolstoel te zitten en mij aan te spreken alsof ik een kleuter was. Of er werd naar mij verwezen als ‘die rolstoel'. Bij een voorstelrondje met de onderwijsinspectie werd er bij iedereen doorgevraagd, ik werd afgekapt zodra ik nog maar net mijn naam en functie had verteld.

	Niet overal, zo erg was het ook weer niet gesteld. En wanneer mensen op de hoogte waren van wie ik was of wat ik daar kwam doen, veranderde hun houding naar mij wel.

	 

	Maar kort samengevat moest je niet klagen als je beperking of ziekte niet zichtbaar was, je moest gewoon genoegen nemen met de situatie zoals die was en anderen vooral niet tot last zijn. En zodra je beperking zichtbaar was, zeker door middel van een rolstoel, dan werd aangenomen dat je maar voor spek en bonen meedeed en werd de lat ineens bizar laag neergelegd.

	Dat heb ik als docent persoonlijk ervaren, maar ik zag het ook gebeuren bij studenten met een zichtbare of onzichtbare beperking. Tijdens mijn loopbaan, maar ook daarna in het vrijwilligerswerk wat ik voor studenten met een beperking deed. Om aanpassingen te krijgen bij een niet zichtbare beperking moesten hele dossiers aangeleverd worden om maar te bewijzen dat het nodig was. Of jongeren werden bij een open dag al afgeraden om met hun (zichtbare) beperking zich in te schrijven bij die opleiding. 

	Voor mij was het ook de reden dat ik dit vrijwilligerswerk ging doen en ook ben blijven doen nadat ik arbeidsongeschikt werd. In het onderwijs leg je zo'n belangrijke basis voor hoe mensen in een samenleving met elkaar omgaan, als het daar al niet lukt om op een fatsoenlijke manier met mensen met een beperking om te gaan, dan is het wel heel triest gesteld.

	 

	

	Beperking of handicap?

	Net als visies in de loop van de tijd veranderen, veranderen ook termen en begrippen mee. En ook daar blijven mensen soms wat hangen in begrippen die eigenlijk al tig jaar geleden afgeschreven waren, zoals invalide of mindervalide. Als je deze woorden letterlijk vertaalt, zeg je eigenlijk dat mensen met een beperking geen waarde hebben, of minderwaardig zijn. Alhoewel mensen hier per persoon nog weleens kunnen verschillen in hoe ze genoemd willen worden, zijn woorden als beperking en handicap op zich prima woorden die wat zeggen over een persoon.

	 

	Je hebt een beperking als je door het niet goed functioneren van iets in je lijf/psyche vervolgens zelf niet zo kunt functioneren of participeren als normaal is. En ja, normaal is vrij betrekkelijk. Maar toch zijn er zo wel bepaalde verwachtingen waar de meeste mensen wel aan kunnen voldoen, maar mensen met een beperking niet.

	 

	Om mezelf even als voorbeeld te nemen:

	Ik heb EDS, mijn bindweefsel functioneert niet zoals zou moeten. Dat levert wat kwalen op die vervelend, maar niet per se allemaal even beperkend zijn. Wat me hierin wel beperkt, is mijn beperkte belastbaarheid. Ik kan niet lang lopen, staan of zitten. Dat is mijn beperking die door een chronische aandoening veroorzaakt wordt. Hierdoor moet ik mijn dagelijks leven aanpassen en heb ik hulpmiddelen nodig om nog een beetje te kunnen functioneren.

	Het dragen van een bril of lenzen, omdat je anders slecht ziet, is dan weer geen beperking. Want mét die bril of lenzen kunnen de meeste mensen zonder problemen functioneren. Andersom zijn er wel slechtzienden die een bril dragen en die wel degelijk beperkt zijn. Die bril neemt dan maar een klein gedeelte van die beperking weg. Als ik in mijn rolstoel zit, is mijn beperking niet ineens verdwenen. Ik ben dan nog steeds beperkt belastbaar. Zitten levert me ook pijn en vermoeidheid op, alleen iets minder snel dan bij lopen of staan.

	Dat de samenleving vervolgens niet is ingericht op rolstoelgebruikers of mensen die maar beperkt belastbaar zijn, maakt het nog meer beperkend, of een handicap. Ik kan niet de betrokken ouder zijn die ik wil zijn, omdat de school van mijn kinderen niet rolstoeltoegankelijk is. Sommige winkels kan ik niet in, of ik moet mijn pincode zowat boven mijn hoofd invoeren, voor iedereen achter mij zichtbaar. Bij onderwijsgerelateerde evenementen word ik letterlijk en figuurlijk over het hoofd gezien, omdat men niet gewend is dat iemand met een rolstoel ook deskundig kan zijn.

	 

	Welke begrippen gebruik jij het liefst om aan te geven waarin jij of een deel van je lijf anders of minder goed functioneert?

	

	 

	Niet gehandicapt genoeg

	 

	Een beetje in het verlengde van onzichtbaar en zichtbaar beperkt zijn, ligt het oordeel van anderen die bepalen wanneer iemand gehandicapt genoeg is. Niet eens zozeer de instanties die bepalen wanneer je ergens voor in aanmerking komt, de hele wereld heeft hier een mening over.

	Of je wel of niet gehandicapt genoeg bent om gebruik te maken van een gehandicaptenparkeerplaats, toegankelijk toilet of niet in de rij hoeft te staan bij een attractie in de Efteling. 

	En het zijn niet alleen de mensen zonder beperking die hun mening hierover soms nogal hard willen overbrengen. Ook onder de mensen met een beperking lijkt er een soort van gatekeeping te bestaan. Alsof er een afvinklijstje is waar je aan moet voldoen voordat je bij de club mag komen. Alsof handicaps altijd te vergelijken zijn in ernst van handicap en de ergste heeft het meeste recht op alles.

	Met een aandoening waarbij ik steeds wat meer achteruitging, vond ik dat enorm lastig om mee om te gaan. Het zat ook in mijn eigen hoofd: wanneer ben ik eigenlijk gehandicapt genoeg? Heel lang vond ik het allemaal wel meevallen en stelde ik het gebruiken van een rolstoel maar uit. Ik heb me weleens afgevraagd of ik überhaupt een aanvraag had durven indienen als ik geen diagnose had gehad. Ik denk het niet. 

	En elke keer als die achteruitgang ervoor zorgde dat ik weer iets anders nodig had aan aanpassingen of hulpmiddelen, voelde ik die drempel en vroeg ik mezelf weer af of ik daar wel gehandicapt genoeg voor was. Ik had een tijdje nagedacht over een operatie om mijn SI-gewricht vast te laten zetten en was daar informatie over aan het verzamelen, onder andere in een Facebookgroep. Daar kreeg ik van één persoon de wind van voren waarom ik die operatie alleen al overwoog, terwijl ik nog kon fietsen en dansen. Dat fietsen kon ik alleen op een driewielligfiets en dansen deed in met een dansrolstoel, dus alleen met hulpmiddelen die ervoor zorgden dat dat SI-gewricht een beetje op z'n plek bleef.  En dat gebeurde in meerdere plekken, vooral op sociale media: er werd gehamerd op wat ik nog wel kon en dat ik niet zo moest zeuren. Hier in Nederland was het echt niet zo slecht als in andere landen en daar moest ik dan ook maar dankbaar voor zijn.

	 

	Heel raar misschien, maar toen ik eenmaal een gehandicaptenparkeerkaart toegewezen kreeg, had ik pas het idee dat ik echt gehandicapt was. Terwijl ik al een paar jaar gebruik maakte van een rolstoel. Bij de keuring was ik nog steeds bang dat ik afgewezen zou worden, want ik kon nog steeds korte stukken lopen, dus hoe gehandicapt was ik nou helemaal?

	Op mijn werk had ik op papier ook geen arbeidsbeperking, terwijl ik door EDS wel belemmerd werd in de uitvoering van mijn werk. Het UWV kwam pas om de hoek kijken toen ik een aanvraag deed voor een werkrolstoel en tot die tijd was ik vooral afhankelijk van mijn collega's en leidinggevenden of er aanpassingen binnen mijn werkzaamheden mogelijk waren.

	Het voelde lange tijd alsof ik tussen wal en schip zat. Of met één been in het rijk der gezonden en één been in het rijk der zieken. Daarbij dachten mensen zonder beperking of ziekte vaak dat het allemaal vanzelf zou gaan als je eenmaal in die molen zit. Maar ze hadden geen idee van alle drempels die worden opgeworpen om maar zo min mogelijk gebruik te maken van hulp of hulpmiddelen. Wat dan weer ten koste gaat van je gezondheid en functioneren.

	 

	Had ik toen al eerder kunnen bedenken dat ikzelf nog het beste wist wanneer het noodzakelijk was om gebruik te maken van hulpmiddelen of aanpassingen? Dat ikzelf en niet de ander dat voor mij kon bepalen? Ik weet het niet. Ik denk het eigenlijk niet. Zelfs al zou ik op jongere leeftijd en bij de eerste fysieke klachten dit boek gelezen hebben, dan zou ik niet denken dat het over mij ging. Want ik kon toch nog steeds lopen (ook al was dat met pijn en ging het steeds minder)? En iedereen had toch weleens pijn? Ik kon tenminste nog werken, zo erg was de pijn nou ook weer niet. 

	Het zou me wel geholpen hebben als de samenleving niet zo zwart-wit keek naar mensen met een beperking. Het is niet het einde van de wereld als je een beperking hebt en je hebt net zoveel recht als ieder ander om mee te doen.

	 

	

	Hoe kijk je naar beperkingen?

	 

	Ieder mens heeft zijn eigen referentiekader, daarin neem je alles mee wat je hebt meegekregen, geleerd, ervaren en het geeft je een eigen manier om tegen zaken aan te kijken, te beoordelen of keuzes te maken. Dus ook hoe mensen met beperkingen gezien worden en hoe hiermee omgegaan wordt. Sommige waarden en normen zijn wat meer gebruikelijk in de samenleving, of binnen de cultuur van een groep binnen die samenleving. Aan het stemgedrag van mensen, de procedures van instanties kun je zien dat hier toch ook regelmatig nog verschillen in te zien zijn. En in de loop van de tijd kunnen ze ook nog eens veranderen. Denk maar eens aan hoe men in de jaren ’50 van de vorige eeuw naar rolpatronen in het gezin keek, dat is nu echt niet meer van deze tijd. Maar ook op een wat kortere termijn kun je door wat je in je leven voorgeschoteld krijgt veranderen. 

	Toen ik in de jaren ’90 besloot om met mensen met een verstandelijke beperking te gaan werken, keek ik daar anders tegenaan dan nu. Natuurlijk vond ik het belangrijk dat ook zij een plek in de samenleving kregen, maar jong als ik was, legde ik me nog vaak neer bij de gebruikelijke aanpak en vertrouwde ik meer op de deskundigen die iets over die mensen te vertellen hadden, dan op de mensen met een verstandelijke beperking zelf. Dat ik daar anders over ging denken, was eerst doordat ik via mijn studenten veel leerde over hun stageplekken en wat er veranderde in de gehandicaptenzorg ten opzichte van toen ik er nog werkte. Eigen regie en inclusie werden steeds belangrijker. Later merkte ik meer en meer hoe de samenleving naar mensen met een beperking keek toen ik daar zelf mee te maken kreeg. Eerst nog door het onzichtbaar ziek zijn, zonder diagnose, maar op een gegeven moment ook met diagnose en zichtbare hulpmiddelen zoals een rolstoel. En de verschillen hoe er dan met je omgegaan wordt, zijn zo ontzettend groot, dat is niet normaal. Niet volgens mijn normen en waarden in ieder geval.

	 

	

	Hoe zie jij de plek van mensen met een beperking in de samenleving? En als jouw kijk daarop veranderd is: wat zorgde ervoor dat je het anders ging zien?

	

	 

	Rolmodel/representatie

	 

	In september 2018 werd ik verrast door een berichtje van een collega: ik zou genomineerd zijn voor leraar van het jaar Rotterdam?!

	Het eerste wat ik dacht was: het hele team zal wel opgegeven zijn en ze hebben mij gewoon daarin meegenomen. Maar toen ik de lijst met namen bekeek, zag ik maar één andere collega uit mijn team, verder nog wat collega’s van andere locaties.

	Maar wie had me dan wel genomineerd? En waarom dan wel? Zo’n geweldige docent was ik echt niet.

	Eigenlijk vond ik zelf al dat ik niet zoveel meer voorstelde als docent. Mijn beste dagen als docent heb ik wel zo’n beetje gehad. Ik was een betere docent toen ik nog fatsoenlijk kon lopen.

	Nou klonk dat misschien wat zwaarmoedig, het was ook weer niet dat ik een baggerdocent was. Het was meer dat ik beter gepresteerd had dan wat ik op dat moment deed. En daarom verbaasde het me ook zo dat ik genomineerd was voor leraar van het jaar.

	En ja, net zo kritisch als ik soms naar mijn studenten kon zijn, was ik dat ook naar mezelf. Ik kon gewoon niet meer zo goed lesgeven als toen ik nog wel veel kon lopen. Om een groep mbo-studenten actief te krijgen in de les, werkte het niet als je alleen maar achter je bureau bleef zitten. Dan moest je rondlopen, vragen stellen, tips geven, studenten laten zien dat je ze ziet, dichtbij ze komen. En dat ging niet met een rolstoel tussen alle tafels, stoelen en tassen door. Ook niet met een trippelstoel trouwens.

	En het was niet zo dat ik geen overwicht had van achter mijn bureau, of dat ik geen boeiende les kon geven. Het was gewoon niet genoeg voor deze doelgroep. Of misschien meer voor mij.

	Los van het lesgeven, zou ik met mijn hoofd zoveel meer willen dan ik met mijn lijf aankon. Dat schoot ook al niet op. Ik zag van alles gebeuren en dacht dan: als ik nou gewoon wat meer kon werken, dan had ik het allemaal veel beter kunnen opzetten.

	En dan was het fijn om dit over jezelf te lezen bij de nominatie:

	 

	‘Ze is een docent met een echte persoonlijkheid. Ze weet van allerlei werkplekken voorbeelden te noemen, zodat de klas zich de praktijk kan voorstellen. Positieve relatie met de klas, duidelijke grenzen wanneer het moet. Bovendien is ze een rolmodel omdat ze laat zien hoe je ook met een beperking kunt werken, met zoveel inspiratie en kennisoverdracht.’

	 

	Al kwam ik niet verder dan die nominatie, die nominatie op zich was al een mooi compliment. Het was fijn om die bevestiging te krijgen dat ik nog steeds als een goede docent en rolmodel gezien werd. 

	 

	Nou hoefde ik niet zo nodig continu in de schijnwerper te staan, maar een paar jaar daarna had ik wel gereageerd op een oproep voor de koffer van Rick (toenmalig minister van gehandicaptenzaken). Hij was op zoek naar mensen met een talent of expertise, die dan toevallig ook een beperking hebben. Want daarvan waren er genoeg, maar ze waren veel te weinig zichtbaar in de media.

	En eigenlijk kwam die oproep voor mij wel op het juiste moment. Ik was een beetje aan het inkakken, mijn passie was ver te zoeken. Ik wilde weer iets hebben om voor te gaan, energie van te krijgen. 

	Als pedagoog, docent en moeder vond ik het belangrijk om vanuit een bepaalde visie te kunnen handelen, mijn kinderen op te voeden en mijn studenten keuzemogelijkheden te geven in hoe zij pedagogisch te werk kunnen gaan. Inclusie was één van de dingen die ik daarin belangrijk vond. Kleur, gender, geloof, handicap of wat dan ook zou geen verschil moeten maken in hoeverre iemand mee kon doen in de samenleving.

	Maar dat verschil was er helaas nog wel. En vanuit het stukje waar ik ervaring mee had, het hebben van een fysieke handicap, hoopte ik aan anderen mee te kunnen geven dat dit ook anders kon. Door het te laten zien als docent in het mbo, maar ook als danser bij een inclusief dansgezelschap. En met die koffer van Rick dus ook door me beschikbaar te stellen voor programmamakers om dan wel mét mijn beperking in beeld te komen, maar niet vanwege die beperking.

	In de week van de toegankelijkheid was de koffer van Rick gepresenteerd en overhandigd aan programmamakers. In die koffer waren mensen met verschillende talenten en expertise verzameld, die daarnaast ook een beperking hadden. En daarbij ging het niet zozeer om wat voor beperking, maar om hun specialisme waar ze in programma’s over konden praten. Om zo een meer representatief beeld in de media te krijgen: mensen met een beperking zijn niet hun beperking, ze zijn zoveel meer! In die koffer zaten experts in verschillende categorieën, zoals kunst, wetenschap, sport, media, zorg en onderwijs. En het was echt een mooie diverse database aan het worden en ik was trots dat ik daar deel van uitmaakte.

	In de aanloop naar het presenteren van de Koffer van Rick waren er verschillende portretten opgenomen en interviews afgenomen, ook met mij. In een sneltreinvaart werden er afspraken gemaakt over het interview en filmen op mijn werk, het bijwerken van mijn profiel in de database en nog een interview voor een artikel. Het werd allemaal professioneel aangepakt en ik vond het wel interessant om te zien hoe het allemaal in zijn werk ging. De interviewers waren echt geïnteresseerd en stelden goede vragen. Zelf struikelde ik nog weleens over mijn woorden, maar al met al denk ik dat ik wel gezegd heb wat ik wilde zeggen.

	 

	Geen idee wat er trouwens verder met die koffer van Rick gebeurd is. Hij was maar voor één jaar minister van gehandicaptenzaken en ik heb er daarna nooit meer wat van gehoord.

	 


	 

	Niet onzichtbaar willen zijn, erbij willen horen

	 

	Dat ik er af en toe voor koos om mezelf (met mijn beperking) onder de aandacht te brengen, was niet iets wat aan de lopende band gebeurde. En of het nu was om te laten zien dat mensen met een beperking net als ieder ander mee kunnen doen, of om meer bekendheid te geven aan dat Ehlers Danlossyndroom, ik hoopte vooral verandering te brengen voor de volgende generaties. Want het zou toch fijn zijn als je met wat voor chronische aandoening of beperking dan ook gewoon tijdig een passende diagnose en behandeling kreeg en vervolgens gewoon net als ieder ander zoveel mogelijk mee kon doen met de rest.

	Maar dat ging niet vanzelf. Soms werden mensen met een beperking genegeerd, omdat men niet wist hoe ermee om te gaan en soms ook bewust buitengesloten, omdat men er geen gehandicapten bij wilde. Terwijl het in de eerste plaats gewoon heel simpel was: iedereen heeft de behoefte ergens bij te horen, gewaardeerd te worden om wie die is, behandeld te worden als ieder ander. Dat veranderde niet wanneer je van loper naar rolstoelgebruiker ging. 

	Toch waren er vaak momenten dat ik me onzichtbaar voelde, of dat ik maar voor spek en bonen meedeed. Het onder de aandacht brengen van het belang van inclusie was voor mij een manier om daar verandering in te brengen. Voor mezelf om gezien te worden met de expertise die ik had, maar ook zodat anderen na mij er hopelijk minder last van zouden hebben. 

	Ik zag mezelf daarin niet als een activist, maar nog steeds als een docent en pedagoog die anderen informeerde, opvoedde en handreikingen gaf om het zelf verder op te pakken. Maar ook op momenten dat ik vanuit die rol als ervaringsdeskundige gevraagd werd om over inclusie mee te praten, merkte ik dat ik niet altijd als gelijkwaardig gezien werd. Dan kreeg ik het gevoel om mezelf en mijn deskundigheid te verdedigen wanneer iemand zei: ‘Ja natuurlijk vind jij inclusie belangrijk omdat je zelf een beperking hebt. Maar heb je enig idee wat dat op de werkvloer voor consequenties heeft??’ 

	 

	Zeker in het onderwijs kreeg ik nog weleens te maken met weerstand als er gesproken werd over inclusie, alsof dat een vies woord was. Nee, je kon er nou eenmaal niet voor zorgen dat echt iedereen echt overal precies hetzelfde mee kon doen. Dat ging ten koste van de rest en zorgde alleen maar voor extra werkdruk. Wanneer ik voorbeelden gaf hoe ik soms buitengesloten werd, of hoe mbo-studenten vanwege hun beperking geweigerd werden, dan was het wel allemaal vreselijk en zo hoorde het niet, maar het zou vast niet vaak voorkomen. Maar het punt was dat het wel vaak voorkwam. Gezonde, hardwerkende mensen waren de norm, mensen met een ziekte of beperking de uitzondering en die werden nog steeds niet overal in de samenleving bij betrokken. 

	Als men er dan zo'n hekel aan had om over inclusie te praten, was de oplossing eenvoudig: zorg dat inclusie de basis is, dan hoeft er niet meer over gepraat te worden. 

	Het was natuurlijk niet helemaal waar dat iedereen in het onderwijs er een hekel aan had om het over inclusie te hebben. Ik kwam regelmatig op bijeenkomsten waar er juist veel mensen waren die wel allemaal voor inclusie wilden gaan. Alleen na zoveel bijeenkomsten zag ik het nog steeds niet veranderen op de werkvloer. Het bleef een beetje hangen bij die ene groep mensen, maar het verspreidde zich niet verder in de organisatie. Daar werden mensen met een beperking nog steeds niet gezien voor wie ze waren en wat ze konden, nog steeds onzichtbaar.

	 

	

	Pedagogische visie – Janusz Korczak

	 

	Ooit gehoord van Janusz Korczak? Eigenlijk heette hij Henryk Goldzsmit, een Joodse kinderarts die met veel liefde een kindertehuis in Polen runde. Als je weet dat hij in 1942 samen met de kinderen uit zijn weeshuis werd afgevoerd en vergast in Treblenka, dan bekijk je zijn pedagogische ideeën meteen vanuit een ander oogpunt.

	Korczak was een groot voorstander van kinderrechten, wat in al zijn werken terug te vinden is. In zijn weeshuis werd hiernaar geleefd, maar door de oorlog werden hun rechten op gruwelijke wijze afgenomen. Een aantal van die rechten zouden van mij in deze tijd van betutteling veel meer naar voren mogen komen. De woorden van een kinderarts die meer dan honderd jaar geleden geboren is, zijn prima toepasbaar op ons als volwassenen (met of zonder een beperking of chronische ziekte).

	 

	Recht om te falen

	Ook als volwassene ben je niet perfect en bega je weleens een blunder. Natuurlijk is het geen vrijbrief om te pas en te onpas fouten te maken. Die fouten en faalmomenten zijn er om van te leren, om het een volgende keer anders te doen. Je ontkomt er bijna niet aan met een veranderend lijf waarbij de fysieke klachten zich ophopen. Dat frustreert en die frustraties komen er niet altijd op een acceptabele manier uit. Ik heb best weleens lelijk gedaan tegen mijn man, omdat ik er zo van baalde dat ik langs de zijlijn stond en hij vrolijk verder ging met activiteiten waar ik niet meer aan mee kon doen. Dat maakt mij nog geen lelijk persoon.

	 

	Recht om jezelf te zijn

	Gewaardeerd te worden om wie je bent. Het recht om op te komen voor jezelf als je onrecht aangedaan wordt of je gedwongen wordt iets te doen wat niet bij jouw overtuigingen past. Hoe vaak is er bij jou al niet iets uit handen genomen, werden er beslissingen over jou gemaakt, terwijl je het er niet mee eens bent? Ik heb bijvoorbeeld enorm veel moeite met instanties die voor jou bepalen of je wel of niet meer kunt werken, of wanneer je wel of geen recht hebt op hulpmiddelen.

	 

	Respecteren van verdriet

	Verdriet verdient respect, al is het maar om het verlies van een knikker. Dat is een les die veel mensen mee kunnen nemen: hoe groot of klein iemands verlies lijkt, door die persoon wordt het misschien wel als groot ervaren. Zo kun je ook niet de ene beperking met de andere vergelijken. Ieder ervaart het ziek of beperkt zijn op zijn eigen manier. Het is geen wedstrijdje wie het het ergste heeft.

	 

	Recht om vroeg te overlijden

	Dit vind ik toch wel de meest bijzondere. Korczak zegt hierover: ’Niet elke struik groeit uit tot een boom.’ Ik vertaal dat naar je neer mogen leggen bij het niet meer behandeld willen worden. Je wordt soms zo moe van mensen die almaar met nieuwe behandelingen of medicijnen aan komen zetten. Daar mag je best nee tegen zeggen. En je hoeft dus ook niets met dit boek te doen, als je dat niet wilt.

	Vanuit dat oogpunt hoef je ook niet 24/7 je leven zo risicoloos mogelijk in te richten. Je mag best eens een avondje losgaan, al is dat misschien niet goed voor je lijf. 

	 

	Gun jij jezelf en de ander ook diezelfde rechten?

	

	 

	Rust pakken in bijzijn van anderen

	 

	Met alles wat zich in mijn hoofd afspeelde, maakte ik het voor mijn lijf niet altijd makkelijker om daarnaar te luisteren. Ik wilde net als ieder ander mee kunnen doen, laten zien dat iets me niet lukte, zag ik als falen. En ik wilde vooral niet dat anderen mij als lui zagen. Dus rusten in het bijzijn van anderen, was iets wat ik niet zomaar durfde. 

	 

	Zo hadden we een tijdje vaklui in huis die aan de badkamer werkten. Als ik dan na een ochtendje werken even plat moest liggen, lag ik toch niet zo ontspannen. Zodra ik iemand op de trap hoorde, ging ik weer rechtop zitten. Voelde me toch niet zo op mijn gemak als vreemden mij zagen liggen. Echt horizontaal platliggen kwam voor mijn gevoel anders over dan wanneer je ondersteund door kussens nog een beetje half zit. Dan kon je nog bezig zijn om wat op je laptop te werken. Maar platliggend kon ik niet meer omhooghouden dan een telefoon.

	Op mijn werk even platliggen was ook wel een dingetje. Ik moest wel ontspannen kunnen liggen, wilde het nut hebben. En echt ontspannen was het niet, als elk moment iemand mijn kantoor kon binnenlopen. Het praatte gewoon raar als ik daar beneden lig en de ander ver boven mij stond.

	Maar misschien zou het platliggen wel wennen, net als de rolstoel? Die rolstoel was voor mij in het begin ook wel iets waar ik aan moest wennen. Ik vond het lastig dat mensen zouden invullen waarom ik in die rolstoel zou zitten. Dat is overgegaan naarmate ik de rolstoel vaker gebruikte. Als iemand me anders behandelde vanwege die rolstoel, lukte het me prima om voor mezelf op te komen. En wat er achter mijn rug om gebeurde, tsja, dat hoorde en zag ik toch niet, dus maakte ik me er ook niet druk om.

	Dus misschien moest ik er gewoon maar aan wennen dat anderen mij weleens konden zien liggen. Want waarom zou ik me er druk om maken dat anderen me als lui of raar konden zien, als ik dat bij mijn rolstoel ook gewoon los kon laten?

	Het sloeg nergens op dat ik me er ongemakkelijk bij voelde, terwijl ik er zelf totaal geen problemen mee had als anderen liggen. Bij lotgenoten of vrienden die ik bezocht en dan vooral horizontaal lagen op bank of in rolstoel, voelde dat niet anders dan wanneer ze rechtop zouden zitten. Ik had net zulke goede gesprekken met ze, het maakte gewoon niet uit.

	En toch… kostte het me moeite me daar overheen te zetten als het om mezelf ging. 
 

	Al die drempels die ik mezelf oplegde, kon ik wel verklaren vanuit een stukje geïnternaliseerd validisme. Validisme is discriminatie, marginalisatie en stigmatisering van mensen met een beperking of aandoening. Volgens de grondwet verboden, maar het gebeurt volop. Als al je hele leven door alles en iedereen allerlei negatiefs gekoppeld wordt aan het hebben van een beperking, dan is dat lastig om los te laten, ook of juist wanneer je zelf een beperking hebt. En dat is wat geïnternaliseerd validisme is: jezelf als gehandicapte als minderwaardig zien, omdat dat is wat je altijd van je omgeving hebt meegekregen en het er helemaal ingebakken zit. 

	En ook hier zat er weer een verschil tussen wat mijn verstand zei en hoe het voor mij voelde. Natuurlijk wist ik dat ik de moeite waard was en er mocht zijn met alles wat ik was of had, mijn kwaliteiten en beperkingen. Maar zo voelde het niet. Ik wilde niet als lui gezien worden, of als een aansteller, of als iemand die niks voorstelde. Dus wilde ik alles wat dat als reactie kon geven zo lang mogelijk verstoppen.

	Zo'n houding hielp niet echt bij het in balans krijgen van mijn belasting en belastbaarheid. En het was ook niet voor altijd vol te houden, dus op een gegeven moment moest ik wel overstag. Het was een stuk makkelijker geweest als hulpmiddelen en middagdutjes gewoon genormaliseerd waren. Dat het er gewoon bij hoorde en niet als raar gezien werd. Maar ik heb goede hoop. Het werkwoord netflixen is nog niet zo heel oud, maar wel al een totaal geaccepteerde bezigheid waarbij je lijf en hoofd tot rust kunnen komen. Elektrische steps en fietsen zie je volop in het straatbeeld. Er komt vast nog wel een tijd waarbij het normaal wordt om je lijf de rust te gunnen die het nodig heeft en marathons lopen gewoon passé is.

	 

	

	Visies op diversiteit

	 

	Of je het nu hebt over diversiteit in afkomst, opleiding, gender, mogelijkheden of beperkingen, elk model of visie is op meerdere vlakken toe te passen. De volgende beschreven visies op diversiteit komen vanuit het pedagogische perspectief.

	 

	1. We zijn allemaal hetzelfde

	Iedereen is gelijk en wordt gelijk behandeld, veranderingen zijn niet nodig en minderheden moeten zich aanpassen.

	Ken je dat plaatje waarbij verschillende dieren dezelfde opdracht krijgen, namelijk om in een boom te klimmen? Kun je een vis wel beoordelen op hoe hij in een boom klimt? Dit lijkt een extreem voorbeeld, maar toch is het hoe het vaak werkt, vooral in het onderwijs. Er wordt verwacht dat ze op alle gebieden even goed scoren, terwijl ze niet altijd alle mogelijkheden daarvoor in huis hebben.

	Een ander voorbeeld is dat er wordt gezegd dat iedereen wel een beperking heeft. Op zich snap ik de goede bedoelingen erachter wel, de gelijkwaardigheid willen uitstralen. Alleen komt dit niet zo over. Voor mij niet en ik weet dat veel anderen met een beperking daar net zo over denken. Het komt over als bagatelliseren: jij hebt dan wel een beperking, maar die heeft iedereen wel. Dus zeur niet zo. Een andere vorm van een beperking bagatelliseren is het benoemen dat je de handicap of beperking niet ziet. Deze is er gewoon en het is nodig dat deze gezien wordt.

	Die gelijkwaardigheid zie ik liever terug in de vorm van representatie. Ik was ooit op stagebezoek bij een kinderdagverblijf in Rotterdam. Terwijl ik wachtte in een kantoor, kwam er een medewerker in een rolstoel voorbij. We begroetten elkaar, allebei verrast om nog iemand in een rolstoel te zien. En hoe cool is dat, dacht ik. Die kinderen hier op het kinderdagverblijf groeiden op met het beeld dat iemand in een rolstoel gewoon net als ieder ander hier kon werken. Zou mooi zijn als dat op meer plaatsen zo zou zijn, zodat ook kinderen en jongeren met een beperking een voorbeeld kunnen zien van wat zij in de toekomst zouden kunnen doen.

	 

	2. Speciale behoeften en aanpassing (doelgroepgericht)

	Om mensen gelijke kansen te geven, wordt er hulp geboden aan degenen die afwijken van de norm, zodat ze zich beter kunnen aanpassen.

	Terugkijkend op het plaatje, zou je hierbij dus moeten denken aan extra les in boomklimmen voor de vis. Of een bijlage voor passend onderwijs, zodat de leerling toch dat felbegeerde diploma kan behalen. Een doelgroepregister, zodat het voor werkgevers aantrekkelijk wordt om mensen met een beperking in dienst te nemen. Voor- en Vroegschoolse Educatie, om ervoor te zorgen dat kinderen uit een risicogroep zonder achterstand aan het onderwijs kunnen deelnemen.

	De focus ligt op waarin iemand afwijkt en hoe je dat zoveel mogelijk ongedaan kan maken.

	 

	3. Jij bent anders dan ik

	Uitgaande van begrip en tolerantie voor elkaars verschillen en overeenkomsten.

	Een valkuil hierbij is dat het een cultureel uitstapje wordt, maar het begrip niet echt diepgaand is. 

	Deze visie vraagt dus nogal wat om het tot ieders tevredenheid uit te kunnen voeren. De grens tussen begrip en stereotypering is soms maar een dun lijntje. 

	Begrip is ook niet dat je op een voetstuk wordt gezet omdat je -zo knap!- gewoon je werk doet, gewoon met je beperkingen. Inspiratieporno als kijkvermaak voor (met name) niet-gehandicapten is soms lastig te onderscheiden van iemand zien als rolmodel. Voor mij persoonlijk ligt de grens tussen het bewonderen van de expertise van iemand (die toevallig gehandicapt is) en het bewonderen van iemand als gehandicapte, gewoon omdat diegene gehandicapt is. 

	 

	4. Gelijke kansen, antidiscriminatie

	Gelijke kansen creëren voor iedereen en onrechtvaardigheid bestrijden. Ieder mag op zijn of haar manier excelleren, zonder dat anderen zich daardoor minder voelen.

	We zijn nu eenmaal allemaal verschillend, maar dat betekent niet dat we niet gelijkwaardig zijn. Deze visie gaat uit van inclusie, empowerment, het doorbreken van traditionele rolpatronen, opkomen voor diversiteit en tegen discriminatie.

	Met het ratificeren van het VN-verdrag inzake de rechten van mensen met een handicap zou je zeggen dat dit de visie is die in Nederland de boventoon voert. Toch lijkt het in de uitvoering wat anders te gaan. Toegankelijkheid op alle vlakken, niet alleen rolstoeltoegankelijkheid, mist nog te veel. Terwijl het juist zoveel kansen geeft als de omgeving zo is ingesteld dat deze voor iedereen toegankelijk is. In zo'n omgeving hoeft een beperking niet tot last te zijn.

	 

	Welke visie op diversiteit sluit het meeste aan bij hoe jij hiernaar kijkt?

	

	 

	Afhankelijk zijn van hoe anderen over je beslissen

	 

	Vanaf het moment dat ik inzag dat ik het niet alleen redde met wat ik binnen mijn werk kon afspreken en aanpassen, had ik het gevoel alsof ik mijn lot in handen moest leggen van een persoon die geen idee had wie ik was en wat ik nodig had. De trippelstoel die ik al eerder nodig had, was gewoon door mijn werkgever aangeschaft. Een briefje van mijn ergotherapeut, bestellen en klaar. Maar eenmaal bij het UWV aangeklopt, ging dat toch wel heel anders. Nu vond ik de informatie op de website al niet zo heel erg duidelijk, dus zorgde ik ervoor dat ik goed voorbereid een aanvraag deed. Met mijn ergotherapeut had ik al verschillende opties uitgeprobeerd en van de meest geschikte optie (een werkrolstoel met verstelbare zitting en rugleuning) een offerte opgevraagd. Die offerte werd meegenomen in een rapport van mijn ergotherapeut, medeondertekend door mijn revalidatiearts en zo verstuurde ik een aanvraag naar UWV.

	En dan was het maar afwachten. Acht weken voor de aanvraag van een meeneembaar hulpmiddel. Dus het was vooral even geduld hebben en afwachten welke beslissingen genomen werden. 

	UWV heeft wel wat meer voorwaarden die zij zelf invulden. Zij moesten eerst nog bepalen of ik een structurele functionele beperking had. Ik wist niet of het in mijn nadeel was dat ik op dat moment weer beter gemeld was, maar verder dacht ik wel dat EDS mij structureel en functioneel beperkte. Behalve dat vergoedden ze alleen de goedkoopste voorziening die geschikt voor mij was. De werkrolstoel die ik op het oog had, was niet de goedkoopste rolstoel die er was, maar met alles wat ik geprobeerd had, was deze wel het meest geschikt.

	In eerste instantie kreeg ik een beetje op mijn kop van UWV. Want het was niet de bedoeling dat ik zelf aangaf wat ik nodig had, daar hadden ze zelf specialisten voor om dat te bepalen. Toch was het rapport blijkbaar zo duidelijk dat die specialist ook al aangaf dat verder onderzoek niet nodig was en dit inderdaad de beste optie voor mij zou zijn.

	Achteraf gezien viel het eigenlijk wel mee en had ik wel het gevoel dat UWV meedacht en echt hielp om mij zo lang mogelijk te kunnen laten werken. Het waren vooral alle regeltjes en procedures waar je even doorheen moest.

	 

	Een hele andere ervaring dan toen eenmaal het proces van afkeuren in gang werd gezet. Het vertrouwen in de arbodienst wisselde per week en ik had er te weinig verstand van of hun rapportage me zou helpen of juist tegenwerken. Maar ik was er wel van afhankelijk. Als zij steken lieten vallen, kon dat ertoe leiden dat ik door het UWV niet arbeidsongeschikt verklaard zou worden. Terwijl het voor alle partijen al duidelijk was dat ik niet meer kon werken, dus geen idee wat me boven het hoofd hing als UWV anders besloot. 

	Bij het UWV was ik ook weer afhankelijk wat de arts en arbeidsdeskundige van die rapportages zouden vinden en of het genoeg zou zijn om mij arbeidsongeschikt te verklaren. De verhalen van lotgenoten die een soortgelijk proces hadden doorgaan, waren wisselend. Er was eigenlijk geen touw aan vast te knopen wanneer iemand honderd procent duurzaam arbeidsongeschikt werd verklaard, of wanneer iemand nog in die mate kon werken en dus geen uitkering zou krijgen. Het lag er maar net aan wie je trof en of ze de kennis of het inlevingsvermogen hadden om te snappen hoe achteruitgang bij EDS het langzaamaan onmogelijk maakte om te kunnen blijven werken. 

	In mijn geval had ik geen idee of ze mijn situatie goed doorzagen, niet vooraf, maar ook niet na de gesprekken die ik had. 

	Met de boodschap dat ik inderdaad voor honderd procent duurzaam arbeidsongeschikt was, verdween wel een groot deel van de stress, maar niet het gevoel van afhankelijk zijn van hoe iemand jouw situatie beoordeelde. Met het krijgen van een uitkering, kwamen er weer andere plichten erbij. En hoewel ik die op zich snapte en er zeker van was dat ik me daaraan hield: ik had geen idee hoe UWV dat controleerde of zag. Ik twijfelde ineens of ze wel wisten wat ik aan vrijwilligerswerk deed en waar ik wel of geen vergoeding voor kreeg. In wat ik van mijn dossier en documenten kon inzien, stond daar niets over. Eenmaal gebeld en nagevraagd ontdekte ik dat er blijkbaar ook een dossier is wat ik niet online kan inzien, maar waar ze me wel telefonisch informatie over konden geven. En die informatie klopte niet met mijn situatie. Nu kon ik dat dan weer wel online rechtzetten, maar niet meer zelf checken of het er daarna wel goed in stond. 

	Ik had ook zitten bedenken waar ze dan die niet kloppende informatie vandaan hadden. Dat kon niet anders zijn dan uit mijn verslag wat ik bij de aanvraag verstuurd had. Maar daar stond wél de juiste informatie in en die was dan blijkbaar verkeerd overgenomen en in mijn dossier gezet.

	 

	Het hoorde er vast allemaal bij en ik zou er maar aan moeten wennen dat ik afhankelijk was van hoe andere mensen hun werk deden. Maar ik vond het behoorlijk stressvol om dat gedeelte niet meer in eigen handen te hebben. Wat er rondom de toeslagenaffaire naar boven kwam, droeg daar ook wel aan bij. Daar werden mensen onterecht van fraude beschuldigd, met hele nare gevolgen. Dat had niet mogen gebeuren, maar het gebeurde toch. Nu was ik een uitkeringsgerechtigde geworden, iemand die haar hand ophield bij de overheid, wat voor sommigen al genoeg reden was om van fraude verdacht te worden. Hoe rechtser de politiek, hoe achterdochtiger er naar uitkeringsgerechtigden werd gekeken. Dat was iets waar ik zo ontzettend weinig grip op had, maar nu wel mee te maken kreeg. 

	Thuis probeerde ik het weleens uit te leggen, wat het met mijn gevoel deed om afhankelijk te zijn van zo'n instantie. Mijn man reageerde daar dan weer lief en zorgzaam op, want wat er ook gebeurde, hij zou toch wel voor mij blijven zorgen. Maar dat was niet hoe ik in elkaar zat. Ik wilde niet verzorgd worden, ik wilde gelijkwaardig en zelfstandig kunnen zijn. 

	 

	Niet serieus genomen worden door bedrijfsartsen

	 

	Dat het geen feestje zou worden om me ziek te melden en uiteindelijk richting WIA te gaan, wist ik ook al van tevoren. Maar tjonge jonge, het werd echt wel even meer dan lastig.

	Het liep met de arbodienst niet zo lekker dat ik kon zeggen dat ik er vertrouwen in had. Er lag een rapport met discrepanties en dat niet volledig overeenkwam met mijn situatie. Dus zou ik weer voor de zoveelste keer alles uit kunnen leggen. En op zich had ik niet zo heel veel moeite met het vertellen van mijn verhaal. Maar sommige vragen of opmerkingen kwamen net even wat harder binnen.

	En om mezelf voor te bereiden op die martelingen, verzamelde ik een paar van die opmerkingen die ik de keren daarvoor al voor mijn kiezen kreeg en hoe ik daarop reageerde of had willen reageren.

	 

	‘Ik begrijp dat het lastig voor je is om afhankelijk te zijn van anderen, terwijl je voorheen altijd zelf de controle had.’

	Nee, dat begrijp je niet. Ik heb altijd zelf alles opgelost en daarnaast gewoon goed werk geleverd. Dit stukje is niet mijn expertise, daarin moet ik op jullie (als arbodienst) vertrouwen. Vervolgens loopt het niet zoals zou moeten en ben ik er straks de dupe van. Jij krijgt gewoon je salaris gestort, ook al verpruts je het nu. Voor mij is het gevolg dat ik straks mijn lijf nog verder kapot moet werken, of dat ik mijn kinderen niet financieel kan steunen bij hun studie.

	Ik zit niet te wachten op iemand die de psycholoog uit gaat zitten hangen, ik wil iemand die zijn werk goed doet, zodat ik erop kan vertrouwen dat mijn proces goed verloopt.

	 

	‘Ja, maar dat je in een rolstoel zit, betekent nog niet dat je niet kan werken.’

	Dat weet ik. Die rolstoel is ook niet mijn beperking, maar een hulpmiddel. En nog steeds neemt dat hulpmiddel niet al mijn beperkingen weg. Ook mét rolstoel lukt het me niet om lang te zitten of te typen, of wat dan ook. Die rolstoel zorgt ervoor dat ik me met iets minder inspanning en pijn kan verplaatsen. Het doet heus wel iets met mijn belastbaarheid, maar neemt nog steeds niet weg dat ik maar twee uur op een dag echt iets kan doen.

	 

	‘Ja, maar als je echt maar zo weinig kunt werken, dan moet je toch wel zó zwaar beperkt zijn.’

	Dat weet ik. Ben ik ook niet blij mee, maar het is wel mijn realiteit. Je hoeft het er echt niet in te wrijven dat mijn dagelijks leven geen drol meer voorstelt vergeleken bij wat ik ooit deed.

	Leuk dat jullie alles zo fijn in categorieën willen prakken, maar als je het over die onderste categorie hebt, dan heb je het over mij. En ook over mensen die misschien net op een ander gebied zwaar beperkt zijn. Dat we in dezelfde categorie zitten, wil niet zeggen dat we in alles hetzelfde zijn. Doe daar alsjeblieft niet zo neerbuigend over alsof het iets is wat niet voor te stellen is.

	 

	‘Maar het is toch niet progressief wat je hebt? Hoe weet je dan dat je niet meer vooruit kunt gaan?’

	Nee, EDS is in principe niet progressief. Maar hoe meer ik overbelast, hoe meer ik achteruitga. En als ik echt eerlijk kijk naar wat ik kan zonder mijn lijf te overbelasten, is er niet veel over. Wat er nu over is, wil ik graag vasthouden. Ik wil niet nog verder achteruitgaan, nog meer in moeten leveren. Als ik werk, ga ik continu over mijn grenzen heen. Het duurt dan een tijdje voor ik doorheb dat ik alleen maar op adrenaline doorga en het fysiek steeds slechter met me gaat.

	Het is niet dat ik me voor het eerst ziekmeld. Ik heb al eerder geprobeerd om bij te tanken en weer op te bouwen. Met extra aanpassingen en hulpmiddelen. Maar het gaat gewoon niet meer.

	 

	‘Dus je zegt dat je nog amper je haar kan wassen. Kun je je nog wel aankleden? Heb je meer hulp nodig bij zelfzorg?’

	Ik wil hier eigenlijk niet eens over praten. Vind het al confronterend genoeg dat ik mijn werk niet meer kan doen en dan wil je ook nog dat ik heel mijn privéleven uitgebreid ga vertellen? Mijn man en kinderen zijn mijn mantelzorgers die mij bij veel dingen helpen en ondersteunen. Maar mijn zelfzorg vind ik echt heel erg privé. Ja, ik heb daar wel op moeten inleveren, maar erover praten of hulp hierbij accepteren? Nee, liever niet.

	 

	‘Goh ja, wat een verhaal. Daarbij had ik niet iemand verwacht die er zo stralend en rechtop bij zit.’

	Hoe vaak moet ik mijn tranen wegvegen of wegslikken om er minder stralend bij te zitten? Ben ik verplicht om depressief te zijn, omdat mijn leven er in jouw ogen zo belabberd uitziet? Moet ik er onderuitgezakt bij zitten om te laten zien hoe moe ik ben, hoeveel pijn ik heb?

	Ik neem een houding aan die mij het minst pijn oplevert en het minst energie kost. Na tig jaar fysio lukt het me inderdaad om daarbij rechtop te zitten. Maar dat jij mijn pijn niet ziet, betekent niet dat het er niet is. En het verdriet is er ook, maar ik wil niet blijven hangen daarin. Het is zoals het is en ik wil verder met wat ik nog wél kan.

	 

	‘Oh, je bent met de auto? Moet je niet eerst even rusten voor je gaat rijden dan?’

	Jij vult in je fucking rapport in dat ik 20 uur per week kan werken, maar maakt je zorgen of ik na een gesprek van een uur wel een kwartiertje kan rijden?!

	Alsjeblieft zeg, doe niet zo betuttelend als je geen flauw idee hebt. Ik weet wat mijn beperkingen zijn en hoe ik hier rekening mee moet houden.

	 

	 



Hoofdstuk 6 Betekenisvol leven met of zonder werk

	 

	Praktisch gaat voor passie

	 

	Je zal maar zo’n rotbaan hebben.

	Zo’n rotbaan waarbij je altijd maar klagende mensen voor je neus krijgt. Waarbij je meer taken krijgt dan uren om ze uit te kunnen voeren. Waar overwerken niet bestaat, maar het normaal is om op je vrije avonden of dagen met je werk bezig te zijn. Bah, je zal zo’n baan maar hebben! Of…

	Moet je werk altijd maar leuk en uitdagend zijn?

	 

	Ik las eens een interview met een filmmaker met een Wajong-uitkering. En stiekem was ik een beetje jaloers. Met behoud van zijn uitkering (uiteraard werd het wel verrekend) kon hij zijn droombaan waarmaken, terwijl anderen genoegen moesten nemen met een rotbaan om rond te kunnen komen. Er stonden genoeg dingen in het interview waar ik hem gelijk moest geven hoor, maar toch stak het een beetje. Ik vond het niet eerlijk dat ik wel steeds maar weer moest inleveren.

	Vervolgens las ik een artikel over hoogbegaafden die werkloos thuis zaten, omdat ze te weinig uitdaging hadden op het werk. En toen dacht ik aan die onderwijsleider die ooit tegen me zei: ‘Als jij fulltime had kunnen werken, had je makkelijk ook onderwijsleider kunnen worden.’ Alleen, helaas pindakaas, als het je fysiek niet lukt om fulltime te kunnen werken, kun je fluiten naar dit soort functies. Maar om dan je baan op te geven, omdat het niet genoeg uitdaging gaf, dat begreep ik niet zo goed. Of nou ja, ik snapte dat je dan op zoek ging naar iets anders. Maar voordat je iets anders had, zou ik niet zo snel mijn baan opgeven, ik zou er toch het beste van proberen te maken.

	Was het echt zo erg om werk onder je niveau te doen? Ok, als het leidde tot een bore-out, was dat erg vervelend. Maar voor elke rotbaan gold: iemand moest het doen. Er waren heus meer mensen die hun werk niet altijd met plezier deden. Maar er waren minstens net zoveel mensen die zouden willen dat ze die rotbaan hadden, maar werkloos of afgekeurd thuis zaten.

	 

	Meestal vond ik mijn werk erg leuk. Maar met vlagen irriteerde ik me aan mijn werk en vroeg ik me af of het de overbelasting van mijn lijf waard was. En op zo’n punt zat ik in januari 2017.

	Sinds dat schooljaar was ik minder les gaan geven en had ik de taak van examenleider gekregen, in de hoop dat dat minder zwaar zou zijn voor mijn lijf. En in de meeste opzichten was het ook minder zwaar. Ik kon veel vanachter mijn laptop doen en het spreiden van mijn werkdagen beviel me goed.

	Maar het was echt niet altijd leuk, dat examenleider zijn. Het administratieve stuk was best saai soms. In het contact wat ik had met andere collega's en studenten was ik vaak de brenger van slecht nieuws, niet gezellig. De werkdruk en verantwoordelijkheid waren zwaarder dan wat ik als docent op mijn bordje had en als perfectionist baalde ik van fouten of het moeten inleveren op kwaliteit.

	En al was deze taak fysiek minder zwaar dan lesgeven, ik ging nog steeds achteruit. Tegelijkertijd was er iets dat ik miste. Ik wilde meer uit mijn werk kunnen halen dan ik deed.

	 

	Wat was het alternatief?

	Ik zou me ziek kunnen melden, daar had ik genoeg aantoonbare redenen voor. Want welke malloot laat zich door een baan een rolstoel in jagen? En dan maar afwachten of ik daadwerkelijk afgekeurd zou worden, zodat ik thuis kon zitten met een uitkering, of een aangepaste functie zou krijgen. Of, wie weet kon ik ook wel filmmaker worden!

	Nee, dat kon ik dus niet. Sowieso had ik het talent niet om filmmaker te kunnen worden. En ik was er nog helemaal niet aan toe om me ziek te melden.

	Een andere optie was om op zoek te gaan naar een andere functie. Al vroeg ik me af of er een passende functie voor mij bestond. Je specialiseren in een functie buiten het lesgeven, was maar voor weinig mensen weggelegd, zeker met een kleine aanstelling als die van mij. En extern solliciteren was al helemaal spannend. Want dat vaste contract wat ik had en alles wat ik binnen mijn werk had opgebouwd, durfde ik toch niet zo goed achter me te laten. Om dan weer van voren af aan bij een andere organisatie te starten met de onzekerheid van een tijdelijk contract.

	 

	Ik koos dus voor het praktische, gewoon maar blijven doen waar ik goed in was. Dat zo lang mogelijk kunnen rekken woog wel op tegen wat minder werkplezier. En toen ik eenmaal thuis kwam te zitten, kon ik die kwaliteiten inzetten om mijn dagelijks leven goed vorm te geven. Niet de meest passievolle kwaliteiten, zeker niet nu collega's en studenten ontbraken om het mee te delen. Maar wel praktisch en toekomstbestendig.

	Als docent en examenleider was ik goed in plannen, duidelijk in het uitleggen van werkwijzen, achterliggende redenen en consequenties. In plaats van examens plannen, plande ik nu mijn dagelijkse bezigheden om een balans te krijgen in belasting en belastbaarheid. Ik kon in kaart brengen waar het goed ging en waar het mis ging, dit evalueren en weer aanpassen. Informatie opzoeken en analyseren of het bij mij zou werken. Wel of niet een nieuwe behandeling inzetten, hulpmiddelen aanvragen, enzovoort.

	 

	Van gaan voor ambities naar genieten van kleine dingen

	 

	Het voelde wat onwennig om na mijn ziekmelden over mijn werk te praten in de verleden tijd. Ik wilde nog wel de hoop houden dat ik (deels) terug kon komen, maar dacht ook dat het verstandiger was om dat hoofdstuk af te sluiten en voor mezelf te zorgen.

	En al zou dat hoofdstuk afgesloten worden, ik had het niet voor niets gedaan. Ik was toch ook trots op wat ik bereikt had en wie ik bereikt had als docent pedagogiek en examenleider in het mbo.

	Trost op de honderden of wel duizenden studenten die ik had opgeleid en die in hun werk of in de opvoeding van hun kinderen nog wel eens zouden denken aan de lessen die ze van mij kregen. Daarnaast had ik laten zien dat je met een rolstoel ook een prima docent kon zijn. Hopelijk namen ze dat mee in hun werk en keken ze met een open blik naar kinderen en collega’s. 

	Door de ontoegankelijkheid binnen school(gebouwen) bespreekbaar te maken, hoopte ik dat men zich hiervan bewuster was geworden en het sneller op kon pakken voor studenten en collega’s die dat nodig hadden. Dat bewustmaken van anderen binnen het mbo wilde ik nog niet opgeven. Als vrijwilliger was ik betrokken bij organisaties die zich richtten op het inclusiever en toegankelijker maken van het mbo.

	Was dat het dan, een afgesloten hoofdstuk? Gewoon loslaten en trots zijn op wat geweest is? 

	 

	Alle clichés over dat je meer ging genieten van kleine dingen als je daar eenmaal toe gedwongen werd door een niet functionerend lijf… Ik had nog niet ontdekt hoe.

	Ja, ik vond het heerlijk om de natuur in te gaan, op de fiets of rollend. Ik fietste een keer bijna 50 kilometer om even heen en weer naar het strand te gaan. Maar was dat iets kleins? Vond ik niet eigenlijk. Toch best een prestatie, zelfs met trapondersteuning. En al fietste ik ook kleinere rondjes, dichter bij huis, van die langere afstanden genoot ik toch meer.

	Het kwam misschien wat ondankbaar over, maar die kleine dingen waren er toch altijd al. En leuk hoor, dat ze er waren. Ik werd er heus wel vrolijk van als ik ze tegenkwam. Maar niet altijd het vermelden waard.

	Hoe was jouw dag vandaag? Nou, ik bofte, want mijn favoriete brood kwam net uit de oven bij de bakker. En de zon scheen zo fijn, dus kon ik dat warme brood lekker op het dakterras opeten. En toen zag ik een babyslakje wat een glimmend spoor achterliet op de muur.

	Wie zat nou op zulke verhalen te wachten? Ok, misschien waren er wel mensen die er ook vrolijk van werden. En was ik vooral degene die haar verwachtingen moest bijstellen. Maar dat vond ik dus wel lastig. Al die kleine dagelijkse dingen, ik vond ze zelf gewoon niet altijd de moeite waard om lang bij stil te staan. Ik wilde nog steeds voor grote dingen gaan.

	 

	Betekenis werk voor identiteit

	 

	Wat me nog het meeste dwarszat, is dat alles wat ik zo graag wilde bereiken met mijn werk, in de prullenbak kon. Ik was het onderwijs in gegaan om mensen op te leiden voor het werkveld waar ik vandaan kwam. Om goede beroepskrachten te leveren, die ik zelf graag als collega gehad zou willen hebben. En waar ik mijn kinderen aan zou toevertrouwen.

	Ik had mijn master in Leren en Innoveren behaald met het idee dat ik naast lesgeven ook achter de schermen bezig kon zijn met het vormgeven van goed onderwijs. De afgelopen jaren had ik zo ontzettend veel verschillende lessen gegeven aan de opleidingen Pedagogisch Werk, Onderwijsassistent en Maatschappelijke Zorg. Lessen waar ik toch best trots op was.

	Kon allemaal de prullenbak in. Al die kennis en ervaring deden er toch niet meer toe.

	En ik merkte het al bij een diplomering. Ik was er niet bij en ik werd niet gemist. Van de studenten die afstudeerden, was er maar één klas die nog les van mij heeft gehad en dat werden er steeds minder. Niemand die nog zei: ‘Mevrouw, ik heb zoveel van u geleerd.’ Of: ‘U heeft me gemotiveerd om voor dit vak te gaan.’ De studenten kenden me alleen nog maar als die examenleider die kwam zeuren als formulieren niet in orde waren.

	Ik miste het lesgeven, het contact met studenten, het aanzetten tot leren, het ontwikkelen en creëren. En ook de waardering die ik daarvoor kreeg. Wat als daar straks helemaal niks van overbleef? Wat bleef er dan van mij nog over?

	 

	Wat bleef er nog van mij over als ik geen docent meer was?

	Die vraag stelde ik mezelf een jaar na mijn ziekmelden nog een keer. Je zou toch denken dat dat best een aardige tijd is om dingen op een rijtje te zetten en je draai weer te vinden. En wat betreft mijn draai vinden in een dagelijks ritme wat bij de mogelijkheden van mijn lijf paste, was dat wel gelukt. Ik zorgde goed voor mijn lijf, mijn klachten waren redelijk stabiel en ik had me erbij neergelegd dat dit was wat het was en wat ik kon.

	Maar of het ook genoeg was om voldoening uit te halen, daar was ik nog niet over uit.

	Het is niet dat er niks was overgebleven sinds ik niet meer werkte. Ik hield nog steeds van het naaien van jurkjes, schrijven, dansen, met vrienden afspreken. Maar alles stond op een laag pitje. Ik remde mezelf af om niet alle beschikbare tijd ineens in andere bezigheden te stoppen. Want ook daarin had ik nog steeds een beperkte belastbaarheid.

	 

	Maar ik vond het wel saai. Ik had graag een volle agenda, veel mensen om me heen, maar mijn lijf niet. Nu probeerde ik niet meer dan één afspraak op een dag in te plannen en hield ik daarnaast ook veel dagen leeg. Die afspraken waren vaak op medisch gebied of WMO, iets met één van de kinderen of hier en daar een online meeting voor het vrijwilligerswerk wat ik deed. Op zo’n dag had ik meestal geen ruimte meer om nog wat actiefs voor mezelf of in het huishouden te doen.

	En mijn sociale leven stond al helemaal op een laag pitje. Eerst kon ik de coronamaatregelen nog de schuld daarvan geven. Maar nu die waren weggevallen en mensen het ingewikkeld vonden als je toch nog graag wat afstand hield en het handen schudden en zoenen over wilde slaan, merkte ik dat ik op dat vlak toch mensen ontliep.

	Andersom dacht ik soms ook dat anderen mij ontliepen. Want wat had ik nou helemaal te melden als ik niet meer werkte? Of we groeiden gewoon uit elkaar, omdat onze levens nou eenmaal zo verschilden. Of ze werden gewoon opgeslokt door hun drukke dagelijkse dingen. Maakte verder niet uit, zo was het leven en dat kwam en ging. Maar jammer was het wel, want ik had wel graag mensen om me heen. En alleen maar thuis zitten was ook maar zo alleen.

	 

	Hard werken werd bewonderd, niet werken maakte je onzichtbaar. Iets wat er je hele leven ingestampt was, was er lastig uit te krijgen. Je werd bewonderd en beloond om je harde werken, om de prestaties die je leverde. Mooie cijfers halen op school, diploma’s halen op een zo hoog mogelijk niveau, een baan vinden waarin je uitblinkt, wat dan weer gewaardeerd werd met een fijn salaris.

	Hoe vaak had ik het wel niet gehoord dat ik me zo goed in mijn werk had aangepast met dat lijf dat steeds meer achteruitging? Knap hoor, dat ik ondanks mijn EDS of rolstoel gewoon mijn werk deed. Dat ik zelfs in de periodes dat ik deels ziek thuis zat, er voor mijn collega’s en studenten was, zodat alles door kon gaan.

	Dat steeds maar weer aanpassen en grenzen opschuiven had mijn lijf trouwens misschien meer beschadigd dan nodig was. Ik wist niet of dat nou zo bewonderenswaardig was. Aan de andere kant wist ik ook niet of ik het anders had kunnen doen, ik zat nou eenmaal zo in elkaar.

	Toch ik wilde ook geen LinkedIn-leven waarbij alleen aandacht was voor fantastische prestaties en inspiratieporno waar je braakneigingen van kreeg. Maar ik merkte dat je bij anderen van de kaart verdween als je niks meer te melden had op het gebied van wat voor prestatie dan ook. En ik wilde wél graag gezien worden, iets te melden hebben. Tja, dat was er nu eenmaal goed ingestampt. Dat maakte het nog eens extra zuur als mensen niet eens doorhadden dat ik al een jaar thuis zat. Hoe kon dat nog niet opgevallen zijn? Had ik of mijn werk dan toch al niet veel te betekenen? Misschien wel beter, dat laatste. Want dan kon ik me ook weer over het idee heen zetten dat ik zoveel had moeten opgeven met het stoppen met werken.

	 

	Dus ik was geen docent meer. Geen collega’s meer die aanklopten voor mijn advies of uitleg. Geen studenten meer die ik zag groeien naar goede beroepskrachten, die mij bedankten voor mijn lessen of steun. Dat miste ik al en ik had geen idee wanneer dat gemis minder ging worden. En het idee dat ik wat voor elkaar kreeg, dat ik bijdroeg aan goed onderwijs en indirect via de studenten ook aan de kinderopvang. Dat miste ik ook. En om gewoon altijd mensen om je heen hebben op school.

	Nu hoopte ik wel op andere manieren nog het verschil te kunnen maken. Er bleef nog heus wel wat over, al was ik geen docent meer.

	In de eerste plaats voor mijn eigen gezin. Die twee kinderen van ons waren van zichzelf al behoorlijk goed gelukt en het was fantastisch om ze te zien ontwikkelen tot zelfstandige – soms wat lekker eigenwijze – individuen. Ik wilde er voor ze zijn als ze op hun bek gingen, ze leren wat ze nodig hadden om uiteindelijk zonder ouders op eigen benen te kunnen staan. Ze laten zien dat ze geweldig waren zoals ze zijn en dat ze vooral ook mochten zijn wie ze willen zijn.

	De ambitie om de hele wereld te verbeteren, had ik niet (meer). Maar op wat kleinere schaal en wat dichter bij waar ik verstand van had of ervaring mee had, kon ik bijvoorbeeld wel iets bijdragen aan een inclusievere samenleving. Meer diversiteit maakte alles een stuk mooier en iedereen verdiende een plek en mocht gezien worden. Onder andere op het podium, waar ik met Misiconi hopelijk nog vaker mocht optreden, om te laten zien dat dansers met en zonder beperking prima samengingen. Maar toch ook in het mbo, wat ik niet helemaal los wilde laten. Via Ieder(in) en Zorgeloos naar school kon ik wat betekenen voor mbo-studenten met een beperking of chronische aandoening, zodat ook zij (met misschien hier en daar wat aanpassingen en ondersteuning) hun plek konden vinden. 

	En natuurlijk bestond er wel meer diversiteit dan dat en al die andere groepen waren minstens net zo belangrijk. Maar voor nu was dit hetgeen wat bij mij paste, zowel qua expertise als belastbaarheid.

	Het kwam vast goed, ooit. Ik zag de toekomst met vertrouwen tegemoet, ook al wrong het nu nog af en toe.

	 

	 

	En dat zou zich in de toekomst vast nog wel vaker herhalen, weer iets moeten inleveren. Dansen zou ik vast niet oneindig kunnen blijven doen. Of autorijden. Of vrijwilligerswerk. Inleveren wat ik kon en deed, maar ook wat ik was, wat onderdeel uitmaakte van mij als persoon. En het zou niet altijd leuk zijn wat ik ervoor terug zou krijgen. 

	Dus zolang het nog kon, wilde ik blijven genieten van wat ik wel kon. Op pad blijven gaan en natuur en musea bezoeken. Mijn kennis en ervaring delen, maar ook blijven leren door te lezen en naar anderen te luisteren. Mooie dingen maken met dans of textiel. Mensen bezoeken die ik graag zie. Hoeveel dalen er nog zouden komen, ik wilde vooruit blijven gaan, niet stilstaan. En dat zou me lukken, ook zonder baan.

	 

	

	Identiteit en beperking

	 

	Als een rode draad die alles rondom een persoon samenbindt, geeft identiteit eenheid en continuïteit. Niet alleen in beleving, maar ook in gedrag. Welke commitments ga je aan, waar sta je voor? En vind je dat ook echt de moeite waard om je blijvend voor in te zetten?

	Zeker bij jongeren zie je dat de identiteit zich nog aan het ontwikkelen is en commitments nog weleens willen verschuiven, of dat ze experimenteren om te ontdekken wat echt bij ze past. 

	Maar ook als volwassene, zeker als volwassene die met chronische ziekte of beperking te maken krijgt, kun je ook op een punt staan waarbij je identiteit een andere invulling lijkt te krijgen. Daarin kan het verschillen op welk punt van je ontwikkeling je daarmee te maken krijgt en de één schakelt makkelijker om dan de ander. Maar omschakelen is het wel, als je een stuk van je identiteit moet opgeven of aanpassen naar je fysieke mogelijkheden. En het hebben van een beperking is dan gewoon een onderdeel van je identiteit, waarbij contact met lotgenoten, bewustzijn creëren bij nog-niet-gehandicapten, je inzetten voor inclusie, enzovoort ineens een grotere plek in gaan nemen dan voordat je ziek of gehandicapt werd. Of iets totaal anders, want identiteit blijft natuurlijk iets persoonlijks.

	Voor mij verschoof het wel meer die kant op. Ik vond het belangrijk dat mensen die in hetzelfde schuitje kwamen te zitten het makkelijker zouden krijgen dan hoe ik het ervaren had. En dat het vanzelfsprekender zou zijn dat zij dezelfde rechten hadden als ieder ander. Ik heb weleens spijt gehad dat ik voor een master Leren en Innoveren was gegaan, in plaats van een master Educational Needs. Daar had ik meer aan als ik me in wilde zetten voor studenten met een beperking. Aan de andere kant wilde ik toen (en nu nog steeds) niet dat alles rondom mijn identiteit gekoppeld zou zijn aan het hebben van een beperking. Ik was meer dan mijn beperking alleen. 

	 

	Alleen werd het wel weer even een zoektocht om al die andere voor mij belangrijke gebieden aan te passen naar mijn mogelijkheden. Ik was nog steeds een moeder, partner, zus, vriendin. Maar de invulling daarvan was niet altijd zoals ik dat zelf graag zou willen. En ik was geen docent meer.

	Binnen identiteit is werk toch wel een thema wat door velen op de voorgrond gezet wordt. Het onderscheidt je van de rest of bindt je met anderen, het geeft status. En dat je werk niet alles moet overheersen, omdat je anders tegen een burn-out aanloopt, dat is inmiddels wel bekend. Ga wat leuks doen buiten je werk, wordt er dan gezegd. Maar dat is makkelijker gezegd dan gedaan als je aan de andere kant gepusht wordt door instanties (en jezelf) om maar zo lang mogelijk het werken vol te blijven houden. 

	 

	Als je het hebt over beperking en identiteit, dan heeft dat ook invloed op taalgebruik. Bij person first language wordt de nadruk gelegd op de persoon zelf, de beperking staat niet voorop. Dat is wat ik vaak doe als ik het erover heb: studenten met een chronische aandoening, mensen met een beperking, mensen met een handicap. Toch zijn er ook mensen die de voorkeur geven aan identity first language, omdat de beperking een groot deel van hun identiteit is en dat niet weggestopt moet worden: ze zijn autist, of EDS’er, of chronisch zieke. Het benoemen van een persoon zou onnodig zijn, je noemt een Nederlander ook geen persoon met Nederlandse nationaliteit.

	Mensen verschillen hierin, ze zijn het niet altijd eens. Belangrijk daarin is dat je de persoon zelf vraagt hoe die aangeduid wil worden.

	 

	En hoe ik mezelf noem? Dat ligt ook wel aan de context waarin het gevraagd wordt. Soms noem ik mezelf een rolstoeldanser, een EDS’er, chronisch ziek of met een fysieke beperking, ambassadeur, ervaringsdeskundige, voormalig docent en pedagoog, of voortijdig schoolverlater met een lesbevoegdheid. Maar meestal gewoon Jacqueline.

	 

	Wat staat voor jou voorop?

	

	 

	Vrijwilligerswerk: kunnen doen wat ik belangrijk vind

	 

	‘Waarom ga je geen bijles geven nu je niet meer werkt? Of je kan toch ook andere docenten ondersteunen?’

	Het verraste me hoe vaak mensen met dit soort suggesties kwamen als ik vertelde dat ik niet meer kon werken. Het was namelijk niet dat de werkdruk of moeilijkheidsgraad van mijn werk me te veel was geworden. Mijn lijf was er gewoon klaar mee, ik kon niet meer de uren maken die ik eerder werkte. Dus al zou ik andere werkzaamheden krijgen, dan nog konden mijn collega’s en studenten niet dagelijks op me bouwen.

	En het was geen geheim dat ik al aan vrijwilligerswerk deed. Nog meer erbij? Daar moest ik even niet aan denken… Maar misschien was ik zelf ook niet altijd even concreet over wat ik dan allemaal aan vrijwilligerswerk deed.

	 

	Sinds 2020 nam ik deel aan de meedenkgroep jeugd van Ieder(in). Dit was een groep mensen van vooral ouders en belangenbehartigers die mee wilden praten over de belangen van jeugd met een beperking. Bij bijeenkomsten en via mail werden we op de hoogte gehouden van ontwikkelingen en werd om input en een mening gevraagd. Dit ging om een paar keer per jaar en aangezien ik precies in coronatijd instapte, had ik vooral online bijeenkomsten meegemaakt.

	Via Ieder(in) was ik ook terechtgekomen in een werkgroep voor de verbeteragenda passend mbo. Ook hier ging het om onlinebijeenkomsten, contact via mail en af en toe een grotere bijeenkomst op locatie. Hierin probeerde ik een stem te zijn voor studenten met een beperking, al vond ik het soms nog best lastig om een goede bijdrage te leveren aan de werkgroep. Gelukkig zaten er een hoop mensen met veel kennis en ervaring vanuit verschillende organisaties bij die uiteindelijk hetzelfde wilden: inclusief onderwijs in het mbo. En vanuit Ieder(in) had ik ook iemand om mee af te stemmen en om input te vragen.

	Het was interessant om te zien waar andere organisaties zich mee bezighielden, hoe passend onderwijs wel of niet werkte en hoe het anders zou kunnen. En uit die verbeteragenda kwamen weer acties en producten waar scholen in heel Nederland hopelijk goed mee aan de slag konden. Het was fijn om met zoiets zinvols bezig te zijn.

	 

	
	Bij de start van die werkgroep voor de verbeteragenda in 2021 schreef ik er een stukje over op mijn blog (‘Het mbo mag ook wel wat inclusiever’) en dat werd gelezen door Lydia van stichting Zorgeloos naar School. Zij begonnen net met een mbo-gids voor studenten met een chronische aandoening en ik sloot me ook bij deze werkgroep aan. En een aantal onlinebijeenkomsten, WhatsAppjes en mails later was dat project afgerond en werd ik gevraagd als ambassadeur voor Zorgeloos naar School.

	Als ambassadeur kreeg ik af en toe een casus voorgeschoteld waarbij ik een ouder of (aankomend) student kon helpen met vragen die er waren. Zo gebruikte ik mijn kennis en ervaring als mbo-docent en mijn ervaring met in een school functioneren met een chronische aandoening. Ik wist niet alles en moest dan vaak ook weer even wat dingen opzoeken. Dat maakte het voor mij weer boeiend en leerzaam.

	Behalve dat mensen individueel contact opnamen met Zorgeloos naar School, gingen we soms ook naar scholen of organisaties toe. Zo waren we door de MBO Raad uitgenodigd als spreker op een platformdag passend onderwijs. Om de mbo-gids onder de aandacht te brengen en daarbij ook de doelgroep studenten met een chronische aandoening.

	 

	Bij het inclusieve dansgezelschap Misiconi volgde ik niet alleen danslessen, maar werd ik ook af en toe ingezet bij bijvoorbeeld optredens, workshops of als gastspreker. En dansen voor publiek vond ik nog het leukste om te doen, maar praten over inclusie in dans deed ik bijna net zo graag, of het nou bij een webinar of op locatie was.

	 

	Vanaf het moment dat ik me ziekmeldde was het voor mij duidelijk dat ik het vrijwilligerswerk zou blijven doen. Eigenlijk om zoveel redenen:

	 

	
		Het contact met mbo en mbo-studenten te blijven houden.

		Niet stil te blijven staan, maar juist bij te blijven in ontwikkelingen en zelf meer te leren.

		Sociale contacten.

		Meer plezier en invulling in mijn dagen.

		Ergens een bijdrage aan te kunnen leveren en naar iets toe werken.

		Opnieuw bewust worden van mijn grenzen en hier een weg in vinden.

		Zichtbaar zijn en gehoord worden.



	 

	En dat alles kon ik voorheen ook kwijt in mijn werk, maar toch was het heel anders.

	In de eerste plaats was de hoeveelheid echt heel erg veel minder geworden. Wat ik eerst aan uren per week werkte, verspreidde ik nu in vrijwilligerswerk over meer dan een half jaar. Dat was echt een ongelooflijk groot verschil.

	Dat spreken voor een groep bleef ik erg leuk vinden om te doen. En het was me ook erg goed bevallen om dit samen met iemand te doen, zodat we elkaar konden aanvullen. Ik merkte wel dat het extra energie kostte wanneer de organisatie andere ideeën had over toegankelijkheid. Niet alleen omdat ik daardoor meer om hulp moest vragen dan nodig was, of ergens met een omweg moest komen, maar ook om het steeds maar weer uit te moeten leggen.

	Het lastige aan betrokken zijn bij verschillende organisaties, was ook dat er soms ineens meerdere afspraken vlak op elkaar zaten en er soms een hele poos niks was. In mijn werk zou ik me dan verplicht voelen om alles door te laten gaan. Maar bij dit vrijwilligerswerk voelde ik wél de ruimte om iets aan een ander over te laten. Het had er ook wel mee te maken dat al die organisaties al gericht waren op mensen met een beperking. Ze snapten dat mijn belastbaarheid laag was en ik daardoor soms nee moest zeggen. 

	En hoewel ik heus heel erg van mijn werk als docent hield, deed ik nu echt alleen nog maar waar ik energie van kreeg en plezier in had. In het dagelijks leven bleven er heus nog genoeg rotklusjes over hoor. Gedoe met gezondheid, WMO, UWV, gezin en huishouden was er nog meer dan genoeg.

	Ik had nog niet echt een idee hoe al dat vrijwilligerswerk van mij er in de toekomst uit zou zien. Werkgroepen zouden op een gegeven moment ophouden te bestaan. Er zou vast een keer een punt komen waarop ik te ver van het mbo kwam te staan en dit los moest laten. Mijn gezondheid was niet echt voorspelbaar en dat zou ook invloed hebben op wat ik wel of niet kon doen aan vrijwilligerswerk. En wat als de kinderen ooit het huis uitgingen, ging ik me dan niet heel alleen voelen thuis?

	Over (deeltijd) pleegzorg had ik weleens nagedacht. En het meisje (inmiddels vrouw) waar ik ooit zeven jaar lang als bezoekvrijwilliger bij betrokken was, liet me ook niet los. Misschien dat ik zoiets weer wilde gaan oppakken als mijn lijf het dan nog zag zitten.

	Maar voorlopig had ik echt wel mijn handen vol aan wat ik op dat moment deed. Al was het qua uren bij elkaar niet veel. Maar zo af en toe een online meeting, telefoontje of een enkele keer een dagdeel samenkomen was wat paste bij mijn belastbaarheid. Meer niet. Dus helaas, voor bijles mocht men bij iemand anders aankloppen.

	 

	Ziek thuis: rust versus vervelen

	 

	In de eerste week dat ik echt voor de volle 100% thuis zat, was ik te moe om me te vervelen. Behalve hier en daar een wasje of afwasje kreeg ik niets uit mijn handen. Ondertussen kwam de pijn weer terug die er de week ervoor nog niet zo heftig aanwezig was. 

	Op zich ook wel te verklaren. Op mijn werk zat ik zes uur lang in mijn rolstoel met mijn orthopedische schoenen en belastte ik mijn enkels, heupen en bekken een stuk minder. Thuis liep ik meer rond en dan het liefst zonder schoenen. Blijkbaar was dat toch weer te veel. ’s Nachts werd ik weer wakker van de pijn in mijn enkels en voor het stukje naar de auto lopen had ik echt mijn wandelstok nodig, omdat mijn heup zo’n pijn deed. 

	Daar moest ik weer opnieuw een balans in vinden, wat er vooral op neerkwam dat ik met mijn schoenen aan op de bank lag. Als ik wat op mijn laptop wilde lezen of typen, pakte ik er wat kussens bij om mijn armen en hoofd te ondersteunen en een dienblad met pootjes om mijn laptop op te leggen. 

	Mijn ergotherapeut was langs geweest en had me wat tips gegeven. Door sommige dingen juist met rolstoel te doen en het rusten op de bank echt plat te doen, in plaats van onderuitgezakt en met kussens ondersteund, zou ik weer wat meer balans krijgen in hoe ik mijn lijf belastte.

	Maar met platliggen dan kun je dus echt niet zo heel veel meer doen dan tv kijken of een boek op de e-reader lezen. Best saai.

	 

	Het was weer hetzelfde liedje als voorheen: alles en iedereen ging door, zonder mij. Ik stond stil. Mijn laatste studenten behaalden hun diploma en stonden aan de start van hun carrière. Ik aan het einde van die van mij. Er werden werkverdelingen voor het nieuwe schooljaar gemaakt en ik stond er niet op. Er kwamen ontwikkelingen, interessante scholingen en discussies over onderwijs voorbij en ik kon daar steeds minder bij aanhaken.

	Onze oudste dochter was 18 geworden. Dat was nogal wat. Niet alleen de regeldingen die er dan bij kwamen kijken, ook was ze zelf gewoon toe aan meer. Meer vrijheid vooral en daarin nam ze soms hele volwassen stappen en soms hele puberachtige stappen. Hier kon ik wel van genieten hoor. Ze kwam nu in een leeftijdsfase waar ik al jaren mee werkte en ze was heerlijk eigenzinnig, precies volgens het boekje. En de jongste liet ook steeds meer van die eigenzinnigheid zien, mooi om ze zo te zien ontwikkelen tot hun eigen persoon.

	En ik? Ik kwam ongeveer pas mijn bed uit als ze naar school gingen en lag alweer op de bank als ze thuiskwamen. Behalve de wasmachine of vaatwasser aanzetten, deed ik niet veel in huis. Een beetje suf voor de tv hangen en het binnenkomen en vertrekken van mensen van een afstandje bekijken. Hoi. Doei.

	 

	Toch zou ik ook weer niet willen dat alles tegelijk met mij stil kwam te staan. Dat zou pas raar zijn. 

	En het was wel prettig om door die balans en rust het grootste deel van mijn klachten binnen de perken te houden. Door niet meer te hoeven werken, kreeg ik mijn fysieke klachten die door EDS veroorzaakt werden redelijk stabiel. Natuurlijk waren er weleens dagen dat ik te veel had gedaan en ik daar de prijs voor mocht betalen. Maar nu ik niet meer werkte, was dat niet meer elke dag. 

	 

	Vrije tijd had ik nu zoveel meer, dat ik er wel meer uit wilde halen. Ik was lid geworden van de bibliotheek, vooral om e-boeken te lenen. Ik las bijna elke week wel een boek uit. Met de Rotterdampas kon ik in de regio musea bezoeken en andere dingen ondernemen, zonder dat het me wat kostte. Het hoefde geen hele dag te duren om er een leuke dag van te maken. Een paar uurtjes op stap zijn paste beter binnen mijn mogelijkheden. Zo motiveerde ik mezelf net wat meer om eropuit te gaan. Al werd dat nog wel wat in de weg gezeten door het lange wachten op goed passende en werkende hulpmiddelen. Een nieuwe rolstoel werd aangevraagd, waar ik goed ondersteund in kon rollen en zitten gedurende de dag. Die was niet meteen in orde en in de loop van de tijd werd er het één en ander aan aangepast, waaronder een andere rugleuning. De Smartdrive (elektrische ondersteuning van de rolstoel) had zoveel kuren dat ik er geen lange wandelingen mee kon maken. Prima voor het doen van de boodschappen, maar ik wilde wel wat meer dan dat.

	 

	Met dat thuiszitten merkte ik ook dat ik vrij weinig aan beweging deed. De energie ervoor miste ik ook wel en het duurde even voordat ik doorhad wat binnen mijn grenzen paste. Maar sinds ik niet meer werkte was ik een kilo of tien aangekomen en ik wilde toch wel voorkomen dat ik al snel uit mijn nieuwe rolstoel zou groeien. Dus toen er bij de dansschool van mijn dochter een uitnodiging kwam voor proeflessen, trok ik de stoute schoenen aan. Een aantal jaar geleden had ik dat niet zo aangedurfd, zomaar als enige met rolstoel meedoen aan een dansles met dansers zonder zichtbare beperking. Maar inmiddels kon ik me prima redden met mijn dansrolstoel. De dansschool zat ook echt om de hoek van ons huis, dus het kostte me ook geen extra belasting om naartoe te moeten reizen. En ik heb meteen in die eerste proefles toegezegd dat ik zou blijven, vond het zo leuk! Ook om met dansers van (ongeveer) mijn leeftijd te dansen en een keer niet allemaal jonkies. Er was ook niemand die ervan opkeek dat ik daar gewoon met rolstoel meedeed.

	 

	Dus stukje bij beetje kwamen er wel bezigheden bij die in mijn nieuwe situatie pasten en de verveling tegengingen. Zoveel mogelijk in de buurt, zodat ik nog steeds de ruimte had om mijn rustmomenten te pakken en mezelf niet extra belastte met het reizen. 

	En toch was het nog net wat te saai naar mijn zin.

	 

	Betekenisvol leven zonder werk

	 

	Dat het zo lang kon duren om mezelf weer te vinden in zo’n nieuwe rol, die van niet-werkende, had ik van tevoren niet verwacht. Ik was altijd van het plannen, doelgericht en efficiënt ergens naartoe werken. Maar eigenlijk had ik nog steeds niet echt een idee waar ik nu naartoe wilde werken. Moest ik überhaupt ergens naartoe werken? Of kon ik me ook gewoon door de stroom mee laten nemen? Zolang die stroom maar de kant opging die ik wilde gaan, bleef ik zo ook wel vooruitgaan.

	Er kwamen genoeg dingen vanzelf op mijn pad. De kinderen gingen nieuwe fases in en het gaf me zeker voldoening om hen daarin te begeleiden. Had ik nog gewerkt, dan hadden ze niet veel aan me gehad en lag ik vooral knock-out op de bank. Nu had ik de tijd en de energie om ze te helpen of bij te staan.

	In het vrijwilligerswerk wat ik deed, voelde ik me gewaardeerd en was er genoeg uitdaging om ergens in te duiken en nieuwe dingen te leren. Wel steeds met in mijn achterhoofd dat dit niet voor altijd was en ik ook daar een keer afscheid van zou moeten nemen. 

	Waar ik eerst nog wat moeite had met de wisselvalligheid van het vrijwilligerswerk, lukte het me steeds beter om daar een weg in te vinden. Dan was er weer een drukke maand met elke week wel een bijeenkomst, terwijl er soms weken voorbijgingen zonder dat mijn input nodig was. Ik dacht dat ik daar meer balans in nodig zou hebben, maar eigenlijk was dat helemaal niet zo nodig. Want alles waar ik mijn energie in stopte omdat ik het leuk of belangrijk vond, kwam met vlagen. Soms had ik een poos geen inspiratie of zin om iets te naaien en een andere keer kwamen er achter elkaar mooie projecten uit mijn handen. En bij slecht weer fietste ik niet, bij mooi weer ging ik er vaker op uit. Uitstapjes met vrienden, familie of alleen waren ook niet strak in te plannen. Zolang ik mijn grens maar in de gaten hield, ruimte incalculeerde om bij te tanken en ook ‘nee’ zei wanneer er te veel achter elkaar kwam, hoefde al mijn bezigheden niet zo strak ingepland te worden. 

	En met mijn verstand kon ik zeggen dat ik goed bezig was, dat ik een goede balans had gevonden die paste bij mijn gammele lijf en lage belastbaarheid. Mijn gevoel zei dan juist weer dat ik meer nodig had dan alleen maar een balans, ik wilde iets hebben wat me voldoening gaf. En met alles waarbij ik de lat steeds maar wat lager moest leggen om het fysiek vol te kunnen blijven houden, wilde ik ook iets hebben waarin ik door kon blijven groeien. In het schrijven en dansen zou ik me wel verder willen ontwikkelen. Maar had ik daar wel genoeg talent voor? En was er nog genoeg tijd om me (zeker op het gebied van dans) nog verder te ontwikkelen voordat mijn lijf daar ook klaar mee zou zijn?

	Misschien was dat nog wel het lastigste: genoegen nemen met genoeg. Wanneer was iets genoeg voor mijn lijf, verstand én gevoel? Hoe kreeg ik dat in balans? Daar kon ik vast wel een mooi doel van maken om naartoe te werken.

	 



Deel 2: Het wiel in handen

	 

	



	


	 

	Als je nu niet bent waar je wilt zijn, waar wil je dan wél zijn? En hoe denk je daar te komen? 

	In mijn werk heb ik me altijd beziggehouden met de ontwikkeling van anderen en hoe je ze daarin methodisch kunt begeleiden. Toen ik als begeleider van mensen met een verstandelijke beperking werkte, werkten we met zorgplannen waarin werd vastgelegd welke doelen werden nagestreefd en welke methodes werden ingezet voor de cliënten. Als tutor in het basisonderwijs begeleidde ik kinderen met een taalachterstand, ook weer volgens een plan waarbij doelgerichte activiteiten ingezet werden. Al die ervaring met methodisch werken kon ik vervolgens weer inzetten om dit later als docent pedagogiek over te dragen aan mijn studenten die opgeleid werden als begeleider, pedagogisch medewerker of onderwijsassistent. 

	En als docent ben je niet alleen maar bezig met het overdragen van kennis en ervaring. Studenten maken ook een ontwikkeling door waarin je ze begeleid en naar een doel toewerkt. In de eerste plaats is dat het lesplan, waarin alle kennis, vaardigheden en competenties wordt opgebouwd van het eerste tot en met het laatste jaar. Met als einddoel een beginnend beroepsbeoefenaar die voldoet aan alle kwalificaties.

	Ook daarin zijn er studenten die weleens een extra zetje in de rug nodig hebben. Als studieloopbaanbegeleider kun je hierbij je begeleiding nog meer individueel afstemmen, samen met de student een plan maken en bijsturen wanneer het doel uit het oog verloren wordt. Ik heb vooral klassen begeleid in het laatste jaar van hun opleiding en ook klassen die na dat laatste jaar nog een stukje verlenging nodig hadden. Daarbij was alleen het lesplan volgen niet altijd voldoende en moesten we soms creatief zijn om bij de student aan te kunnen sluiten.

	Vijfentwintig jaar ervaring met het werken met plannen betekent nog niet dat ik er fan van ben om alles maar in een plan te gieten. Ok, ik hou wel van gestructureerd en doelgericht bezig zijn, maar het is ook weer niet voor elke situatie nodig. 

	Ik zie het meer als dat extra zetje in de rug, even bijsturen om weer de goede kant op te gaan. En als dat eenmaal lukt, kun je prima zonder. Wel is het handig om af en toe nog eens terug te blikken of alles gaat zoals je zou willen. En misschien dan toch weer even bijsturen als het de verkeerde kant opgaat. Het maakt je weer even bewust van wat je doet en of datgene wat je doet ook brengt waar je heen wilt.

	 

	Als ik naar mezelf kijk, met een lijf dat regelmatig weer kuren heeft waar ik me op moet aanpassen, heb ik dat extra zetje best weleens nodig. Vooral om maar niet in een neerwaartse spiraal te komen. Soms word je zo opgeslokt door het dagelijks leven en alles wat maar moet, dat je uit het oog verliest wat echt belangrijk is. Ik heb het regelmatig gehad dat ik zo hard mijn best deed om maar te kunnen blijven functioneren in mijn werk, dat ik niet zag hoe mijn lijf achteruitging en het ten koste ging van mezelf en mijn gezin, terwijl die juist veel belangrijker zijn dan werk. Dan is het goed om even de spiegel voor te houden, even bij te sturen of jezelf een schop onder de kont te geven.

	 

	

	Zelfmanagement

	 

	Bij zelfmanagement gaat het erom dat je de vaardigheden in huis hebt om zelf op de juiste manier om te gaan met je aandoening of beperking en de symptomen en psychosociale gevolgen hiervan. Hieronder valt alles wat je doet of inzet om je te helpen om te gaan met je gezondheid of aandoening, zodat dit optimaal ingepast wordt in het leven. Niet per se alleen, maar wel zelf in controle zijn en je hiermee vertrouwd voelen. Je kunt zelf de informatie vinden die je nodig hebt, keuzes maken in wat goed voor je is, je gedrag veranderen, samenwerken met zorgverleners en steun vinden bij anderen.

	Veel is dan geschreven gericht op de zorgverleners en het ligt er wel dik bovenop dat het gericht is op het besparen van zorgkosten. Aan de andere kant past het bij de mondigheid van de mensen in deze tijd en het zelf de regie hebben.

	 

	Zelfmanagement moedigt aan tot:

	 

	
		Meer ontdekken over je aandoening

		Leiding nemen over (juiste keuzes maken met betrekking tot) gezondheid

		Steun krijgen van lotgenoten

		Nieuwe vaardigheden leren en handvatten ontdekken om om te gaan met je aandoening

		Beter samenwerken en communiceren met (medische) specialisten of hulpverleners

		Doelen stellen en plannen maken

		Problemen oplossen

		Emoties beheersen of aankunnen

		Relaties met familie, vrienden en collega’s onderhouden

		Het tempo van dagelijkse activiteiten aanpassen

		Slaap, pijn, boosheid en depressie onder controle krijgen

		Het belang inzien van bewegen, actief blijven en gezond eten

		Het beste uit je medicatie en behandelingen halen.



	 

	Om meer te ontdekken over je aandoening kun je bijvoorbeeld een folder van een arts lezen, of online en bij een patiëntenvereniging informatie zoeken. Of misschien zelfs een cursus volgen op het gebied van zelfmanagement, welzijn of leefstijl.

	Bij veel veranderingen of moeilijkheden is een goede aanpak om erover te praten en hulp te zoeken als je er zelf niet uit komt, denk aan relaties, intimiteit, stress of angst. Maar ook zonder hulp kun je een eind komen. 

	Wanneer je last van stress of angst hebt, bedenk dan dat goed genoeg ook ok is. Bepaal zelf hoe belangrijk iets nu echt is en geef je grenzen aan, zeg nee wanneer dat nodig is en beperk tijd met mensen die stress veroorzaken. Gun jezelf hersteltijd, misschien werkt mindfulness of meditatie daarbij. 

	Bij pijn is het prettig een toolbox of een flare-upplan te hebben met middelen die je in kunt zetten in geval van pijn. Bijvoorbeeld medicatie, massage, TENS, warmte, (focus-, ademhalings-, visualisatie-) oefeningen, afleiding in de vorm van muziek, film of gamen. In beweging blijven, aangepast aan jouw mogelijkheden en behoefte, je houding verbeteren, al dan niet onder begeleiding van een fysiotherapeut, kan je ook helpen bij pijn. Een ergotherapeut kan helpen bij aanpassingen om het thuis of op het werk zo ergonomisch mogelijk te maken. Niet alleen in de vorm van hulpmiddelen, maar denk ook aan de juiste stoel, kussens of matras voor een goede houding.

	Slaaphygiëne is iets wat zowel bij pijn als vermoeidheid aandacht verdient: op vaste tijden naar bed en elke nacht even lang slapen, geen beeldschermen voor het slapen gaan, een rustige, koele, goed geventileerde slaapkamer met een goed matras en kussen op je bed. Andere middelen die je kunt inzetten bij chronische vermoeidheid, zijn de salamitechniek (zie deel 2, ) waarbij je inspannende activiteiten afwisselt met ontspanning en het opdelen van doelen in kleine beheersbare stappen. En sowieso niet multitasken, het is al een fabel dat gezonde mensen dit kunnen, dus wanneer je een aandoening hebt die veel vermoeidheid veroorzaakt, is dit al helemaal geen goed idee.

	Wanneer jouw aandoening daarom vraagt, is het verstandig een zorgplan en medische ID-tag te hebben, een ziekenhuistas met medische notities en alles wat je nodig hebt voor een overnachting, zodat duidelijk is wat er moet gebeuren in geval van nood.

	

	 

	Dus voor iedereen die ook even een steuntje in de rug kan gebruiken en een plan wil maken, heb ik hier wat handvatten om het wiel zelf in handen te nemen. Zo ziet dat plan (of wiel) er in het kort uit:

	 

	
		Vertrekpunt: Waar sta ik nu?

		Eindbestemming: Waar wil ik heen?

		Routeplanner: Hoe wil ik daar komen?

		Gereedschapskoffer: Waar houd ik rekening mee onderweg bij de uitvoering?

		Terugblik: Hoe is het gegaan en heb ik mijn doel bereikt?



	 

	Bij het uitwerken van elke stap in dit plan heb ik verschillende methodes gebruikt die ik zelf eerder ben tegengekomen en wat bij mij werkt. Soms ga ik daar maar kort op in en is dat voor jou misschien niet voldoende. Je kunt dan achterin bij de bronvermelding zien waar je meer informatie hierover kunt vinden. Daarnaast zal ik vast ook weleens dingen te veel willen structureren, niemand die je verplicht om het op die manier te doen natuurlijk!

	 

	

	 

	 

	Vertrekpunt

	 

	Waar sta ik nu? 

	Om dat uit te zoeken, is het handig om eerst te bekijken op welke vlakken je dit in kaart wilt brengen. 

	 

	Als pedagoog ben ik gewend om zo’n beginsituatie van een kind of cliënt te omschrijven aan de hand van verschillende ontwikkelingsgebieden: lichamelijk, verstandelijk, emotioneel en sociaal. Vanuit een andere hoek, bijvoorbeeld die van persoonlijke groei en tijdmanagement, wordt er gesproken over lichamelijke, spirituele, geestelijke en sociaal-emotionele dimensies (Stephen Covey). En Level 10 Life (Hal Elrod) beslaat tien gebieden: vriendschap/familie, relatie, carrière/educatie, mentale gezondheid, fysieke gezondheid, financiën, spirituele gezondheid, persoonlijke ontwikkeling, goede doelen, vrije tijd/ontspanning.

	De tien belangrijkste levensterreinen volgens ACT (acceptatie- en commitment therapie, Kelly Wilson) zijn: Familie, ouderschap, vrienden, werk, gezondheid, intieme relaties, ontspanning, persoonlijke ontwikkeling, sociaal en spiritualiteit.

	 

	

	Selfcare

	 

	Een term die lastig naar één Nederlands woord te vertalen is. Selfcare is niet hetzelfde als zelfzorg. Bij zelfzorg gaat het erom dat je jezelf kunt wassen, aankleden, kunt eten en dat soort dingen. Selfcare gaat meer om je welzijn en is beter te vertalen naar zorgzaam of lief zijn voor jezelf. Niet altijd maar anderen op de eerste plaats zetten, maar ook eens jezelf wat aandacht schenken. Aandacht voor je binnenkant en de buitenkant, een stukje zelfonderhoud op alle vlakken eigenlijk: hoofd, hart en lichaam. Zodat je je verder kunt ontplooien, versterken of herstellen.

	Suzy Reading schreef over het selfcare vitaliteitswiel, waarbij je aandacht geeft aan de volgende acht gebieden:

	 

	
		Slaap, rust en ademhaling

		Beweging en voeding

		Copingvaardigheden

		Fysieke omgeving

		Sociale relaties

		Opkikkers voor je humeur

		Doelen stellen en verwezenlijken

		Waarden en bestemming



	 

	En eigenlijk kan ik me daar wel in vinden, het zijn allemaal gebieden waar je blij van wordt als het lekker loopt. Maar ook die je nog weleens vergeet als het druk is of andere zaken meer prioriteit hebben. Dus goed om daar regelmatig bij stil te staan: hoe goed zorg je eigenlijk voor jezelf binnen die gebieden?

	 

	Als het gaat om selfcare of welzijn, dan hebben we het vaak ook over geluk en veerkracht. Veerkracht staat voor het weer kunnen terugveren na een tegenslag, weerbaar zijn. Vanuit de positieve psychologie en ook meer gericht op chronische pijn of vermoeidheid is daar ook veel onderzoek naar gedaan. Het richten op positieve emoties en kwaliteiten helpt om creatiever en veerkrachtiger te worden bij tegenslagen en positief in het leven te staan. 

	Zo is er bijvoorbeeld het PERMA-model (bedacht door Seligman), waarbij elke letter staat voor een element om na te streven, die bijdragen aan je welzijn of welbevinden:

	 

	
		Positive emotion: het ontdekken, waarderen en integreren van positieve emoties in je dagelijks leven, zoals hoop, blijdschap, dankbaarheid, liefde en trots. Bijvoorbeeld door activiteiten te doen waar je blij van wordt, terug te kijken op wat goed gaat en waar je dankbaar voor bent.

		Engagement: doe activiteiten waarbij je in een flow raakt, die je opslokken en waardoor je de rest vergeet. Bijvoorbeeld een wandeling in de natuur, een concert bezoeken, een hobby uitoefenen.

		Relationships: relaties zijn belangrijk om je gesteund, geliefd en gewaardeerd te voelen. Hierbij kun je met de ander in gesprek gaan om elkaar beter te leren kennen, of contact zoeken met vrienden die je lang niet gesproken hebt.

		Meaning: een doel hebben in je leven, of weten wat waardevol voor je is, helpt je te focussen op zingeving. Je kunt je bijvoorbeeld aansluiten bij een organisatie die staat voor wat jij ook belangrijk vindt, of bedenken hoe je jouw passie kunt inzetten om anderen te helpen.

		Accomplishments: gemotiveerd zijn om aan doelen te werken en deze dan ook bereiken, geven je voldoening. Bedenk realistische doelen en vier het wanneer deze behaald worden.



	 

	Afton Hassett richtte haar onderzoeken meer op chronische pijn, maar ook bij haar zie je die aandacht voor het positieve terugkomen. Positieve emoties helpen om pijn minder intens te voelen of er beter mee te kunnen dealen. Een aantal tips die uit die onderzoeken komen:

	 

	
		Sociaal netwerk aandacht geven en uitbreiden

		Dankbaarheidsdagboek bijhouden

		Dankbaarheidsbrief of -bezoek aan mensen die je dankbaar bent

		Bewust iets aardigs doen voor jezelf, iemand die je liefhebt en een vreemde

		De tijd nemen om iets te doen waar je echt blij van wordt

		Bedenk wat goed ging vandaag en waardoor dat goed ging

		Spaar mooie momenten op briefjes die je in een spaarpot doet





	 

	Vier gebieden in kaart brengen

	Samen met wat ik zelf in mijn revalidatietrajecten heb meegekregen of ergens anders heb geleerd of gelezen, heb ik wat gecombineerd en door elkaar gegooid. Zo ben ik tot de onderstaande vier gebieden gekomen. De vragen kun je gebruiken om tot een omschrijving van jouw vertrekpunt te komen. Daarbij kun je zelf kiezen hoe diep je ergens op in wilt gaan of wat je over wilt slaan. 

	 

	
		Lichamelijke/mentale gezondheid: 



	
		Wat doe je aan beweging op een dag? En per week gezien?

		Hoe ziet je voedingspatroon eruit?

		Hoe ziet je slaappatroon eruit? Hoeveel rust heb je gedurende de dag nodig?

		Op een schaal van 0 tot 10 (of werk met smileys of kleuren als dat voor jou beter werkt): in hoeverre ervaar je pijn en/of stress op dit moment?

		Hoe ziet je belastbaarheid eruit? Bekijk dit bijvoorbeeld met een activiteitenweger of de salamitechniek (zie verderop in dit hoofdstuk).

		Wat zijn je mogelijkheden en beperkingen? Bijvoorbeeld op het gebied van zelfzorg of mobiliteit.

		Wat geeft je energie en wat trekt je leeg?

		Hoe heeft dit alles effect op hoe je je voelt?



	 

	2. Persoonlijke identiteit:

	
		Hoe zie jij jezelf? Welke rollen vervul je?

		Wat maakt jou wie je bent?

		Wat vind je belangrijk in het leven? Wat zijn je waarden? Waar zet je je voor in?

		Wie of wat inspireert jou?

		Waar geniet je van?

		Welke copingstrategieën zet jij in? Wat hebben die voor effect op jou?

		Waar ben je goed in, wat zijn je kwaliteiten?

		Wanneer gun jij jezelf wat tijd voor jezelf? Hoe ziet dat er dan uit?



	
3. Praktische zaken:

	
		Hoe ziet je dagritme eruit? 

		Hoe verdeel je activiteiten als werk/studie/taken/huishouden/administratie/(medische) afspraken/hobby?

		In hoeverre heb je je zaken op orde en/of heb je de behoefte dit op orde hebben? Denk aan financiën, een opgeruimd huis, geen achterstallig onderhoud, een goed gevulde koelkast, handige routines en afspraken met huisgenoten, enzovoort.



	 

	4. Sociaal leven:

	
		Hoe ziet je sociale netwerk eruit?

		Welke mensen zijn belangrijk voor jou om contact mee te hebben?

		Wat heb je nodig in een vriendschap?

		Wat vind jij belangrijk om te delen met of geven aan anderen?



	 

	De meeste vragen spreken hopelijk wel voor zich, maar er zijn ook een paar onderdelen waar ik wat dieper op in wil gaan.

	 

	

	 

	Salamitechniek

	De salamitechniek is een techniek die je inzet wanneer je een beperkte belastbaarheid hebt en je je energie moet verdelen over de dag. Of gewoon wanneer je een grote taak te doen hebt die je wilt verdelen in kleinere hapklare brokken.

	Het idee erachter is dat wanneer je een salamiworst eet, je die ook niet in één keer achter elkaar opeet, want dan word je misselijk. Je snijdt ‘m in plakjes en neemt steeds een plakje. Zo snijd je ook je belastende of grote activiteiten in plakjes om ze over de dag te verdelen. Rust en inspanning wordt afgewisseld, zodat belasting en belastbaarheid in balans blijven. Want wanneer je alles achter elkaar zou doen, raak je overbelast en stort je in.

	Ik heb die plakjes salami wat verder doorgetrokken en gebruik ze eigenlijk ook als een activiteitenweger, om in kaart te brengen hoe belastend bepaalde activiteiten zijn en hoeveel ik daar dan van op een dag heb. Vandaar dat ik ‘m hier al bij het vertrekpunt beschrijf.

	Om in kaart te brengen hoe belastend verschillende activiteiten voor jou zijn, kun je dit gedurende een paar dagen of een week bijhouden. Bijvoorbeeld in het salami dagboek deel 1, welke je in de bijlage kunt vinden.

	 

	Vul in hoeveel tijd je bezig bent geweest met de activiteit, wat voor activiteit het was en hoe belastend dit voor jou was. Er is geen regel wat een plakje nou eigenlijk precies inhoudt, dat mag je zelf invullen. Ik houd meestal één plakje per half uur aan, welke ik verdubbel als het een pittig plakje salami was, dus extra zwaar belastend. Wel heel globaal genomen, een dag is niet exact in halve uurtjes op te delen.

	Bijvoorbeeld 30 minuten stofzuigen was pittig, daarbij kleurde ik dan twee plakjes worst in.

	Andere voorbeelden van wat ik dan onder een pittig plakje salami versta:

	 

	
		Douchen, aankleden, ontbijt klaarmaken

		De was doen

		Vaatwasser in- en uitruimen

		Boodschappen doen

		Opruimen

		Stofzuigen

		Fitnessen

		Fietsen

		Dansen



	 

	En milde salami is bijvoorbeeld:

	 

	
		Werken aan mijn blog

		Naaien

		Borduren

		Een spel doen met de kinderen

		Op visite gaan

		Op de laptop werken



	 

	Maar dat kan natuurlijk voor iedereen anders zijn. Zelf doe ik ook geen activiteiten die enorm pittig zijn, zoals lopend de boodschappen doen of de dakgoot schoonmaken.

	 

	

	 

	Als je eenmaal in beeld hebt uit wat voor activiteiten jouw dag bestaat en hoe belastend deze zijn, kun je in kaart brengen hoe dit er gedurende een week uitziet. Het salami dagboek deel 2 wat je hiervoor kunt gebruiken, vind je weer in de bijlage.

	 

	Houd per dag bij hoeveel plakjes je verbruikt en kleur deze in. Om het nog inzichtelijker te maken, kun je een plakje overslaan met inkleuren als er een rustmoment tussen de inspannende activiteiten zat. Eventueel kun je ook erbij schrijven wat de activiteit precies was of hoe je je ontspannen hebt. Voor mij hoeft dat niet per se platliggen met de ogen dicht te betekenen. Op de bank hangen voor de tv of een boek lezen, werkt ook prima bij mij.

	Bedenk ook wat het effect van al die belastende activiteiten was. En hoe zag een dag eruit waarbij het wel in balans was? Hoeveel plakjes had je die dag? En welke hoeveelheid plakjes (achter elkaar) was echt te veel? Hoeveel rust heb je nodig om de dag goed door te kunnen komen?

	 

	Als je dit alles in kaart hebt, kun je dat toevoegen aan je vertrekpunt: dit omschrijft jouw belastbaarheid op dat moment. Noteer dan hoeveel plakjes salami en rustmomenten jij op een dag kunt inzetten om aan het eind van de dag nog op een acceptabel niveau qua pijn en/of vermoeidheid te zitten. Een acceptabel niveau klinkt behoorlijk subjectief en het is ook enorm lastig dit voor jezelf concreet te maken. Maar een pijnscore van maximaal 3 en na inspanning me na twintig minuten rusten weer fit voelen, is voor mij bijvoorbeeld acceptabel.

	 

	

	 

	Ook voor mij blijft het een zoektocht hoeveel plakjes salami ik nou echt op een dag te besteden heb. Die aantallen wisselen soms per activiteit of periode.

	Toen ik nog mijn volle aanstelling werkte met lange dagen, gingen er wel 26 plakjes salami doorheen. Meestal zonder tussendoor echt rust te kunnen nemen. Je kunt je voorstellen dat dat geen goed effect had op mijn lijf. Eenmaal thuis stortte ik in en kon ik niets meer. Dat was dus echt te veel. Later zakte dat aantal naar 18 plakjes toen ik me deels ziekmeldde.

	Maar soms werd een activiteit ook minder zwaar doordat ik bepaalde hulpmiddelen of aanpassingen inzette. De rustmomenten goed inzetten, mijn rolstoel vaker gebruiken, niet hoeven reizen naar werk bij thuiswerken. Op die manier ging ik naar 15 plakjes salami, terwijl ik wel weer mijn hele aanstelling werkte. Later was ik er weer even niet zo scherp op en toen ik mij volledig ziekmeldde, zat ik thuis met 10 plakjes salami. Maar op zich voelde ik me daar wel ok bij en was ik niet helemaal verrot na die 10 plakjes, netjes verspreid over de dag.

	 

	

	ACT

	Accentance and Commitment Therapy (ACT) is een vorm van cognitieve gedragstherapie waarbij de nadruk ligt op het accepteren van gedachten, gevoelens en ervaringen en veranderen van gedrag om zo een meer waardevol leven te krijgen. Het bestaat uit zes kernprocessen die elkaar beïnvloeden en samen zorgen voor mentale flexibiliteit. Met die flexibiliteit kun je dan beter omgaan met vervelende ervaringen en/of pijn. Die kernprocessen zijn:

	 

	
		Waarden: onderzoeken en leven naar wat voor jou belangrijk is in het leven.

		Toegewijde actie: je inzetten om vooral dingen te doen die in lijn zijn met jouw waarden, ook als dat moeilijk is.

		Acceptatie: je ervaringen, gedachten en gevoelens erkennen, zonder te proberen ze onder controle te krijgen of te laten verdwijnen. Ze horen erbij, ook als ze negatief en ongewenst zijn.

		Defusie: gedachten en denkprocessen kun je niet veranderen, maar je kunt er wel afstand van nemen en ze zien als mentale gebeurtenis in plaats van feit.

		Aanwezig in het hier en nu: focussen op wat je op dat moment ervaart, zonder oordeel of afleiding.

		Zelf als context: onderzoek naar wie je bent, je bent niet je gedachten en gevoelens, die zijn maar tijdelijk. Je bent meer dan je beperking of aandoening.



	 

	Bij ACT leer je dingen los van elkaar te zien en door keuzes te maken in je gedrag kun je gaan voor wat je echt belangrijk vindt. ACT moedigt je aan om pijn of ongemak niet te vermijden om zo juist wel die waardevolle acties te ondernemen. Je pijnniveau hoeft niet je mate van beperking te beïnvloeden. 

	En hoewel ik het daar op zich wel mee eens ben, denk ik ook dat je nog steeds wel alert moet zijn op welke feedback je lijf je geeft bij bepaalde acties. De functie van pijn kan verschillen per persoon en situatie en je moet het ook weer niet op dezelfde hoop schuiven als gevoelens en gedachten. De gedachte ‘niemand wil mij in een sportoutfit zien rennen’ remt onnodig af, terwijl ‘als ik ren, ga ik snel door mijn enkel en dat doet pijn’ juist terecht afremt. En soms is iets misschien onverstandig voor je lijf, maar maakt de waardevolle herinnering het waard om het ervoor over te hebben. Zoals die ene keer dat je toch met je kinderen mee de zee ingaat, in plaats van alleen maar van een afstandje blijven kijken. Als je een aandoening hebt waarbij je beperkingen, klachten en belastbaarheid wisselend of progressief kunnen zijn, blijft het een puzzel om de verschillen te kunnen herkennen en daarmee om te gaan.

	

	 

	Waarden

	Ik maakte kennis met ACT door het lezen van hulpboeken die me tijdens het revalideren werden aangeraden. Een belangrijk onderdeel daarbij is het onderzoeken van je waarden.

	Met waarden worden acties bedoeld die staan voor wat jij belangrijk in het leven vindt. Je hebt deze zelf en vrijwillig gekozen, het gaat om kwaliteiten waar je naar streeft, hoe jij je zou willen gedragen. Niet omdat het moet, maar omdat jij het zelf wilt. Zonder dat heeft een waarde geen waarde.

	Net als een kompas geven waarden de richting aan waarin je wilt reizen. Je hebt ze altijd bij je, ook al wijk je soms af (door obstakels of gewoon omdat ergens even geen weg loopt). Je hoeft ze dus ook niet al te strak aan te houden, je kunt altijd weer terugvallen op je waarden en de draad weer oppakken. En het kan zo zijn dat je na een tijd bedenkt dat dit toch niet de richting is die je op wilt gaan, dat je iets anders belangrijker bent gaan vinden. Dus het kan geen kwaad om af en toe eens te kijken of je je waarden nog steeds zinvol vindt.

	Het zijn doorlopende handelingen die altijd aanwezig zijn, anders dan doelen waarbij je uiteindelijk iets bereikt. En ook anders dan emoties, die er ook altijd wel zijn, maar die voel je, die kun je niet doen. Emoties zijn ook niet altijd betrouwbaar om je richting te laten bepalen. Als je volgens je waarden leeft, dan doe je dat omdat je dat belangrijk vindt, ondanks hoe je je voelt.

	Het leven volgens je eigen waarden hoeft niet altijd makkelijk te zijn. Je zult nog steeds obstakels tegenkomen, maar het helpt je wel deze te overwinnen als je weet dat je daardoor op de goede weg blijft. Ik vind het bijvoorbeeld belangrijk om vrienden en familie te kunnen steunen. Maar na een lange periode dat ik daar minder mogelijkheden toe had door vermoeidheid, vind ik het lastig om weer die eerste stappen te zetten en te laten zien dat ik er voor ze wil zijn. Dat voelt als een obstakel, maar is niet onoverkoombaar. Ik hoef ook niet meteen mezelf bij iedereen uit te nodigen, gewoon een berichtje of kaartje sturen wordt ook gewaardeerd. 

	En soms is het juist datgene wat je belangrijk vindt wat voor ongemak of stress zorgt. Juist omdat je het zo belangrijk vindt dat je er extra je best voor wilt doen. Waarden en kwetsbaarheden komen uit dezelfde koker. Vind je het belangrijk om een goede indruk te maken op anderen, dan is het veel spannender om nieuwe mensen te ontmoeten dan wanneer het je niets kan schelen hoe anderen over je denken. 

	 

	Niet alleen bij ACT zijn waarden een belangrijk uitgangspunt. Ook als je je verdiept in tijdmanagement zie je steeds terugkomen dat je die waarden nodig hebt om prioriteiten te kunnen stellen. Daarnaast helpt het je om meer motivatie, focus en doorzettingsvermogen te hebben bij het werken aan doelen of het inzetten van verandering.

	Ook in de positieve psychologie worden waarden als belangrijke drijfveren gezien. Het identificeren en nastreven van persoonlijke waarden helpt je een betekenisvol leven te leiden en verbetert welzijn en levenstevredenheid. Om die reden wordt dit regelmatig ingezet bij mensen met chronische pijn. Het verlegt de focus van pijn en beperkingen naar persoonlijke kracht en betekenisvolle activiteiten.

	 

	

	 

	Een oefening om te ontdekken in hoeverre je leven in overeenstemming is met je waarden, is de waardenschietschijf. De schietschijf is een cirkel verdeeld in vier kwarten: hier ingevuld naar de vier onderdelen die ik ook al noemde bij het vertrekpunt: lichamelijke/mentale gezondheid, persoonlijke identiteit, praktische zaken en sociaal leven. Voor mij is dat een logische indeling, dat zal voor iedereen wel verschillen, dus vul gerust je eigen versie in.

	Een schietschijf werkt zo dat je zo dicht mogelijk, of liever nog in de roos komt. Wat houdt die roos voor jou in? Wanneer ben je op dat vlak van je leven gelukkig? 

	 

	Voorbeelden van waarden:

	Zorgzaam zijn voor mijn lijf.

	Leergierig zijn en openstaan voor nieuwe ervaringen.

	Zorgvuldig zijn in het uitvoeren van taken.

	Steun zijn voor familie en vrienden.

	 

	Als je voor ogen hebt wat het voor jou betekent om volledig volgens je eigen waarden te leven, bedenk dan waar je nu staat. Heb je je praktische zaken helemaal op orde, dan kun je een stip zetten in de roos. Is je sociale leven ver te zoeken, dan kun je een stip zetten in de buitenste ring.

	 

	Wat je ook kunt doen, is de vier gebieden (eventueel verder opgesplitst als je ze te ruim vindt) een cijfer te geven van 1 tot 10, waarbij 1 niet belangrijk is en 10 erg belangrijk. Vervolgens kun je ernaast aangeven in hoeverre je succes hebt op dit gebied, waarbij 1 nooit is en 10 altijd. Zo kun je ontdekken waar het de moeite waard is om meer aandacht aan te besteden. Van daaruit kun je prioriteiten stellen.

	 

	Een derde mogelijkheid om je waarden helder te krijgen is om na te denken hoe je herinnerd wil worden aan het eind van je leven. Wat hoop je dat mensen dan over jou te vertellen hebben?

	Soms duurt het even voor je doorhebt wat nu eigenlijk jouw waarden zijn en ontdek je ze het beste door ze in de praktijk te brengen. Of misschien past iets toch niet zo goed bij je en kies je voor iets anders. 

	 

	Eindbestemming

	 

	Je hebt je vertrekpunt in kaart, weet hoe je er op verschillende vlakken voor staat. Dan is de volgende stap: waar wil je precies naartoe? Wat houdt je nu tegen om daarheen te gaan? Wat is hier een oplossing voor?

	Daar kun je op verschillende manieren in duiken.

	 

	 

	Afscheid nemen van je maren

	Een oefening vanuit ACT die mij daarbij erg helpt om te zien hoe mijn pijn en beperkingen mij in de weg staan en hoe ik dat anders zou willen, is het afscheid nemen van je maren. Hierbij beschrijf je eerst wat je graag zou willen en plakt daar een ‘maar’ achteraan om aan te geven wat jou hierbij in de weg staat. 

	 

	
		Ik zou graag meer uit mijn werk willen halen, maar ik kan niet meer dan 3 dagen werken.

		Ik zou graag lange stukken met mijn kinderen willen fietsen, maar dat doet te veel pijn.

		Ik zou graag willen dat ik bij iedereen mijn grenzen zou durven aan te geven, maar voel me hierbij soms schuldig of ben bang dat ze me als lui zien.

		Ik zou graag meer balans willen vinden tussen ontspanning en inspanning, vooral tijdens werk en studie, maar er komen vaak andere dingen tussen.

		Ik zou graag een uitdagende, leuke baan willen hebben, maar het lesgeven is fysiek te zwaar voor me geworden.
 



	Vervolgens haal je de maren weg en vervang je elke ‘maar’ met het woord ‘en’. Daarmee krijgt de zin meteen een andere betekenis. Met ‘maar’ is het alsof het je doel onmogelijk maakt, terwijl ‘en’ aangeeft dat ze best samen kunnen gaan. Het zet je hoofd meteen in een stand om verder te kijken en niet te blijven hangen in je gemaar. Je kunt nu eenmaal niet alles veranderen en dat zul je dan ook moeten (leren) accepteren.

	 

	
		Ik zou graag meer uit mijn werk willen halen en ik kan niet meer dan 3 dagen werken.

		Ik zou graag lange stukken met mijn kinderen willen fietsen en dat doet te veel pijn.

		Ik zou graag willen dat ik bij iedereen mijn grenzen zou durven aan te geven en voel me hierbij soms schuldig of ben bang dat ze me als lui zien.

		Ik zou graag meer balans willen vinden tussen ontspanning en inspanning, vooral tijdens werk en studie en er komen vaak andere dingen tussen.

		Ik zou graag een uitdagende, leuke baan willen hebben en het lesgeven is fysiek te zwaar voor me geworden.
 



	Bij het afscheid nemen van je maren wil je er eigenlijk meteen het woord ‘dus’ achteraan plakken en een oplossing geven voor het probleem. Tenminste, dat effect heeft die oefening op mij.

	 

	Dus ga ik op zoek naar alternatieven om met mijn gezin te kunnen bewegen.

	Dus moet ik leren loslaten en werk over te dragen.

	Dus ga ik met mijn leidinggevende in gesprek over welke aanpassingen wèl mogelijk zijn.

	 

	Die alternatieven, oplossingen en aanpassingen komen dan nog steeds niet aanwaaien, het geeft wel wat meer richting in wat er in de volgende stap (de routeplanner) verder onderzocht of aangepakt kan worden.
 

	Kaizen: 5x waarom?

	Een andere manier om te ontdekken wat nodig is om te veranderen, komt uit de Kaizenmethode. Kaizen betekent letterlijk vertaald uit het Japans: verbetering. De methode komt daarvandaan en is vooral gericht op productiever werken, maar ook prima toepasbaar op je persoonlijke leven. 

	Een onderdeel van die methode is bij de probleemanalyse vijf keer door te vragen: waarom? Op die manier duik je steeds dieper naar de oorzaak toe en blijf je niet te snel hangen in het meest voor de hand liggende.

	Om even een voorbeeld uit het vorige stukje te pakken:

	 

	Ik zou graag willen dat ik bij iedereen mijn grenzen zou durven aan te geven.
 

	1: Waarom durf je niet bij iedereen je grenzen aan te geven?

	Ik voel me hierbij soms schuldig of ben bang dat ze me als lui zien.
 

	2: Waarom voel je je schuldig of ben je bang om als lui gezien te worden?

	Omdat het dan lijkt of ik minder doe dan anderen en dat vind ik vervelend.
 

	3: Waarom lijkt dat zo?

	Mensen zien niet hoeveel moeite en pijn het mij kost om de dingen te doen die ik doe.
 

	4: Waarom zien ze dat niet?

	Ik praat er niet over en laat vooral zien wat wel goed gaat.

	 

	5: Waarom?

	Omdat het er bij mij zo ingebakken zit om niet te klagen, maar te dragen, prestatiegericht te zijn.

	 

	Bij dit voorbeeld zou je nog wel een paar waaroms erachteraan kunnen plakken, maar ik denk dat de bedoeling zo wel duidelijk is. Een oplossing om beter grenzen aan te kunnen geven, ligt hierbij dus ook in het meer open zijn over wat er zich achter de schermen afspeelt.

	Wat me wel duidelijk werd met het in kaart brengen en dieper duiken in wat mijn obstakels waren, was dat ik de lat gewoon lager moest leggen. En nog lager. En nog lager. Zeker als het ging om hoeveel activiteiten ik op een dag kon doen, ten opzichte van wat ik zou willen doen. Ik besefte dat ik helemaal niet zoveel plakjes salami had als wat ik erdoorheen joeg op een dag. En net als met geld: wat je niet hebt, kun je niet uitgeven. Als je in het rood komt te staan, levert dat alleen maar problemen op. Dus wees eerlijk naar jezelf over je maren, obstakels en belastbaarheid. 

	 

	

	Cirkel van invloed

	Er zijn vast ontzettend veel dingen die je anders zou willen in je leven. Om je bewust te zijn van datgene wat je daadwerkelijk kunt veranderen, helpt de cirkel van invloed van Stephen Covey om dat in beeld te krijgen.

	Deze cirkel bestaat uit een binnenste en buitenste cirkel. De buitenste cirkel gaat over alles waar je mee te maken hebt, de binnenste over alles waar je iets over te zeggen hebt. Wanneer je je op die binnenste cirkel richt, kun je daadwerkelijk invloed uitoefenen op datgene wat je wilt veranderen. En hoe meer je dat doet, hoe groter die cirkel wordt. Je wilt leren hoe je een website bouwt en gaat ermee aan de slag. Vervolgens heb je dat bereikt en kun je weer verder, misschien wel anderen helpen in het bouwen van een website, een carrièreswitch maken.

	Als je blijft hangen in dingen die je niet kunt veranderen, maar waar je wel mee te maken hebt, wordt je cirkel van invloed (de binnenste cirkel) juist kleiner. Je kunt wel een miljoen op je bankrekening willen om de beste hulpmiddelen te kunnen aanschaffen, maar daar heb je maar heel weinig invloed op. Of willen genezen van de genetische aandoening die je hebt, dat gaat ook niet zo snel gebeuren. 

	Let er dus op dat datgene wat je wilt veranderen ook daadwerkelijk binnen jouw cirkel van invloed ligt.

	 

	Doelen opstellen

	Als je weet wat de oorzaak van je probleem is en hoe je dit op wil lossen, passend bij jouw waarden en binnen jouw bereik, dan kun je dit vervolgens omzetten naar doelen. Een doel is iets wat je nastreeft, wat je wilt verwezenlijken en waarbij je je voorneemt om dit ook daadwerkelijk te behalen. Het kan leiden tot verandering, maar kan er ook gericht op zijn dat wat er nu is, niet verloren gaat. Bijvoorbeeld bepaalde vaardigheden, of je conditie als die al prima op peil is.

	En nu heb ik mijn studenten eindeloos lastiggevallen met de SMART-methode, doelen zouden Specifiek, Meetbaar, Acceptabel, Realistisch en Tijdgebonden moeten zijn. Ik heb maar zelden professionals dit helemaal goed toe zien passen, dus daar ga ik nu ook maar niet aan beginnen.

	En zo zijn er nog wel meer methodes die het opstellen van doelen alleen maar ingewikkelder lijken te maken. Wat mij betreft zijn er maar twee voorwaarden om een geschikt doel op te stellen waar je mee aan de slag kan:

	 

	
		Passend – het moet passend zijn bij jouw persoonlijke situatie, mogelijkheden, waarden.

		Duidelijk – je moet kunnen snappen wat het precies inhoudt, zodat je achteraf ook precies kunt aangeven in hoeverre je het doel wel of niet behaald hebt.



	 

	Wat betreft het eerste punt kun je alles meenemen wat je hiervoor over jezelf genoteerd hebt. Ik kan wel als doel opstellen dat ik deze zomer met mijn gezin een fietstocht van 100 kilometer wil maken, maar in hoeverre past dat nou echt bij mij? Ja, bewegen vind ik belangrijk en mijn gezin ook. Maar 100 kilometer kunnen fietsen is niet iets wat dicht bij mijn mogelijkheden ligt. Andersom is een doel wat wel binnen mijn mogelijkheden past, maar niet bij wat ik belangrijk vind, ook niet heel motiverend om mee aan de slag te gaan. 

	Om je doel duidelijk te kunnen omschrijven, is het handig om te bedenken wat je gedaan moet hebben of moet kunnen om dit doel te kunnen afvinken. Ik wil gelukkig zijn, is nogal vaag: wanneer ben je dat? Welke voorwaarde weegt daarbij het zwaarst? Je maakt je doel steeds duidelijker door elke keer te vragen: wat bedoel ik daar nu precies mee? Gewoon elke keer die vraag herhalen en je doel aanpassen.

	 

	Bedenk weer wat die eindbestemming is en schrijf je doel zo op: 

	Op 31 mei heb ik mijn eindbestemming X bereikt.

	En dan uiteraard duidelijk uitschrijven wat die eindbestemming is: 

	Op 31 mei heb ik het fietsen zonder pauze opgebouwd naar 30 minuten.

	Misschien kun je het fietsen ook nog meer uitleggen:

	Op 31 mei heb ik het fietsen op mijn driewielligfiets opgebouwd naar 30 minuten zonder pauze.

	 

	Een andere tip bij het opstellen van doelen is bedenken of iets voor de lange of korte termijn is. Misschien is het nodig om een langetermijndoel op te splitsen naar meerdere kortetermijndoelen om het voor jezelf overzichtelijk te maken en stap voor stap naar je einddoel te werken. 

	Op 31 januari heb ik het fietsen op mijn driewielligfiets opgebouwd naar 15 minuten zonder pauze.

	Op 31 maart heb ik het fietsen op mijn driewielligfiets opgebouwd naar 25 minuten zonder pauze.

	Op 31 mei heb ik het fietsen op mijn driewielligfiets opgebouwd naar 30 minuten zonder pauze.

	 

	En probeer ook niet te veel te willen. Je hoeft niet bij alle gebieden die je bij je vertrekpunt beschreven hebt tien doelen te bedenken. Misschien is het voorlopig genoeg om per gebied één doel te kiezen en na een paar maanden of een jaar te bekijken of er iets bij of af kan. 

	 

	

	Tijdmanagement

	 

	Tijdmanagement is een vaardigheid waar veel aandacht voor is als het gaat om productief en efficiënt werken. Vooral dus in een werksetting, maar zeker ook zinvol als je door een beperkte belastbaarheid zuinig met je tijd en energie om moet gaan. Als je effectief je tijd managet, voorkom je overbelasting of stress en bereik je wat je wilt bereiken.

	Een aantal aspecten die bij tijdmanagement belangrijk zijn:

	 

	
		Doelen stellen om te focussen op wat belangrijk is

		Prioriteiten stellen om taken op basis van urgentie in een passende volgorde te zetten

		Planning opstellen om met behulp van een schema of overzicht met tijd en taken georganiseerd te blijven

		Verschillende tijdmanagementtechnieken inzetten

		Afleidingen elimineren 

		Flexibel zijn om ruimte te houden voor onvoorziene omstandigheden
 



	Als het gaat om zelfmanagement en tijdmanagement is er een overlap met executieve functies, welke in de psychologie omschreven worden als cognitieve vaardigheden en processen die iemand in staat stellen om te controleren en sturen richting een doel.

	Vermoeidheid, pijn, medicatie of stress en angst kunnen ervoor zorgen dat executieve functies niet zo goed werken. Om dit te trainen kun je denken aan:

	 

	
		Tussenstappen plannen en monitoren (zelfregulatie)

		Tegen jezelf praten of een dagboek bijhouden (zelfmonitoring)

		Yoga en meditatie (aandacht vasthouden)

		Theater, dans en muziek (zelfregulatie, aandacht en werkgeheugen)

		Puzzels en spellen (zelfcontrole, selectieve aandacht en zelfmonitoring)





	 

	Routeplanner

	 

	Eenmaal helder wat je wilt gaan bereiken, is de volgende stap het plannen van je acties. En ook hier geldt dat er meerdere wegen naar Rome leiden. Vanuit ACT, (positieve) psychologie, timemanagement en motivatietheorieën zijn er ontzettend veel handvatten te vinden die je helpen om de juiste route te plannen. Daarnaast zijn er natuurlijk ook de praktische hulpmiddelen en nodige toegankelijkheid die je kunnen helpen. Net als dat je bij een routeplanner kunt kiezen of je met de auto, fiets of trein wilt gaan en via welke tussenstops, is het hier het moment om te kiezen wat je in gaat zetten en hoe je je doelen wilt bereiken.

	Misschien heb je meer stappen nodig om tot je doel te komen, met langere tussenpozen. Of heb je hulp nodig van anderen bij het uitvoeren van je plan. Of hulpmiddelen of aanpassingen die het je gemakkelijker maken. Je zult hier en daar ook ruimte nodig hebben om terug te blikken en eventueel bij te sturen. Het zou zonde zijn dat je aan het eind van de rit in het oosten belandt, terwijl het noorden je doel was. Dit alles kun je in een plan uitschrijven, wat er ongeveer zo uit kan zien:

	 

	

	 

	Hier vind je een aantal methodes en tips om mee te nemen naar hoe jij je route wilt plannen en waarmee. 

	 

	Kanban-bord

	Kanban is Japans voor visueel signaal en dit bord kan je helpen om in beeld te brengen hoe je aan je doelen werkt. Een Kanban-bord hoeft niet een fysiek bord te zijn, zoals een whiteboard. Maar het kan ook een dubbele pagina in je notitieboek zijn, een groot vel papier, een Excelsheet of een digitale app (zoals Trello). Eigenlijk is het bedoeld om in een team efficiënt en doelgericht te werken, maar het wordt ook gebruikt bij het nastreven van persoonlijke doelen.

	 

	Het gaat er dus om dat je visueel maakt waar je mee bezig bent, daarin prioriteiten en grenzen stelt. Het bord is ingedeeld in drie kolommen: to do, doing, done. Of in het Nederlands: te doen, mee bezig en afgerond.

	In de eerste kolom (to do/nog te doen) verzamel je alle acties die je in wilt gaan zetten bij het werken aan je doelen. Wanneer je op papier of met een bord werkt, is dat handig om op post-its te doen, die kun je steeds verplaatsen. Nog handiger is om alle acties die bij hetzelfde doel horen op een post-it van dezelfde kleur te schrijven. Bijvoorbeeld alles wat te maken heeft met je doel gericht op gezondheid op blauwe post-its, sociaal leven op roze post-its, enzovoort.

	De tweede kolom (doing/mee bezig) gebruik je op het moment dat je met een actie start. En dan is het niet de bedoeling dat je meteen tien acties verschuift van de eerste naar de tweede kolom. Bekijk hierbij wat voor jou prioriteit heeft en hoeveel je tegelijk aan kunt pakken. Een actie als op tijd naar bed gaan kan prima samengaan met één keer per week een rondje fietsen. Maar let er dus op dat je niet te veel inspannende activiteiten tegelijk inplant. Stel hier voor jezelf grenzen bij op.

	De derde kolom (done/afgerond) is voor de acties die je hebt afgerond. Bij deze methode is het dus handig dat wanneer je iets over een langere periode wilt opbouwen, dat ook in concrete, losse stukken opsplitst. In het voorbeeld van het fietsen kan een actie zijn dat je drie weken lang een rondje van tien minuten fietst. Is dat gelukt, dan schuift die actie naar de laatste kolom en kun je de actie met drie weken lang een rondje van vijftien minuten fietsen verschuiven naar de tweede kolom.

	 

	

	 

	Bullet journal

	Bij een bullet journal denk je al snel aan die mooie notitieboekjes met prachtige tekeningen en handlettering. Maar eigenlijk is de bullet journal methode vooral bedoeld om de focus te houden op wat belangrijk is. Wanneer je eenmaal voor ogen hebt wat je moet en wilt doen, helpt een bullet journal je om dit te integreren in je dagelijks leven. Daarbij wordt gebruik gemaakt van verschillende collecties in het bullet journal.

	Een future log beslaat vaak vier pagina’s die elk in drie vakken zijn verdeeld om voor alle maanden van het jaar ruimte te hebben. Hier vul je je doelen in bij de betreffende maand en gaandeweg vul je het met andere taken en events die je nog even niet in je monthly log kwijt kunt.

	Bij de start van een nieuwe maand maak je een monthly log aan, met daarin op de linkerpagina een lijst met alle dagen van die maand waarin je mijlpalen kunt noteren en op de rechterpagina je maandelijkse taken die je onder andere uit je future log hebt overgenomen, maar ook die er in de loop van de maand bijkomen.

	Elke dag start je met het opstellen van een nieuw daily log. In de ochtend plan je je dag en kijk je wat vanuit je monthly log die dag prioriteit heeft. Gedurende de dag is je daily log een vergaarbak voor rapid logging van je gedachten. Met specifieke bullets noteer je notities, events en taken. Aan het eind van de dag blik je terug en markeer je wat je met je taken gedaan hebt, of verplaats je het naar je future of monthly log, of een andere collectie.

	Met collecties worden de bouwstenen van het bullet journal bedoeld, om te ordenen wat bij elkaar hoort. De index is zo’n collectie, maar ook de future log, monthly log, daily log en custom collecties. Custom collecties kunnen zo eenvoudig zijn als een boodschappenlijst, maar ook de uitwerking van een project om een bepaald doel te behalen. Als ze maar gekoppeld zijn aan één van je doelen, zodat ze betekenis hebben.

	In de index is terug te vinden op welke pagina je welke collectie kunt vinden. Behalve de daily logs, dat is vooral een plek om van alles te verzamelen en waar je na die dag niet meer snel terug zal kijken.

	Bij een bullet journal ben je dus veel aan het schrijven, met de hand. Elke keer als je iets vanuit de ene naar de andere collectie verplaatst, bedenk je of je die taak wel echt zo belangrijk vindt. Het helpt je op die manier om betekenisvol bezig te zijn en afleiding te schrappen.

	Ik heb het hier nu even heel kort samengevat, maar wil je deze methode echt gaan inzetten, dan is het handig om verder te lezen wat Ryder Carroll (bedenker van de bullet journal methode) hierover zegt.

	 

	Mijn aanpak

	Toen ik nog werkte, was ik fan van de Moleskine agenda’s. Deze hebben een indeling waarbij je op de linker pagina alle dagen van de week hebt en op de rechterpagina alleen lijntjes, een verso-indeling. Eigenlijk wel net zoiets als een monthly log in een bullet journal, maar dan per week.

	Afspraken op een specifieke dag en tijd zette ik bij de betreffende dag op de linkerpagina, zoals lessen, vergaderingen, stagebezoeken, maar ook een gesprek op school met mijn dochter of een afspraak bij de fysiotherapeut.

	De rechterpagina was mijn to do lijst. Van boven naar beneden was dit werk gerelateerd en van onder naar boven meer privé, zoals een blog uitwerken of een jurkje naaien. Taken die al vastgeroest zijn in mijn routine, kwamen niet op mijn to do lijst, zoals email checken of de vaatwasser leegruimen. Was de pagina vol, dan schreef ik de volgende taak bij de week erna, om te voorkomen dat ik te veel in een week zou willen proppen. Om prioriteiten aan te geven, arceerde ik datgene wat echt niet uitgesteld kon worden met een gele arceerstift. Als een taak gedaan was, vinkte ik ‘m af. Aan het eind van de week liep ik mijn lijst langs. Was ik ergens niet aan toegekomen, dan streepte ik dat door en schreef ik het bij de volgende week op de lijst. 

	Mijn digitale werkagenda gebruikte ik vooral voor afspraken die online plaatsvonden, zodat ik van daaruit meteen door kon klikken naar de online meeting. Maar mijn papieren agenda zorgde echt voor overzicht. Vandaar ook dat ik privé en werk combineerde, zo had ik in één overzicht voor ogen hoe mijn week eruitzag.

	 

	Eenmaal thuis zonder werk vond ik de lege agenda maar confronterend. Dus creëerde ik mijn eigen agenda, in zo’n notitieboekje met stipjes, wat vooral gebruikt wordt voor bullet journals. Ik gebruikte dezelfde lay-out als mijn favoriete agenda, maar dan een flink ingekrompen versie. In plaats van een hele pagina voor een week en daarnaast een hele pagina voor to-do-lijstjes of aantekeningen, vulde ik één pagina met een week en daarbij inbegrepen twee kleine to-do-lijstjes. Dus als je de agenda openslaat, heb je meteen twee weken in beeld. Een voorbeeld van zo’n weekpagina is in de bijlage te vinden.

	Afspraken zet ik uiteraard nog steeds in de agenda op de betreffende dag met de tijd erbij. De ruimte per dag is maar klein, dus ik kan niet te veel inplannen. Eén afspraak op een dag is ook al genoeg. Ook schrijf ik wanneer de rest van het gezin werkt of afspraken heeft, buiten hun vaste werk- en schooldagen. Die vaste dagen weet ik wel uit mijn hoofd, maar met die wisselende werkdagen van de kinderen vind ik het wel fijn om vooraf te weten wie er thuis zijn.

	Per week zijn er twee korte lijstjes die maar weinig ruimte bieden om te veel in te plannen. Het arceren van prioriteiten doe ik niet meer, want eigenlijk kom ik bijna altijd wel aan alles toe. En zo niet, dan is het waarschijnlijk toch niet zo belangrijk.

	De eerste is voor taken of klusjes die ik moet doen, liefst die week. Bijvoorbeeld een afspraak maken, herhaalrecept aanvragen, belangrijke mail beantwoorden. Lukt het me niet die week, dan schuif ik het door naar de volgende week. De tweede lijst is voor dingen die ik wel graag wil doen, maar niet per se moeten. Iets naaien, schrijven, lezen, fietsen, dat soort dingen. Ik merkte dat wanneer ik mezelf daar niet aan herinner, dat er dan weken voorbij kunnen gaan waarbij ik alleen maar bezig ben met dingen die moeten. Dit zijn dus ook activiteiten die gekoppeld zijn aan mijn waarden en doelen die ik voor dat jaar bedacht heb.

	Achter het agendagedeelte heb ik alle ruimte om doelen, plannen, trackers, aantekeningen en reflecties uit te werken. Al heb ik niet altijd een heel concreet uitgewerkt plan, ik vind het idee van vooruitkijken en terugkijken altijd wel prettig. Meestal stel ik doelen op voor een jaar en bekijk ik per kwartaal wat ik daar voor activiteiten op inzet. Die evalueer ik dan ook na een kwartaal, stel ze bij en/of pak andere doelen op. Eerst liepen al die persoonlijke doelen, trackers enzovoort door de notities van mijn vrijwilligerswerk heen. Later heb ik dat wat meer gescheiden door de notities meteen achter het agendagedeelte op te schrijven en de persoonlijke zaken van achter naar voor in het notitieboek in te vullen.

	 

	

	 

	 

	Benodigde hulp, hulpmiddelen en toegankelijkheid

	Los van hoe je de route gaat plannen, via welke tussenstops en hoe vaak je terug wilt kijken of je route wilt bijstellen, is het verstandig vast te leggen wat je nodig hebt om op weg te gaan. Welke randvoorwaarden zijn er voor jou? Dat kun je onderzoeken op verschillende gebieden:

	 

	
		Medisch: Welke medicatie, therapie of behandelingen heb je nodig?

		Hulpmiddelen: Welke hulpmiddelen heb je nodig?

		Toegankelijkheid: Wat heb je nodig aan toegankelijkheid?

		Dag-/weekritme: Met welke bezigheden op een dag (en je belastbaarheid daarbij) moet je rekening houden?
 



	En bij al die zaken geldt: heb je nog niet in kaart wat je precies nodig hebt, dan is de eerste stap in je plan om een doel op te stellen waarbij je dit in kaart brengt. Misschien heb je al bij het werken met de salamitechniek helder gekregen hoeveel plakjes salami jij op een dag te verdelen hebt. Maar is daarbij wel opgevallen dat het lopen met volle boodschappentassen je veel te veel plakjes salami kost en je op zoek wilt naar een hulpmiddel hiervoor. Een ergotherapeut kan hierbij helpen, maar misschien helpt fysiotherapie jou ook wel om meer kracht en uithoudingsvermogen op te bouwen.

	Heb je al deze zaken wel al in zicht, dan is het nog steeds handig om dit op een rijtje te zetten. Met alles wat je nodig hebt, waar is dan de ruimte om te veranderen, om je doelen te bereiken? En ook als je daarbij met andere mensen te maken hebt, of dit nou in het dagelijks leven is, of bij één van je behandelaars: als jij het op een rijtje hebt, kun je dit (en je grenzen daarbij) ook duidelijker aangeven aan anderen.

	Kijk bijvoorbeeld eens naar deze lijst met voorbeelden van toegankelijkheid. Wat zou jou helpen?

	 

	
		Online overleggen in plaats van op een locatie

		Lift die zelfstandig te bedienen is

		Deuren die breed genoeg zijn en zelfstandig te openen

		Lage tafels met alles binnen handbereik in plaats van statafels

		Schoon en toegankelijk toilet

		Duidelijke en toegankelijke routes, bijvoorbeeld betegeld in plaats van gras, met bordjes aangegeven waar je heen moet

		Vooraf aangegeven waar geparkeerd kan worden, waar de gehandicaptenparkeerplaats zich bevindt en/of welke OV-opties toegankelijk en het dichtstbijzijnd zijn

		Ruime opstelling van tafels en stoelen, zodat je er makkelijk (met rolstoel) langs kunt, maar ook zelf kunt kiezen waar je kunt plaatsnemen

		Hoe je aangesproken en geïntroduceerd wilt worden

		Vooraf op de hoogte zijn wanneer toegankelijkheid lastig is, bijvoorbeeld wat een alternatieve route is, waar je een liftsleutel kan krijgen, bij wie je moet zijn voor aanvullende hulp. En dan moet er ook de mogelijkheid zijn om dit aan te kunnen geven, bijvoorbeeld als extra vraag in een aanmeldformulier of een mailadres bij wie je terecht kunt.
 



	Gereedschapskoffer

	 

	Met jouw plan op papier is het nu tijd om tot uitvoering over te gaan. Je verwachtingen zullen onderweg hier en daar wat bijgeschaafd moeten worden. Gereedschap is handig om achter de hand te hebben voor het geval je niet meteen kunt vertrekken of onderweg stil komt te staan. Even sleutelen en bijstellen en je kunt weer door.

	 

	Prioriteiten stellen

	Energie en tijd zijn kostbaar als je chronisch ziek bent, dus dan kun je er maar beter efficiënt gebruik van maken. Vandaar dat je in dit boek verschillende onderdelen ziet die ook in boeken over tijdmanagement terugkomen. Zoals ook deze tijdmanagementmatrix, ook wel Eisenhowermatrix genoemd, naar de president die ‘m ontworpen heeft. 

	Deze matrix gebruik je op het moment dat je meer taken hebt dan je kunt hebben op een dag, wanneer de hoeveelheid je te veel wordt. Hiermee kun je je taken indelen naar hoe belangrijk en urgent ze zijn, om vervolgens te beslissen wat je ermee gaat doen en wanneer.

	 

	

	In het eerste kwadrant ligt de meeste druk, het gaat hier om crises of dringende problemen, een deadline die gehaald moet worden. Ze zijn zowel dringend als belangrijk. Ligt het bij jouw verantwoordelijkheid, dan kun je deze taken maar beter zo snel mogelijk uitvoeren, vandaag nog!

	In het tweede kwadrant gaat het om zaken die niet dringend zijn, maar wel belangrijk. Er is misschien geen deadline voor, maar ze horen wel bij voor jou belangrijke doelen. Deze taken plan je in, bijvoorbeeld op een dag dat je er alle tijd en aandacht voor hebt. Let er wel op dat van uitstel geen afstel komt, het is natuurlijk wel de bedoeling dat je je aan je planning houdt.

	In het derde kwadrant komen zaken naar voren die misschien wel dringend zijn, maar voor jou niet belangrijk. Voor een ander misschien wel, dus dan is een betere oplossing om de taak dan ook te delegeren naar degene voor wie het wel belangrijk is. Is net de laatste koffiecup in huis opgegaan en drink je zelf geen koffie? Nou, dan kan het prima bij je partner of kind op het boodschappenlijstje. Tenzij je zelf natuurlijk toch al boodschappen gaat doen, een beetje lief zijn voor anderen kan ook belangrijk zijn.

	Het vierde kwadrant staat voor de zaken die niet dringend en niet belangrijk zijn en dus voor afleiding zorgen. Niet doen als je je tijd beter kunt besteden. Alhoewel het soms weleens lekker is om doelloos door social media te scrollen, op het moment dat je juist doelgericht bezig wilt zijn, kun je beter een andere keuze maken. 

	 

	Een andere methode is er één die rekening houdt met de impact en de moeite die het kost. Je verdeelt je taken in dit overzicht, per vak met taken heb je zo inzichtelijk hoe hoog de moeite en impact is.

	 

	

	Op het moment dat je weinig energie hebt, kies je ervoor om de taken te doen waarvan de impact groot is en taken die weinig moeite kosten, dus de vakjes met een 1 erin. Als alles op rolletjes loopt, kun je alle vakken doen. Vakje 3 is het eerste wat je bij stress of een verminderde belastbaarheid kunt laten vallen

	 

	Trackers

	Met trackers kun je verschillende dingen in kaart brengen, op verschillende manieren. Zo kun je elke keer noteren wanneer iets is voorgekomen of juist dagelijks bijhouden in hoeverre een bepaald iets die dag aan de orde was. Hier zijn een aantal ideeën waarvan je zelf kunt bedenken of ze de moeite waard zijn om in te zetten bij jouw doelen:

	 

	
		Het bijhouden van symptomen of klachten (al dan niet in combinatie met oefeningen, voeding, aanpassingen of medicatie die je hebt ingezet)

		Het bijhouden van de salamitechniek: hoe verdeel je je plakjes salami op een dag, met voldoende rustmomenten tussendoor en niet te veel plakjes bij elkaar.

		Year in pixels

		Gelezen of te lezen boeken

		Uitgaven en inkomsten

		Wanneer je bent gaan sporten en hoe lang of wat je gedaan hebt

		Uitstapjes, alleen of juist met anderen



	 

	Het bijhouden geeft overzicht en inzicht, bijvoorbeeld in wat bij jou pijn en vermoeidheid veroorzaakt of hoe je aan je doelen werkt. Het in kaart brengen van je symptomen helpt je je lijf beter te leren kennen en geeft inzicht in wat wel of niet werkt aan behandelingen, oefeningen, voeding of medicatie. Bij afspraken met specialisten heb je iets om op terug te vallen, zodat je ook daadwerkelijk bespreekt wat nodig is.

	Zelf lukt het me niet om langere tijd echt elke dag van alles bij te houden. Meestal zet ik trackers die een maand lang elke dag verschillende dingen bijhouden ook echt maar een maandje in en dan hoop ik dat ik genoeg inzicht daaruit heb gekregen om iets te stoppen of juist vast te houden. Bijvoorbeeld toen ik een Tens gebruikte om de nervus vagus te stimuleren, wat effect zou kunnen hebben op mijn pijnniveau en tinnitus. Maar of ik dat klemmetje nou op mijn linker- of rechteroor zette, na een maand bijhouden zag ik dat er totaal geen verschil was. Dus de Tens kon weer terug en de tracker hoefde ik ook niet nog eens bij te houden. 

	En waar ik uit de ene tracker de conclusie kon trekken dat ik op werkdagen niet toekwam aan creatieve of actieve dingen, of genoeg slaap, nam ik in een volgende tracker wat aanpassingen mee om te kijken wat daar het effect van zou zijn. Dan vinkte ik aan of ik vroeg naar bed was gegaan voor die werkdag, of ik twee keer pauze had genomen tijdens mijn werk, maximaal 45 minuten rusten na het werk en afwisselen in vervoermiddel om naar mijn werk te komen. En dan ook wat mijn energielevel was die dag, op een schaal van 0 tot 10.

	Het koste wel een aantal trackers voordat ik doorhad dat ik dat werk gewoon helemaal moest schrappen om echt wat te bereiken. Dat is natuurlijk niet bij iedereen de oplossing en voor mij was dat 15 jaar geleden ook nog niet de oplossing. Maar de trackers hebben wel geholpen om in te zien waar ik op dat punt stond.

	 

	Nu heb ik eigenlijk nog maar één tracker die ik dagelijks bijhoud: year in pixels. Hierbij staat een veld met vakjes voor alle dagen van het jaar en kleur je elke dag één vakje in voor hoe je je die dag voelt. Deze tracker wordt vaak gebruikt om je stemming in kaart te brengen, maar ik heb ‘m ingezet naar hoe ik me voel op EDS-vlak. Een blauw vakje als ik die dag vol energie was, een lila vakje was relaxt of ok, roze was mwoah en bij donkerroze was ik op van de pijn en vermoeidheid.

	Die mwoah heeft misschien iets meer toelichting nodig. Van mijn huidige revalidatiearts leerde ik dat bij het luisteren naar mijn lijf en grenzen, ik niet pas moet stoppen met iets als ik kapot ben en veel pijn heb, maar juist op het moment dat het nog net wel gaat. ‘Mwoah, het gaat wel’ is dus voor mij het signaal dat ik op die grens zit. Geen idee of dit bij iedereen toe te passen is, maar bij EDS’ers die te veel over hun grenzen gaan, is het een handige reminder.

	En op basis van die tracker, year in pixels, zie ik dus ook hoe ik het over een langere periode doe. Mochten er te veel (donker)roze blokjes zijn, dan is het misschien eens tijd om mijn plan bij te stellen, of met een andere tracker te ontdekken waar het aan ligt.

	Bij de overige trackers vul ik steeds in wanneer iets van toepassing is. Dus als ik een rondje gefietst heb, of een boek uitgelezen, of een museum bezocht heb. Dat zijn dingen die ik in mijn doelen heb meegenomen en waar ik bij het invullen steeds kan zien of ik wel de tijd neem voor die dingen die ik belangrijk vind.

	In de bijlagen vind je een tracker die je zowel kunt gebruiken voor een year in pixels als het bijhouden van acties gekoppeld aan je doel, gewoonten, klachten of gevoel per maand. Bij het bijhouden van een heel jaar vul je bovenin de maanden in per kolom, wil je ‘m per maand gebruiken, dan vul je daar de verschillende dingen in die je bij wilt houden. Rechts van de tracker is ruimte om te beschrijven wat de kleuren, cijfers of tekens betekenen die je invult.

	 

	

	

	
 

	Dagboek

	Een dagboek houdt net als een tracker je voortgang bij, alleen is hier meer ruimte om wat meer te schrijven en uit te wijden. Je kunt dit net zo invullen als je zelf wilt, maar je kunt jezelf ook wat meer richting geven door steeds dezelfde vragen te stellen.

	Zo heb je bijvoorbeeld het 6 minuten dagboek, waarbij je elke dag kort stilstaat bij waar je dankbaar voor bent, welke goede daad je gedaan hebt en welke positieve affirmatie je jezelf meegeeft. Allemaal gericht op hoe je zelf gelukkiger kunt worden.

	Iets heel anders is dan weer het symptomen- of klachtendagboek waarbij je je steeds afvraagt van welke klacht je last had, wanneer en hoe lang, wat volgens jou de oorzaak kan zijn en wat wel en niet hielp bij het wegnemen ervan. Bij een dagboek als dit is het wel aan te raden om hier niet te lang mee bezig te blijven, omdat je daarmee de focus vooral op datgene hebt wat je juist niet wilt. Als eenmaal duidelijk is wat je klachten veroorzaakt, dan kun je dat en jouw beste aanpak meenemen naar je toolkit. Of je neemt in je plan mee om bij je arts om extra onderzoek en behandeling te vragen als je denkt dat er meer speelt dan je zelf aankunt.
 

	Toolkit met copingstrategieën 

	Een copingstijl of copingstrategie is hoe jij omgaat met tegenslagen en obstakels in je leven. Sommige pakken positief uit en helpen je verder, andere lijken tijdelijk wel te helpen, maar brengen je uiteindelijk verder af van waar je heen wilt.

	Gaandeweg ontdek je vanzelf wat wel of niet werkt bij jou. En dat gaat nog weleens met vallen en opstaan. 

	Zo vond mijn eerste revalidatiearts het helemaal geen probleem dat ik bij het uitgaan flink wat wijntjes dronk om de pijn niet te voelen, zodat ik mijn vrienden kon bijhouden. Nou heb ik zelf nooit last van katers gehad van de alcohol (is trouwens ook niet echt helpend), maar voor mijn lijf deed het geen goed om op die manier elk weekend over mijn grenzen te gaan. En eigenlijk ben ik ook helemaal niet zo leuk als ik veel gedronken heb.

	Inmiddels trekt mijn maag het niet meer om meer dan twee glazen alcohol te drinken, maar ook daarvoor had ik door dat dit toch wel een copingstrategie is die ik beter kon schrappen. Een andere copingstrategie waar ik dankzij mijn tegensputterende maag en darmen inmiddels afscheid van heb genomen, is na een te lange dag mezelf op een vette hap met milkshake te storten. 

	Het vluchten naar alcohol, snacks of andere genotsmiddelen om maar even troost of verdoving te vinden kan misschien voor even fijn zijn, maar je schiet er verder niet veel mee op. Vermijden of juist eindeloos ergens over piekeren kunnen ook voorbeelden zijn van strategieën waar je op de lange termijn niet veel aan hebt.

	Copingstrategieën die wellicht wat positiever uitpakken zijn bijvoorbeeld: een oplossing zoeken voor het probleem, steun zoeken bij vrienden of lotgenoten, je emoties uiten, jezelf kalmeren of moed inspreken, enzovoort. Toch is er niet heel strikt een goed of fout aan te geven, het is vooral persoonlijk wat bij jou en die specifieke situatie werkt.

	De bedoeling van een toolkit met copingstrategieën is dat je in kaart brengt wat wel of niet werkt en uiteraard vooral terug gaat vallen op wat wel werkt.

	Zo heb ik een pagina met do’s en don’ts in mijn notitieboek. Het is een lijstje met copingstrategieën welke ik al vaker inzet, wat ik aanvul als ik iets nieuws ontdek. Af en toe kijk ik er weer even naar en denk ik: o ja, dat werkt niet en dat wist ik al, dus dat moet ik niet meer doen.

	Het helpt om het zo op te schrijven zodat je weet hoe je kunt handelen in bepaalde situaties: als X, dan Y. Bijvoorbeeld:

	 

	
		Als ik langer dan een uur moet autorijden, dan neem ik halverwege een pauze.

		Als ik naar een locatie moet waarvan ik niet weet hoe toegankelijk die is, dan onderzoek ik dat of vraag ik dat na.

		Als ik gefrustreerd raak omdat ik zoveel moet inleveren, dan zoek ik via social media contact met lotgenoten om mijn ei kwijt te kunnen en herkenning te vinden.

		Als ik een activiteit heel graag wil doen waarbij ik vooraf al weet dat ik over mijn grenzen ga, dan plan ik de dagen eromheen veel rust in en maak ik meer gebruik van mijn hulpmiddelen.



	 

	Nuttige oefeningen en reminders

	Zelf heb ik in de loop van de jaren zo ontzettend veel oefeningen en tips gekregen van fysiotherapeuten, revalidatieartsen, ergotherapeuten, dans- en yogadocenten, lotgenoten en uit boeken. Ik heb ze niet altijd en overal bij nodig, maar soms is het fijn ze weer even erbij te pakken. Zo heb ik een stapeltje kaartjes gemaakt met alle oefeningen die ik ooit heb gekregen van mijn fysiotherapeuten. Daarop heb ik een simpel tekeningetje gemaakt van de houding waarin ik de oefening moet doen en een korte beschrijving hoe de oefening gaat. Op momenten dat ik denk dat ik wel weer eens wat kan gebruiken op dat vlak, pak ik die kaartjes erbij. Ik maak dan een keuze uit die kaartjes en ga ermee aan de slag. De ene keer is dat een selectie van oefeningen van top tot teen, de andere keer juist met een focus op één gebied, bijvoorbeeld mijn bekken. 

	Nou moet ik er wel bij zeggen dat ik een goede basis heb kunnen leggen met de fysiotherapeuten die ik de voorgaande jaren bezocht heb en de wekelijkse danslessen die ik nog steeds volg. Als je twijfelt of je in het doen van fysieke oefeningen een goede basis hebt waarbij je weet hoe je ze moet uitvoeren, kun je misschien beter met een fysiotherapeut aan de slag. Maar ik ken ook genoeg mensen die net als ik inmiddels wel klaar zijn met fysiotherapie, maar waarbij het nog geen routine is. 

	Misschien heb je zelf ook wel zo je oefeningen waar je altijd weer op terug kunt vallen en die je goed kunt gebruiken bij het uitvoeren van je plan. Of dat nou kaartjes zijn, of een boek, of filmpjes: verzamel ze en bewaar ze op een plek waar je er gemakkelijk bij kunt.

	En behalve oefeningen kunnen dit natuurlijk ook andere reminders of aanmoedigingen zijn die je onderweg even een boost kunnen geven. Een lief kaartje van een goede vriend, een songtekst die je raakt of een positieve affirmatie zoals: ik haal het beste uit mezelf en zorg goed voor mijn lijf.

	Positieve affirmaties zijn ongeveer het tegenovergestelde van jezelf in de grond stampen. Wanneer je maar vaak genoeg herhaalt wat jou geweldig maakt (of waarvan je hoopt dat dat nog gaat komen), versterk je dat stuk van jezelf. 

	 

	Terugblik

	 

	Bij het terugblikken op de uitvoering van je plan zijn er twee belangrijke kanten om mee te nemen: een evaluatie op het doel (wat je wilde bereiken) en op het proces (hoe je dat wilde bereiken). Je bepaalt hierbij de waarde van datgene wat je bereikt hebt en hoe je dat gedaan hebt. Dit doe je aan het eind van je reis, maar het is ook zeker zinvol om tussendoor even een pauze in te lassen om terug te kijken.

	Bij de evaluatie van je doel staat eigenlijk maar één vraag centraal: Is je doel behaald? Zo niet, dan kun je je nog afvragen in hoeverre of welk deel van het doel wel behaald is. Maar het liefst antwoord je hier natuurlijk met een ja. 

	Bij een procesevaluatie geef je een waardeoordeel over het proces, de weg die je bewandeld hebt om je doel te bereiken. Daarbij zijn er wel meer vragen te stellen, zoals:

	 

	
		Was mijn vertrekpunt goed ingeschat?

		Waren de doelen duidelijk en passend geformuleerd?

		Zorgden de gekozen acties ervoor dat je dichter bij je doel kwam?

		Was de tijdsplanning goed gekozen? 

		Was het nodig om tussendoor bij te stellen of een pauze in te lassen?

		Waren de acties om zo’n manier bijgehouden dat zichtbaar is hoe je naar je doel werkte?

		Waren de ingezette hulp en hulpmiddelen passend bij de situatie?



	 

	En dan kun je hier een uitgebreid verslag van maken, maar er zijn ook andere manieren waarbij je zonder al te veel tekst tot een conclusie kunt komen, of juist nog dieper in jezelf duikt.

	Of het doel nu wel of niet bereikt is, of je acties nu wel of niet daaraan hebben bijgedragen: een goede evaluatie zorgt er in ieder geval voor dat je er wat van opsteekt en wellicht naar een meer passende bestemming kunt bijsturen.

	 

	Exit-tickets

	Een exit-ticket wordt in het onderwijs gebruikt om aan het einde van een les snel en eenvoudig te checken of leerlingen het lesdoel hebben bereikt en/of hoe ze dat gedaan hebben. Mijn studenten wilden aan het eind altijd het liefst zo snel mogelijk weg en de les mondeling met de hele klas afronden, werd dan vaak afraffelen. Met een exit-ticket had ik in dezelfde tijd als wanneer we zouden afraffelen van iedereen zinvolle input gekregen om mee te nemen naar een volgende les. Dat snelle en zinvolle is wat ik hier ook wil delen. 

	Met een kaartje met vragen die in een paar minuten te beantwoorden zijn, kun je evalueren of je doelen behaald zijn en hoe je proces tot nu toe verloopt. Als je bij het beantwoorden gebruik maakt van een schaal, heb je snel zicht op hoe je ervoor staat. Bijvoorbeeld drie verschillende smileys als driepuntschaal, hokjes inkleuren of met een kruis op een lijn aangeven in hoeverre iets gevorderd is of voorgekomen is. 

	Je kunt ook terugvallen op wat je eerder gebruikt hebt bij het vertrekpunt om je situatie in kaart te brengen, zoals de plakjes salami of de waardenschietschijf. In de bijlagen zitten twee voorbeelden van exit-tickets.

	 

	

	

	      

	 

	Zeester reflectie

	Deze manier van reflecteren komt vanuit scrum of agile en heb ik in mijn werk zowel met studenten als collega’s gebruikt. Er zijn verschillende vormen retrospectives om terug te kijken op het proces en ze komen meestal op hetzelfde neer: in kaart brengen wat goed gaat en wat verbeterd kan worden. Het voordeel van het reflecteren middels deze zeester, vind ik dat je ook verder kijkt dan alleen maar wat er is voorgevallen en zo ook tot nieuwe acties of doelen kunt komen. Soms omdat iets minder zinvol blijkt te zijn, soms omdat je gaandeweg iets ontdekt hebt wat je nog miste, maar ook omdat iets inmiddels afgerond is en niet herhaald hoeft te worden. En je kunt ‘m lekker kort en krachtig invullen, je hoeft er niet meteen een heel verslag van te maken.

	Je tekent een zeester met vijf punten (of gebruikt de zeester uit de bijlage). Bij elke punt bekijk je je proces vanaf één van die punten.

	 

	
		Meer: wat zou je meer kunnen doen dan je nu gedaan hebt? 

		Minder: welke acties zou je minder kunnen inzetten?

		Starten: wat heb je nog niet gedaan, waarvan het goed zou zijn om daarmee te beginnen?

		Stoppen: waarmee kun je beter stoppen?

		Doorgaan: wat wil je blijven doen? 



	 

	

	

	
Ui-model

	Wil je er dieper in duiken en nog meer bewust worden, dan kun je hier het Ui-model van Korthagen voor gebruiken. Met dit model kom je laag voor laag steeds dichter bij de kern: je identiteit, betrokkenheid en kernkwaliteiten. Net als een ui die je laag voor laag kunt afpellen. 

	Elke laag staat voor een reflectieniveau waarbinnen vanuit een bepaalde richting gekeken wordt:

	
		Omgeving: Wat kom je tegen? Waar heb je mee te maken?

		Gedrag: Wat doe je? Welke acties zet je in?

		Vaardigheden: Wat kun je? Hoe pak je dit aan?

		Overtuigingen: Waar geloof je in (in de situatie)? Waarom doe je dit? Wat vind je hierin belangrijk?

		Identiteit: Hoe zie je jezelf? Welke rol neem je aan? Welke persoonlijke eigenschappen komen naar voren?

		Betrokkenheid: Wat zijn je diepste waarden? Wat is je ideaal, je missie? Wat motiveert jou?

		Kernkwaliteiten: Welke zijn zichtbaar en hoe kun je die inzetten?
 



	Als alles in alle lagen goed loopt, dan ben je effectief bezig. Je kern kun je vervolgens inzetten om toekomstige struikelblokken te overkomen. Zit er iets tussen de lagen niet lekker, dan is dat een probleem waar je mee aan de slag kan.

	 

	Samenvatting Het wiel in handen

	 

	Bij het vertrekpunt geef je een omschrijving van waar je staat en wat je waarden zijn met betrekking tot de volgende gebieden:

	
		Lichamelijke/mentale gezondheid

		Persoonlijke identiteit

		Praktische zaken

		Sociaal leven



	 

	Of nog korter gezegd: wat zijn op dit moment je mogelijkheden en beperkingen en wat vind je belangrijk in het leven?

	 

	Beschrijf bij de eindbestemming wat je nu tegenhoudt om daar te komen waar je wilt zijn en stel passende en duidelijke doelen op die laten zien wat je eindbestemming inhoudt. Wanneer het om een langetermijndoel gaat, is het handig om dit op te splitsen naar meerdere korte termijndoelen.

	 

	Geef bij de routeplanner een beschrijving hoe je je doelen wilt gaan bereiken en wat je daarbij in gaat zetten. 

	 

	Of je nou met een Kanban-bord, bullet journal of andere methode gaat werken: zorg er in ieder geval voor dat je je doelen opsplitst naar kortere termijndoelen, acties inplant die passen bij die doelen en vaste evaluatiemomenten inplant. 

	Breng in kaart wat je nodig hebt en waar je rekening mee moet houden met betrekking tot medische behandelingen, therapie of medicatie, hulpmiddelen, toegankelijkheid en je dag-/weekritme. Dit is het vervoermiddel waar je mee onderweg gaat en dat gaat tegensputteren als je de verkeerde brandstof geeft.

	 

	Je gereedschapskoffer vul je met alles wat je maar onderweg kunt gebruiken. Trackers of een dagboek om je route vast te leggen, tools om prioriteiten te stellen, om te kunnen gaan met tegenslagen en oefeningen en aanmoedigingen om even bij te tanken. Verzamel het op een plek waar je het makkelijk snel kunt pakken wanneer het nodig is.

	 

	In de terugblik evalueer je of je doelen en het plan wat je hebt uitgevoerd om die doelen te bereiken. Hiervoor kun je zelf vragen opstellen om vervolgens te beantwoorden, of je maakt gebruik van een evaluatie- of reflectiemethode zoals de zeester-reflectie of het ui-model.

	 

	

	 

	Hier is een voorbeeld uitgewerkt met bij elke gebied één doel en één activiteit daaraan gekoppeld. En ja, ik hou wel van tabelletjes, maar je kunt dit natuurlijk net zo goed onder elkaar uitschrijven. Dan is er ook ruimte voor meer doelen of meer activiteiten.

	

	 


Verder lezen

	 

	Hier vind je een aantal titels en schrijvers van boeken en artikelen die ik gebruikt heb in dit boek en/of waar je verder kunt lezen over de genoemde onderwerpen. Het is niet altijd in even begrijpelijke taal geschreven, maar als je op internet zoekt op de titel of schrijver, vind je vaak wel websites waar het wat beknopter beschreven wordt.

	 

	Omgaan met diversiteit

	
		Disability studies in Nederland: verbinding in de context – Silke Hoppe, Alice Schippers en Jacqueline Kool

		Het sociaal en het medisch model in disability studies: een introductie – Andries Hiskes

		Samen verschillend - Anke van Keulen en Elly Singer

		Respect for diversity: an international overview – Glenda M. Mac Naughton 

		Het recht van het kind op respect – Janusz Korczak

		Perspectieven op inclusief onderwijs – Sofie Sergeant & Peter de Vries



	 

	Omgaan met ziek zijn

	
		Over rouw. De zin van de vijf stadia van rouwverwerking – Elisabeth Kübler-Ross

		Models of coping with berievement – Margaret Stroebe & Henk Schut

		De pijn de baas – Frits de Winter

		Leven met pijn, de kunst van het aanvaarden – Martine Veehof, Karlein Schreurs, Monique Hulsbergen, Ernst Bohlmeijer

		Ja dokter, nee dokter, hoe ik mijn weg vond in de zorg – Anne-Marie de Ruiter

		Beter in je vel met selfcare – Suzy Reading

		Overleven met chronische pijn – Anna Raymann

		Understanding hEDS and HSD – Claire Smith

		Klein geluk als je ziek bent – Inge Jager, Maria Grijpsma



	 

	Gelukkig en effectief leven

	
		De bullet journal methode – Ryder Carroll

		De zeven eigenschappen – Stephen Covey

		Het 6 minuten dagboek – Dominik Spenst

		Bullet journal voor professionals 

		Flourish, a visionary new understanding of happiness and wellbeing – Martin Seligman

		Non pharmacoligal management of chronic pain - Afton Hassett  



	 

	Leren en veranderen

	
		Bijna alles wat je moet weten over psychologie – Pedro de Bruyckere, Casper Hulshof & Liese Missinne

		Van leertheorie naar onderwijspraktijk – Tjipke van der Veen & Jos van der Wal

		Onderwijskunde als ontwerpwetenschap. Een inleiding voor ontwikkelaars van instructie en voor toekomstige leerkrachten – Martin Valcke

		Towards a comprehensive theory of human learning – Peter Jarvis

		Wijzer in mindset – Marijke Houtman en Tjitske van der Waals

		Motivatie binnenstebuiten – Huub Nelis & Yvonne van Sark

		De kracht van reflectie – Fred Korthagen & Ellen Nuijten

		Universal design for learning guidelines - CAST
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