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De tijd is de beste heelmeester.

Publius Ovidius Naso
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– VOORWOORD –

Toen ik 26 jaar was, werd ik ziek. Ik dacht dat het na een paar weken over zou gaan. Helaas werden die weken maanden en nu heb ik al vier jaar CRPS, ofwel het Complex Regionaal Pijn Syndroom.

Leven met pijn. Een gids voor CRPS-patiënten en hun omgeving wil de lezer informeren over CRPS, en over de ervaringen van mezelf (Antje), mijn ouders en mijn partner (Elias) met deze aandoening. De autobiografische fragmenten zijn steeds in een grijs kader gevat. 

Deze gids is niet bedoeld ter vervanging van het medisch advies van een arts. 

Omwille van de leesbaarheid heb ik voor de vrouwelijke vorm gekozen wanneer het over de patiënt gaat. Wanneer ik naar de partner verwijs, heb ik voor de mannelijke vorm gekozen. 

Ik draag dit boek op aan mijn partner en aan mijn ouders, die mijn grote steun en toeverlaat zijn. Zij waren tevens mijn grootste supporters bij het schrijven van dit boek, en bovendien de eersten om het te lezen en feedback te geven. 

Verder wil ik alle anderen bedanken die er voor me waren in deze moeilijke periode, waaronder mijn zussen en vrienden. Speciale dank gaat uit naar mijn zus, die me geholpen heeft met de cover en lay-out van dit boek. 


– INLEIDING –

Iedereen is weleens verkouden geweest. Denk maar aan een verstopte neus of een loopneus, veel moeten hoesten, een moe gevoel en pijn in je hoofd en je keel. Vaak wordt dan gezegd dat je even moet uitzieken en dat je na een dag of tien wel weer de oude zult zijn. Datzelfde geldt voor veel andere ziektes – maar niet voor het Complex Regionaal Pijn Syndroom (CRPS). 

Wat je bij een verkoudheid kunt doen is de symptomen verlichten. Wanneer je bijvoorbeeld last hebt van keelpijn, helpt het om een tijdje wat minder te praten, op een keelpastille te zuigen, eventueel een pijnstiller in te nemen en warme kruidenthee te drinken. Bij CRPS ligt het jammer genoeg niet zo eenvoudig. Er bestaat namelijk geen standaardbehandeling. Enerzijds omdat er zeer weinig bekend is over deze complexe aandoening, anderzijds omdat wat voor de ene patiënt goed is, dat niet noodzakelijkerwijs ook voor de andere patiënt is. Daardoor weet niemand op voorhand of een behandeling wel zal aanslaan. 

Omdat er niet veel over CRPS bekend is, begrijpen vele mensen niet wat het is en dat maakt het nog moeilijker om ermee om te gaan. En als je zelf niet goed weet wat er aan de hand is, hoe moeten anderen dat dan begrijpen? Het helpt bovendien niet dat buitenstaanders niet altijd iets aan het lichaamsdeel zien dat zoveel pijn doet. Dan lijkt het alsof jij je de pijn inbeeldt. Mede daarom heb ik dit boek geschreven. 

Leven met pijn is voor iedereen die te maken krijgt met CRPS, als patiënt, partner, familie, vriend, collega, hulpverlener, of voor wie in dit onderwerp geïnteresseerd is. 


– 1 –

WAT IS CRPS?


INLEIDING

Zoals de naam al doet vermoeden, is het Complex Regionaal Pijn Syndroom een erg ingewikkelde aandoening, waarvoor in de loop der jaren al diverse synoniemen werden gebruikt. CRPS stond ook bekend als: posttraumatische dystrofie, Sudeck Dystrofie, Sudeck Atrofie, Sympathische Reflex Dystrofie, algodystrofie, algoneurodystrofie, causalgie, enzovoort.

OORSPRONG

Het Complex Regionaal Pijn Syndroom komt op elke leeftijd voor, maar vooral bij mensen tussen de veertig en zestig jaar. Er worden meer vrouwen dan mannen door deze aandoening getroffen. 

CRPS kan in principe elk deel van het lichaam aantasten. Het komt echter hoofdzakelijk voor aan de ledematen: de handen, armen, schouders, voeten, benen en knieën. 

CRPS kan het gevolg zijn van een verwonding, zoals een polsbreuk, een enkelverstuiking of zelfs een splinter in je huid. Maar ook een operatie of gipsverband kan aan de basis liggen. Er zijn zelfs gevallen bekend waarbij het spontaan is ontstaan. Het is echter niet bekend waarom de ene persoon wel CRPS krijgt en de andere niet. Wel staat vast dat het de weefsels en functies van het lichaamsdeel in kwestie kan aantasten.

Belangrijk om te weten is, dat de ernst van het letsel dat aan de basis ligt niet altijd in verhouding staat tot de ernst van de CRPS. Zo kan een miniem letsel een ernstige vorm van CRPS tot gevolg hebben, terwijl er bij zwaar letsel een milde vorm kan optreden.


Toen ik thuiskwam na een middagje fietsen, nam ik me voor om in de toekomst vaker de fiets te nemen om eropuit te trekken. Maar op dat moment wist ik nog niet dat die dag mijn hele leven zou veranderen, en dat allemaal door een doodgewone val. 

Op weg naar de snoepkast gleed ik uit en viel op de grond. Omdat mijn knie pijn deed legde ik er meteen ijs op, en niet veel later was de pijn alweer over. 

De dag erna kreeg ik op mijn werk steeds meer pijn in mijn enkel, waardoor het lopen me alsmaar moeilijker af ging. Daarom nam ik een paracetamol en probeerde ik zo vaak mogelijk te gaan zitten, wat voor een verpleegkundige niet eenvoudig is. Helaas ging de pijn niet over. 

Uiteindelijk deed ik een zwachtel rond mijn enkel om meer steun te hebben en besloot ik na het werk naar de spoedafdeling te gaan en daar een Tensoplast® (soort zwachtel) te halen. Toch wou de doktersassistent even naar mijn enkel kijken. Hij meende dat het om een simpele verstuiking ging. Er was immers niets aan mijn enkel te zien.

De periode daarop ging de pijn niet over. Integendeel, hij werd steeds ondraaglijker. Daarom probeerde ik na het werk mijn voet, die loodzwaar aanvoelde, zoveel mogelijk rust te gunnen en legde ik mijn been geregeld in hoogstand. Het hielp natuurlijk niet dat het zo druk was op het werk en dat ik vele overuren moest maken. 

Na een week kon ik mijn voet niet normaal meer afwikkelen tijdens het lopen en ook niet meer volledig op mijn voet steunen. En tijdens het bezoek aan een wellnesscentrum merkte ik dat mijn voet het niet meer uithield in het bubbelbad. Toen besloot ik dat het tijd werd om aan de alarmbel te trekken. 

Zo belandde ik bij een orthopedisch chirurg, die me een aantal inspuitingen in mijn enkel gaf en een rustgips aanlegde van mijn voet tot onder mijn knie. Hij schreef me twee maanden ziekteverlof voor en zei dat het geregeld gebeurt dat mensen veel te lang blijven werken omdat ze niet ziek willen zijn, met alle gevolgen van dien. Ik schrok toch wel, want ik had helemaal niet verwacht dat ik voor twee weken gips zou krijgen, en al helemaal niet dat ik zo lang niet zou kunnen werken. Plotseling was ik wel heel erg immobiel en moest ik beroep doen op mijn moeder om mij naar huis te brengen. Daar stond mijn autootje dan, niet wetende dat hij twee jaar verwaarloosd zou worden.



Er wordt een onderscheid gemaakt tussen CRPS type 1, waarbij er geen zenuwschade is, en het zeldzamere CRPS type 2, waarbij dat wel het geval is. 



SYMPTOMEN

Bij CRPS beginnen de klachten meestal met een pijn die heviger en langduriger is dan normaal voor het letsel dat aan de basis ligt. Zo kan het aanvoelen alsof je hand in brand staat, alsof er elektrische stroompjes door je been gaan of alsof je voet in duizend stukjes gaat breken. Het gevolg kan zijn dat je geneigd bent om het aangetaste lichaamsdeel minder te gebruiken en het te ontzien. Bovendien kan dit lichaamsdeel zo overgevoelig worden dat je zelfs de minste aanraking niet meer kunt verdragen. Dan kan het gebeuren dat je het gewicht van een laken op je knie niet meer kunt verdragen, of dat je geen schoen meer aan je voet kunt hebben. 

De vreselijke pijn gaat gepaard met een kleurverandering (een rode en/of blauwige kleur) van het desbetreffende lichaamsdeel, een temperatuursverandering (warm of koud aanvoelen) en/of zwelling. Deze symptomen verergeren meestal bij inspanning. 

Daarnaast kunnen onder andere de volgende verschijnselen optreden: een ongewoon glanzende huid, een abnormale doorbloeding van de huid, een verstoorde zweetproductie, een afwijkende haar- en nagelgroei, een verminderde tastzin, bewegingsbeperking, krachtverlies, spierzwakte, onwillekeurige spiersamentrekkingen, een abnormale houding van het aangetaste lichaamsdeel, verschijnselen van botontkalking en gewrichtsverstijving. 

VERLOOP

De symptomen beginnen gewoonlijk in het aangetaste lichaamsdeel, maar kunnen zich uitbreiden. Als je CRPS hebt aan je linkervoet, kunnen de symptomen zich bijvoorbeeld uitbreiden naar je linkeronderbeen of je rechtervoet. Tot op heden zijn hier geen wetenschappelijke verklaringen voor gevonden. Het gevolg daarvan is dat het verloop van CRPS onvoorspelbaar is.

Gelukkig geneest het merendeel van de patiënten binnen enkele maanden. De overige patiënten behouden echter de klachten en belanden in een langdurige of zelfs chronische ziektetoestand. 

DIAGNOSE

Op dit moment bestaat er geen standaardonderzoeksmethode om de diagnose te kunnen stellen. Daarom worden hiervoor hoofdzakelijk de klachten van de patiënt en de klinische observaties bij het lichamelijk onderzoek gebruikt. 


Nu mijn been in het gips zat was ik wel genoodzaakt om te rusten. Het gips deed me aanvankelijk deugd, maar dat was jammer genoeg slechts van korte duur, want vanaf de tweede dag begon het heel erg te spannen. Bovendien voelde mijn been aan alsof het in de vriezer zat en kreeg ik tintelingen in mijn tenen, die nu een min of meer paarse kleur hadden. 

De daaropvolgende dagen was de pijn niet meer te harden en kreeg ik het steeds moeilijker om het gips te verdragen. Zo belandde ik opnieuw bij de orthopedisch chirurg.

Hij verwijderde het gips meteen. Wat een opluchting! Maar mijn blijdschap was van korte duur, want het leek wel alsof mijn been verlamd was, zodat ik nu helemaal niet meer kon lopen. De dokter zei bovendien nadrukkelijk dat ik dringend geopereerd moest worden. Dat vond ik wel erg ingrijpend, en dus besloot ik een second opinion te vragen.

Nog diezelfde week kwam ik bij een professor, die me zeer grondig onderzocht. Volgens haar had ik een Sudeck Dystrofie. Ik kon me niet herinneren ooit van die aandoening gehoord te hebben. Wat was een Sudeck Dystrofie? En het belangrijkste: wat kon ik eraan doen? 




– 2 –

EEN WIRWAR AAN EMOTIES


INLEIDING

Je hebt CRPS en daar kun je helaas niets aan veranderen. Terwijl de ziekte misschien je hele leven verandert, waardoor je met een wirwar aan emoties te maken krijgt. 


De eerste keer dat ik bij Elias in zijn ouderlijk huis kwam, was ik er met de auto naartoe gereden en bleef ik logeren, omdat het toch wel twee uur rijden was. Elias en ik waren toen zeven weken samen. Ik was nog niet ziek.

Vier maanden later nodigde Elias mij en mijn ouders uit in zijn ouderlijk huis om zijn verjaardag te vieren. Ik zat toen net in het gips en had veel pijn. Daarom wou ik het liever niet laten doorgaan, maar omdat ik Elias niet wou teleurstellen, zei ik daar niets over. En zo gebeurde het dat onze ouders plus zijn jongere zus voor het eerst aan elkaar werden voorgesteld.

Ik voelde me een beetje beschaamd toen ik daar in een rolstoel binnenkwam. Ik wou al dat gedoe niet. Zeker niet toen er namen op mijn gips werden geschreven, maar dat durfde ik niet te zeggen, en dus glimlachte ik de hele tijd. Ik was daar te gast, ik wou zeker niet moeilijk doen. Hoe minder aandacht er naar mij en die rolstoel ging, hoe beter het voor mij was.

‘s Avonds trakteerde Elias ons op een etentje in een prachtig kasteel. Het restaurant was moeilijk toegankelijk voor een rolstoel en ik kon pas tussen de andere tafels door nadat de andere mensen hun stoelen hadden verschoven. Over een entree gesproken! Bij onze tafel aangekomen ontdekte ik al snel dat ik mijn gipsen been niet op een stoel kon leggen. Daarom kwam een ober met een lege bierbak aandraven, die hij omdraaide en waar hij een dun kussentje bovenop legde. Jammer genoeg hing mijn been erg laag, zodat mijn gips meer en meer begon te spannen. 

Na het hoofdgerecht moest ik naar het toilet, zodat de mensen opnieuw hun stoel achteruit moesten schuiven. Vervelend! En bij het toilet aangekomen kon ik op een bepaald moment niet meer verder met mijn rolstoel omdat de gang smaller werd. Met als gevolg dat ik een eindje op één been moest springen (ai ai ai) naar het toilet en weer terug... 

Voor het slapen gaan nam ik afscheid van mijn ouders, die naar een hotel gingen, en probeerde ik vlot op de bovenverdieping te komen. Vol goede moed zette ik me op de trap, zodat ik tree voor tree omhoog kon komen, met mijn gipsen been in de lucht. Daarna rolde ik met behulp van een bureaustoel naar de badkamer om me om te kleden. Niet ideaal met al die kleine drempels. En daarna rolde ik naar Elias’ slaapkamer, waar voor mij een matras op de grond lag. 

Die nacht moest ik Elias een paar keer wakker maken om me weer naar de badkamer te helpen, zodat ik kon plassen. Voor mijn gevoel maakte dat allemaal veel te veel lawaai, want de deur van zijn slaapkamer piepte en de bureaustoel ook. Ik hoopte maar dat we niemand wakker maakten. 

’s Ochtends bracht Elias me cornflakes op bed, zodat ik daarna de tijd kon nemen om mij te wassen. Het was een heel gedoe, omdat de wastafels te hoog waren om erbij te kunnen en er geen douche was. Ook mocht mijn been niet nat worden. Uiteindelijk rolde ik met de bureaustoel naar het bad en hielp Elias me in het water. Ik had het toch wel onderschat! Het was niet simpel om een bad te nemen terwijl ik er alles aan moest doen om mijn zware gipsen been in de lucht te houden, zodat het niet in het water terechtkwam. Het was een heel gesukkel, maar ik was tenminste gewassen. Daarna was het al tijd voor het middageten. Dus weer de trap af... 

Na de lasagne wilde Elias een frisse neus halen. Dus ging hij wandelen, waarbij hij de rolstoel voor zich uit duwde, over het trottoir dat er erbarmelijk bij lag. Die schokken zorgden ervoor dat ik het niet meer uithield van de pijn. Ik wou naar huis! 

Toen mijn ouders me hadden opgehaald en naar huis reden, was ik opgelucht. Even niets zeggen, niets doen, alleen maar op de achterbank liggen en rusten. Het weekend was voor mij tenslotte erg vermoeiend geweest. En de pijn bleef maar toenemen, zo erg dat ik die nacht geen oog dicht deed en het gips er de volgende dag zo snel mogelijk af moest. 

In de jaren die volgden stond alles in het teken van mijn gevecht met CRPS: dokters bezoeken, revalideren, geschikte medicijnen vinden om de helse pijn te bestrijden, bijwerkingen, complicaties, ziekenhuisverblijven, opnames in de dagkliniek, enzovoort.



IMPACT OP JE LEVEN

CRPS heeft een enorme impact op je leven. Vooral als je niet binnen enkele maanden geneest en je in een langdurige of zelfs chronische situatie terechtkomt. 

Vaak begint de impact al voor de diagnose wordt gesteld. Je vraagt je af hoe het komt dat je zoveel pijn hebt en bezoekt diverse dokters om een verklaring te vinden. Helaas kan het een hele tijd duren voor de juiste diagnose wordt gesteld. Maar zodra je weet wat je hebt, ben je opgelucht dat er wordt bevestigd dát je echt iets hebt. Het is namelijk je CRPS die de pijn veroorzaakt.

Hoe meer je over CRPS te weten komt, hoe meer het besef groeit dat de meeste dokters niet bijster veel weten over je aandoening en dat er geen pasklare behandeling bestaat. Maar of je nu alle mogelijke behandelingen een kans geeft of niet, je blijft met verschillende vragen zitten. Word je ooit beter? Wordt de pijn minder? En wordt je leven weer zoals voorheen?

Wellicht had jij je leven heel anders voorgesteld. En dan ineens word je ziek en je vroegere, vertrouwde leventje maakt plaats voor een nieuw leven met een toekomst vol vraagtekens. 


Mijn dochters hele doen en laten wordt door die CRPS beïnvloed. Als ze CRPS niet had, zou zij zoals elke gezonde persoon werken en alles doen wat ze graag doet. 

Vroeger reden we soms met de trein naar Antwerpen om te gaan shoppen. Antje was echt onvermoeibaar en ik viel er vaak bijna bij neer, en snakte naar een zitpauze in een tearoom. Nu is het juist andersom. Als we gaan shoppen gebeurt alles veel trager: een of meer winkels met tussenin een lange rustpauze. Dat vind ik niet erg, hoor. Of ik kom bij haar op bezoek of zij bij ons, en dan zitten we gewoon rustig te babbelen. Dat is ook erg leuk. En we bellen bijna dagelijks naar elkaar en hebben altijd wat te vertellen.

Antje was vroeger bovendien heel sportief en deed aan hardlopen, squash, Oriëntaalse dans, fietsen... Daarnaast ging ze af en toe met vriendinnen een avondje uit en dan danste ze heel graag. Nu is dat allemaal anders. Antje is beperkt in haar mobiliteit en dus afhankelijker. Ook moet ze zich dagelijks inzetten om de dag door te komen, want de ene dag is de andere niet. Alles kost haar zoveel moeite: opstaan, zich wassen, het eten maken, revalideren... en steeds die constante pijn die haar zo afmat. Voor alles heeft zij veel meer tijd en energie nodig. Ze moet veel meer rusten en is vlug geëmotioneerd. Sociaal zijn er minder vrienden: de beste zijn gebleven. De partner mag je ook niet verwaarlozen. En de familie begrijpt niet alles.



IMPACT OP JE LICHAAM

CRPS heeft ook een enorme impact op je lichaam. Zo kun je na verloop van tijd problemen ervaren met het uitvoeren van bepaalde activiteiten, zowel thuis als buitenshuis. Dit kunnen activiteiten zijn die je elke dag doet, maar ook minder vaak voorkomende activiteiten, zoals bepaalde hobby’s. Het is erg frustrerend als dingen die vroeger gewoon waren ineens niet meer zo vanzelfsprekend zijn! Denk hierbij aan bezigheden als: je kleren aandoen, een boterham smeren, een gezonde maaltijd koken, het huis schoonmaken, te voet naar de bakker gaan, autorijden, een baby in je armen houden, de tuin onderhouden, naar de bioscoop gaan, een dagje winkelen of op reis gaan. 

Je ziektebeeld kan zelfs zodanig evolueren dat je noodgedwongen steeds meer uit handen moet geven. Terwijl je vroeger onafhankelijk was en tot zoveel meer in staat. Soms kan CRPS je zo beperken dat je genoodzaakt bent je leven een andere invulling te geven. 

Om ondanks je ziekte zo veel mogelijk uit je leven te halen, kan het voorkomen dat je hulpmiddelen nodig hebt. Zoals schoenen met klittenband in plaats van veters als je CRPS hebt aan je handen, of een broek met een rits in plaats van knopen; kousen zonder motief omdat een motief pijn doet aan je CRPS-voet, een dekenboog zodat de deken niet rechtstreeks op je voet drukt, een leuning in het bad of een antislipmatje in de douche, een barkruk in de keuken zodat je af en toe kunt zitten, een auto met automaat zodat je CRPS-voet niets hoeft te doen of andere aanpassingen in je auto, en een parkeerkaart voor personen met een handicap. 

Wees creatief! En schaam je er niet voor als je hulpmiddelen nodig hebt, want zij kunnen een groot verschil betekenen voor je zelfstandigheid en comfort. Als je bijvoorbeeld niet lang kunt lopen, kun je voor grotere afstanden gebruik maken van een rolstoel, zodat je plaatsen kunt bezoeken waarvan je anders alleen maar had kunnen dromen. 

Eigenlijk ben je genoodzaakt om anders door het leven te gaan. Niet alleen omdat je behoefte hebt aan hulpmiddelen, maar ook omdat je rekening moet houden met allerlei factoren waar je vroeger zelfs nooit aan gedacht hebt. Het leven is ingewikkelder geworden. Als je ergens naartoe gaat, heb je misschien een poef nodig om je been op te leggen, of een fauteuil waar je even in kunt liggen om te rusten. Al wil je het liefst net zo doen als ieder ander.


Als ik naar buiten ga en onder de mensen kom, draag ik mijn orthopedische schoenen. Van de schoenmaker mocht ik zelf bepalen hoe ze eruit zouden zien en ik vind mijn laarsjes zeer geslaagd. Helemaal niet oubollig of lelijk. Andere schoenen verdraag ik overigens niet, en dat terwijl ik zo’n grote schoenencollectie had. Toch heb ik ook mijn orthopedische schoenen het liefst zo snel mogelijk uit. 

Wandelen lukt me wel, maar tussendoor moet ik geregeld mijn linkerbeen even ontlasten, zodat ik dan sta als een ooievaar. Hetzelfde als ik zit, want ik verdraag het niet om heel lang met mijn voet op de grond te steunen. Daarom maak ik vaak gebruik van kussens: in de auto als passagier, in een stoel, in bed… Vroeger ook als ik aan tafel at, maar dat heb ik geleidelijk aan afgebouwd en nu laat ik mijn voet op mijn pantoffel rusten. Behalve, zo heel af en toe, als ik na het koken een te grote pijnopstoot heb, want dan leg ik mijn been op een stoel waarop ook een kussen ligt, met daarbovenop een fleecedekentje tegen de kou. Sinds mijn CRPS is kou namelijk de vijand van mijn voet/been.

In de ergotherapie waren ze absoluut tegen het gebruik van mijn kussens: ik moest ze onmiddellijk wegdoen. Maar dat ging echt niet. Wel probeer ik het in mijn tempo, en zo lukt het beetje bij beetje. Toch weet ik niet of ik de kussens ooit volledig uit mijn leven zal kunnen bannen. Niet omdat ik niet wil, maar omdat het niet gaat. Toen ik bijvoorbeeld een keer met mijn moeder naar een tearoom ging, hebben we daar minstens anderhalf uur gezeten. Ik had mijn schoen uitgedaan en mijn voet stond, zonder kussen, op de grond. De hele tijd heb ik toen heen en weer zitten schuiven op mijn stoel en mijn voet lag geen enkele keer goed. Ook was mijn been naderhand nogal gezwollen van het omlaag hangen. Die nacht deed ik trouwens geen oog dicht van de pijn. 

In huis draag ik pantoffels die bijna tot op de draad versleten zijn. Eigenlijk zijn die instappers oorspronkelijk van mijn moeder, die ze zelf al twee jaar had gedragen, maar omdat ik geen geschikte pantoffels vond, stelde ze voor dat ik de hare eens zou passen. Ze zaten gelukkig als gegoten! Waarschijnlijk vooral doordat ze al wat uitgerekt waren en daardoor niet spanden. 

Ondertussen heb ik al heel wat schoenenwinkels afgelopen, maar geen enkele pantoffel gevonden die links goed zat. Altijd was er wel iets, want elke kleine oneffenheid in de stof voelde aan als een spijker in mijn schoen. Gelukkig blijkt dat ik nu ook pantoffels op maat kan laten maken. 



IMPACT OP JE PSYCHE

Doordat je fysiek tot minder in staat bent, kan het lijken alsof je lichaam je in de steek laat en het niet langer jouw lichaam is, maar dat van iemand anders. Je moet afscheid nemen van je oude, gezonde lichaam. Terwijl je er niet voor hebt gekozen om ziek te worden. 

Daar sta je dan, vroeger zo mobiel en vrij, en nu zo afhankelijk, met een lichaam dat niet meer naar behoren werkt. Je zelfvertrouwen krijgt dan ook een flinke knauw. Bovendien kun je het gevoel hebben niet meer aantrekkelijk te zijn, waardoor het beeld in de spiegel je tegen gaat staan. In de spiegel zie je misschien alleen maar die rolstoel, je hand die in een spalk zit, je been dat in het gips zit, je amputatiestomp, de wallen onder je ogen door het slaaptekort, en de extra kilo’s door je medicatie en gebrek aan beweging. Misschien herken je jezelf niet eens meer als je in de spiegel kijkt, want je lijkt in niets meer op de persoon die je vroeger was. Niet alleen door je veranderde uiterlijk, maar bovenal doordat ook je innerlijk is veranderd. Misschien weet je zelfs niet meer wie je bent omdat je oude ik weg is, alsof je een vreemde voor jezelf geworden bent.

Stel je voor dat je voorheen fulltime werkte en tweemaal in de week ging hardlopen, vrijdag naar het café ging met je vriendengroepje en zaterdag naar een discotheek om tot in de vroege uurtjes te dansen. Dan was er nog altijd het huishouden dat je op zondag deed en daarna begon opnieuw de werkweek. En dan ineens word je ziek, waardoor je fulltime thuis zit, niet meer kunt sporten, niet meer naar het café gaat, niet meer kunt dansen en zelfs het huishouden je niet meer lukt. Je komt nu alleen nog naar buiten om naar de dokter te gaan of naar de revalidatie. Soms komt er misschien een vriend of vriendin langs, maar hoe langer je ziek bent, hoe minder bezoek je krijgt. Dus zit je hele dagen thuis, alleen, met je pijn. Het leven dat je kende is weg. Je was per slot van rekening een erg actief persoon, en nu niet meer. Geen wonder dat je niet meer weet wie je bent. 

Het is trouwens pas als iets weg is dat je er de waarde van inziet. Vroeger stond je wellicht niet stil bij het geluk dat je had met je baan, je bruisende sociale leven en je goede gezondheid. Vooral gezondheid wordt immers vaak als vanzelfsprekend beschouwd, zeker als je jong bent. Wanneer je dan ziek wordt, verandert het beeld dat je van jezelf hebt.

Zorg ervoor dat je jezelf niet teveel met anderen gaat vergelijken, en laat je zeker niet ontmoedigen door wat anderen allemaal lijken te kunnen!


Ik besluit naar buiten te gaan: eerst X meter naar de glascontainer, dan Y meter naar de brievenbus om mijn ziektebriefje te posten en als laatste Z meter om weer thuis te komen. Dat alles is voor mij een hele opgave, vooral omdat ik daarbij mijn marteltuigen (schoenen) aan moet. 

Terwijl ik een groepje jongeren passeer, hoop ik dat ze me niet nastaren of om me lachen omdat ik op een nogal eigenaardige manier loop. Gelukkig doen ze geen van beide. Dan dwaalt mijn blik af naar de weerspiegeling van mezelf in een etalageruit. Ik zie een vreemde jongedame, die op een houterige manier wandelt met haar paraplu, die ze gebruikt alsof het een wandelstok is. Dit terwijl de hemel helderblauw is en er geen wolkje te bespeuren valt. Ik heb een hekel aan mezelf, aan de persoon die ik geworden ben. Ik kijk weg van het raam, recht in het gezicht van een bejaarde man en dan wend ik snel mijn blik af. De man ziet eruit zoals ik me voel: oud en versleten. Ook al ben ik nog maar achtentwintig jaar. 



IMPACT OP JE STUDIE OF JE WERK

Als je nog naar school gaat, kan de ziekte een grote impact hebben op je studietraject. Misschien lukt het je niet meer om elke dag naar school te gaan of neemt je behandeling zoveel tijd in beslag dat je nogal wat lessen mist. Misschien moet je van richting veranderen, herexamens doen of zelfs volledig stoppen. Vandaar dat het belangrijk is dat je een goed contact hebt met de school en dat die bereid gevonden wordt een aantal aanpassingen te doen. 

Hoe zit het bijvoorbeeld met de faciliteiten in het gebouw? Hebben ze de klas naar de benedenverdieping moeten verhuizen? Het klaslokaal moeten aanpassen? Is er een plaats waar je even kunt rusten? Kun je de les thuis volgen? Of ervaar je tegenstand om bepaalde aanpassingen door te voeren? 

En hoe zit het met je lesrooster? Is het toegestaan dat je minder uren op school aanwezig bent dan je klasgenoten, ben je vrijgesteld van gym of krijg je meer tijd om je huiswerk te maken? 

De manier waarop je klasgenoten met je ziekte omgaan speelt bovendien ook een grote rol. Zijn sommigen je vrienden of niet? Kunnen zij je eventueel met iets helpen of zijn ze jaloers omdat jouw examenrooster bijvoorbeeld meer verspreid is, of omdat je meer tijd krijgt voor een examen of...? De omgeving kan het je gemakkelijker, maar ook moeilijker maken. 

Als je werkt, kan je ziekte een grote invloed hebben op je loopbaan. Voor je CRPS kreeg, deed je gewoon je werk en dan, van de ene dag op de andere, gaat dat niet meer. Met als gevolg dat je tijdelijk of definitief minder uren kunt werken, of zelfs helemaal niet meer. Dit kan verregaande gevolgen hebben, zowel op financieel vlak als op persoonlijk vlak. Vandaar dat je de nodige steun kunt gebruiken, zowel van je dierbaren als van je werkomgeving – ook al is het begrijpelijk dat je werkomgeving het liefst heeft dat je zo snel mogelijk weer net zo kunt werken als vroeger. Het is voor hen eveneens wennen aan de nieuwe situatie. 


Al voordat ik ziek werd, was ik aan het uitkijken naar een andere baan binnen het ziekenhuis waar ik werkte. Het liefst wou ik op een polikliniek werken, als verpleegkundige natuurlijk, want daar had ik voor gestudeerd. 

Mijn zoektocht naar een geschikte baan ging gewoon verder toen ik ziek werd, tussen de revalidatie, doktersbezoeken en ziekenhuisverblijven door. 

Ik mocht mezelf gelukkig prijzen dat ik elke keer weer opnieuw een beroep kon doen op mijn moeder, die me vervoerde, zodat ik op kennismakingsgesprek kon. Steeds een halfuur heen en een halfuur terug. Bij het ziekenhuis aangekomen bracht ze me dan met mijn rolstoel waar ik moest zijn, en terwijl ik een gesprek had wachtte zij op mij in de cafetaria. 

Mijn moeder wist dat ik maar al te graag naar een andere dienst wou overstappen, ook al was ik op dat moment helemaal niet in staat om te werken. Toch geloofde ik dat ik snel beter zou worden en dus maar beter snel een nieuwe baan kon vinden, want weer als operatieverpleegkundige werken was uitgesloten met mijn CRPS. Maar op de vraag wanneer ik zou kunnen werken kon ik helaas geen antwoord geven. 

Na mijn zoveelste kennismakingsgesprek rolde ik met mijn rolstoel naar de personeelsdienst, die me al heel vaak had zien passeren. Ook daar wisten ze dat ik graag opnieuw wilde werken, maar dat dat voor mij momenteel niet mogelijk was. 

Ik vertelde hun dat ik het gevoel had dat het gesprek van die dag op niets uit zou draaien. Ik was namelijk net te weten gekomen dat de afdeling waarbinnen ik solliciteerde van plan was om in te krimpen en minder patiënten toe te laten. Daardoor hadden ze nu toch geen extra personeel nodig. Dat kwam ik nu pas te weten! Hadden ze me dat niet aan de telefoon kunnen zeggen? Ik begon te huilen. Elke keer weer opnieuw mijn energie in het solliciteren steken, en in al die gesprekken tussen mijn behandelingen door. Dat woog echt wel door!

De mensen van de personeelsdienst reageerden zeer vriendelijk en raadden mij aan voorlopig niet meer te solliciteren en mijn aandacht volledig op mijn genezing te richten, aangezien dat beter zou zijn voor mijn gezondheid. Iemand in een rolstoel maakte volgens hen trouwens ook een minder goede indruk tijdens een gesprek. Na vier maanden zoeken ben ik toen tijdelijk gestopt met solliciteren.

Enkele maanden later zat ik niet meer in een rolstoel en toen ik op sollicitatiegesprek ging, werd ik weerhouden voor de functie van verpleegkundige op mijn favoriete polikliniek. Het was eigenlijk mijn droombaan en ik was dan ook in de zevende hemel dat ik op de mutatielijst kwam te staan. 

Jammer genoeg besefte ik naarmate de maanden verstreken meer en meer, dat als er een plaats vrij zou komen op die dienst, het werk toch niet haalbaar zou zijn met mijn CRPS. En dat gold helaas ook voor andere, meer administratieve functies die ik op het oog had. 



De meeste mensen gaan naar school of naar het werk en als dat niet meer lukt, kun je het gevoel krijgen niet meer mee te draaien in de echte wereld. Dit terwijl je nog steeds dezelfde wensen en dromen hebt als ieder ander.

ROUWPROCES

Net zoals je kunt rouwen om het verlies van een dierbare, rouw je om het verlies van je vorige leven, toen je nog geen CRPS had. 

Tijdens dat rouwproces doorloop je verschillende fasen. Globaal wordt aangenomen dat het er vijf zijn: ontkenning, boosheid, strijd, verdriet en aanvaarding. Niet iedereen doorloopt alle vijf de fasen. De fasen kunnen bovendien door elkaar heen lopen. Ook kan het zijn dat je de ene fase heftiger doormaakt dan de andere.

Ontkenning

Dikwijls is ontkenning de eerste reactie op je diagnose. Je bent in shock en kunt amper geloven dat het waar is. Misschien hebben de dokters het niet bij het rechte eind of is er ergens een fout gemaakt... 

Doordat je de realiteit niet volledig onder ogen kunt zien, besef je niet goed wat er aan de hand is. Je gaat als verdoofd door het leven en doet er alles aan om te overleven. Het is tenslotte juist door er niet te veel bij stil te staan dat je zelf kunt bepalen in welk tempo je het verdriet toelaat. Je laat dus niet meer binnen dan je op dat moment aankunt, zodat je niet overspoeld wordt door emoties.

Boosheid

Bij boosheid denk je misschien aan mensen die agressief zijn, slaan of schreeuwen, maar je kunt ook op andere manieren boos zijn. Zo kun je snel geïrriteerd zijn, waardoor je niet veel nodig hebt om uit je slof te schieten. 

Je ervaart dus gevoelens van boosheid. Boosheid tegen alles en iedereen. Waarom moet net jij CRPS hebben? Wat heb je gedaan om met zo’n ziekte gestraft te worden? Waarom vind je geen gepaste behandeling? Waarom kun je niet gewoon weer je oude leven opnemen? Waarom laat je lichaam je in de steek? Waarom heb je alweer een slechte dag? En waarom begrijpt niemand je? Er is zoveel wat de boosheid kan aanwakkeren. 


Ik had het helemaal gehad toen een ergotherapeut me de schaafwonden op zijn knie toonde en vroeg wie er het meeste pijn had, hij of ik. Hij was de dag ervoor namelijk gevallen tijdens het voetballen. Ik lachte zijn opmerking weg, maar inwendig was ik aan het koken.



Er is niets mis met af en toe boos zijn. Die boosheid kun je immers ook voor positieve zaken aanwenden. Denk maar aan een vrouw die de keuken zeer intensief dweilt omdat de zoveelste behandeling niet aanslaat. Het gevolg is dat de vloer nog nooit zo geblonken heeft. Ook kan boosheid een extra stimulans zijn om ergens nog meer voor te gaan of nog meer je best te doen. 

Boosheid wordt pas een probleem als het een gewoonte is geworden, of als jijzelf of de mensen om je heen eronder te lijden hebben. Boosheid kan tenslotte erg destructief zijn.

Op het moment dat je boos bent, sta je helemaal niet stil bij de onderliggende emoties. Toch is het belangrijk dat je zicht krijgt op de gevoelens die aan de basis liggen, zoals een gevoel van onrechtvaardigheid, spijt, machteloosheid, frustratie, schaamte, verdriet, angst, teleurstelling, eenzaamheid of schuldgevoel. 

Zodra je weet welke gevoelens dat zijn, kun je beginnen na te denken over wat ervoor zorgt dat je juist deze emoties ervaart, wat de oorzaak is, de trigger. Je wordt tenslotte niet zomaar boos. Er is iets wat deze emoties uitlokt. Daarna kun je kijken wat ervoor kan zorgen dat de trigger aan kracht verliest. Stel, je wordt getriggerd door bepaalde gedachten. Dan gaat het erom, een manier te zoeken om met die gedachten om te gaan zonder dat je boos wordt. Het kan bijvoorbeeld helpen om op zo’n moment te focussen op je ademhaling (rustig in- en uitademen), je even af te zonderen (op het toilet, in de keuken), iets actiefs te gaan doen (wandelen, op een boksbal slaan, je auto wassen) of zelfs letterlijk af te koelen (koud water op je gezicht doen, een frisse neus halen) zodat je tot rust kunt komen. Ook kun je bepaalde situaties uit de weg gaan zodat je niet getriggerd wordt. Stel dat je elke keer na een bezoek aan je psycholoog gefrustreerd bent omdat jij je niet begrepen voelt, dan kun je op zoek gaan naar een psycholoog met wie het wel klikt. Natuurlijk kun je moeilijk alle situaties uit de weg gaan. Als je bijvoorbeeld gefrustreerd geraakt door bepaalde uitspraken van je partner is het niet ideaal om hem de hele dag te ontlopen, je woont immers in hetzelfde huis en je hebt nu eenmaal een relatie met elkaar. Beter is het dan om een rustig moment uit te kiezen en erover te praten. 

Neem een time-out (pauze) als een gesprek vastloopt vanwege meningsverschillen, overweldigende emoties of andere redenen. Het heeft geen zin om een gesprek voort te zetten als het is vastgelopen. Je wil immers niet dat de situatie escaleert. Eventueel kunnen jullie afspreken dat, zodra iemand het woord ‘time-out’ uitspreekt, dit het einde van het gesprek betekent, en dat jullie het er op een ander tijdstip opnieuw over zullen hebben. Zo kunnen jullie in de tussentijd wat afstand nemen van het heikele onderwerp. 

Strijd

Met vallen en opstaan voer je een strijd tegen je ziekte. Je doet er alles aan om beter te worden, want je wilt het niet opgeven. Daarom doe je een beroep op allerlei deskundigen en geef je alle mogelijke behandelingen een kans. Je wil immers genezen. Dus blijf je vechten in de hoop het gevecht te winnen. Steeds weer opnieuw.


Ik had het geluk op te groeien in een warm nest. Ik besef dat ik van geluk mag spreken, want het kan ook heel anders. 

Elke keer als ik er op bezoek ga is het erg gezellig. Vaak vliegt de deur al open voor ik heb aangebeld en staan mijn ouders klaar voor een knuffel en om mijn bagage over te nemen. Bovendien ruikt het huis meestal naar zelfgemaakt eten. Mijn ma schotelt ons elke keer weer graag iets lekkers voor en mijn pa kijkt of het ons verder aan niets ontbreekt. 

Toen Elias en ik nog niet samenwoonden, kwam hij vaak bij me langs of ging ik naar zijn studio. Vooral dat laatste vond ik erg leuk, omdat we dan een plekje voor ons alleen hadden en met niemand rekening hoefden te houden. Voor mij leek het dan altijd wel vakantie. Helaas gebeurde dat niet vaak meer toen ik ziek werd. Dus kwam Elias dikwijls bij me thuis, minstens één keer in de week, en vaak bleef hij ook nog heel het weekend. 

Ik apprecieerde het dat Elias mij zoveel wou zien. Vooral omdat hij toen nog geen auto had en minstens anderhalf uur met de trein en de bus onderweg was (vanaf zijn studio) of bijna vier uur (vanaf zijn ouders). Daarom zei ik hem dat ik het zou begrijpen als hij me niet elk weekend kon zien, zodat hij naar zijn ouders kon, maar dat wou hij niet, hij wou me zoveel mogelijk zien. 

Elke keer tegen de tijd dat Elias langskwam, spaarde ik mijn energie op, zodat onze tijd samen zo aangenaam mogelijk zou zijn. Naderhand was ik meestal volledig gevloerd, omdat ik me elke keer forceerde om zo normaal mogelijk te functioneren. Zelfs al zat hij vaak alleen naast mijn bed en hield hij mijn hand vast. Ook dan voelde ik me een beetje verplicht om gezellig te blijven doen in plaats van te slapen of te rusten. Gelukkig gaf Elias me ook veel energie, want ik fleurde echt wel op door zijn aanwezigheid. Zo maakten we heel wat leuke uitstapjes: met de rolstoel naar een winkelcentrum, een middagje naar de bioscoop (inclusief klapstoeltje, kussens, eten en drank), naar de wellness of naar een hotel.

Zodra Elias weg was keerde mijn alledaagse leven terug: mijn persoonlijke gevecht tegen CRPS. Mijn ouders zagen me dag in dag uit strijden en hadden net als ik nachten van weinig slaap, omdat ze er voor me waren als ik niet kon slapen. Mijn vaders hand ondersteunde bijvoorbeeld mijn hoofd als ik moest braken, en mijn moeder haalde een extra dekbed wanneer ik ’s nachts lag te rillen van de kou. Ze waren er steeds voor me en vochten samen tegen mijn CRPS, elk op hun manier. En het feit dat ik nog thuis woonde was voor hen nog meer een stimulans om mij koste wat kost goed te begeleiden, te verzorgen en tot steun te zijn.

Als ik nu aan die akelige periode terugdenk, besef ik dat ik in een waas heb geleefd, een overleefmodus om de behandelingen door te komen – steeds in de hoop dat er een einde zou komen aan mijn lijdensweg. 

In het begin dacht ik zelfs nog dat mijn CRPS redelijk snel zou genezen: twee maanden ziekteverlof en dan weer aan de slag, maar toen mijn dokter mijn ziekteverlof met nog eens drie maanden verlengde en zei dat we realistisch moesten zijn, schrok ik verschrikkelijk. Op den duur schrok ik nergens meer van. 



CRPS lijkt wel je vijand, want het heeft je leven volledig overhoop gegooid, inclusief al je toekomstplannen. Daardoor leid je noodgedwongen een leven vol pijn. Is dit tijdelijk of voor de rest van je leven? Je weet het niet, want je hebt geen glazen bol. Wat je wel weet is, dat je die vijand uit je leven wilt bannen. 

Als je met een vijand samenleeft, voer je dag in dag uit een strijd. Wanneer je daarentegen met een vriend samenleeft, is het zeker niet altijd even gemakkelijk, maar er is tenminste geen oorlog. In feite is het dan ook de kunst om je CRPS niet langer als je vijand te beschouwen, maar als een vriend. Een vriend neem je tenslotte zoals die is. 

CRPS zal zeker niet de gemakkelijkste vriend zijn, er zullen zeker strubbelingen tussen jullie zijn, maar je zult merken dat je meer rust in je hoofd krijgt als die oorlog weg is. Pas dan komt er namelijk weer ruimte vrij voor andere dingen in het leven en maak je opnieuw plannen voor de toekomst.

Verdriet

De realiteit begint tot je door te dringen, zelfs al wil je er liever van weglopen. Je wordt geconfronteerd met de harde waarheid. Je hebt namelijk CRPS en je zult het daarmee moeten doen, tijdelijk of definitief. Dit maakt je erg verdrietig. 

Geef jezelf voldoende tijd om te rouwen. Het is volkomen normaal dat je af en toe verdrietig bent, het is niets om je voor te schamen. 


Elias had een pakje voor me meegenomen. Aan de vierkante vorm te zien vermoedde ik dat het een cd was. Mijn hart maakte een sprongetje. Was het de nieuwste cd van Moby? Vol ongeduld scheurde ik het papier open. Inderdaad, het was Moby. Ik gaf Elias een dikke knuffel en zette meteen de cd op. 

De muziek schalde door de kamer. Ik vond het prachtig, want zoals bij Moby meestal het geval is, zat er heel veel gevoel in zijn muziek. 

Ineens begon ik onbedaarlijk te huilen. Ik kon werkelijk niet meer stoppen. Elias schrok zich natuurlijk te pletter en hij vroeg of hij de muziek uit moest zetten. Ik schudde mijn hoofd. 

Elias begreep niet waarom ik moest huilen, want hij dacht dat ik blij was met zijn cadeautje. Ik was er ook blij mee, maar toch moest ik huilen. Waarom? Ik weet het niet goed. Wel weet ik dat ik nog nooit zo had gehuild, het kwam van erg diep en het leek wel of er een dam door was gebroken. En om eerlijk te zijn deed het me enorm deugd om me eindelijk eens te laten gaan. Ook vond ik het lief dat Elias me troostte.



Soms groeit het verdriet uit tot een depressie. Een depressie komt trouwens vaak voor bij mensen die langdurig en ernstig ziek zijn. En juist doordat je al ziek bent, is een depressie moeilijk vast te stellen. Veel symptomen van de ziekte zelf en bijwerkingen van de medicatie komen immers overeen met de klachten bij een depressie. Denk maar aan stemmingswisselingen, vermoeidheid, futloosheid, slaapproblemen, veranderde eetlust, veranderingen in je gewicht en allerlei bijkomende lichamelijke klachten. 

Zelf zul je misschien denken dat de symptomen die je ervaart komen door de CRPS of door je medicatie, terwijl er allang een depressie aan het sluimeren is. Vandaar dat het belangrijk is om er met je arts over te praten, zodat er eventueel een behandeling gestart kan worden. Een depressie maakt je leven uiteindelijk alleen maar moeilijker, terwijl het met je CRPS al zwaar genoeg is. Wacht dus niet te lang met om hulp vragen! 

Misschien wordt het leven zo zwaar dat je het niet meer ziet zitten. Je ziet geen uitweg meer en denkt vaak aan de dood. Dit kan gepaard gaan met gedachten als: Ik wil slapen en pas wakker worden als alles voorbij is. Ik wil niet meer wakker worden. Ik wil dood. Ik kan het niet meer aan. Het leven valt me te zwaar. 

Er is echter een groot verschil tussen het hebben van dergelijke gedachten en het effectief plannen om een einde te maken aan je leven. Ook dat laatste gebeurt. Voor deze mensen lijkt zelfmoord de enige oplossing. Mede daarom moet de omgeving elke hulpkreet serieus nemen! 

Neem zeker de medicatie die je neemt onder de loep. Sommige geneesmiddelen zorgen er namelijk voor dat je in een depressieve stemming raakt, zelfmoordgedachten krijgt of zelfs zelfmoord pleegt.

Aanvaarding

Geleidelijk aan begin je de realiteit te accepteren. Ook al is die niet zoals je wilt, toch leer je ermee leven. Je wordt tenslotte dag in dag uit met je ziekte geconfronteerd. Continu pijn lijden kun je overigens vergelijken met een fulltime baan, maar dan wel een voor dag en nacht. Eentje zonder vrije dagen, want de pijn is er ook tijdens de weekends en de vakanties. 

Ook al heb je je situatie aanvaard, dat wil dan nog niet zeggen dat je niet wilt dat je gezondheidstoestand verbetert. Ook dan kun je blijven zoeken naar mogelijkheden om beter te worden. Je kunt tenslotte op verschillende vlakken beter worden. Het gaat er daarbij om dat je verandert wat je kunt veranderen en accepteert wat je niet kunt veranderen. Het is uiteraard mooi als de pijn minder wordt of zelfs helemaal verdwijnt, als je conditie verbetert of als je minder last hebt van slaapproblemen. Maar het is zeker ook positief als je weer kunt genieten van het leven en weer toekomstplannen kunt maken. 


Eigenlijk kan ik bijna niet anders dan met mijn CRPS leren leven, want het maakt nu eenmaal deel uit van mijn leven – tijdelijk of definitief. Ook al had ik het liever anders gewild, want ik zou willen lopen, dansen, springen... In plaats daarvan neem ik genoegen met de herinneringen die ik koester als waren het parels.

Voor het eerst kan ik weer genieten van muziek en zet ik de radio luider als ik een mooi liedje hoor. Het lijkt wel alsof de muziek de afgelopen twee jaar niet tot me doordrong omdat mijn leven stilstond. Maar nu wil ik weer leven! En genieten! Er is al teveel kostbare tijd verloren gegaan. Ik ben het trouwens hartstikke beu om ter plaatse te blijven trappelen. Ik wil alleen nog maar vooruit in het leven. Het zal weliswaar met een slakkengangetje gaan, maar vooruit is vooruit. En zonder te vaak om te kijken naar wat verloren is gegaan of naar wat me niet (meer) lukt, wil ik positief zijn omdat ik bijvoorbeeld een kwartiertje kan typen, in plaats van verdrietig omdat het me geen uur achter elkaar lukt. 

Het staat vast: ik zal er het beste van maken! Ik en mijn CRPS-been en CRPS-voet, waarmee ik een haat-liefdeverhouding heb. Dat paarse been en die magere voet die ik voorheen als mijn vijand beschouwde, omdat ze me zoveel ellende hebben bezorgd. 

Nu besef ik des te meer dat het niet hun keuze was om CRPS te hebben. Ze kunnen er ook niets aan doen! Er valt hun bijgevolg niets te verwijten. Dus in plaats van boos te zijn op dat deel van mijn lichaam moet ik lief zijn voor mijn been en mijn voet, ze hebben het al lastig genoeg. Het lijkt misschien een beetje vreemd, maar ook zij hebben behoefte aan tederheid en lieve woorden. 




– 3 –

BEHANDELING VAN CRPS


INLEIDING

De zoektocht naar genezing gaat van start. Je wilt tenslotte zo snel mogelijk weer de oude worden. 


Telkens moest Antje naar andere dokters, met een nieuw sprankje hoop en/of opnieuw een andere therapie. De dokters hebben zo elk hun eigen theorieën. Het was zeker de moeite waard om het uit te proberen.

Ik dacht: Kan er nu niemand mijn dochter genezen? Ik had nog nooit van die ziekte gehoord. En je begint als moeder zelf op het internet naar oplossingen te zoeken. Ik vond het héél, héél erg! Ik huilde vanbinnen. Ik wou het niet!



In dit hoofdstuk volgt onder meer een overzicht van de bekendste behandelingen in België en Nederland. Als je meer wilt weten over andere behandelmogelijkheden, raadpleeg dan de Richtlijn CRPS type I. Er bestaat een patiëntenversie en een versie voor behandelaars. Deze vind je allebei terug op de website (http://www.crps-vereniging.nl/literatuur.html) van de Nederlandse patiëntenvereniging CRPS.

WELKE BEHANDELING KIES JE?

Je hebt een grotere kans op herstel als de diagnose snel wordt gesteld en er snel met een behandeling wordt gestart. Vraag is natuurlijk wat de juiste behandeling is. Jammer genoeg bestaat daar geen pasklaar antwoord op, want bij CRPS is er geen standaardbehandeling die gegarandeerd voor genezing zorgt. Enerzijds omdat er zeer weinig bekend is over deze complexe aandoening en dus ook over het ontstaan ervan. Anderzijds omdat wat voor de ene patiënt goed is, dit niet noodzakelijk ook voor de andere patiënt is. Daardoor weet niemand op voorhand of de behandeling die je besluit te volgen wel of niet zal aanslaan. 

Er bestaat een hele lijst aan behandelingen. Welke kies je dan? Belangrijk is dat je zelf beslist welke behandeling je wel of niet een kans wilt geven. Jij bent immers de zieke en het gaat over jouw lichaam. Jij zult dan ook de behandeling moeten volgen, want niemand anders kan dat in jouw plaats doen. Vandaar dat het belangrijk is dat je er volledig achter staat. Informeer je daarom goed over de mogelijke behandelingen. 

Een vaststaand feit is dat de behandeling van CRPS een multidisciplinaire aanpak vergt, waarbij jouw huisarts de spilfiguur vormt. Hij is ook degene die jouw medisch dossier bijhoudt en je doorverwijst naar een orthopedisch chirurg, een neuroloog, een revalidatiecentrum, de pijnkliniek en/of een psycholoog. 

Welke behandelaar de meest aangewezen persoon is, is afhankelijk van je ziekteverloop. Dat bepaalt op welk moment meer behoefte is aan de ene behandelaar, dan wel aan de andere. 


Ik had werkelijk nooit verwacht hier ooit te moeten zijn. Ik zat in de wachtzaal van de pijnkliniek. Nu was het dus officieel zo: ik was een pijnpatiënt. Vroeger dacht ik dat pijnpatiënten van die neerslachtige types waren die altijd maar klaagden.

Nadat ik een uur met mijn vingers had gedraaid kwam een erg opgetutte vrouw mij halen. Algauw bleek dat zij de pijnverpleegkundige was. Ze luisterde naar mijn verhaal, terwijl ze nauwkeurig alle gegevens noteerde in mijn pijndossier. Af en toe maakte ze nogal rake opmerkingen, waardoor ik tranen in mijn ogen kreeg. Gelukkig was ze heel vriendelijk.

Daarna was het tijd om naar de pijnarts (anesthesist/ anesthesioloog) te gaan. Ook hij was erg vriendelijk, en aan hem durfde ik voor het eerst te vragen hoe lang het meestal duurt voor iemand van CRPS geneest. Hij antwoordde dat dat gemiddeld minstens een jaar duurt. Het was misschien niet het antwoord dat ik wou horen, maar het was tenminste de onverbloemde waarheid. En natuurlijk begon ik meteen te rekenen. Ik had nu vier maanden CRPS. Het was dus niet abnormaal dat ik nog niet was genezen. Er was alleen maar tijd voor nodig. Nog enkele maanden op mijn tanden bijten...

Een uur later zat mijn eerste afspraak met de pijnkliniek erop. Ik had weer hernieuwde moed en hoopte dat mijn nieuwe pijnmedicatie beter zou aanslaan.



Bedenk voor het bezoek aan je dokter waarover je het met hem wilt hebben en schrijf het eventueel op een spiekbriefje dat je tijdens het consult bij je houdt. Op het briefje kun je je medicatieschema vermelden, hoe je de medicatie verdraagt, je huidige klachten, of het momenteel beter of slechter met je gaat, hoe de revalidatie verloopt, en de vragen die je verder hebt.

Weet dat een goede arts de tijd neemt voor het consult en je niet na amper vijf minuten de deur uit werkt. Helaas is het niet gemakkelijk om een goede behandelaar te vinden die ook nog eens de nodige kennis heeft over CRPS. Er bestaan immers verschillende misvattingen over de ziekte zelf én over de mogelijke behandelingen. Daardoor wordt CRPS nog complexer dan het al is. Bovendien kan het gebeuren dat je behandelaar er ongewild voor zorgt dat je CRPS verergert, door bijvoorbeeld toch een gipsverband aan te leggen, het bewuste lichaamsdeel te overbelasten of te opereren. Aarzel zeker niet te lang om van behandelaar te veranderen of een second opinion te vragen als je iemand treft waarbij je geen goed gevoel hebt.

Als je binnenkort een operatie moet ondergaan, licht dan altijd je arts in over je CRPS, zodat er passende maatregelen genomen kunnen worden om verdere uitbreiding te verhinderen. Dit geldt ook voor wie in het verleden CRPS heeft gehad. Zo kan worden voorkomen dat hij of zij opnieuw CRPS krijgt. 

MEDICATIE

Je wil van die gekmakende pijn verlost worden. Vroeger nam je een pijnstiller als je hoofdpijn had en weg was de pijn. Daarom hoop je dat ook je CRPS-pijn volledig verdwijnt. Toch zal medicatie de CRPS-pijn meestal niet volledig wegnemen, wel kan hij de pijn veel dragelijker maken.

Van tevoren weet je niet of de medicatie die je wilt nemen zal aanslaan. De reden hiervoor is eenvoudigweg dat iedere persoon uniek is en bijgevolg ook anders reageert op de medicatie die hij neemt. Sowieso heeft elk lichaam tijd nodig om aan de medicatie te wennen. Daarom heb je wellicht vooral in het begin last van bijwerkingen. Denk aan duizeligheid, slaperigheid, misselijkheid, braken, hoofdpijn en obstipatie. Gelukkig neemt het merendeel van de bijwerkingen na verloop van tijd af of verdwijnen ze helemaal. Als je echter last blijft hebben, neem dan contact op met je behandelende arts. 

Het is aan te raden om vooraf grondig de bijsluiter te lezen. De anticonceptiepil bijvoorbeeld kan een verminderde werking hebben wanneer je diarree hebt en/of moet braken. Ook is er een verminderde werking mogelijk bij het gelijktijdig gebruik van de anticonceptiepil met bepaalde anti-epileptica of antibiotica. Laat je arts dus weten dat je de pil gebruikt.

Op den duur kan het gebeuren dat je lichaam zodanig aan een bepaald medicament gewend is geraakt, dat het er steeds meer van nodig heeft om dezelfde pijnvermindering te verkrijgen. Nadeel is natuurlijk dat je bij een hogere dosis ook meer kans hebt op bijwerkingen. 

Soms zijn de bijwerkingen zo vervelend of zelfs schadelijk voor je lichaam, dat je met de medicatie moet stoppen of op een ander medicijn moet overschakelen. Zo kunnen verschillende medicijnen de revue passeren. Het is immers niet gemakkelijk om een geschikt medicijn te vinden dat je CRPS-pijn vermindert. 

Weeg bij elk medicijn heel goed de voordelen af tegen de nadelen!


Gedurende twee jaar heb ik ze allemaal een kans gegeven: Miacalcic spuitjes, Dafalgan Forte, Voltaren, Dafalgan Codeïne, Tramium, Redomex, Neurontin, Xylocaïne crème, Temgesic, Lysomucil, DMSO crème, Aredia baxters, Oxycontin, Oxynorm, Lyrica, Tramadol, Transtec pleisters, Tramadol Retard, Versatis pleisters en Zaldiar.

De hele dag door ging mijn wekker omdat het tijd was voor mijn medicatie. Medicatie om me van mijn CRPS-klachten af te helpen, van mijn slaapproblemen (Temesta, Lormetazepam) en van mijn depressieve stemming (Cymbalta). En dan nog eens medicatie om de bijwerkingen van de medicatie tegen te gaan (Litican, Motilium, Movicol) of om de complicaties die ik had te bestrijden. 

Ik was veranderd in een wandelende apotheek. Bovendien was ik mezelf niet meer. Het enige wat ik deed was zoeken naar een manier om die helse pijn een halt toe te roepen, maar op den duur had de medicatie daar niet veel invloed meer op. Dus zat ik constant met die pijn en ook nog eens met zeer vervelende bijwerkingen: misselijkheid, perioden van diarree afgewisseld met obstipatie, gewichtstoename, erg moeilijk kunnen plassen, een versnelde hartslag, vermoeidheid, slaperigheid, moeite met slapen, duizeligheid, inwendig en uitwendig trillen, me algemeen erg slecht voelen, coördinatiestoornissen, stemmingswisselingen, rusteloosheid, onverschilligheid, vergeetachtigheid, hallucinaties, moeite om me te concentreren, moeilijk op woorden kunnen komen... en spraakproblemen. Ik ging als verdoofd door het leven en alles ging aan mij voorbij, want ik ‘leefde’ niet meer, het enige wat ik deed was overleven. 

Uiteindelijk kwam ik op een punt dat het zo niet verder kon en ik met mijn pijnarts overlegde hoe ik mijn medicatie het best kon afbouwen om er uiteindelijk volledig mee te stoppen. Het is me gelukt! Met vallen en opstaan. 



Stop zeker niet te abrupt met je medicatie, maar bouw de dosis geleidelijk af, steeds in samenspraak met je arts. Sowieso is de kans groot dat je last zult hebben van ontwenningsverschijnselen, zelfs als je stap voor stap je medicatie reduceert. 

Je kunt onder meer last krijgen van: hoofdpijn, zweten, koude rillingen, beven, hartkloppingen, duizeligheid, misselijkheid, je algemeen ziek voelen, stemmingswisselingen en slapeloze nachten. Het is dus zeker niet gemakkelijk om af te kicken, maar achteraf zul je des te blijer zijn dat het achter de rug is en je vanaf dan met minder medicatie door het leven gaat, of misschien zelfs volledig medicatievrij. Vaak besef je trouwens pas als je aan het afkicken bent wat de impact van de medicatie op je lichaam is – anders zou je niet zoveel last hebben van afkickverschijnselen. Het duurt dan ook enige tijd voor je lichaam volledig ontwend is. 


Ik had nog maar net een week dagkliniek achter de rug voor een behandeling met Aredia baxters of de pijnarts had mijn pijnschema alweer aangepast, omdat de CRPS-pijn maar niet afnam. Voortaan moest ik één pijnstiller (Tramium) vervangen door twee andere (Oxycontin en Oxynorm). 

Ik hoopte dat ze zouden aanslaan. Vooral omdat ik me op dat moment ook in het algemeen niet goed voelde en alsmaar zo moe was. Toch liet ik alles wat gepland stond doorgaan. Ik ging naar een zoveelste gesprek met mijn werkgever en kroop daarna onmiddellijk in bed. Ook ging ik naar de revalidatie, waar ik stond te trillen op mijn benen. En toen er een vriendin langskwam, begon ik plotseling te klappertanden en te rillen. Ik had blijkbaar koorts. Bezorgd nam mijn vriendin afscheid en mijn ouders zorgden voor me.

De volgende dag voelde ik me zo slecht dat ik dacht dat ik ging sterven. Opnieuw begon ik te rillen en had ik hoge koorts. Ik had het bovendien erg koud, was kletsnat van het zweet en lag als een gek te klappertanden. Dan ineens leek het alsof er een hand op mijn borstkas drukte, waardoor ik naar adem moest happen. Het leek precies alsof ik geen adem meer kreeg! Ook mijn hart begon wild tekeer te gaan, alsof het het elk moment kon begeven. 

Daar lag ik dan rillend heen en weer te krioelen, terwijl mijn vader (die gelukkig ook mijn huisarts is) mijn hartslag probeerde te nemen en hij en mijn moeder tegen me bleven praten. Hun stemmen klonken alsof ze van heel ver kwamen en ik kon hun moeilijk antwoorden doordat ik zo hevig aan het klappertanden was. Uiteindelijk bracht ik met veel moeite het woord ‘Tramium’ uit. Ik dacht dat mijn oude pijnstiller het enige was wat kon helpen, en ik kreeg gelijk. Na dat ene pilletje verbeterde mijn toestand snel. 

Mijn pijnarts was net als ik van mening dat ik ontwenningsverschijnselen had gehad en de nieuwe pillen niet meer mocht nemen. Dus ging ik terug naar mijn oorspronkelijke pijnschema.

Maar de volgende dag verslechterde mijn toestand opnieuw. Bovendien moest ik steeds vaker plassen en had ik pijn in mijn rug. Daarom liet mijn vader met spoed een urinestaaltje onderzoeken, en zodra het resultaat binnen was, zag mijn vader dat ik dringend opgenomen moest worden. Ik vond het niet erg, want het enige wat ik op dat moment wou, was dat er iets gebeurde waardoor ik me niet meer zo slecht zou voelen.

Mijn ma reed me met de rolstoel het ziekenhuis binnen en mijn pa holde met mijn ziekenhuiskoffer achter ons aan. En zo belandde ik bij de uroloog: met vette haren van het zweet, in mijn zoveelste kletsnatte pyjama, mijn rode kamerjas, en met mijn versleten pantoffels aan. De uroloog stelde vast dat ik een acute nierbekkenontsteking (pyelonefritis) had, waarvoor ik inderdaad moest worden opgenomen. Ook zou mijn medicatie worden opgevolgd, opdat ik niet opnieuw ontwenningsverschijnselen zou krijgen. 

De weken die volgden moest ik het bed houden en steunkousen dragen. Ik was er net een maand vanaf – sinds mijn vorige complicatie: een bloedklonter in de diep gelegen aderen van mijn CRPS-been (diepe veneuze trombose). Het mocht nu wel eens ophouden! Bovendien was ook mijn revalidatie gepauzeerd en had ik weer meer CRPS-pijn. Het leek wel alsof ik nooit beter zou worden! Altijd was er wel iets wat ervoor zorgde dat mijn CRPS verslechterde. 



Er kunnen diverse medicijnen gebruikt worden bij de behandeling van CRPS. Welke dat zijn lees je hieronder.

Analgetica

Eerst en vooral zal er worden geprobeerd de pijn onder controle te krijgen met behulp van pijnmedicatie (analgetica). Daarvoor wordt beroep gedaan op de pijnladder van de WHO (Wereldgezondheidsorganisatie). 

De pijnladder bestaat uit drie treden: trap 1 (niet-opioïden), trap 2 (zwak werkende opioïden) en trap 3 (sterk werkende opioïden). 

Trap 1 behandelt lichte tot matige pijn. Denk hierbij aan paracetamol (Dafalgan) en ontstekingsremmende middelen (Voltaren). Trap 2 behandelt matige tot hevige pijn. Voorbeelden hiervan zijn: Dafalgan Codeïne, Tramadol, Tramium en Zaldiar. Trap 3 behandelt hevige tot zeer hevige pijn. Zoals: Temgesic, Transtec, MS Contin en Oxycontin.

Als er met medicatie uit trap 1 onvoldoende verlichting wordt verkregen, wordt er gekeken naar medicatie uit trap 2 of 3, eventueel in combinatie met trap 1. Maar hoe sterker de medicatie, hoe groter de kans op bijwerkingen. 

Belangrijk is dat je goed je pijnschema volgt, om optimale verlichting te krijgen zonder onnodige extra bijwerkingen. Neem je medicatie dus stipt in, sla geen medicatie over en lees vooraf grondig de bijsluiter.

Co-analgetica

Eventueel kan er gekozen worden voor co-analgetica in de behandeling van CRPS. Hierbij wordt de medicatie niet voor zijn oorspronkelijke doel (depressie of epilepsie) gebruikt, maar omdat hij ook een pijnstillende werking heeft. 

Enerzijds kan er beroep worden gedaan op antidepressiva, zoals Redomex, Nortrilen en Cymbalta. Anderzijds kunnen ook anti-epileptica in aanmerking komen. Voorbeelden hiervan zijn Neurontin, Lyrica en Gabapentine.


Om Nieuwjaar te vieren had ik mezelf een glaasje champagne toegestaan, ook al dronk ik eigenlijk geen alcohol meer vanwege de medicatie (Redomex) die ik nam. Had ik toen echter geweten wat ik nu weet, dan had ik nooit alcohol gedronken! 

Die nacht was het alsof ik een bad trip meemaakte in mijn slaap. Ik zag hoe iedereen van mijn familie op gruwelijke wijze werd vermoord. Een voor een. Verschrikkelijk! En het leek allemaal levensecht. Ik wou weg uit die kwade wereld, maar het ging niet, ik kon niet ontsnappen. Ik kon alleen maar vechten voor mijn leven. Uiteindelijk bleef ik als enige overlevende over en ineens kwam er een zwaard op me af. Ik wou niet dood en schreeuwde zo hard ik kon... tot ik wakker werd, en toen begon ik onbedaarlijk te huilen.

Bezorgd kwamen mijn ouders kijken, want ik had het hele huis bij elkaar geschreeuwd. Daarna heeft het nog een hele tijd geduurd voor ik gekalmeerd was. Nee, voor mij geen alcohol meer als ik aan de medicatie ben.



Bisfosfonaten

Bisfosfonaten zouden eveneens tot pijnvermindering kunnen leiden bij CRPS. Meestal wordt er gekozen voor de toediening van Aredia in een ader (intraveneus). 

Calcitonine

In België wordt dikwijls gekozen voor de toediening van Calcitonine. Calcitonine zou de pijn bij CRPS verlichten, hoewel er geen eensgezindheid bestaat over de doeltreffendheid van het medicijn. Het bekendste voorbeeld is Miacalcic, dat gewoonlijk onderhuids (subcutaan) wordt geïnjecteerd. De buik is hiervoor uitermate geschikt. 

Scavengers

Vooral in Nederland worden scavengers voorgeschreven voor de behandeling van CRPS. Scavengers worden ook wel zuurstofradicalenvangers genoemd en zouden een gunstig effect hebben op de symptomen van CRPS. 

Middelen die hiervoor gebruikt worden zijn N-Acetylcysteïne en DMSO (dimetylsulfoxide), een crème die door de apotheek wordt bereid. Het bekendste voorbeeld van N-Acetylcysteïne is Lysomucil. 

Vaatverwijders

Sommige CRPS-patiënten zouden baat hebben bij een behandeling met vaatverwijders. Deze kunnen de doorbloeding van het aangetaste lichaamsdeel verbeteren. Voorbeelden hiervan zijn: Adalat en Isoptine.

Ketamine

De intraveneuze toediening van Ketamine zou de CRPS-pijn tijdelijk kunnen verminderen. 

Medicatie bij spierkrampen

Wanneer je last hebt van hinderlijke spierkrampen kan de arts je bijvoorbeeld magnesiumzouten, Clonazepam, Diazepam of Baclofen voorschrijven.

INVASIEVE BEHANDELING

Percutane sympathicus blokkade

Je kunt eventueel een sympathicus blokkade overwegen. Bij deze blokkade wordt (een deel van) het sympathisch zenuwstelsel tijdelijk uitgeschakeld, zodat de pijnsignalen in mindere mate worden doorgegeven aan de hersenen. Daardoor ontstaat er een betere doorbloeding van de ledematen en kan de pijn afnemen. Meestal is het uiteindelijke resultaat van de blokkade pas na enkele weken tot maanden goed te beoordelen. 

Afhankelijk van waar de pijn zich bevindt, wordt er gekozen voor bijvoorbeeld een blokkade in de onderrug (lumbale sympathicus blokkade), een blokkade hoog in de bovenrug (thoracale sympathicus blokkade) of in de hals (ganglion stellatum blokkade). Bij de blokkade in de hals lig je op je rug, terwijl je bij de andere twee blokkades op je buik wordt gelegd. 

Er wordt altijd gestart met een proefblokkade, waarbij de arts een kort werkend verdovingsmiddel inspuit om het sympathisch zenuwstelsel tijdelijk uit te schakelen.


Samen met Elias meldde ik me aan bij het dagziekenhuis voor de proef lumbale sympathicus blokkade. Daarna bracht een verpleegkundige ons naar de verpleegkamer, waar ik meteen een operatiehemdje aandeed, me in het bed installeerde en een anamneseformulier invulde. 

Nadat ik een infuus had gekregen begon het wachten. Gelukkig was ik niet erg zenuwachtig, want ik was opgelucht dat ik tijdens het grootste deel van de ingreep zou slapen. Toch was ik benieuwd wat me te wachten ging staan. Ook al verwachtte ik niet veel van de proefblokkade – vooral om niet te zwaar teleurgesteld te zijn als de blokkade niet het gehoopte resultaat zou hebben. 

Zodra het mijn beurt was, werd ik door een pijnverpleegkundige naar de behandelruimte gevoerd. Daar nam mijn pijnarts nog even de tijd om te polsen hoe het met me ging en om de procedure nogmaals kort uiteen te zetten. Hierna hielp de verpleegkundige me op de behandeltafel, zodat ik op mijn buik kon gaan liggen, met mijn armen boven mijn hoofd. Ook legde ze me aan de monitor om mijn parameters (bloeddruk, hartslag en zuurstofgehalte in het bloed) te kunnen volgen. 

Allereerst bepaalde de pijnarts de juiste prikplaats met behulp van een röntgenapparaat en duidde hem aan met een stift. Daarna probeerde hij mijn onderrug te ontsmetten. Maar doordat ik elke keer mijn onderrug kromde vanwege het ijskoude ontsmettingsmiddel, besloot hij om me eerst een kortwerkend slaapmiddel toe te dienen via het infuus. 

Pas toen ik stil kon liggen werd mijn rug verder ontsmet. Daarna legde de pijnarts steriele doeken rond de prikplaats. Vervolgens werd de huid plaatselijk verdoofd en plaatste hij twee naalden (denk ik, het kan er ook één geweest zijn) met behulp van het röntgenapparaat. Hierna viel ik in slaap en werden de naalden verder op de juiste plaats gebracht, zodat de arts plaatselijk een kortwerkend verdovingsmiddel kon inspuiten om mijn sympathisch zenuwstelsel tijdelijk uit te schakelen. 

Toen werd ik geleidelijk aan wakker. Ik had een erg aangenaam warm gevoel in mijn benen en voelde voor het eerst sinds lange tijd geen pijn. Heerlijk, dat verdoofde gevoel in mijn benen! Ondertussen kreeg ik een pleister op mijn onderrug en werden de steriele doeken weggenomen. Daarna werd de monitor op stand-by gezet en was het tijd om van de behandeltafel naar de rolstoel te gaan. Maar toen ik aanstalten maakte om rechtop te gaan zitten, werd ik zo draaierig dat ik bijna van de behandeltafel viel. Gelukkig waren de arts en de verpleegkundige in de buurt en hielpen ze me langzaamaan terug in de rolstoel. Niet veel later lag ik op mijn kamer, waar ik als een blok in slaap viel. Heerlijk!

Zodra ik mijn roes had uitgeslapen, kwamen mijn zwangere zus en mijn ouders op bezoek. Dat vond ik erg lief van hen. En voor ik naar huis mocht kwam mijn behandelende arts langs. De blokkade was gelukt, dus nu was het afwachten...



Pas als de proefblokkade een goed resultaat geeft, wordt tot een meer definitieve blokkade overgegaan, namelijk de RF sympathicus blokkade. Daarbij wordt een radiofrequente stroom gebruikt om het sympathisch zenuwstelsel tijdelijk uit te schakelen. Ook deze blokkade kan complicaties veroorzaken. 


Drie maanden later moest ik terug naar het dagziekenhuis. Ditmaal voor de RF lumbale sympathicus blokkade. Eerlijk gezegd zag ik er tegenop. De vorige keer had ik misschien een paar dagen minder pijn in mijn voet/onderbeen gehad en voor het eerst drie volledige nachten doorgeslapen zonder wakker te worden van de pijn. Maar ook had ik na de blokkade erg lang last gehad van pijn in mijn rug. Mijn rug was werkelijk geradbraakt, waardoor ik nog meer als een oud vrouwtje wandelde. Bovendien had ik vier dagen na de blokkade opnieuw dezelfde pijn, lag ik ’s nachts weer wakker, was ik nog steeds misselijk door mijn medicatie en alsof dat nog niet genoeg was, zat ik nu ook met die pijn in mijn rug. Geen pretje! Aan de andere kant was het toch eventjes wat beter geweest, dus wie weet wat de blokkade zou opleveren... Op de dag voor mijn achtentwintigste verjaardag.

Er werd mij een tweepersoonskamer toegewezen, waar ik moest wachten tot het mijn beurt was. Gelukkig bleef Elias de hele tijd naast mijn bed zitten. Toch werd ik met de minuut zenuwachtiger doordat mijn kamergenote de hele tijd lag te huilen. Ik weet dat ze daar niets aan kon doen, maar het was niet echt bevorderlijk voor mijn gemoedsrust. Toen ze eindelijk naar de behandelruimte werd gebracht, wenste ik haar veel succes toe. De stilte was een hele verademing! 

Niet veel later stapte mijn kamergenote de kamer binnen. Ze leek ineens een heel ander mens: vrolijk, babbelgraag en springlevend. Niet het hoopje ellende van daarnet dat met een rolstoel was weggevoerd. Haar zoveelste pijnpuntbehandeling was duidelijk een succes. En toen was het eindelijk mijn beurt.

Na twee uur werd ik terug naar de kamer gebracht. Blijkbaar was het niet zo gemakkelijk geweest om de blokkade uit te voeren. Elias was zelfs al ongerust omdat ik zolang was weggebleven. Zelf had ik ook niet gedacht dat de ingreep zo lang zou duren, en vooral niet dat hij zo pijnlijk zou zijn. 

Tijdens de ingreep was ik een paar keer wakker geworden en telkens weer hadden ze mij gevraagd waar en wanneer ik pijn had. Er leek maar geen einde aan te komen en het voelde alsof er heel erg met de naalden in mijn rug geprutst werd, terwijl ik de geur van verbrand vlees rook. En omdat ik het keer op keer niet meer uithield van de pijn werd ik tussendoor twee maal in slaap gebracht. Eigenlijk wachtte ik nog te lang met aangeven dat het ondraaglijk werd. Maar ja, wat is te veel pijn? Het was dan ook een verademing om terug op mijn kamer te liggen. Deze keer was ik helemaal niet slaperig. 

Ook ditmaal was de rit naar huis een ware kwelling. Vanuit de rolstoel op de passagiersplaats, die zo ver mogelijk naar achter was gebracht. Elias moest mijn benen in de auto helpen, want ze wilden nog niet mee, en toen waren we klaar om te vertrekken. Daar zat ik dan: met kussens onder mijn voeten, een kussentje achter mijn nek en een dekentje om me warm te houden. Jammer genoeg was die houding nog steeds erg oncomfortabel. 

Gelukkig kwamen we een halfuur later aan op onze oprit. Elias moest me weer de auto uit helpen zodat ik aan zijn arm traag naar de woonkamer kon schuifelen. En ook al wou ik liever onmiddellijk gaan zitten, ik forceerde me om eerst naar de keuken te gaan, zodat ik uit kon leggen hoe Elias een pizza in de oven kon stoppen, welke kleren hij in de wasmachine mocht doen en welk wasprogramma hij kon instellen. Toen was het eindelijk tijd om mijn geradbraakte lichaam rust te gunnen. Maar ook daarvoor moest ik een beroep doen op Elias, zodat hij mijn kussens goed kon leggen, mijn benen in de fauteuil kon plaatsen, me een dekentje geven, een drankje in de buurt zetten... en me later op de avond helpen mijn pyjama aan te doen. Die hulpeloosheid vond ik toch wel vervelend.

Die nacht lag ik in geen enkele houding goed, zelfs niet met meer dan zeven kussens. Dus heb ik veel liggen woelen, en elke keer als ik moest opstaan om te plassen, duurde het een eeuwigheid voor ik uit bed was, want mijn benen sliepen nog steeds en ik moest alles in kleine stapjes doen zodat mijn rug niet zou ‘breken’. Na enkele uren kwam er eindelijk weer leven in mijn benen en kon ik daardoor al meer mijn eigen ding doen.

De dag daarop probeerde ik in beweging te blijven, dus ijsbeerde ik naar hartenlust in de garage, met een open deur, zodat ik toch wat frisse lucht kreeg. Veel verder kon ik toen nog niet komen. Gelukkig was ik daarop voorbereid, want door de proefblokkade wist ik al dat ik de komende weken (nog) minder mobiel zou zijn. 

Helaas kwam mijn CRPS-pijn algauw terug in alle hevigheid. Heel jammer! En Elias liep op de toppen van zijn tenen. Daarom vroeg ik hem zo weinig mogelijk en probeerde ik alles zelf te doen. Ik vond het al vervelend genoeg dat hij in mijn plaats naar de garage en naar de autokeuring moest gaan met mijn auto, waarmee ik voorlopig niet meer reed.

Een week na de blokkade belde mijn schoonbroer me wakker met heuglijk nieuws: mijn nichtje was geboren! Toen ik dat hoorde, kon niets of niemand me tegenhouden om voor het eerst weer uit huis te gaan. Een geboorte vindt tenslotte niet elke dag plaats. 

Na een halfuur rijden waren Elias en ik eindelijk in het ziekenhuis. Elias leende een rolstoel en zo voerde hij me dolgelukkig naar de kraamkliniek. Het maakte me zelfs niet uit dat ik mijn pantoffels droeg en mijn kussentjes mee had. Zolang ik er maar bij kon zijn! Mijn zus en schoonbroer waren dan ook aangenaam verrast dat ik die dag al naar het ziekenhuis was gekomen. Ik merkte dat ze het waardeerden, en toen ze vroegen hoe het met me ging, wou ik er bewust niet te veel over vertellen, want zij en hun kindje moesten op deze bijzondere dag centraal staan. Helaas betaalde ik er de volgende dagen de prijs voor. Toch zou ik het zo weer opnieuw doen. 

Drie maanden later had ik een consult bij de pijnkliniek en werd het resultaat van de blokkade besproken. De blokkade had geen enkel effect op mijn CRPS-pijn gehad. Integendeel: de pijn was toegenomen en ik had nu ook pijn aan mijn knie en bovenbeen. Daarnaast had ik nog steeds last van mijn onderrug als gevolg van de prik. De pijnarts kon nu niets meer voor me doen, tenzij ik een operatieve sympathectomie zou willen ondergaan of een neurostimulator zou laten plaatsen. Hij zei er tevens bij dat het resultaat voor mij waarschijnlijk nihil zou zijn en er risico’s aan verbonden waren. Revalidatie was nog wel mogelijk... want die had een tijdje stilgestaan.

Had ik alles wat ik nu weet van tevoren geweten, dan had ik nooit voor die blokkade gekozen. Helaas weet je zoiets niet. Bij de ene groep CRPS-patiënten helpt de blokkade wel en bij de andere niet. Toevallig behoor ik tot de laatste groep. Als ik de blokkade niet had laten uitvoeren, had ik dat nooit geweten...



Operatieve sympathectomie

Wanneer een conventionele behandeling geen uitkomst biedt, kan een operatieve sympathectomie worden overwogen. Hierbij wordt (een deel van) het sympathisch zenuwstelsel permanent uitgeschakeld. Deze operatie is echter niet zonder risico’s.

Ruggenmergstimulatie

Indien voornoemde behandelingen onvoldoende baat hebben, kan gekozen worden voor ruggenmergstimulatie. Bij een beperkte doelgroep kan die tot een langdurige pijnvermindering en verbetering van de levenskwaliteit leiden. 

Ruggenmergstimulatie wordt ook wel neurostimulatie of ESES (Epidurale Spinale Elektro Stimulatie) genoemd. Daarbij wordt er via een ruggenprik een elektrode in de epidurale ruimte (langs het ruggenmerg) geplaatst. Deze elektrode brengt kleine elektrische impulsen over op een aantal zenuwbanen ter hoogte van het ruggenmerg, zodat de pijnsignalen worden tegengehouden. Het gevolg is dat deze de hersenen niet of minder goed bereiken en je minder of geen pijn ervaart. 

Om uit te testen hoe je op de ruggenmergstimulatie zult reageren, wordt er eerst een proefstimulatie gedaan, en pas bij voldoende pijnvermindering wordt er overgegaan tot een definitieve stimulatie. Ook aan deze ingreep zijn risico’s verbonden.

Amputatie

Soms is de pijn zo erg dat amputatie de enige optie lijkt. Het lijkt dan vanzelfsprekend dat de pijn verdwijnt, samen met het geamputeerde ledemaat. 


Help! Het lijkt alsof een parasiet mijn been van binnenuit aan het opeten is. Tergend traag. Ik houd het niet meer uit! ‘Kun je me niet voor één keer met rust laten!’ schreeuw ik.

Mijn been kijkt me onschuldig aan.

‘Ja, ik heb het tegen jou! Jij, monster! Waarom doe je me dit aan?’

Ik denk aan het koksmes dat in de keukenla ligt. Kon ik de pijn maar amputeren. 



Naast pijnvrij door het leven gaan, wil je wellicht ook mobieler zijn. Als je bijvoorbeeld rolstoelgebonden bent doordat je door CRPS aangetaste onderbenen je niet toelaten om te lopen, kun je op de gedachte komen dat je door een onderbeenprothese dat weer zou kunnen doen. Helaas is amputatie niet dé manier om het gevecht met CRPS te winnen. Je been amputeren staat immers niet gelijk aan de pijn amputeren. 

Indien er echter sprake is van potentieel levensbedreigende, onbehandelbare of terugkerende infecties in je CRPS-ledemaat, kan een amputatie niet altijd vermeden worden. Maar voor er tot amputatie wordt overgegaan, moeten alle voor- en nadelen tegen elkaar afgewogen worden. Er bestaat tenslotte altijd de kans dat je naderhand last krijgt van fantoompijn (pijn die je in het geamputeerde lichaamsdeel voelt) en/of opnieuw last krijgt van CRPS, zowel in de amputatiestomp als in een ander ledemaat. 

REVALIDATIE

Revalidatieprogramma

Bij revalidatie wil de revalidatiearts voornamelijk streven naar het zoveel mogelijk herwinnen van de normale functies van jouw door CRPS aangetaste lichaamsdeel en het bevorderen van jouw zelfredzaamheid. Daarom stelt hij een revalidatieprogramma op in overeenstemming met jouw specifieke behoeften. Ideaal is natuurlijk als het programma met je mee evolueert. 

In zo’n revalidatieprogramma kunnen onder meer de volgende therapieën aan bod komen: actieve oefentherapie, wisselbaden die de bloedsomloop stimuleren (pas op voor een te sterk wisselende watertemperatuur), spierversterkende oefeningen, het trainen van je coördinatie en evenwicht, spiegeltherapie, stand- en gangrevalidatie, TENS (Transcutane Elektrische Neuro Stimulatie) die de pijn eventueel kan verminderen en oefentherapie in het water (hydrotherapie). Deze therapieën gebeuren steeds onder begeleiding van één of meerdere kinesisten/fysiotherapeuten en/of ergotherapeuten. 

Beweging

Revalidatie kan het best niet alleen tot het revalidatiecentrum beperkt worden. Het is cruciaal dat je daarbuiten evenzeer in beweging blijft, rekening houdende met jouw pijn- en inspanningsgrens. 

Hoe meer je tenslotte beweegt, hoe beter voor je stofwisseling, voor je spieren, voor je conditie, voor je humeur en zelfs voor je pijn – hoe tegenstrijdig dit laatste ook mag klinken. Daarnaast is beweging van invloed op je slaap, vermoeidheid en stress, en krijg je er na verloop van tijd zelfs meer energie van. 


Vroeger had ik een erg goede conditie en sportte ik regelmatig. Toen ik lang ziek was, ging mijn conditie echter sterk achteruit, stapelden de kilo’s zich op en werd ik een zombie die zich overal naar toe moest slepen. En het ging volledig bergafwaarts met mijn conditie nadat ik was gaan samenwonen. 

Enkele maanden voor de verhuizing was ik al bezig met dozen inpakken en uitkijken naar de aanschaf van nieuwe spullen. Door dit zo ver op voorhand en gespreid te plannen, hoopte ik niet overbelast te raken, maar toen brak de dag van de verhuizing aan... 

Ineens stond het appartement dat we gehuurd hadden volgestouwd met stapels dozen die nog uitgepakt moesten worden, kasten die nog gevuld moesten worden en lijsten die nog opgehangen moesten worden. Gelukkig heb ik toen heel veel hulp gehad van mijn ouders, die een tiental rekken/kasten in elkaar hebben gezet, de gordijnen hebben opgehangen en een heleboel meer. 

Doordat ik hele dagen thuis was en midden in die rommel moest leven, was ik van ’s ochtends vroeg tot ’s avonds laat bezig het nieuwbouwappartement leefbaar te maken. Ook kwamen er verschillende werkmannen langs, waardoor ik er niet toe kwam echt te rusten. Dus nam ik mijn zware pijnstillers maar en probeerde de pijn te verbijten. 

Koken deed ik met behulp van een barkruk en Elias hielp, als ik het vroeg, door een ui te schillen of wat wortels te raspen. Schoonmaken en strijken heb ik geprobeerd, maar dat ging niet. Daarom is mijn moeder twee keer komen dweilen en strijken, maar daar voelde ik me erg slecht bij. Ze heeft trouwens haar eigen huishouden. De was in de wasmachine en de droger stoppen ging nog net. De was opvouwen daarentegen was weer veel te zwaar waardoor ik elke dag een beetje opvouwde. Erg frustrerend omdat er nooit een einde aan leek te komen! Gelukkig vonden we na een tijdje een schoonmaakhulp, zodat ik niet meer hoefde te strijken en schoon te maken.

Een maand na de verhuizing was ik volledig op. Alles wat ik deed was me te veel, ook eten. Waarom eten als ik geen honger had en als dat zo lastig was? Uiteindelijk kon ik niet veel meer dan in de fauteuil of op bed liggen, want ik spaarde al mijn energie voor als Elias thuiskwam. Ik wilde immers niet dat hij te veel last zou hebben van mijn ziekte. 

De weken gingen voorbij en ik begon me steeds eenzamer te voelen. Ik voelde me een gevangene in ons eigen appartement. Ik woonde nu trouwens een halfuur van mijn ouders en nog verder van mijn vriendinnen. Ik mocht bovendien niet autorijden vanwege de zware pijnmedicatie die ik nam, en het deed teveel pijn om steeds de koppeling in te drukken. Het openbaar vervoer was evenmin een optie. 

Als ik uit huis wou gaan, kon ik te voet naar de buurtwinkel, dat was nog net mogelijk, maar daar waren alleen maar vreemden om tegen te praten. Of ik kon met Elias ergens naartoe, maar dan forceerde ik me eigenlijk vooral, en dat was pas na zijn werk, in het weekend of als hij vakantie had. En als mijn ouders me kwamen ophalen, was dat om me naar de dokter, orthopedisch schoenmaker of psycholoog te brengen. Ik was altijd blij met het gezelschap van mijn ouders, maar het was jammer dat het toen altijd in het teken stond van mijn vele ziekenhuisafspraken.

Uiteindelijk zat ik het grootste deel van de dag alleen thuis, terwijl ik altijd veel behoefte had gehad aan gezelschap. Ik miste het sociale contact dan ook enorm. Een groot verschil met toen ik nog thuis woonde. Overdag zag ik altijd wel een van mijn ouders en daarnaast was er wekelijks bezoek van mijn vriendinnen, zussen en schoonbroers, al was het soms maar voor een halfuurtje. En natuurlijk was Elias ook vaste gast aan huis en wilden we dolgraag samen gaan wonen. 

Nu zie ik Elias elke dag en ben ik erg blij dat we eindelijk een eigen stekje hebben. Toch voelde ik me lang erg eenzaam, omdat er niet veel bezoek kwam en ik niet zomaar de auto kon nemen...

Op een gegeven moment raakte ik al buiten adem door gewoon naar het toilet te gaan. Ik schaamde mij diep. Ik was nog maar zevenentwintig jaar en het leek alsof ik vastzat in het lichaam van een ziek oud vrouwtje. Ik wilde dit niet langer! Daarom besloot ik het heft in eigen handen te nemen. Ik had veel te lang mijn lichaam verwaarloosd door er niet naar te luisteren! Terwijl het om mijn lichaam ging en ik er nog vele jaren mee wou doen. Ook besloot ik niet meer te luisteren naar wat andere mensen zeggen. Na alles wat ik heb meegemaakt weet ik tenslotte zelf maar al te goed wat het beste is voor mijn lichaam. 

De sleutel tot succes leek mij een goede conditie. Daarom vond ik het erg belangrijk om er in mijn eigen tempo voor te zorgen dat ik weer een basisconditie kreeg en zeker niets te overhaasten of te overbelasten. Ik wist dat het veel tijd zou kosten om een betere conditie te krijgen, maar het was voor mij de enige mogelijkheid om beter te worden. 



Voor jou ligt beweging waarschijnlijk niet voor de hand, want door de pijn is zelfs een normale inspanning al moeilijk, zo niet onmogelijk. Het is dus vanzelfsprekend dat je meer pijn zult krijgen als je beweegt. En als je bijvoorbeeld één kleine verkeerde beweging doet, kun je daar dagenlang last van hebben. Het gevolg is dat je erg voorzichtig wordt en bepaalde bewegingen minder of zelfs helemaal niet meer uit durft te voeren. Bovendien kan het zijn dat sommige bewegingen de ene keer probleemloos verlopen en een andere keer helemaal niet lukken. 

Meestal bepaalt de pijn die je hebt hoeveel je die dag gaat bewegen. Heb je minder pijn, dan profiteer je van het goede moment en besluit je naar de winkel te gaan. Heb je weer meer pijn, dan doe je het bewust rustiger aan tot je merkt dat de pijn opnieuw minder is, om dan meteen in actie te schieten. Er is immers zoveel te doen... Op die manier leef je van de ene actie naar de andere. En na verloop van tijd is het niet jij die bepaalt wat je wilt doen en wanneer, maar het is de pijn die je in zijn macht heeft. Hij bepaalt ten slotte wat je dag in dag uit kunt doen. De pijn heeft je leven overgenomen.

Als je niet wilt dat de pijn je leven overneemt, kun je streven naar een evenwichtige verdeling van je activiteiten over de dag. Als je bijvoorbeeld een goede dag hebt, ga je niet meer het volledige huis schoonmaken, maar kies je ervoor om die dag alleen de vloer te dweilen, de dag erna te stofzuigen enzovoort. In het begin voel je je misschien schuldig omdat je voelt dat je misschien meer had kunnen doen dan dweilen. Maar als je die drang naar actie bedwingt, zul je merken dat je ’s avonds niet meer uitgeteld op de sofa ligt en zelfs nog energie over hebt voor andere dagelijkse taken, zoals koken, of zelfs voor ontspanning. Maak dus tijd voor beweging zonder de mate van beweging te veel te laten afhangen van het feit of je een slechte of een goede dag hebt. Blijf wel naar je lichaam luisteren en ga niet overdrijven!

Kies de beweging die het beste bij je mogelijkheden past. Misschien lukt het je niet om te wandelen, maar wel om in water te lopen. Vooral als je CRPS aan je voeten en/of benen hebt, is hydrotherapie trouwens een echte aanrader. Voorwaarde is wel dat de watertemperatuur niet te koud is. 


Sinds het ontstaan van mijn CRPS, vier jaar geleden, heb ik diverse waterfases doorlopen: van bad tot zwembad.

Bad

Op sommige momenten verandert mijn been in een ijsklomp. Zomaar, zonder reden. Soms is dit draaglijk, andere keren niet en moet er dringend iets gebeuren, want dan is die koude verschrikkelijk. Het enige wat dan 100% helpt is het nemen van een warm bad. Een bad nemen betekent voor mij dus een grote verlichting van de pijn. 

Bubbelbad

In het begin kon mijn voet de bubbels niet verdragen. Na een tijdje lukte dit wel en vond ik het erg ontspannend. Daarom kocht ik een bubbelmat met pomp, zodat ik thuis mijn eigen bubbelbad heb. Via een afstandsbediening kan ik bepalen hoe krachtig de bubbels zijn. Ik kies altijd voor de zachtste bubbels, zodat het aangenaam blijft.

Peuterbad

Omdat de watertemperatuur daar het warmst is, vind ik het erg aangenaam om in het peuterbad te lopen. Jammer genoeg komt het water er niet al te hoog, waardoor de rest van mijn lichaam het dan nogal snel koud krijgt.

Kinderbad

Ook in het kinderbad is de watertemperatuur aangenamer dan in een groot zwembad. Wel komt het water hier ook niet erg hoog. 

Doordat ik in het begin moeilijk kon lopen en al helemaal niet kon zwemmen, maakte ik geregeld een wandeling in het kinderbad. Ideaal natuurlijk als er geen kinderen in de buurt waren, want die kunnen soms nogal wild zijn en ik wou geen trap tegen mijn been krijgen. Toch voelde ik me een beetje abnormaal, omdat de meeste mensen een zwembad gebruiken om in te zwemmen en niet om in te wandelen. Gelukkig ging Elias mee en dan liepen we samen.

Groot zwembad

Nog voor de diagnose CRPS was gesteld, probeerde ik een keer te zwemmen, maar het leek alsof mijn voet in duizend stukjes brak. Ik dobberde toen maar gewoon in het water en nam daar genoegen mee.

Later probeerde ik met slechts mijn ene, gezonde been te zwemmen. Na een tijdje gebruikte ik af en toe ook mijn CRPS-been. Helaas kreeg ik telkens weer hevige pijn, waardoor ik na afloop amper kon lopen.

Anderhalf jaar na de diagnose startte ik met hydrotherapie onder begeleiding van een kinesist. Vanaf toen volgde ik een uur per week de groepsles. Ik vond het erg frustrerend dat de anderen zoveel sneller waren dan ik, want ik kon niet zo snel lopen, zodat ik steeds het gevoel had me te moeten haasten. Terwijl de anderen al aan de overkant van het zwembad waren, was ik meestal nog maar halverwege. Ik voelde me elke keer weer een beetje de vreemde eend in de bijt, want de anderen konden zoveel meer dan ik, terwijl ze toch ook hun beperkingen hadden. Uiteindelijk besloot ik niet achter de anderen aan te hollen, maar de oefeningen in mijn eigen, tragere tempo te doen. Ik was ervan overtuigd dat het beter is de oefeningen traag en goed te doen dan snel en slordig. 

Na de groepsles was ik altijd een paar dagen geradbraakt en moest mijn lichaam recupereren. Daardoor merkte ik des te meer hoe slecht het met mijn conditie was gesteld. Gelukkig werd deze na verloop van tijd beter. Ook gaf het me een goed gevoel dat ik na de groepsles al twee baantjes van 25 meter kon zwemmen.

Na een halfjaar schakelde ik over op privéles onder begeleiding van dezelfde kinesist. Eigenlijk vooral omdat ik het beu was om de helft van de oefeningen anders te moeten doen, omdat ik niet kon springen of niet snel genoeg kon wandelen. Daarom had ik het gevoel dat ik meer baat zou hebben bij oefeningen op maat. Ik kreeg gelijk! 

De kinesist paste geregeld mijn oefeningen aan en liet me geleidelijk aan meer zwemmen, want hij wist dat ik een betere conditie wou krijgen. 

Weer een halfjaar later ging ik voor het eerst naar een openbaar zwembad om een aantal baantjes te zwemmen. Ik was namelijk van plan om dit wekelijks naast de hydrotherapie te doen. Eerlijk gezegd durfde ik toen bijna niet te zwemmen omdat er zoveel mensen waren en ben ik in een hoekje gaan staan om mijn tranen te bedwingen. Gelukkig was Elias er toen ook bij en ben ik toch gaan zwemmen. Nu ja, wat je zwemmen noemt, het was vooral de kunst om boven water te blijven, geen water in te slikken en de andere zwemmers te ontwijken. En wanneer er links iemand naderde, zwom ik even alleen met mijn gezonde been tot die persoon me voorbij was gezwommen. Ik was geen moment op mijn gemak en toen ik in nog geen halfuur drie keer werd getrapt tegen mijn pijnlijke voet, kon ik mijn tranen niet langer bedwingen. 

Ik lichtte de kinesist hierover in, en hij zei dat als ik ergens anders ging zwemmen, ik me in de hydrotherapie beter kon focussen op de belastbaarheid van mijn voet/been in plaats van baantjes te trekken. Toen liet hij me oefeningen doen die me een nogal onaangenaam déjà vu-gevoel gaven. Bij de ergotherapie had ik namelijk genoeg van die oefeningen moeten doen: op een bobbelig voorwerp staan met mijn pijnlijke voet en constant door mijn been buigen, en meer van dat soort dingen. Weer in de kleedkamer besloot ik daarom nooit meer terug te gaan. Ik had al genoeg slechte ervaringen gehad met mijn vroegere revalidatie en wist dat ik door die oefeningen juist achteruit zou gaan, terwijl het net beter met me ging, stap voor stap. Ik kreeg alweer gelijk. Weer thuis had ik steeds meer pijn en die nacht deed ik geen oog dicht. Ook de dagen erna moest ik de gevolgen van een kwartier oefeningen dragen. 

Sinds mijn laatste privéles, tweeënhalf jaar geleden, ga ik twee keer in de week zwemmen in een openbaar zwembad, in mijn tempo en op mijn manier. Ik probeer de rustige momenten uit te zoeken en heb een duikbril en oordopjes gekocht. Ik kan het zwemmen nu echt niet meer missen. Het maakt mijn hoofd leeg en ik kan er ook al meer van genieten. Zwemmen is voor mij de beste revalidatie! Nu zwem ik zelfs dertig baantjes. Heerlijk om dat te kunnen en om niet meer zo geradbraakt te zijn als vroeger. Nog een pluspunt is dat Elias ook graag gaat zwemmen en dat hij altijd weer staat te popelen om mee te gaan. Zo doen we allebei iets aan onze conditie en brengen we tijd door met elkaar.



Iedereen weet dat het gezond is om regelmatig te bewegen. De meeste mensen denken echter dat het vooral draait om sporten, zoals fitnessen of joggen, terwijl het ook gaat om het toepassen van beweging in je dagelijkse leven. Elke vorm van beweging is dus belangrijk, zelfs het uit de brievenbus halen van de post, het ophangen van de was of het water geven aan je planten.

Als je voldoende wilt bewegen, moet je eigenlijk proberen om elke dag minstens een halfuur matig intensief te bewegen. Voor jou is het hierbij belangrijk dat je de beweging geleidelijk aan opbouwt. Begin dus niet meteen met een wandeling van dertig minuten of langer. Begin rustig aan, door bijvoorbeeld te voet naar het eind van de straat en terug te lopen. Al doe je daar slechts vijf minuten over, je bent aan het bewegen, en dat is wat telt! Hierna kun je dit meerdere keren per week of uiteindelijk zelfs per dag doen. En na verloop van tijd kun je misschien in plaats van naar het einde van de straat te wandelen, naar de buurtwinkel lopen. Kijk eventueel van tevoren of er op je route ergens een bankje is waarop je even kunt rusten. Zelfs al is het bij de bushalte, terwijl je niet van plan bent de bus te nemen.


Eigenlijk is het de kunst om jezelf zodanig te leren kennen dat je beter kunt inschatten wat voor jou haalbaar is en wat niet. Als je vermoedt dat een bepaalde activiteit niet haalbaar is, kun je ervoor zorgen dat deze activiteit in meerdere kleine activiteiten wordt opgesplitst. Wanneer je koken bijvoorbeeld te lastig vindt, kun je ’s ochtends al de spaghetti koken en ’s middags de groentes snijden, in de wok doen en op een laag vuurtje zetten. Zo hoef je niet constant in de keuken te blijven. Het enige wat je dan hoeft te doen is af en toe eens in de wok roeren tot de groentes gaar zijn. Hierna doe je de spaghetti in de wok, zodat je het eten ’s avonds alleen nog hoeft op te warmen.

Om te weten wat voor jou haalbaar is en wat niet, is het belangrijk om naar je lichaam te luisteren. Zo leer je jouw grenzen kennen en als je die eenmaal min of meer kent, kun je ze geleidelijk aan verleggen. Het zal je trouwens veel voldoening geven om te merken dat je na een tijdje minder snel uitgeteld op de bank belandt. Toch wil dit niet zeggen dat je geen slechte dagen of momenten meer zult kennen, want typerend voor CRPS zijn juist die ups en downs. Houd daar dus rekening mee en focus op wat je wel kunt in plaats van te kijken naar wat je niet meer kunt. 

Prioriteiten stellen

Juist doordat er altijd wel iets te doen is, bestaat het gevaar dat je teveel hooi op je vork neemt en naderhand geen vin meer kunt verroeren. Helaas ga je dan achteruit in plaats van vooruit en dat wil niemand. Daarom is het noodzakelijk om prioriteiten te stellen. Je kunt tenslotte onmogelijk alles doen wat je wilt en al zeker niet tegelijkertijd. 

Een prioriteitenlijstje kan je hierbij helpen. Bijvoorbeeld: je gezondheid (1), je gezin (2), je werk en/of opleiding (3), het huishouden (4), je hobby’s (5), het sociaal contact met vrienden en familie (6) en spiritualiteit (7).

Zodra je weet waar je prioriteiten liggen, kun je jouw dagelijkse activiteiten gemakkelijker inplannen. Vanzelfsprekend is dat alle activiteiten die verband houden met je grootste prioriteit voorrang krijgen. Wanneer je bijvoorbeeld tweemaal in de week naar de revalidatie moet, is dit iets wat je niet wilt laten vallen. Dat gaat tenslotte om je gezondheid, je allergrootste prioriteit. 

Het kan overigens geen kwaad om af en toe eens af te wijken van je planning. Als je bijvoorbeeld had afgesproken om ’s avonds te gaan fietsen, maar je hebt echt teveel pijn of je bent veel te moe, verplaats het fietsen dan naar de dag erna. En dat je niet in staat bent om te fietsen wil niet zeggen dat je niet iets anders kunt doen. Misschien een korte wandeling... 

Tijdens het plannen kun je ook rekening houden met het tijdstip. Als je ’s ochtends liever lang slaapt en daarna veel tijd nodig hebt om te ontbijten en je klaar te maken, kun je ervoor zorgen dat je nooit in de ochtend naar de revalidatie moet. Dat kun je trouwens met de meeste activiteiten doen. Als je bijvoorbeeld te moe bent om ’s avonds vrienden uit te nodigen, doe dat dan ‘s middags. Of als je niet lang kunt staan, ga dan op een rustig moment naar de apotheek. 

Als je de belangrijkste activiteiten gepland hebt, kun je de overige activiteiten plannen: van de hoogste naar de laagste prioriteit. Zorg er steeds voor dat de zwaarte van de activiteiten zo gelijkmatig mogelijk verdeeld is over de hele week, zodat je niet te veel piekmomenten hebt. En wissel je activiteiten voldoende af met rustmomenten. Zo zorg je goed voor jezelf. 

Leer af en toe nee te zeggen als je omgeving van alles en nog wat aan je vraagt. Anderzijds mag je zelf ook hulp vragen om te voorkomen dat je over je grenzen gaat. Als je bijvoorbeeld een feestje organiseert, ben je misschien al weken op voorhand aan het plannen wat je allemaal moet doen. Je wil immers een goede gastvrouw zijn. Dus bedenk je wanneer je de inkopen zult doen, welke aperitiefhapjes er zullen zijn, welk hoofdgerecht en welk dessert je zult maken, wanneer jij je huis gaat opruimen en zoveel meer. Als het bezoek er dan is, zie je er piekfijn uit en ben je een en al glimlach. Zodra ze weg zijn, is echter meteen ook al je energie verdwenen. Je bent op, en dat niet voor één avond, maar ook nog eens voor de hele volgende week. Dat is vanzelfsprekend iets wat je liever zoveel mogelijk wilt vermijden. Durf dus hulp te vragen! Misschien maakt je moeder met plezier een taart en je zus een kleine versnapering voor bij de koffie. Of je partner kan een taart bestellen bij jullie favoriete bakker. Of kies gewoon voor wat chips, kerstomaatjes en kaasblokjes in plaats van zelfgemaakte hapjes. Er zijn vele mogelijkheden. Zelfs als je graag alles zelf maakt en gezond eet. 

Als het kan, maak het jezelf dan zo gemakkelijk mogelijk. Zo kan het nuttig zijn om tijdens het winkelen gebruik te maken van een kant-en-klaar boodschappenlijstje. Dat is een lijstje dat je op de computer hebt gemaakt en waarvan je een stapeltje hebt uitgeprint. Het enige wat je dan hoeft te doen is de nodige ingrediënten aankruisen of markeren. De andere gezinsleden kunnen dit ook doen zodra ze zien dat bijvoorbeeld het brood of de tandpasta (bijna) op is. Hoe uitgebreider de lijst, hoe minder tijd je verliest met het bijschrijven van ingrediënten die niet vermeld staan. 

Ook kan het helpen om sommige zaken te relativeren, zoals je huis dat er niet steeds piekfijn uitziet of je was die niet elke week wordt gestreken. Natuurlijk is het niet altijd even gemakkelijk om je er niet aan te storen. Vooral als je een perfectionistisch kantje hebt en alles vroeger wel tot in de puntjes geregeld was. Maar wat is eigenlijk het belangrijkste? Dat jij je huis gepoetst hebt waardoor je te moe bent om met je dochter naar de speeltuin te gaan, of een blije dochter omdat jullie samen naar de speeltuin zijn gewandeld? 

Door creatief te zijn en na te denken over alternatieven voor erg vermoeiende en pijnlijke activiteiten, ben je naderhand eventueel wel in staat om iets leuks te doen. Je kunt bijvoorbeeld een kapper bij je thuis laten komen, waardoor je daarna wel in staat bent om uit eten te gaan, terwijl dat misschien niet zo was als je zelf naar een kapper had moeten gaan. Het zijn immers vaak de kleine dingen die een verschil kunnen maken. 


Ik durf het bijna niet op te schrijven: op dit moment valt de pijn behoorlijk mee. Ik zit achter mijn computerscherm met mijn CRPS-voet op een stapel kussens, en om mijn benen warm te houden ligt er een fleecedekentje op mijn schoot. Ook draag ik ruim zittende skikousen en staat de verwarming aan terwijl buiten het lentezonnetje schijnt. 

Jammer genoeg kan ik niet lang achter elkaar stilzitten. Anders komt de pijn te fel op of word ik te moe, waardoor ik me niet meer kan concentreren. Daarom strek ik tussendoor geregeld mijn benen en rust ik ofwel in bed of op de sofa. Ik heb zo’n beetje mijn routine gevonden. Al zou ik het liefst veel langer en elke dag willen schrijven. Maar ik mag niet overdrijven, omdat ik anders weer een hele periode niets kan doen. Ik ben trouwens al blij dat ik na twee jaar eindelijk weer kan schrijven. In het begin nog met mijn been constant in hoogstand, maar nu hangt het al vaker gewoon naar beneden. Terwijl ik dan vroeger meer last had van zwelling en van een vreemd spanningsgevoel in mijn paarsblauwe CRPS-voet en CRPS-been. Soms leek het alsof het niet mijn voet en been waren, maar die van een lijk.

Ik weet dat als ik sommige omgevingsfactoren zou veranderen, mijn hele routine in duigen zou vallen. Als ik bijvoorbeeld gewone winterkousen zou dragen, zouden die onaangenaam spannen en zou mijn voet/been veranderen in een ijsklomp, waardoor ik het niet meer uit zou houden van de pijn. Hetzelfde geldt voor het fleecedekentje en de centrale verwarming. Het enige wat verder nog tegen de kou helpt is een warm bad, een warme douche of mijn infraroodlamp. 

Ook in de zomer heb ik last van kou. Lang stilzitten of stilliggen met blote benen of blote voeten vermijd ik daarom liever. Ik geef de voorkeur aan het dragen van kousen (die niet te nauw aansluiten) en een legging onder mijn jurk. Mijn fleecedekentje is ook vaak van de partij, want zelfs het minste zuchtje wind voelt aan alsof er vurige tongen aan mijn voet/been likken. En hoe tegenstrijdig het ook lijkt: een te warme buitentemperatuur werkt evenzeer de pijn in de hand.

Doorgaans lijkt het alsof mijn CRPS-voet en CRPS-been veel te koud zijn, behalve wanneer ik wakker word. Dan gloeien mijn voet en been als hete kolen en zien ze eruit alsof ze door de zon verbrand zijn. Ze hebben dezelfde paarsrode kleur nadat ik me gedoucht heb – met het grote verschil dat het dan ook voelt alsof al mijn bloed naar die regio is gegaan. Niet echt aangenaam. Gelukkig is dat na een kwartier alweer voorbij. Dit terwijl ik daar vroeger geen last van had. Vroeger kleurde mijn been alleen maar paars en blauw. Het is een kleurrijke bedoening geworden.



Oefeningen voor thuis

Als je niet buitenshuis kunt bewegen, kun je ervoor zorgen dat je binnenshuis beweging krijgt. Je kunt bijvoorbeeld oefeningen doen op de maat van muziek die je opzet. Die kun je dan al liggend, zittend, staand of lopend doen. Alleen of met een sportmaatje. Misschien wil je zoon of dochter ook wel meedoen. 

Focus hierbij zeker niet alleen op de beweging van je door CRPS aangetaste lichaamsdeel, maar ook op je gezonde lichaamsdelen. Ook als je bijvoorbeeld CRPS hebt in je linkerbeen kun je prima oefeningen met je rechterbeen doen. 

Eventueel kun je een aantal sportattributen aanschaffen. Een hometrainer biedt veel mogelijkheden, maar het hoeft niet altijd duur te zijn. Je kunt tenslotte al veel met een oefenmatje, een gymnastiekbal, lichte en zware ballen die bij pilates gebruikt worden, halters, enzovoort. 

Hieronder volgen een aantal voorbeeldoefeningen die je thuis kunt doen. Dit natuurlijk binnen de grenzen van het mogelijke.

Armoefeningen

Als staan te lastig is, kun je de armoefeningen zittend uitvoeren.

• Maak een zwembeweging met je armen.

• Klap in je handen. Doe dit zowel met gestrekte als met gebogen armen.

• Maak een boksbeweging.

• Beweeg je armen alsof je aan het vliegen bent. 

• Maak met je armen cirkelbewegingen, zowel voorwaarts als achterwaarts.

• Beweeg je armen op en neer als een pinguïn.

Beenoefeningen

Eventueel kun je de beenoefeningen met bovengenoemde armoefeningen combineren.

• Loop van de ene kant van de kamer naar de andere en weer terug. Er zijn daarbij verschillende variaties mogelijk: loop vooruit met kleine/grote passen, loop achteruit met kleine/grote passen of loop zijwaarts met kleine/grote passen. 

• Doe twee stappen naar links en dan weer twee naar rechts...

• Stap vooruit en trek je knie op: links, dan rechts, weer links...

• Ga een trapje op en af. Houd in het begin de trapleuning vast.

Oefeningen met een bal

• Gooi met een bal tegen de muur.

• Gooi de bal in de lucht en klap in je handen.

• Laat de bal op de grond stuiten, vang hem op, en laat hem opnieuw stuiten.

• Trek je knie op. Eerst links, dan rechts, dan weer links... en laat zo de bal onder je knieën door gaan.

• Ga op een stoel zitten en plaats je voet op de bal. Dan kun je de bal voorwaarts, achterwaarts en zijwaarts laten rollen.

• Ga op een stoel zitten en plaats de bal tussen je voeten. Strek hierna je benen uit en weer terug.

Fietsen

In de zomer kun je buiten fietsen en in de winter op een hometrainer. Als je het fietsen op een hometrainer niet lang volhoudt of saai vindt, kun je ondertussen televisie kijken. 

Oefeningen op je rug

Leg een oefenmatje klaar en ga er op je rug op liggen met gestrekte benen. Houd nu je armen ofwel gestrekt naast je lichaam ofwel met je handen gekruist onder je onderrug. Kies hierbij de beste houding voor je rug.

• Breng je knieën naar je toe zodat je benen kunnen fietsen. Bijvoorbeeld tien keer voorwaarts en tien keer achterwaarts.

• Breng je knieën naar je toe en strek een voor een je benen uit. Als je ene been gestrekt is, moet je andere been gebogen zijn.

• Breng je knieën naar je toe en strek dan je beide benen uit. Breng dan weer je knieën naar je toe, enzovoort.

• Til eerst je ene been tien keer van de grond (ongeveer op 20 – 40 cm hoogte) en doe dan hetzelfde met je andere been.

• Til je ene been van de grond en maak cirkelbewegingen in de lucht: eerst naar links en dan naar rechts. Doe daarna hetzelfde met je andere been.

• Til je beide benen van de grond en houd dat enkele tellen aan, leg je benen terug op de grond, en dan weer van de grond...

• Til eerst je beide benen van de grond en maak dan grote cirkelbewegingen terwijl je ze tegen elkaar aan houdt. Eerst tien keer naar links, dan tien keer naar rechts.

• Til je beide benen van de grond en beweeg je benen open en dicht.

Oefeningen op je zij

Leg een oefenmatje klaar en ga dan op je linker/rechter zij liggen met gestrekte benen.

• Beweeg je been een tiental keer omhoog (je kunt variëren in hoogte).

• Breng je been omhoog en tik met je teen voor je andere been en dan achter dat been. Tik opnieuw voor je andere been en terug... 

• Breng je been omhoog en maak cirkelbewegingen in de lucht: eerst naar links en dan naar rechts.

• Breng je been richting je buik en strek het weer uit. Opnieuw naar je buik, enzovoort.

Door de pijn ben je misschien geneigd om het door CRPS aangetaste lichaamsdeel links te laten liggen en alle aanrakingen te vermijden. Toch is het juist goed om dat lichaamsdeel ook positieve aandacht te schenken en het geleidelijk aan weer te laten wennen aan aanraking. Je kunt thuis bijvoorbeeld met een pluimpje of een washand over je arm gaan, je onderbeen insmeren met scheerschuim of je bovenbeen zachtjes inwrijven met massageolie. 

Oefeningen voor in het water

Je kunt naar het zwembad gaan om te gaan zwemmen of om oefeningen in het water te doen. In het water is je lichaam trouwens tot meer in staat dan op het droge, omdat je als het ware door het water wordt gedragen. Daardoor lukt het je bijvoorbeeld wel om in het water te wandelen, terwijl je dat op het droge niet kunt.

Hieronder volgen een aantal voorbeeldoefeningen die je in het zwembad kunt doen. Dit binnen de grenzen van het mogelijke.

Loopoefeningen

Het is de bedoeling dat je steeds van de ene kant van het zwembad naar de andere kant loopt en weer terug. Hoe dieper je in het water staat, des te gemakkelijker de oefeningen zullen gaan. Zorg natuurlijk dat je nog gemakkelijk kunt lopen zonder je evenwicht te verliezen, want te diep is ook weer niet goed. En als je na verloop van tijd merkt dat je lichaam meer belasting aan kan, loop dan in het minder diepe gedeelte. 

Je kunt de loopoefeningen eventueel combineren met de armoefeningen die eerder werden beschreven.

Beenoefeningen

Deze oefeningen kun je ter plaatse doen. Eventueel aan de rand van het zwembad, zodat je die kunt vasthouden om je evenwicht te bewaren. 

• Sta in een lichte spreidstand en buig door je knieën.

• Sta op één been en buig tien keer door je knieën. Doe hetzelfde met je andere been.

• Sta op één been en maak kleine cirkels met je voet, tien keer naar links en tien keer naar rechts. Doe daarna hetzelfde met je andere been.

• Sta op één been en beweeg je vrije voet zijwaarts: van je weg, naar je toe, van je weg... Doe hetzelfde met je andere been.

• Teenstand: sta even op je tenen, dan op je voetzool, dan weer op je tenen...

• Hielstand: sta even op je hiel, op je voetzool, weer op je hiel...

Buikspieroefeningen

Dit zijn oefeningen die je ter plaatse kunt doen. Bij deze oefeningen kun je het best twee flexibeams gebruiken. Die breng je achter je rug, zodat je erin kunt hangen en de oefeningen drijvend in het water kunt doen.

• Maak een fietsbeweging en fiets vooruit: eerst je linkerbeen, dan je rechterbeen, terug je linkerbeen, enzovoort.

• Fiets achteruit.

• Fiets met beide benen vooruit: allebei intrekken en uitstrekken, intrekken en opnieuw...

• Fiets met beide benen achteruit.

• Doe alsof je in het water zit en beweeg je gestrekte benen open en dicht.

• Doe alsof je in het water zit en maak met je gestrekte benen kleine cirkels. Doe dit in beide richtingen.

• Doe alsof je in het water zit en trek je beide benen naar je toe, strek ze weer uit, en weer opnieuw...

Rennen in diep water

Bij deze oefeningen ‘ren’ je steeds van de ene kant van het zwembad naar de andere kant en terug, zonder dat je voeten de bodem raken. Maak daarbij gebruik van één of twee flexibeams die je voor je lichaam brengt, zodat je erop kunt leunen. Beweeg ondertussen je armen en benen alsof je aan het rennen bent. 

Als het te belastend is voor je armen kun je de armbeweging weglaten. 

Eventueel kun je een zwemband gebruiken in plaats van de flexibeams.

Zwemmen

Zwem een aantal baantjes.

Spel

Neem iemand mee en gooi met een bal naar elkaar. 

PSYCHOTHERAPIE

Als je daar behoefte aan hebt, kun je een klinisch psycholoog raadplegen, zodat je beter om leert gaan met je ziekte en de vele gevolgen ervan. En aangezien CRPS eveneens invloed heeft op je nabije omgeving, kan het nuttig zijn om als paar of als gezin te gaan.


Op een bepaald moment was ik mezelf niet meer. Dit kwam onder meer door de pijn die ik dag in dag uit had, de dagelijkse strijd die ik voerde, de druk van mijn werkgever die me zo snel mogelijk aan het werk wou zien, de berg aan medicatie die ik nam, de zoveelste behandeling die niet aansloeg, de zoveelste complicatie die er teveel aan was en mijn zoveelste ziekenhuisverblijf. Ik zag door de bomen het bos niet meer. 

Na veel gepieker durfde ik hulp te vragen aan mijn pijnarts, die me doorverwees naar een psycholoog die aan de pijnkliniek verbonden was. Dat had ik maanden eerder moeten doen! En zo gebeurde het dat ik eens in de zoveel tijd mijn hart kon luchten en heel wat tips aangereikt kreeg om beter met de pijn en de gevolgen van mijn CRPS om te kunnen gaan. Elias is zelfs ook een paar keer mee geweest. 

Ondertussen praatte ik over mijn aandoening en wat ik meemaakte met Elias, vrienden en familie. Toch miste ik het contact met lotgenoten. Niet om samen de treurwilg uit te hangen, maar wel omdat pijnpatiënten elkaar zonder woorden begrijpen. Iemand die niet in hetzelfde schuitje zit kan nog zo empathisch zijn, hij of zij zal nooit weten hoe het is om pijnpatiënt te zijn. 

Ik weet nog goed dat mijn pijnarts me ervoor waarschuwde om in contact te komen met andere pijnpatiënten. Hij zei dat het me kon afschrikken om tussen patiënten te zitten die al jaren pijn hadden, en dat ik daardoor ontmoedigd kon raken en de hoop op verbetering zou kunnen verliezen.

Tweeënhalf jaar later stopten mijn bezoekjes aan de psycholoog. In plaats daarvan werden er verschillende groepssessies Leren omgaan met pijn georganiseerd door de pijnkliniek. Ik was best wel zenuwachtig voor mijn eerste groepssessie. Eindelijk zou ik andere pijnpatiënten ontmoeten! Ook al zie ik mezelf niet als patiënt, ik ben gewoon Antje (met pijn).

De eerste sessie vond ik erg confronterend. Sommigen plengden zelfs een traantje en ook ik had tranen in mijn ogen. Het leek bovendien allemaal zo echt toen ik zei: ‘Ik ben Antje en ik heb CRPS, een pijnprobleem aan mijn linkervoet en -been. En ik ben uitbehandeld.’ Alsof ik in een film meespeelde waarin het hoofdpersonage naar een AA-bijeenkomst gaat, maar dan niet voor een alcoholprobleem maar voor chronische pijn. Daar zat ik dan! Erg vreemd allemaal.

Omdat ik mijn aandoening grotendeels heb aanvaard, leerde ik niet zo veel bij tijdens de groepssessies. Toch zou ik het zo opnieuw doen, omdat voor mij het contact met de andere pijnpatiënten erg waardevol was. Ook zou ik weer naar een psycholoog gaan als ik daar behoefte aan had, want het heeft me erg geholpen. 



ALS JE NIET BETER WORDT...

Je blijft zoeken naar een behandeling die de CRPS de baas kan. Maar omdat je op voorhand niet weet of er een behandeling is die bij jou zal aanslaan, kun je het gevoel krijgen dat je een speelbal bent geworden van de medische wetenschap. Toch ga je verder met je leven. Of het leven gaat met jou verder: van de ene naar de andere dokter en van de ene naar de andere behandeling. 

Behoor je tot degenen die binnen enkele maanden genezen? Prijs jezelf dan gelukkig! Of krijg je juist de ene teleurstelling na de andere te verwerken? Wellicht vraag jij je dan af waarom al die behandelingen bij jou niet aanslaan en bij anderen wel. Het lijkt zo oneerlijk en is moeilijk te accepteren. Je vindt het bovendien maar een trieste gedachte om de rest van je leven met CRPS opgezadeld te zitten. En dan is er ook nog eens de omgeving, die er het hare van denkt. Het kan zijn dat ze niet kan of wil begrijpen dat je nog steeds niet genezen bent. Met als gevolg dat je onder druk wordt gezet om nog meer dokters af te gaan, nog vaker je pijngrens te overschrijden en nog harder je best te doen om te genezen. Helaas is je best doen niet voldoende, anders was je allang genezen. 

Vaak komt je omgeving met allerlei goedbedoelde adviezen en is de kans groot dat ze over een nieuwe of alternatieve behandeling hebben gehoord of gelezen. Het zou maar eens moeten aanslaan! Het is vriendelijk van ze om te willen dat je beter wordt, maar hoe meer je onder druk wordt gezet, hoe meer je het gevoel kunt krijgen dat je er alleen voor staat – alleen tussen de torenhoge verwachtingen van anderen in. Daardoor besluit je misschien verschillende behandelingen een kans te geven, ook al zie je het eigenlijk niet meer zitten. Je doet het voor de anderen. En als de behandeling alweer niet heeft geholpen of zelfs je klachten heeft verergerd, voel jij je uiteindelijk nog slechter dan voorheen. Elke mogelijke behandeling betekent voor jou immers elke keer weer opnieuw een sprankje hoop, dat nadien met de grond gelijk kan worden gemaakt.

Op een bepaald moment beslis je misschien om de behandelingen definitief te staken. Maar hoe gaat je omgeving daarmee om? Zij kan dit opvatten als een teken dat je niet beter wilt worden, want in hun ogen geef je het op. Toch weet je wellicht van jezelf dat je alles hebt gedaan om van je CRPS af te komen. Keer op keer die hoop, gevolgd door teleurstelling. Je bent het beu! Je hebt er al veel te veel energie en tijd ingestoken. En jij bent trouwens baas over je eigen lichaam! Het is overigens niet zo dat je, als je geen nieuwe behandeling meer wilt proberen, niet vooruit wilt. Je wilt ongetwijfeld vooruit, maar dan op een andere manier, zonder druk van buitenaf. 

Of je krijgt te horen dat je uitbehandeld bent. Er is niets meer mogelijk! Nada. Noppes. Er kan dus niets meer voor je gedaan worden! Het is hopeloos. Dan komt pas echt het besef dat je hoogstwaarschijnlijk nooit meer zult genezen. Maar hoe kun je dan doorgaan met je leven? Tot op dat moment stond je leven waarschijnlijk volledig in het teken van doktersbezoeken, ziekenhuisverblijven en revalidatie. En dan ineens, van de ene op de andere dag, sta je er helemaal alleen voor. Je voelt je aan je lot overgelaten. 

Uren, dagen, weken verstrijken. Voor het eerst zonder van hot naar her te hollen, waardoor je misschien voor het eerst sinds tijden zeeën van tijd hebt. Misschien voel je je daardoor nogal verloren, of voelt het juist als een verademing en vind je voor het eerst sinds lange tijd ook innerlijke rust. 

Helaas merk je vaak op zo’n moment pas hoeveel je ziekte en alle behandelingen eigenlijk van je gevergd hebben. Dat kan enorm verwarrend zijn, want je bent gehavend uit de strijd gekomen. Zowel lichamelijk als geestelijk ben je ernstig verzwakt, waardoor het misschien lijkt alsof je al je energie hebt opgebruikt. Je vraagt je dan ook af hoe het nu verder moet. Onthoud daarom wat de Duitse dichter en filosoof Friedrich Nietzsche (1844-1900) schreef: ‘Was mich nicht umbringt, macht mich stärker.’ ofwel: ‘Wat me niet doodt, maakt me sterker.’ 

Je zult zeker aan je nieuwe leven moeten wennen en het is wellicht niet het leven dat je in gedachten had, maar dat wil niet zeggen dat je er niet iets moois van kunt maken. Probeer positief te blijven! Al is dat niet altijd even gemakkelijk... Ook niet voor jouw omgeving.


‘Je bent nu al zó lang ziek en al die doktersbezoeken hebben je niets opgeleverd,’ zegt Elias.

‘Ik ben inderdaad al naar veel dokters geweest en heb bijna alle mogelijke behandelingen gevolgd, maar het is niet zo dat het mij niets heeft opgeleverd,’ antwoord ik. ‘Op sommige momenten heeft de pijnmedicatie me heel goed geholpen. Alleen jammer dat ik op den duur te veel bijwerkingen had. Toch ben ik blij dat ik nu geen medicatie meer neem. De revalidatie is trouwens ook niet voor niets geweest. Ik maak nu tenminste geen gebruik meer van een rolstoel, terwijl het sommige dingen beslist veel gemakkelijker zou maken. En ik kan weer lopen en fietsen. Wat zeker niet evident was, na twee jaar weer op een gewone fiets, terwijl het leek alsof ik iedereen van de weg zou maaien. Nu fiets ik recht, zonder dat ik bang ben om mijn evenwicht te verliezen. Daarnaast kan ik ook weer zwemmen. Ik ben nu misschien wel uitbehandeld, tenzij ik een chirurgische ingreep zou overwegen, maar dat is niet wat ik wil. Ik heb genoeg afgezien door die sympathicus blokkades! Dat wil ik echt niet meer! Het enige wat ik nu wil is zoveel mogelijk uit mijn leven halen en beter worden.’

‘Het gaat alsmaar op en neer. De ene keer is het net of je beter bent en de andere keer gaat het weer slecht. Ik begrijp dat niet!’

‘Ik heb het daar zelf ook erg moeilijk mee. Ik kan vooraf ook niet voorspellen hoe ik die dag zal zijn. Daarom probeer ik zoveel mogelijk van dag tot dag te kijken, want als ik vandaag een slechte dag heb, hoeft dat morgen niet ook zo te zijn.’

‘Gisteren bijvoorbeeld was je al kapot nadat we in één winkel waren geweest, terwijl je de vorige keer langer kon winkelen. Als er nu nog vooruitgang was...’

‘Er is wel vooruitgang! Ik vind het niet leuk dat je steeds benadrukt wat ik allemaal niet meer kan. Dat is zo negatief! Daar word ik alleen maar verdrietig van! Ik heb het momenteel echt niet gemakkelijk en het helpt me niet verder als je constant herhaalt wat me allemaal niet meer lukt. Ik wil focussen op wat me juist wel lukt.’

‘Waar is die vooruitgang?’ vraagt Elias. ‘Ik zie hem niet.’

‘De vooruitgang zit hem juist in de kleine dingen,’ antwoord ik. ‘Vorig jaar had ik altijd een stoel nodig in de keuken om te koken. Ook at ik op den duur mijn bord niet meer leeg omdat ik in de fauteuil moest gaan liggen na al die inspanningen (koken en eten). En na het douchen moest ik rusten voor ik me verder kon aankleden. Nu is dat toch veel minder.’

‘Als je het zo bekijkt.’ 




– 4 –

IK BEN NIET GEK!


INLEIDING

Er bestaan heel wat misvattingen over CRPS. Voor de prognose van je CRPS is het echter van groot belang dat jijzelf, je omgeving en de hulpverleners waarmee je in contact komt over de juiste informatie beschikken. 

Er moet duidelijk nog veel onderzoek gebeuren naar deze complexe aandoening. Maar bovenal moeten de vooroordelen over CRPS-patiënten de wereld uit geholpen worden! Het is immers niet bewezen dat de aandoening een psychologische oorsprong heeft. Wel is duidelijk dat patiënten met CRPS het psychisch niet altijd even gemakkelijk hebben. Helaas krijgen vele patiënten ten onrechte de stempel ‘psychologisch afwijkend’ opgedrukt en dat heeft een enorme impact op hen. Misschien heb je dit zelf ook al gemerkt.

IK BEN NIET GEK!


Dag 1

Ik ben zojuist opgenomen in het ziekenhuis voor een intensief revalidatieprogramma van een week. Indien nodig zal dit verlengd worden. 

De hoofdverpleegkundige laat me voorlopig in een zespersoonskamer wachten, omdat mijn tweepersoonskamer nog niet vrij is. Het is er muisstil en de kamergenoten zijn nogal op zichzelf. Ik voel me er niet echt op mijn gemak. Gelukkig zijn mijn ouders bij me en kan ik op bed liggen om van de lange rit naar het ziekenhuis te bekomen. 

Anderhalf uur later brengen mijn ouders me in mijn rolstoel naar de dokter. Helaas verloopt het consult anders dan ik had verwacht. De dokter gebiedt mijn ouders buiten te wachten, waarna hij een spervuur van vragen op me afvuurt. Hij vraagt of er psychische trauma’s uit mijn verleden bekend zijn, en of er psychische problemen zijn die aan de basis van mijn ziekte zouden kunnen liggen. Ik word meteen overvallen door een onaangenaam gevoel. Ik ben toch geen psychiatrische patiënt! De vragen blijven maar komen: ‘Heb je een vriend? Is alles goed tussen jullie? Hoe verloopt de relatie met je ouders? Problemen op het werk?’ Ik zeg niet veel en na vijf minuten meldt hij dat het gesprek is afgelopen. Ontzet rol ik met de rolstoel naar buiten en begin te huilen. Wat was dat? Eerlijk gezegd zou ik nu liever naar huis gaan, maar ik doe het niet omdat ik de revalidatie een kans wil geven. 

Onmiddellijk komt een kwieke kinesist me ophalen voor de therapie. Hij is erg vriendelijk en brengt me naar een aparte ruimte voor de wisselbaden. Hij laat de baden vollopen (een ijskoud en een erg warm), geeft me een schouderklopje en sluit de deur achter zich. 

Ik ben nog steeds aan het huilen als enkele medepatiënten me komen troosten. Zij komen ambulant naar de therapie en hebben ook CRPS. Het is een verademing om voor het eerst met lotgenoten in contact te komen!

Na de wisselbaden is het tijd voor de kinesitherapie. De passieve mobilisatie is een ware marteling. Soms lijkt het alsof de kinesist mijn voet gaat breken, alleen maar met zijn handen. Ik sluit mijn ogen en bijt op mijn tanden. Als ik terug naar de afdeling mag heb ik barstende hoofdpijn.

In de zespersoonskamer kun je nog steeds een speld horen vallen. De enigen die je hoort fluisteren zijn mijn ouders en Elias, die nu ook van de partij is. Na een tijdje begint mijn maag te draaien. Ik ga rechtop zitten en omdat het niet overgaat, vraag ik de verpleegkundige om iets tegen de misselijkheid. Ze wil me niets geven, omdat ik al te veel medicatie neem. Ik vind het maar een vreemde redenering. 

Al gauw wordt een broodmaaltijd gebracht en Elias moedigt me aan, goed te eten. Alleen om hem een plezier te doen neem ik een paar muizenhapjes van een boterham, ook al protesteert mijn maag. De rest eet Elias op. 

Na de avondverzorging komen twee verpleegkundigen me halen om me naar mijn kamer te rijden. Ik word er verwelkomd door de overheersende geur van frieten, die mijn kamergenote en haar bezoek met veel smaak aan het opeten zijn. Mijn ouders bergen onmiddellijk al mijn spullen op en vertrekken huiswaarts. Dan houd ik het niet meer en geef over. Op mezelf, op mijn beddengoed en op het tussengordijn. Ik schaam me diep. En wanneer Elias met een kartonnen nierbekken aan komt hollen, is mijn maag natuurlijk al leeg. 

Twee uur later is het bezoekuur voorbij en komt de nachtverpleegkundige mijn bed verschonen. Wat een opluchting om niet meer in mijn eigen braaksel te liggen! Ook het tussengordijn wordt weggehaald omdat het gewassen moet worden. 




Dag 2

Ik heb heerlijk geslapen wanneer ik gewekt word door een verpleegkundige die mijn ontbijt komt brengen. Algauw wordt er op de deur geklopt: het is een logistiek medewerkster, die me komt halen voor de ergotherapie. Omdat mijn eten nog niet op is en ik nog niet gewassen ben, besluit ze later terug te komen. 

Bij de ergotherapie blijkt al snel dat ik het getroffen heb, met een lieve ergotherapeute die grondig de tijd neemt om uit te leggen wat er van mij verwacht wordt. Bovendien zegt ze dat het revalidatieprogramma vergeleken kan worden met het programma van een topsporter, dat het dus heel veel van mijn lichaam zal vergen en dat ik tussendoor voldoende zal moeten rusten, want het belooft niet gemakkelijk te worden.

Hierna is het tijd voor de kinesitherapie, waarin ik weer een erg pijnlijke passieve mobilisatie krijg. Ik stel alles in het werk om niet te huilen, want het is dezelfde kinesist die me gisteren al huilend aan trof en ik wil niet als een 27-jarige huilebalk overkomen.

Een uur later komt een dokter mij halen. Ik ben opgelucht dat ik even op adem kan komen, maar de blijdschap is van korte duur, want de dokter legt uit dat er afwijkingen zijn in mijn sympathisch zenuwstelsel, waardoor ik continu die pijn heb. Als verdoofd luister ik naar wat hij te zeggen heeft. 

Na een volledige middag kinesitherapie ben ik nog maar net op mijn kamer als er weer op de deur wordt geklopt. Een man komt binnen; hij lijkt eerder op een ontsnapte gevangene dan op een psychiater. Moet ik nu ook al door een psychiater onderzocht worden? Hij stuurt Elias meteen naar buiten en stelt me een aantal vragen die ik een voor een beantwoord. Maar als hij vraagt wat het voordeel van mijn ziek-zijn is, ben ik volledig van de kaart. Wat een vraag! Wat denkt hij wel? Wat moet ik daar nu op antwoorden? 

Na even nadenken antwoord ik: ‘Als ik een ziekte zou kunnen uitkiezen om hele dagen thuis te zitten, zou het zeker geen CRPS zijn. Wie kiest er nu vrijwillig voor al die pijn en ongemakken? Ik zie geen enkel voordeel aan ziek zijn. En ik heb er zeker niet voor gekozen om ook nog eens complicaties te krijgen, zoals die diepe veneuze trombose waarvoor ik nu al bijna drie maanden strakke steunkousen moet dragen, een ware marteling met mijn CRPS.’

Eigenlijk wens ik het niemand toe om ziek te zijn. Toch denk ik zo heel af en toe dat sommige mensen ook eens CRPS zouden mogen krijgen. Niet voor de rest van hun leven, gewoon zo voor een maand of twee of misschien zelfs langer. Eens zien hoe ze dan piepen! Zij die beweren dat het allemaal tussen mijn oren zit of dat het gewoon een kwestie is van mezelf herpakken. 




Dag 3

Na een zware dag revalidatie komt een verpleegkundige me zeggen dat ik naar de psycholoog moet. Jammer dat ik dat niet eerder wist, want mijn ouders en Elias, die speciaal van ver voor mij gekomen zijn, moet ik anderhalf uur alleen op mijn kamer laten. 

Gelukkig is de psycholoog anders dan de psychiater en de dokters die ik tot nu toe heb gezien. Dit keer doet het mij deugd om mijn verhaal te doen. Het enige wat mij wat afschrikt zijn de vragenlijsten die hij me aan het eind van ons gesprek meegeeft. Maar ik besluit om ze later zo grondig mogelijk in te vullen. 




Dag 4

Om acht uur staat de logistiek medewerker al aan de deur. Ze wil me naar de ergotherapie brengen. Maar ik ben nog in mijn pyjama en heb nog geen ontbijt gehad, want dat wordt altijd pas om kwart over acht gebracht. De verpleegkundigen kunnen het eten blijkbaar niet eerder brengen en ze kunnen ook geen uitzondering maken. Erg vervelend, en dat allemaal omdat ik wegens plaatsgebrek op een andere afdeling terecht ben gekomen. Het gevolg is dat ik me elke ochtend erg moet haasten en dat de logistiek medewerker ook nu weer op een ander tijdstip moet terugkomen zodat ik, in sneltreinvaart, eerst nog kan eten en me kan aankleden. 

Bij de ergotherapie kan ik regelen dat ik er vanaf morgen zelf heen rol, zodat er niet elke keer een logistiek medewerker hoeft te komen om mijn rolstoel te duwen. Vanaf dan zal ik ook mijn wekker zetten, zodat ik me voor het ontbijt tenminste kan wassen, want nu voel ik me allesbehalve fris. Vooral omdat ik me tijdens de revalidatie ook nog eens te pletter zweet. 

Rond het middaguur rol ik zo snel mogelijk naar mijn kamer. De kinesitherapie is uitgelopen, waardoor ik nog maar een halfuur middagpauze heb en mijn eten koud is geworden. Ik besluit dus eerst een verkwikkende douche te nemen. 

Ik verlaat net de badkamer met een handdoek rond mijn lichaam als ik zie dat mijn kamergenote bezoek heeft van drie gesluierde vrouwen, die kwebbelen als luid kakelende kippen. Ik vind het niet fijn. Ten eerste is het pas na vieren bezoekuur, en mijn middagpauze is eigenlijk het enige moment dat ik tussen de zware revalidatie door even kan rusten. Ook voel ik me nogal naakt tussen de gesluierde vrouwen, zodat ik zo snel mogelijk het tussengordijn dicht trek. Daarna doe ik mijn sporttenue aan, werk het koude eten naar binnen en ga nog even op bed liggen. Maar ik kan niet rusten met al dat lawaai. Daarom vraag ik hen om stiller te zijn. Tevergeefs. Dan bel ik de verpleegkundige en zij vraagt hetzelfde. 

Zodra de verpleegkundige weg is, praten ze nog luider. Dus bel ik opnieuw de verpleegkundige. Dit keer komt er niemand. Ik ben nu echt boos, want ik heb de rust erg nodig. Uiteindelijk zet ik me in mijn rolstoel en rol naar de hoofdverpleegkundige, die me probeert af te wimpelen. Maar omdat ik aandring en hij weet dat ik gelijk heb, belooft hij er toch iets aan te doen. 

Wanneer ik terug op mijn kamer ben, komt een verpleegkundige zeggen dat het eigenlijk geen bezoekuur is en dat de dames het maar beter niet te lang kunnen maken...

Bij de kinesitherapie begin ik te huilen. Elke dag zes uur revalidatie vergt zoveel van me en ik kan amper rusten, want als ik weer op mijn kamer ben, komt er een psychiater of moet ik naar de psycholoog. En dan is er constant die verschrikkelijke pijn. Maar o wee als ik daarover begin, want dan wordt er gedaan alsof het tussen mijn oren zit! Zou ik zoveel medicatie nemen als ik me de pijn inbeeldde? Waarom kan niemand iets aan die pijn doen? 

’s Avonds merk ik dat mijn portefeuille uit mijn nachtkastje is gestolen, inclusief mijn identiteitskaart, SIS-kaart en vijf euro. Een week geleden had ik de portefeuille voor mijn verjaardag gekregen van mijn zussen en schoonbroers, dat vind ik nog het ergste. Ik vermoed dat mijn kamergenote er iets mee te maken heeft. Jammer genoeg kan ik niets bewijzen. Maar gelukkig zijn mijn ouders en Elias bij me en voor het eerst deze week heb ik een rustige avond.




Dag 5

Ik ben ’s ochtends doodop, want ik heb vannacht bijna geen oog dichtgedaan. Dit dankzij mijn kamergenote, die de hele nacht haar laptop open heeft laten staan zodat ze het licht van haar computerscherm had, anders kon ze blijkbaar niet slapen. Ook mocht de deur van onze kamer niet dicht omdat ze claustrofobie heeft. Het gevolg was dat ik moeilijk kon slapen door de lichtflitsen van haar computerscherm en het licht en het rumoer uit de gang. Ik vond het raar, want de nachten daarvoor had ze geen licht nodig en was de deur dicht.

Gelukkig kan ik ‘s avonds mijn frustraties kwijt bij de psycholoog, met wie ik goed kan praten. Hij merkt dat ik er volledig door zit. De revalidatie op zich is al zwaar, maar dan ook nog eens niet goed kunnen rusten en slapen door de problemen met mijn kamergenote, en bovenal het feit dat er niets aan de pijn wordt gedaan. 

De psycholoog raadt me aan, van kamer te veranderen en belooft iemand van de pijnkliniek te laten komen. Daarna praat hij ook even met mijn ma en Elias, omdat ook zij met veel vragen zitten. Hij is de eerste die de tijd neemt om hen in te lichten. 




Dag 6

Dit was mijn eerste nacht in een andere tweepersoonskamer. Wat een verschil! Mijn nieuwe buurmeisje en ik kunnen erg goed met elkaar opschieten. Wat een verademing! Bovendien is het weekend, en dat betekent: uitslapen tot het ontbijt wordt gebracht en geen intense revalidatie. Wel komt er een kinesist langs voor de passieve mobilisatie. 

Tijdens het middageten klopt er een man in groen uniform aan. Dat moet de anesthesist van de pijnkliniek zijn! Eindelijk iemand voor de pijn! Leve de psycholoog! 

De anesthesist is erg vriendelijk en neemt de tijd om mijn medicatieschema aan te passen. Ook belooft hij regelmatig langs te komen. Dat is een prettig vooruitzicht, aangezien ik nog een week moet blijven.

Tegen twee uur komt Elias me bezoeken en trekken we er met ons tweetjes op uit. We vinden een rustig plekje in het ziekenhuis, waar we in comfortabele stoeltjes kunnen zitten met de nodige drank- en voedselvoorraad. 

Opeens geeft Elias mij een pakje. Het is mijn verlovingsring, die klaar is. Elias is hem nog vandaag gaan afhalen. Dat betekent dat hij nog twee uur extra onderweg is geweest. Ik vind het heel lief van hem. 




Dag 7

Eigenlijk is dit de eerste keer in mijn leven dat ik zo ver van huis in het ziekenhuis lig. Dat is een groot verschil met alle andere ziekenhuisverblijven. Zowel het gevoel ver van huis te zijn als het feit dat er minder bezoek komt. Maar ik neem het mijn familie en vrienden niet kwalijk, want iedereen heeft zijn eigen drukke leven.

Tegelijk besef ik dat ik heel erg van geluk mag spreken met mijn trouwe bezoekers. Mijn ouders komen tenslotte bijna dagelijks op bezoek. En als de een niet kan, komt de ander. Zo is mijn tante ook eens meegekomen. Ik ben hun erg dankbaar, want ze zijn een echte steun voor mij. Bovendien besef ik dat het niet vanzelfsprekend is wat ze voor me doen. Ze zijn elke keer minstens twee uur onderweg met de auto en dan nog is het niet gegarandeerd dat ze me ’s avonds lang te zien krijgen, vanwege mijn gesprekken met de psychiater en de psycholoog. 

Ook Elias is een trouwe bezoeker. Hij komt elke dag, zonder uitzondering. Zelfs nadat ik hem had gezegd dat ik het niet erg zou vinden als hij een keertje zou overslaan zodat het voor hem niet te zwaar werd, of zodat hij in het weekend zijn ouders kon bezoeken. Hij is elke dag immers drie uur onderweg met het openbaar vervoer. 

Omdat ik nu dichter bij mijn schoonfamilie verblijf, dacht ik dat zij me wel een bezoekje zouden brengen. Helaas. Ook hier hebben ze me nooit bezocht. 




Dag 8

Ik ga vandaag voor het eerst te voet naar de ergotherapie, terwijl ik de rolstoel voor me uit duw. Hij is een ideale steun en als het lopen even niet meer gaat, ga ik erin zitten om later weer opnieuw verder te lopen. Het voelt goed om zonder hulp van anderen te lopen.

Tijdens de ergotherapie word ik onwel. Uiteindelijk moet ik eventjes gaan liggen. Gelukkig is de lieve ergotherapeut er en hebben we een goed gesprek. Daarna gaan we weer verder met de therapie. 




Dag 9

Elke dag wordt de ergotherapie zwaarder. Mijn lichaam doet de oefeningen nu op de automatische piloot. Ik zelf voel me te slecht om helder te denken. Het is constant vechten om niet flauw te vallen, want ik voel me zwak en draaierig, en tijdens de oefeningen sta ik zo te trillen op mijn benen dat ik bang ben erdoor te zakken. 

Eigenlijk tril ik over heel mijn lichaam, alsof ik een drilboor ben. Ook moet ik mijn flesje water vaker bijvullen, want ik ben uitgedroogd en tegelijk nat van het zweet. Het lijkt wel alsof mijn lichaam het elk moment kan begeven, vooral doordat mijn hart ook nog eens als een gek tekeer gaat. Mijn lichaam doet er echter alles aan om de oefeningen te blijven doen. Ik ben hier tenslotte voor een intensieve revalidatiekuur, al lijkt het alsof ik mijn laatste krachten aan het opgebruiken ben. 




Dag 10

Elke weekdag verheug ik me op het contact met de andere, ambulante CRPS-patiënten. Dankzij hen is het voor mij iedere ochtend, tijdens de wisselbaden, een beetje vakantie. Dan hoef ik alleen maar te zitten en mijn been in koud/warm water te laten zakken, terwijl er tussendoor heel wat wordt gebabbeld. Ideaal natuurlijk dat we in een aparte badruimte zitten met de nodige privacy, zodat we ongegeneerd over van alles en nog wat kunnen praten: over ons zelf, onze ziekte, de behandelingen en de hulpverleners. Bovendien lachen we heel wat af, want we zijn geen trieste bende. 




Dag 11

Doordat ik me tijdens de ergotherapie meerdere keren slecht voelde, heb ik een afspraak gehad bij de cardioloog en moest ik gedurende 24 uur met een draagbaar toestelletje (holter) rondlopen, zodat in beeld kon worden gebracht hoe vaak ik hartkloppingen had. Na de holter en nog een paar onderzoeken bleek de medicatie aan de basis te liggen. 

Ondertussen was de anesthesist al vaak langs geweest en was mijn medicatieschema danig veranderd. Op dag 1 nam ik al veel medicatie, maar nu was deze verdriedubbeld. Alsook werd bepaalde medicatie afgebouwd en kreeg ik nieuwe, sterkere pijnmedicatie. Bovendien nam ik nog steeds bloedverdunners en kreeg ik nu ook medicatie om in te slapen en een middel tegen obstipatie. Geen wonder dat ik me niet goed voelde. Ik was een wandelende apotheek geworden en kon eigenlijk niet goed meer functioneren. 




Dag 12

Ik moet onverwacht naar de dokter, die me in vijf minuten meedeelt dat mijn laatste week erop zit. Volgens hem heb ik de rolstoel niet meer nodig, want ik kan nu al een kort eindje lopen. Wat hij zegt bezorgt me een wrang gevoel, omdat het lopen nog zo moeizaam gaat vanwege de pijn. Ik had gehoopt veel verder te kunnen lopen bij mijn ontslag uit het ziekenhuis. Ook voel ik me te beroerd om naar huis te gaan. 

Gelukkig heb ik niet veel later mijn laatste gesprek met de psycholoog, die tijdens mijn ziekenhuisverblijf trouwens een psychologisch verslag had opgemaakt, waaruit bleek dat ik psychologisch volledig normaal ben.

Elias zit naast mijn bed als een verpleegkundige binnenkomt met de ontslagpapieren. Ik ben onthutst. Niemand heeft mij gezegd dat ik vanavond al weg moest gaan! En ik heb niet eens vervoer! De verpleegkundige herhaalt helaas dat ik echt weg moet, omdat mijn bed voor vanavond al besproken is. Wat nu? 

Mijn buurmeisje hoort dit en zegt dat zij oorspronkelijk een eenpersoonskamer had gevraagd en of de verpleegkundige niets kan regelen. De verpleegkundige belooft dit na te vragen en gaat weg. Ik ben in paniek en vind de gang van zaken ronduit onbehoorlijk. Ik ben een mens, geen ding! Ik heb de dokter tijdens mijn revalidatiekuur al amper gezien en nu stuurt hij me weg zonder veel uitleg. Mijn medepatiënten waren trouwens ook niet te spreken over zijn manier van doen. Zo zaten we eens bij elkaar in de wachtzaal met een chronometer om te timen hoe weinig tijd de dokter voor zijn patiënten nam. Gelukkig konden we erom lachen, want we hadden tenminste elkaar. 

Na een hele tijd komt de verpleegkundige terug met goed nieuws. Mijn lieve buurmeisje krijgt nog diezelfde avond een eenpersoonskamer en ik krijg een nieuwe kamergenote. Maar morgenochtend moet ik in elk geval weg. 




Dag 13

Voor ik wegga komt de anesthesist nog eens langs, en daarna neem ik afscheid van mijn nieuwe kamergenote en het meisje met wie ik meer dan een week een kamer heb gedeeld. Vervolgens begeven Elias, mijn ouders en ik ons naar het ziekenhuisrestaurant, waar we samen eten. Het voelt vreemd. Het lijkt wel alsof ik hier een eeuwigheid heb verbleven. 

Dan wordt de rolstoel aan de kant gezet, zodat ik traag naar de auto kan lopen. Erg pijnlijk, maar ik heb het gedaan, na vier maanden in de rolstoel zitten. En nu huiswaarts! 




– 5 –

PIJN EN VERMOEIDHEID


INLEIDING

Boven op de uitgesproken pijnklachten kun je last hebben van een allesoverheersende vermoeidheid. Deze lijkt in niets op de moeheid waar iedereen wel eens last van heeft. 


Ik werd geradbraakt wakker, en nog voor ik mijn ogen opende hoorde ik mijn voet schreeuwen, want hij had pijn, veel pijn. Een onzichtbare hand was er namelijk met een hamer op aan het slaan, en mijn lieve voet kon niets doen. Keer op keer was het alsof hij tot moes werd geslagen, verbrijzeld zodat er niets meer van overbleef. Waarom? Wat had hij misdaan? Niets. Gewoon omdat hij het was.

Ik probeerde me op mijn andere zij te draaien, heel voorzichtig zodat mijn voet niet nog meer zou schreeuwen, maar mijn lichaam wou niet goed mee. Het leek alsof het aan de matras gelijmd was. Ik opende mijn ogen en staarde voor me uit. Waarom zou ik eigenlijk opstaan? Ik had er de kracht niet voor. De moed zonk me bovendien nog meer in de schoenen als ik dacht aan wat ik die dag nog zou moeten doen. Op de rand van het bed gaan zitten, mijn skikousen een voor een aandoen, voorzichtig in mijn pantoffels stappen, niet te abrupt opstaan zodat er niets in mijn voet zou schieten en mijn kamerjas aandoen. Daarna tree voor tree naar beneden gaan om de tafel te dekken: broodplankje, mes, jam, boterham, beker en melk, voor ik eindelijk zou kunnen zitten. En dan zou ik de pot jam nog open moeten draaien, zodat ik mijn boterham kon smeren. Alsof dat nog niet genoeg was, zou ik wel tien keer de boterham naar mijn mond moeten brengen om ervan te eten, terwijl ik liever met mijn hoofd uitgeteld op het broodplankje zou liggen. Maar in plaats daarvan zou ik me naar de sofa moeten slepen om uit te rusten voor ik me naar de badkamer kon begeven. Wetende dat ik, nadat ik me had uitgekleed en gedoucht, geen energie meer over zou hebben om me af te drogen, zodat ik terug naar bed zou moeten. Hierna zou ik weer moeten opstaan om me aan te kleden, mijn tanden te poetsen en mijn haar te doen. Ik ging toch op de rand van het bed zitten en begon aan de strijd van de dag. 



PIJN

Iedereen ervaart wel eens pijn en het merendeel van de mensen weet dan ook dat pijn vervelend is. Het is iets wat ze het liefst zo snel mogelijk kwijt zijn. En als ze zouden kunnen, zouden ze kiezen voor een leven zonder pijn. Ook jij. Helaas kan niemand zomaar op een knop drukken zodat de pijn verdwijnt. Nee, je CRPS-pijn is er (bijna) altijd en heeft een grote invloed op je dagelijkse functioneren. Bovendien kan het zijn dat de pijn je ook van je slaap berooft. Geen wonder dus dat je moe bent, gestrest, prikkelbaar, verdrietig, boos, gefrustreerd, angstig, depressief... of dat je geen uitweg meer ziet. 

Aangezien pijn een subjectief gegeven is, kan je omgeving zich onmogelijk voorstellen hoe het voor jou moet zijn om CRPS-pijn te ervaren. Vandaar dat onderstaande afbeelding jou kan helpen aan te tonen dat je echt pijn hebt en dat je het niet overdrijft. CRPS staat volgens de McGill-pijnschaal immers gerangschikt als de ergste vorm van chronische pijn die er bestaat. 

[image: image]

Ook al is de pijn (bijna) altijd aanwezig, hij is niet constant hetzelfde. Hij kan namelijk wisselen in intensiteit, duur en frequentie. Het gevolg is, dat de pijn op het ene moment draaglijk kan zijn, terwijl je er op een ander moment door wordt overvallen. Daardoor kan het bijvoorbeeld gebeuren dat je net nog zelfstandig naar het toilet kon lopen terwijl je nu op de grond moet gaan zitten en je op je achterwerk naar het toilet moet schuiven omdat je teveel pijn hebt. Voor jezelf kan dit erg moeilijk zijn om mee om te gaan. Ook je omgeving kan hier vreemd van opkijken. 

Verder kun je verschillende soorten pijn ervaren. Je tenen kunnen bijvoorbeeld gekneusd aanvoelen, alsof iemand steeds weer opnieuw de deur dichtslaat waar ze tussen komen te zitten. Of ze kunnen aanvoelen alsof ze met een mes toegetakeld worden. Dit kan tijdens een wandeling gebeuren, maar ook als je gewoon op bed ligt. Een logische verklaring is soms ver te zoeken.


Meer dan drie jaar geleden heb ik in de ergotherapie geleerd om weer een trap op te gaan zoals iedereen dat doet. Niet zoals ik voorheen deed: rechtervoet op een trede, linkervoet op dezelfde trede, rechtervoet op een trede hoger, enzovoort. 

Soms heb ik het daar nog steeds moeilijk mee. Vooral als ik mijn schoenen aanheb en op de momenten dat het lijkt of mijn voet vastzit en er iets in mijn voet kan schieten. Daarom verloopt de trap op gaan de ene keer moeizamer dan de andere keer. En zo heel af en toe lukt het zelfs helemaal niet, waardoor ik op mijn zitvlak de trap af moet.



Er zijn verschillende manieren om aan te geven hoeveel pijn je hebt. De numerieke pijnscore is een van de bekendste meetschalen voor pijn en wordt dan ook zeer vaak gebruikt. Hierbij wordt gevraagd een cijfer aan je pijn te geven: van 0 (geen pijn) tot aan 10 (ondraaglijke pijn). Een voordeel daarvan is dat je omgeving op deze manier kan inschatten hoe erg jij de pijn ervaart, maar een nadeel is dat je omgeving zich hier niet zoveel bij kan voorstellen. Ze weten immers niet hoe het voelt om een pijnscore van bijvoorbeeld 8 op 10 te hebben. Ook zegt de numerieke pijnscore niets over het soort pijn. Daarvoor is het beter om je pijn in woorden te omschrijven. Zoals: ‘Ik houd het niet meer uit van de pijn, want het lijkt alsof mijn hand in allemaal kleine stukjes gaat breken.’ Of: ‘Ik heb het gevoel dat er vleesetende mieren over mijn been lopen.’ Of: ‘De pijn die ik voel is vlijmscherp, alsof iemand dikke naalden in mijn arm aan het steken is.’ 

VERMOEIDHEID

Ieder mens heeft in zijn leven wellicht al eens griep gehad. Hij kan zich daardoor erg ziek en moe voelen. Hij weet dan precies waardoor hij zich zo ellendig voelt en wat hij moet doen om te genezen, liefst zo snel mogelijk. Toch kan het een paar weken duren voor hij zich weer de oude voelt. Voor jou, de CRPS-patiënt, lijkt het echter alsof je elke dag griep hebt, vaak inclusief de spierpijn en de stijfheid, maar vooral vanwege die allesoverheersende vermoeidheid. Daardoor kunnen zelfs de kleinste activiteiten tot een uitputtingsslag leiden. Terwijl er zoveel is wat je wilt doen.

Waar komt die allesoverheersende vermoeidheid nu eigenlijk vandaan? Allereerst is hij een lichamelijke en geestelijke reactie op je ziekte en zijn gevolgen. Denk maar aan het rouwproces dat je doormaakt, de stress en wirwar aan emoties waarmee je te kampen krijgt, de slaapproblemen die je ervaart, de verschillende behandelingen die je doorloopt, de complicaties waarmee je te maken krijgt en de strijd die je lichaam moet leveren. Om daarmee om te gaan wordt er werkelijk heel veel van je gevraagd, zowel lichamelijk als geestelijk. Daarnaast brengt een frequent en langdurig medicijngebruik vermoeidheid met zich mee. Bovendien geeft bepaalde medicatie ook nog eens vermoeidheid als bijwerking. Het klinkt dus volkomen normaal en logisch dat jij je zo afgemat voelt.

Meestal dringt de vermoeidheid ineens je leven binnen. Je hebt het niet zien aankomen, want het is het gevolg van bovengenoemde factoren samen. Daardoor ben je van de ene op de andere dag gevloerd en heb je het gevoel vast te zitten in een lichaam dat niet meer mee wil. Alsof het niet meer jouw lichaam is, maar dat van een ander. 


‘Wat heb je vandaag gedaan?’ vroeg iemand me.

‘Ik heb met Elias boodschappen gedaan in de supermarkt, alle boodschappen thuis op hun plaats gezet en een pizza in de oven gestopt.’ 

‘Voor de rest nog iets gedaan?’ 

‘Vooral gerust en tussendoor in een tijdschriftje gelezen,’ antwoord ik beschaamd. ‘Wat heb jij gedaan?’ 

Voor anderen lijkt het misschien alsof ik de grootste luierik van de straat ben. Maar ik weet van mezelf dat alles wat ik die dag heb gedaan heel veel van me heeft gevergd, en dat ik goed bezig ben, want een maand geleden moest ik eerst nog eventjes rusten voor ik de winkelwaren op hun plaats zou kunnen zetten én de pizza in de oven zou kunnen doen, terwijl ik nu pas heb gerust toen de pizza in de oven zat. Ook lukte het me toen nog niet om me op een tijdschriftje te concentreren. 

Het lijken kleine, vanzelfsprekende dingen, maar voor mij zijn het grootse dingen. Eigenlijk heb ik die dag dus grootse dingen gedaan. Pluim voor mezelf!



SLAAPPROBLEMEN

Iedereen heeft voldoende slaap nodig. Hoeveel slaap iedereen nodig heeft, verschilt van mens tot mens. Je zult altijd mensen hebben die met zes uur slaap toekomen, terwijl anderen tien uur slaap nodig hebben. 

Slaap helpt je tot rust te komen, de indrukken van de dag te verwerken en lichamelijk en geestelijk te herstellen. Je hebt er dus alle belang bij om eventuele slaapproblemen aan te pakken, vooral omdat slaapproblemen na verloop van tijd erg zwaar kunnen gaan doorwegen. Wanneer iemand zich de meeste ochtenden niet uitgerust voelt, terwijl de dag nog moet beginnen, is het niet verwonderlijk dat hij zich uitgeput voelt, geen energie meer heeft, minder zin heeft in allerlei activiteiten, prikkelbaar en gespannen is, moeite heeft om zich te concentreren en trager lijkt te reageren en te denken. Een mens zou van minder moedeloos en neerslachtig worden. 

Merk je bij jezelf dat je moeite hebt om in slaap te vallen, dat je ’s nachts wakker wordt en erna moeilijk de slaap kunt vatten, of dat je ’s ochtends al erg vroeg wakker wordt? De belangrijkste vraag die je jezelf dan moet stellen is eigenlijk waarom je zo slecht slaapt. Zodra je dan de oorzaken van je slaapprobleem kent, kun je kijken of je er iets aan kunt doen. 

Hieronder volgt een niet-limitatief overzicht van mogelijke oorzaken en oplossingen voor je slaapprobleem.

CRPS

 Slaap je slecht vanwege je ziekte? Kun je maar geen goede slaaphouding vinden? Houdt de pijn je uit je slaap? Kun je de harde matras of de druk van je dekbed niet verdragen? Voelt je aangetaste CRPS-ledemaat aan alsof het in de vriezer zit of in een heteluchtoven? Lig je afwisselend te rillen van de kou en je te pletter te zweten?

Leg je been op één of meerdere kussens als dit de pijn vermindert. En als een tweepersoonsdekbed te zwaar is, kies dan twee eenpersoonsdekbedden, of gebruik een dekenboog als het niet anders gaat. Misschien helpt een warm (voet)bad of een douche, een infraroodlamp, een kersenpitkussentje in bed en/of het dragen van warme sokken. Het voordeel van warme sokken is bovendien dat je ze snel weer uit kunt doen als je het te warm krijgt. Ook kun je zorgen dat er een extra dekbed of een fleecedekentje naast je bed ligt voor als je het te koud krijgt. 

Medicatie

Speelt de medicatie die je neemt een rol? Kun je niet slapen vanwege de bijwerkingen die je ervaart? Zoals slapeloosheid op zich, maar ook: misselijkheid, vaak moeten plassen, duizeligheid en nachtmerries. Of heb je ontwenningsverschijnselen doordat je je medicatie aan het afbouwen bent? ‘s Nachts kun je dan bijvoorbeeld last hebben van een algemeen ziektegevoel, rillingen, zweten, beven, een onrustige slaap en slapeloosheid. Ook kun je tijdens het afbouwen tijdelijk een toename hebben van je pijnklachten, die een goede nachtrust belemmert.

Praat erover met je arts, zodat je medicatie eventueel aangepast of veranderd kan worden. Soms wordt er een slaapmiddel voorgeschreven. Bij ontwenningsverschijnselen is het bovendien erg belangrijk om niet te snel af te bouwen. Weet dat je om af te kicken even door de zure appel heen moet bijten. De verschijnselen die je zult ervaren zijn helemaal niet leuk, maar ze zullen na een tijdje weer afnemen. Je kunt er wel voor zorgen dat je ’s nachts alles in de buurt hebt om de nacht zo draaglijk mogelijk te maken. Er zijn daarbij verschillende dingen die kunnen helpen, zoals een flesje water, een nachtlampje, meerdere dekbedden voor als je het erg koud hebt, een extra paar sokken, een extra pyjama voor als de pyjama die je draagt kletsnat is van het zweet, een zakdoek voor je tranen, een emmer en een wc-rol naast je bed voor als je moet braken, en in samenspraak met je arts een middel tegen de misselijkheid en/of een extra pijnstiller.

Omgeving

Slaap je slecht omdat je tijdelijk in een andere omgeving moet slapen? Dit kan zijn omdat je in een ander bed moet slapen en/of omdat er andere lakens zijn. Wanneer je in een ziekenhuis verblijft, is er misschien teveel rumoer op de gang, teveel licht in de kamer of een medepatiënt die snurkt of veel ligt te woelen.

Wanneer je ergens gaat logeren, weet je meestal niet of je een comfortabel bed zult treffen. Wel kun je ervoor zorgen dat de omgeving je het nodige comfort aanbiedt. Niet omdat je veeleisend bent, maar omdat je anders geen oog dichtdoet! Zet de verwarming van de slaapkamer alvast aan voor je gaat slapen, zodat de kamer aangenaam warm is. Een koude omgeving is immers de vijand van je CRPS-ledemaat. Door de koude heb je een grotere kans op een ijskoud ledemaat, zodat de pijn toeneemt en je niet kunt slapen. Ideaal is ook als het toilet vlak bij de slaapkamer is. Je kunt zo nodig vooraf informeren of je gebruik kunt maken van de badkamer om een bad of douche te nemen als je door de kou niet kunt slapen. Neem eventueel je eigen dekbedden, lakens en/of kussens mee. Zorg ook voor een warme pyjama en warme sokken. Daarnaast kunnen een slaapmasker en oordopjes soelaas bieden.

Zorgen

Maak jij je zorgen om van alles en nog wat? Wanneer je wakker ligt, biedt de stilte helaas geen afleiding. Je bent alleen met je gevoelens en gedachten. Dit kan erg confronterend zijn. En hoe meer je gaat nadenken over je ziekte, de voorbije periode of de toekomst, hoe minder je in staat zult zijn om de slaap te vatten. Je geest is daarvoor te actief bezig. Zelfs al weet je dat een tekort aan slaap ervoor zal zorgen dat je de dag erna niets waard zult zijn. Het helpt niet. Integendeel, je gaat je nog meer zorgen maken of piekeren, waardoor je nog gespannener raakt.

Wanneer je ’s nachts ligt te piekeren, kan het helpen om je terugkerende gedachten op te schrijven in een notitieboekje dat in je nachtkastje ligt. Je piekergedachten aan het papier toevertrouwen kan je helpen om er niet meer over na te denken. Daarnaast helpt het om de slaapkamer eventjes te verlaten en wat afleiding te zoeken.

Ontspannen

Ben je ontspannen wanneer je gaat slapen?

Als je een goede nachtrust wilt hebben, is het belangrijk om zo ontspannen mogelijk te gaan slapen. Vandaar dat het belangrijk is om ’s avonds gebruik te maken van afbouwtijd. Het komt erop neer dat je ongeveer een uur voordat je naar bed gaat, je activiteiten gaat afbouwen. Probeer dan de activiteiten waarvan je drukker wordt zoveel mogelijk te vermijden. Zo kun je met je familie afspreken dat ze je na negenen niet meer opbellen, behalve in noodgevallen natuurlijk. Ook kunnen je partner en jij er proberen op te letten, ’s avonds activiteiten uit te kiezen die jullie tot rust helpen komen. Dus liefst geen discussies of onaangename gesprekken meer beginnen, niet bezig zijn met het werk, niet internetten of niet fanatiek beginnen op te ruimen. Wel een ontspannende film kijken, een warm bad nemen, naar rustgevende muziek luisteren, een tijdschriftje lezen, elkaar masseren of iets anders waarvan jullie tot rust komen. Respecteer samen deze afbouwtijd. 

Partner

Kun je in alle rust slapen? Doet je partner ’s nachts het grote licht aan als hij moet plassen? Word je wakker van zijn wekker? Maakt hij veel lawaai als hij opstaat? Maakt hij je bewust wakker voor een knuffel of begint hij tegen je te praten, waardoor je ineens klaarwakker bent en de slaap niet meer kunt vatten?

Praat erover met hem, en maak hem duidelijk dat je het fijn zou vinden als hij bepaalde dingen niet zou doen, of op een andere manier.

Slaappatroon

 Hoe zit het met je slaappatroon? Is je slaappatroon veranderd ten opzichte van vroeger?

Slaap is een gewoonte. Zodra je slaappatroon is verstoord is het vaak zeer moeilijk om ernaar terug te keren. Vroeger sliep je misschien onmiddellijk in, terwijl het nu een uur duurt voor je slaapt. Of je wordt ’s nachts verschillende keren wakker. Zomaar of omdat je pijn hebt, moet plassen of een maalstroom aan gedachten hebt. Daardoor ben je ‘s ochtends niet uitgerust. Eigenlijk is er niet veel nodig om je slaappatroon te verstoren. Het kan al in de war raken als je op andere tijdstippen gaat slapen en opstaat, als je te veel of te laat koffie of cola drinkt, als je er een gewoonte van hebt gemaakt om overdag slaap in te halen, en als je slaap onrustig is geworden doordat je bijvoorbeeld last hebt van nachtmerries, of doordat je slaappillen hebt ingenomen. Als je merkt dat je slaappatroon is veranderd ten opzichte van vroeger, kan het nuttig zijn het onder de loep te nemen en te kijken wat je kunt veranderen. Maak bijvoorbeeld gebruik van afbouwtijd, slaap vooral ’s nachts in plaats van overdag en probeer zoveel mogelijk rond hetzelfde tijdstip naar bed te gaan.

Lichaamsbeweging

 Speelt lichaamsbeweging een rol in je slaapprobleem?

Als je overdag sport, zul je tegen bedtijd lichamelijk meer vermoeid zijn en meer ontspannen. Daardoor is de kans op een goede nachtrust groter. Voorwaarde is wel dat de beweging er niet voor heeft gezorgd dat je pijn heftig is toegenomen. Je kan ook een minder goede nachtrust hebben als je vlak voor bedtijd gaat sporten. Door aan sport te doen word je immers energieker en te wakker om te slapen. Al heeft niet iedereen daar last van. Je kent jezelf wellicht het beste. Houd dus rekening met bovenstaande zaken tijdens het plannen van je activiteiten. Ga bijvoorbeeld in de namiddag fietsen in plaats van ’s avonds.

Vaak helpen kleine dingen al om je slaap te verbeteren. Het is dan ook goed om te kijken wat je kunt doen om beter te slapen. Maar het is helaas niet altijd duidelijk waarom je de ene periode amper last hebt van slaapproblemen terwijl je een andere periode verschrikkelijk slecht slaapt, met weer de negatieve invloed van een slaaptekort of een allesbehalve verkwikkende slaap op je functioneren. Hierdoor ga je een goede nachtrust des te meer appreciëren en ben je in de zevende hemel als dit toch eens voorvalt.

UPS AND DOWNS

Naarmate de tijd verstrijkt, merk je verschillende ups and downs op. Het ene moment lijkt alles goed te gaan, het andere moment voel je je zo beroerd dat alles wat je doet je te veel is. Je was misschien net van plan die dag een hoofdstuk te studeren, en dan voel je je zo ellendig dat je zelfs niet in staat bent het hoofdstuk gewoon te lezen. Dat heeft echter niets te maken met een gebrek aan doorzettingsvermogen of discipline. Was het maar zo! Wat is dan de oorzaak van die downs? Dat valt niet altijd te achterhalen, maar soms is er wel een oorzaak te noemen van zo’n slechte periode of slecht moment. Zo kan het zijn dat je na het in de auto laden van je boodschappen overvallen wordt door een immense moeheid, of dat je tijdens het koken een opflakkering krijgt van de pijn. 

Dan kan bijvoorbeeld een blaasontsteking of een verkoudheid je de genadeslag geven, zodat je de komende periode volledig geveld bent. 

Het zijn dus voornamelijk de downs die zo’n grote invloed hebben op je dagelijkse functioneren waardoor het moeilijk is een normaal leven te leiden. Het kan erg frustrerend zijn om een normaal leven te willen leiden terwijl je ervaart dat iedere dag een strijd is, een strijd om het hoofd boven water te houden zodat je kunt overleven. De ene keer zul je er bovendien beter mee om kunnen gaan dan de andere. Zo kan het je euforisch maken als je dat ene moment in staat bent om bijvoorbeeld naar een vriendin te rijden en bij haar thuis te genieten van het aangename gezelschap, terwijl het je naderhand neerslachtig kan maken dat je uren later als een vodje in de fauteuil ligt. Het ene moment ervaar je namelijk honderd procent vrijheid, en dan ineens ben je weer de gevangene van je lichaam. 


Ik sliep al een aantal nachten niet meer. Of ik nu op mijn zij of op mijn rug in slaap probeerde te vallen, ik lag nooit goed, zodat ik voortdurend van houding moest veranderen. Het was erg frustrerend dat de pijn niet minder werd. Hij nam alleen maar toe, zowel ’s nachts als overdag. En wanneer ik zat, kon ik de druk van de stoel op mijn bovenbeen niet meer verdragen. Wat was er met mij aan de hand? Ik wist nog maar pas dat ik CRPS had in mijn linkervoet/onderbeen. Kreeg ik dan nu ineens CRPS in mijn bovenbeen? 

Ik geloofde het niet. Het voelde anders. Ik vreesde dat ik sinds kort ook nog eens met een oppervlakkige aderontsteking zat. Het zou natuurlijk wel kunnen, doordat ik van de ene op de andere dag immobiel was geworden. Al kreeg ik preventief Clexanespuitjes toegediend zodra ik in het gips zat – dan kreeg je toch geen aderontsteking? 

Uiteindelijk regelde mijn vader een dringend consult bij de vaatchirurg, die ook vaststelde dat mijn been een blauwige kleur had en dat ik last had van (druk)pijn. Hij vermoedde dat dit door mijn CRPS kwam, maar liet voor de zekerheid een speciale echo uitvoeren. Daaruit bleek dat ik naast de CRPS een diepe veneuze trombose (DVT) had. Ik schrok, want het is best ernstig als er een bloedklonter in de diep gelegen aderen van je kuit en bovenbeen zit. En ik schrok nog meer toen de chirurg zei dat ik onmiddellijk moest worden opgenomen in het ziekenhuis. Toch was ik opgelucht dat er een oorzaak was gevonden voor die plotselinge pijntoename. Aan een DVT kon er tenminste iets gedaan worden! 

Alleen jammer dat een onderdeel van de behandeling mijn CRPS-pijn verergerde. Die strakke steunkousen waren een ware marteling! En ze mochten helaas alleen uit als ik me wou wassen en daarna moest ik ze ook nog eens weer aankrijgen: verschrikkelijk, en dat drie maanden lang. Bovendien had ik daardoor nog koudere voeten. Ik hoopte dat ik snel beter werd! 



Af en toe heb je misschien langere periodes dat het eindelijk de goede kant uit lijkt te gaan. Dan valt het je bijvoorbeeld op dat je voor het eerst sinds lange tijd minder pijn hebt of dat je voor het eerst zonder kruk kunt lopen. En dan plotseling gaat het weer slechter en lijkt het of je na alle inspanningen weer achteruit gaat. Het lijkt alsof je weer dieper in de put valt, net terwijl je er met veel moeite uit probeerde te klauteren. Psychologisch erg zwaar om mee om te gaan, vooral als het lijkt alsof je nooit uit die put zal komen. Maar zeg nooit nooit! En weet dat beter worden een proces is dat met vallen en opstaan gaat. Ook is er veel tijd voor nodig, want niet voor niets is tijd de beste heelmeester. Geef dus niet op! Ga ervoor! 

RUST

Veel mensen hebben moeite met het begrip ‘rusten’ omdat ze graag bezig blijven, want wie rust, heeft niets meer om handen en dus ook niets meer wat voor afleiding zorgt. Afleiding van zowel de dagelijkse zorgen als van pijn en andere ongemakken. 

Rust verplicht je onbewust om ook bij de onaangename zaken stil te staan en dat is nu net wat velen liever uit de weg gaan. En vaak wordt rust ook met slaap verward. Iedereen heeft zichzelf of anderen wellicht al betrapt op de volgende spreuk: ‘Als ik dood ben, heb ik genoeg tijd om te slapen.’ Niettemin is voldoende slaap zeer belangrijk, zoals je al eerder kon lezen. 

Eigenlijk is rusten eenvoudigweg niets doen. Probeer dat eens vijf minuten! Geen gemakkelijke opgave. Het merendeel van de mensen voelt zich dan al snel schuldig of lui omdat hij zit te niksen. Gelukkig kun je ook rusten door iets te doen, maar dan een activiteit waardoor jij en je lichaam even kunnen uitblazen. Je hoeft er dus niet voor in je bed te kruipen of voor je uit te staren. Denk daarom even na wat er bij jou voor zorgt dat je kunt uitrusten en opnieuw energie krijgt. Dit kan het lezen van een strip zijn, het telefoneren met een vriendin, het aaien van je huisdier, het spelen van een computerspelletje of het mailen naar een lotgenoot. Ook ademhalings- en ontspanningsoefeningen kunnen je helpen tot rust komen. Eventueel kun je zelfs een cursus meditatie, yoga of mindfulness volgen. En na een tijdje zal het je misschien ook lukken om echt niets te doen. Dan zul je zien dat je ook kunt genieten van het liggen in de fauteuil.


Ik stond altijd wat sceptisch tegenover dat zweverige gedoe, maar toch besloot ik mij in te schrijven voor een mindfulnesstraining van acht lessen, verspreid over acht weken. 

Er kwam heel wat aan bod: oefeningen om meer aandacht voor het huidige moment te krijgen, leren omgaan met stress en negatieve gedachten, leren accepteren, stilstaan bij je manier van communiceren en de integratie van het geleerde in het dagelijks leven. Na elke les kregen we bovendien huiswerk mee. Dat had ik helemaal niet verwacht. Eerlijk gezegd was ik daar op dat moment ook niet toe in staat. Dus besloot ik me daar niet druk om te maken, gewoon naar de lessen te gaan en ervan te leren. 

Eigenlijk vond ik het fysiek erg zwaar om de training te volgen: het was zeer vermoeiend, mijn been was ijskoud en ik had erg veel pijn van het lange stilzitten of liggen op een turnmatje. Toch ben ik trots op mezelf dat ik geen enkele les heb gemist, want na de training lukte het me toch wel gemakkelijker om te rusten en meer bij de dingen stil te staan.



Sta je zelf toe, regelmatig te rusten. Niets om je schuldig over te voelen! Bedenk dat je lichaam een batterij is die zo nu en dan moet worden opgeladen, liefst voordat hij leeg is. 

ONTSPANNING

Als het je al zoveel energie kost om de dag door te komen, heb je meestal geen energie meer over voor ontspanning. Toch is het juist dankzij ontspanning dat je weer energie krijgt. Ook kun je psychisch het gevoel krijgen meer aan te kunnen. Daarom wordt aangeraden om zo nu en dan de tijd te nemen om bewust te ontspannen. 

Zorg voor voldoende afwisseling tussen de activiteiten die je wilt doen omdat ze leuk en ontspannend zijn, en de activiteiten die je jezelf oplegt. Geef dus zeker niet altijd voorrang aan de verplichte activiteiten, anders bestaat het gevaar dat je niet meer aan de leuke activiteiten toekomt. 

Combineer eventueel het noodzakelijke met het aangename. Na het bezoek aan je dokter kun je bijvoorbeeld naar je favoriete tearoom gaan of een filmpje meepikken. Ook ’s middags kan de bioscoop trouwens heel gezellig zijn, vooral als je op een rustig moment gaat wanneer alle kinderen op school zitten. 

Bij ontspanning denk je waarschijnlijk onmiddellijk aan actieve vrijetijdsbestedingen, en dat zij niet mogelijk zijn met je CRPS, maar er zijn ook minder actieve vrijetijdsbestedingen waar je tijd voor kunt maken. Denk maar aan het doorbladeren van een tijdschrift, het luisteren naar je lievelingsmuziek, het nemen van een bad of het kopen van een nieuwe jurk via het internet. 

Je kunt bovendien de minder actieve activiteiten afwisselen met actievere activiteiten. Zodoende heb je voldoende mogelijkheden ter ontspanning. Je kunt je in het zonnetje installeren met een goed boek, naar een subtropisch zwembad gaan, breien, schilderen, een gezelschapsspel spelen, naar de wellness gaan, vrienden ontvangen, picknicken, samen met je kinderen een vieruurtje eten, met de hond gaan wandelen, een workshop bloemschikken volgen enzovoort. 


Elke keer als ik het huis uit ga, lijkt het alsof ik op vakantie vertrek, want ik ben altijd gepakt en gezakt. Ik neem overal mijn handtas mee (zoals alle vrouwen trouwens), maar ook nog eens een zak met een of twee kussens erin, dikke kousen en mijn pantoffels. Mijn ouders hebben gelukkig altijd wel een fleecedekentje liggen, want dat heb ik er graag bij, maar dat durf ik niet overal mee te nemen. Ook kan ik bij mijn ouders altijd in de grote fauteuil liggen om met hen te praten. Als het nodig is, mag ik zelfs op hun bed gaan rusten of een bad nemen. Bij hen kan ik echt mezelf zijn. 

Ik vind het vervelend dat ik elke keer zoveel bagage moet meenemen als ik ergens naartoe ga, gewoon om een beetje comfortabel te zijn. Zoals die keer dat ik bij een vriendin was uitgenodigd. Ik vond het erg gezellig, maar door omstandigheden had ik de hele middag veel pijn en was ik naderhand volledig geradbraakt, terwijl het een ontspannen middag had moeten worden.

Toen mijn vriendin de deur opendeed, rende haar hond op me af en sprong alsmaar tegen me aan. Hij deed mijn been echt pijn en ik probeerde het te beschermen. Mijn vriendin vroeg of hij in zijn hok moest. Opgelucht zei ik ‘ja’, terwijl ik helemaal niet bang ben voor honden, maar hij moest wel van mijn been afblijven. Daarna gingen we aan tafel zitten en kreeg ik een extra stoel, zodat ik er mijn twee kussens en mijn been op kon leggen. Daarbovenop legde ik mijn sjaal, omdat mijn been de hele tijd erg koud was. Helaas deed die sjaal niet veel. Vooraf had ik er nog over gedacht om een fleecedekentje mee te nemen, maar ik had het niet gedurfd, omdat ik al zo’n grote zak mee had.

De hele middag wisselde ik van houding, want ik vond het erg lastig om zo lang op die harde stoel te zitten. Dus legde ik af en toe de kussens op de grond om daar mijn voet op te zetten. Maar toen de hond weer uit zijn hok mocht, legde ik snel weer mijn been omhoog. En ineens was hij verdwenen met mijn ene pantoffel, waardoor mijn vriendin die terug moest halen. Gelukkig was hij niet stukgebeten, want het is het enige schoeisel dat ik echt de hele dag kan verdragen. 

Wat heb ik daarvan geleerd? In het vervolg wel mijn dekentje meenemen. Mijn vriendin zou daar trouwens zeker geen probleem mee hebben. En durven vragen om in de fauteuil te mogen zitten! Ook al zat haar vriend daar de hele middag televisie te kijken, er zou zeker een oplossing voor zijn, maar door te zwijgen zou die er niet komen. 



De essentie van ontspanning is dat je even de automatische piloot uitschakelt, zodat jij je meer bewust wordt van alles wat er op dat moment gebeurt, zowel bij jezelf als in je omgeving. Je zult zien dat je veel meer zaken opmerkt door er even bij stil te staan: de helderblauwe hemel, de vogels die fluiten, de geur van vers gemaaid gras, de zoete smaak van verse aardbeien... Kortom: je leert genieten van de kleine dingen in het leven, zelfs al heb je pijn. Als je bijvoorbeeld uitgeteld in de fauteuil ligt omdat het lijkt alsof iemand met een vliegenmepper op je hand aan het slaan is, kun je je ogen sluiten en je aandacht brengen naar de zonnestralen op je gezicht. Iets kleins kan het leven dan ook veel aangenamer of dragelijker maken. Dat is in feite waar ontspanning om draait. Niet altijd om iets groots en actiefs, maar evenzeer om iets kleins en passiefs. 


– 6 –

JIJ EN JE PARTNER


INLEIDING

CRPS zet niet alleen jouw leven op zijn kop, maar ook dat van je partner. Ook hij wordt geconfronteerd met je ziekte en zijn gevolgen. 


Ik heb Antje leren kennen voor ze ziek werd. Nadat Antje was gevallen, was ik verbaasd over de grote impact (lees: pijn) van die verstuikte enkel. We wisten toen nog niet dat CRPS de boosdoener was. En toen ik voor het eerst de diagnose hoorde, vroeg ik me af wat CRPS was en wat de gevolgen ervan zouden zijn.

Sinds Antje aan de ziekte lijdt, heb ik gemerkt dat ze sneller vermoeid is en dat fysieke activiteiten haar meer moeite kosten dan daarvoor. Antje geeft bijvoorbeeld geregeld aan van alles te willen doen, zoals uitstapjes maken en op reis gaan, maar de CRPS belet dit haar. Dit leidde, vooral in het verleden, soms tot spanningen. Ik heb geleerd om soms minder aan te dringen en me neer te leggen bij haar fysieke beperkingen. Daarnaast lijkt Antje op bepaalde momenten sneller emotioneel dan voordat ze CRPS kreeg.

Door de jaren heen ging Antje naar verschillende dokters, maar ze werd niet beter. Ik begrijp nog steeds niet hoe het mogelijk is dat medische behandelingen er niet voor kunnen zorgen dat de CRPS weggaat of tenminste onder controle komt.



IMPACT OP JULLIE DAGELIJKSE LEVEN

Voor je partner kan het lijken alsof je op verschillende gebieden niet consequent bent. Misschien begrijpt hij niet waarom je hebt gekookt en ook nog de was hebt gedaan, in plaats van in bed te kruipen, omdat je zegt zoveel pijn te hebben. Het is voor hem moeilijk te begrijpen dat je met al die pijn toch nog zoveel kan doen. Heb je dan wel zoveel pijn als je zegt te hebben? En waarom kun je X niet doen maar Y wel? 

Als je partner bijvoorbeeld moe is en hoofdpijn heeft, zal hij wellicht in bed kruipen. Maar als hij zich nu elke dag ellendig zou voelen? Zou hij dan elke dag in bed kruipen? Heeft hij al eens dagenlang in bed gelegen met barstende hoofdpijn? Waarschijnlijk niet. Nietsdoen ligt bij de meeste mensen tenslotte niet in hun aard. En wie zou dan het huishouden doen? De kaboutertjes? Was het maar waar! In feite mag je partner dus blij zijn dat je niet de hele dag in bed blijft liggen. Dat wil immers zeggen dat je op de een of andere manier actief wilt blijven. Het helpt als hij dit in kan zien in plaats van je ervan te beschuldigen inconsequent te zijn. Bovendien zou het leuk zijn om af en toe eens te horen dat je iets goed gedaan hebt, of gewoon dat je goed bezig bent. Omgekeerd trouwens ook.

Je partner ziet verschillende dokters en therapieën de revue passeren. Wie van jullie is eigenlijk de drijfveer achter alle doktersbezoeken? Volg je alle behandelingen omdat je partner het wil of omdat jij het wilt? En begrijpt hij dan dat je alle mogelijke kansen op beterschap wilt aanpakken? Steunt hij je daarin? Of begrijpt hij niet dat je nog steeds je heil zoekt bij de medische wetenschap of in het alternatieve parcours? En als je nu eens volledig wilt stoppen met de medische mallemolen waarin je bent beland? Staat hij dan achter je beslissing? 

Als jullie standpunten hierover sterk uiteenlopen, is er een grotere kans op hoog oplopende discussies, of op het niet meer vertellen van je verwachtingen en belevenissen van alledag, omdat je het onderwerp meer en meer gaat mijden. Waarom erover vertellen als de ander je niet begrijpt? Maar door er niets meer over te zeggen, bestaat natuurlijk het gevaar dat het onderwerp een taboe wordt. 

Als je merkt dat er over bepaalde zaken te weinig, te vaak of gewoonweg niet wordt gepraat, kan het nuttig zijn om wekelijks of maandelijks een praatmoment in te plannen. Zet eventueel de onderwerpen die aan bod zullen komen in je agenda en bedenk alvast waar je het gesprek zult voeren. Liever niet tussen de was en de plas of in de slaapkamer, beter is het om bijvoorbeeld de zitkamer te kiezen, zodat je allebei gefocust kunt blijven. Spreek vooraf ook een tijdslimiet af en probeer die niet te overschrijden. De boel mag immers niet escaleren. Zorg er verder voor dat je niet gestoord wordt, want het praatmoment heeft tenslotte prioriteit. 

Voer geen monoloog. Jullie moeten immers allebei aan bod komen en oprecht naar elkaar luisteren. Probeer elkaar dus te laten uitspreken en geen ruzie te maken. Aan het eind kun je de agenda erbij nemen om een of meerdere nieuwe praatmomenten in te plannen.

Na elk praatmoment kunnen jullie er bijvoorbeeld een gewoonte van maken, samen iets leuks te doen. Maar onthoud dat er dan niet meer wordt gepraat of gediscussieerd over onderwerpen die daarvoor aan bod zijn geweest.

IMPACT OP JE PARTNER

Je partner merkt dat je niet meer dezelfde persoon bent als voorheen. Je bent misschien minder optimistisch, sneller boos, emotioneler en minder actief. En hij is wellicht ook niet meer de persoon van vroeger. Misschien heeft hij nu meer aandacht voor jullie gevoelens, staat hij meer stil bij de positieve dingen in het leven of is hij gefrustreerd over de impact van CRPS op jullie leven. 

Als CRPS-patiënt ben je fulltime ziek. Je kunt niet zomaar een knopje indrukken en de pijn uitschakelen. Ook kun je niemand in jouw plaats laten revalideren. Nee, jij bent degene die er dag in dag uit mee moet leven. En je partner is degene die met jou samenleeft. Ook hij moet er dus op een bepaalde manier mee leren leven. Toch kan je partner af en toe aan dat leven ontsnappen, elke keer als hij uit je buurt is. Voor jou lijkt het misschien alsof hij zich dan geen zorgen meer hoeft te maken. Hij kan trouwens nog normaal functioneren, terwijl jij dat tijdelijk of zelfs definitief niet meer kunt. Soms ben je misschien zelfs wat afgunstig, omdat hij elke dag tussen de mensen zit en jij thuis, alleen. Vooral als hij niet begrijpt dat je het lastig vindt om niemand om je heen te hebben terwijl je je zo ellendig voelt. Maar ook je partner heeft zo zijn zorgen, want voor hem is er evenzeer veel veranderd. Onderschat dit niet! Probeer je dus af en toe eens in zijn plaats te stellen en let erop dat ook je partner zijn zorgen kan ventileren. 


Ik maak me dagelijks zorgen over Antje, vooral omdat CRPS nogal onvoorspelbaar kan zijn. Maar ik probeer tegelijk mijn zorgen en sombere gedachten zoveel mogelijk te relativeren, onder meer door waar mogelijk de zaken met enige humor te bekijken. Als ik zou toelaten dat mijn sombere gedachten de overhand namen, kon ik niet meer behoorlijk functioneren en daar heeft niemand iets aan.

Ik probeer bovendien anderen zo weinig mogelijk te storen met mijn problemen. Daarnaast probeer ik ook zoveel mogelijk positief te blijven, omdat anderen dan meer aan mij hebben. 



Misschien is je partner zo op jou gefocust dat hij zijn eigen gezondheid uit het oog verliest. Niettemin is het belangrijk dat je partner goed voor zichzelf zorgt. Moedig hem daarom aan om voldoende ontspanning te nemen. Ook al kun jij niet meer fitnessen of joggen, dan kan hij dat nog wel alleen of met een vriend doen. Of fiets met hem mee terwijl hij aan het hardlopen is. Zo kom jij ook nog eens buiten. Ontspanning is tenslotte voor iedereen belangrijk: jong en oud, gezond en ziek!

IMPACT OP JULLIE RELATIE

CRPS en zijn gevolgen kunnen jullie relatie enorm onder druk zetten. Er is immers veel veranderd ten opzichte van vroeger. 

Als je door je beperkingen afhankelijk wordt van je omgeving, dus ook van je partner, verandert de relatie. Je voelt je misschien meer patiënt dan geliefde en hij voelt zich misschien meer verzorger dan geliefde. Mede daarom is het goed als iemand anders dan je partner bepaalde zorgtaken op zich neemt. Zoals een verpleegkundige, die je helpt bij de hygiënische zorgen, zodat wordt vermeden dat je partner je op een verzorgende wijze aanraakt. Anders zou jij je misschien alleen nog maar een aseksueel object voelen, dat slechts voor medische en verpleegkundige doeleinden wordt aangeraakt – terwijl je nog steeds behoefte hebt aan de liefkozingen van je partner. 

Ook jullie rollen zijn wellicht veranderd. Voordat CRPS intrede deed in jullie leven was je misschien een erg onafhankelijk persoon, terwijl je nu bij veel dingen hulp nodig hebt. Daardoor verlies je een deel van je vrijheid en kan het lijken alsof je over bepaalde zaken niets meer te zeggen hebt. Bovendien ben je genoodzaakt om verschillende rollen op te geven. Zelfs rollen die je liever zou willen houden, zoals bijvoorbeeld het naar school brengen van je kinderen. En als je na een tijdje weer minder afhankelijk wordt, is het vaak extra moeilijk om je oorspronkelijke rol terug te krijgen. 

Vaak kan je partner niet anders dan een aantal rollen op zich nemen. Daardoor kan het op hem overkomen alsof alle verantwoordelijkheid en taken tegelijkertijd op zijn schouders terechtkomen, met een heleboel stress als gevolg. Let er dus op dat je partner niet overspoeld raakt doordat hij teveel hooi op zijn vork neemt. 

Hoe zit het met jullie toekomstverwachtingen? Grote kans dat heel wat plannen in het water dreigen te vallen: plannen die je zelf hebt, die je partner heeft en die jullie samen hebben. Misschien waren jullie net van plan om op reis te gaan, samen een appartement te kopen, te trouwen, samen een zaak op te zetten, een huis te verbouwen, een gezin te stichten, enzovoort. 

Of het nu om grootse of om kleine plannen gaat, het blijft moeilijk aan te zien hoe jullie toekomst in duigen dreigt te vallen. Iedereen gaat daar anders mee om. Maar onthoud: ook al kunnen sommige plannen nu niet doorgaan, dat wil niet zeggen dat ze nooit meer zullen lukken. Uitstel is niet altijd afstel! Soms moet er tijd overheen gaan, veel tijd. Kijk in elk geval naar wat wel haalbaar is en maak nieuwe plannen, aangepast aan jullie nieuwe leven. Een nieuw leven is trouwens niet altijd slechter. En na alles wat jullie samen hebben meegemaakt, kan jullie relatie er zelfs sterker uit komen. 


Terwijl ik dit schrijf ben ik al redelijk gewend om met een zieke vriendin samen te leven. Vooral in het begin was het toch aanpassen voor mij, omdat je als gezonde mens niet echt stilstaat bij de obstakels die mensen met een chronische ziekte dagelijks moeten overwinnen. 

Voordat ik met Antje samenwoonde, besefte ik minder wat de impact van CRPS op haar leven is. Als je samenwoont, zie je je partner dagelijks als het goed gaat, maar ook als het minder goed of slecht gaat. Als je niet samenwoont zie je slechts een deel van het verhaal: vooral de goede momenten, en de slechte veel minder. Antje gaf dat voordat we samenwoonden zelf al geregeld aan: als ik op bezoek was, voelde ze zich beter of probeerde ze zichzelf op te peppen. Toch heb ik me het samenwonen nooit anders voorgesteld, omdat ik al geruime tijd voordat we gingen samenwonen wist dat Antje CRPS heeft. Zo was ik toch redelijk voorbereid op de beperkingen. 

Sinds Antje CRPS heeft, heb ik meer aandacht voor gevoelens in het algemeen en sta ik meer stil bij de positieve dingen in ons leven. En door over CRPS te praten en te lezen, heb ik veel geleerd over die ziekte. Daardoor heb ik er nu meer inzicht in en begrip voor. En hoewel ik daarbij soms nog fouten maak, heb ik geleerd dat onbevooroordeeld luisteren heel belangrijk is. Ik ben en was bovendien soms nogal geneigd om voor problemen direct oplossingen te willen zoeken; daarmee doe je echter soms meer kwaad dan goed voor iemand die gewoon zijn hart wil luchten.



IMPACT OP JULLIE SEKSLEVEN

Voor de meeste mensen is seks plezierig en werkt het ontspannend. Helaas geldt dit niet voor iedereen. Voor sommigen is seks niet wat ze verwacht hadden dat het zou zijn of is het door omstandigheden niet meer zoals het vroeger was. Denk hierbij aan tijdgebrek, stress op het werk, zwangerschap, zorg voor kinderen enzovoort.

Aangezien het merendeel van de mensen niet gemakkelijk over hun seksleven praat, wordt er vaak over gezwegen. En als er wel over wordt gepraat, wordt er maar al te graag gesproken in termen van ‘fantastisch’, ‘meerdere keren per dag’ en ‘ik kan wel uren doorgaan’. Dit terwijl de realiteit vaak anders is. Het vergt dan ook veel moed om daarvoor uit te komen. Als je dan ook nog eens ziek wordt? Wat is dan de invloed op je seksleven?

Soms lukt liefkozen niet meer goed door je lichamelijke beperkingen. Bijvoorbeeld als jij je partner niet meer kunt strelen met je pijnlijke hand, of als je elke keer als je partner je omhelst moord en brand schreeuwt. Probeer dit laatste toch tot een minimum te beperken. Zeg hem gewoon dat het pijn doet en zoek eventueel naar andere manieren om lief te hebben. Een gezonde portie seks en intimiteit in een relatie kunnen immers een positieve invloed hebben op verschillende aspecten van je leven. Ook op je pijn, doordat het lichaam op dat moment natuurlijke pijnstillers aanmaakt die ervoor kunnen zorgen dat je even minder pijn hebt. 

CRPS heb je de hele dag door en het ene moment voel je je beter dan het andere. Daarom gebeurt seks bij sommige koppels minder spontaan, afhankelijk van hoe jij je voelt. Misschien ben je op bepaalde momenten te moe om seks te hebben, staat je hoofd er niet naar, kun je je moeilijk ontspannen of heb je teveel pijn. En dan moet je partner ook nog zin hebben... 

Het kan dus zijn dat je gewoonweg teveel pijn hebt om te vrijen. Wellicht is het dan een oplossing om het tijdstip uit te kiezen waarop je de minste pijn hebt, gebruik te maken van hulpmiddelen om je comfort te vergroten zoals een goede matras, kussens, een warme kamertemperatuur, en houdingen uit te kiezen die geen of minder pijn veroorzaken. Wees daarin creatief. Ook kan je behandelende arts eventueel je pijnschema aanpassen. 

Belangrijk om te weten is dat sommige geneesmiddelen juist seksuele problemen veroorzaken of in de hand werken. Ze kunnen een enorme spelbreker zijn. 

Aangezien iedereen anders reageert op medicatie weet je op voorhand niet met welke bijwerkingen jij te maken zult krijgen. Je kunt last hebben van bijwerkingen die indirect van invloed zijn op jullie seksuele leven, zoals hartritmestoornissen, duizeligheid, stemmingswisselingen, gewichtstoename, misselijkheid en diarree. Alsook kun je te maken krijgen met bijwerkingen die direct van invloed zijn: zo kan er sprake zijn van minder of geen zin in seks, erectieproblemen, vaginale droogheid, pijn bij het vrijen of moeilijk of geen orgasme kunnen krijgen. 

Wanneer seks voor jou momenteel een brug te ver is, voel jij je wellicht schuldig terwijl je je eigenlijk niet schuldig hoeft te voelen. Je hebt er tenslotte niet zelf voor gekozen om ziek te worden. Toch is het volkomen normaal om je schuldig te voelen. Misschien voel je je zelfs verplicht om hem af en toe zijn gang te laten gaan. Je wilt je partner per slot van rekening niets te kort doen en je wilt niet dat hij iemand anders zal zoeken om aan zijn trekken te komen. En wat als je partner zelf aangeeft niet meer met je te willen vrijen?

Er is vaak niet veel nodig om misverstanden te doen ontstaan. Zo kun jij denken dat hij je niet meer wil aanraken omdat hij je niet meer aantrekkelijk vindt, terwijl hij je niet onder druk wil zetten om te vrijen omdat hij je geen pijn wil doen. Je moet dus niet altijd van het slechtste uitgaan. 

Het kan evengoed gebeuren dat je juist heel vaak seks wilt. Daar zijn verschillende oorzaken voor aan te wijzen. Als je langdurig ziek bent, kan het bijvoorbeeld voorkomen dat je de gevoelens in je lichaam uitschakelt. Daardoor bescherm je jezelf onbewust, want je wordt minder gevoelig voor onaangename prikkels, zoals pijn. Maar helaas ook voor aangename prikkels, zoals tijdens het vrijen, waardoor je uiteindelijk niet meer opgewonden raakt, want de seksuele prikkels doen je niets. Het lijkt misschien wel alsof je hele lichaam verdoofd is. En hoe je partner dan ook zijn best doet je optimaal van zijn aanrakingen te laten genieten, het helpt niet en daar heb je wellicht flink de pest over in. Dan kan het gebeuren dat je heel vaak wilt vrijen, waardoor je partner de indruk kan hebben dat er geen vuiltje aan de lucht is, terwijl jij alleen maar weer gevoel wilt hebben in je lichaam. Als dat niet lukt, raak je misschien steeds meer seksueel gefrustreerd. 

Belangrijk is dat je niet alleen met je probleem blijft rondlopen! Bespreek het eerst en vooral met je partner. Luister daarbij naar elkaar en zoek naar mogelijke oplossingen. Jullie kunnen bijvoorbeeld je kennis over seks uitbreiden door boeken te lezen, een seksspeeltje aan te schaffen of een psycholoog, seksuoloog of arts te raadplegen. 

De ene persoon tilt zwaarder aan bepaalde seksuele problemen of ongemakken dan de ander. De een hecht bijvoorbeeld zeer veel belang aan het krijgen van een orgasme, terwijl dat voor de ander niet zo nodig hoeft. Voor iedereen is de behoefte aan seks immers anders. Jij wilt misschien vaker vrijen dan je partner, of omgekeerd. Maar om het evenwicht in jullie relatie te bewaren is het belangrijk om hierover te praten. Onthoud daarbij dat seks niet de enige manier is om te tonen dat je van elkaar houdt. Ook hier zit het hem dikwijls in de kleine dingen: elkaar lieve sms’jes sturen, de tijd nemen om met elkaar te praten en te luisteren, geregeld met elkaar knuffelen, hand in hand gaan wandelen, nu en dan een kus, dicht bij elkaar op de sofa zitten wanneer je naar de televisie kijkt, enzovoort. Het zijn tenslotte juist deze dingen die ervoor zorgen dat jullie je emotioneel met elkaar verbonden blijven voelen. En ook als je bijvoorbeeld in het ziekenhuis moet verblijven, kun je daar nog best romantiek of opwinding beleven. 
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JIJ EN KINDEREN


INLEIDING

Zoals CRPS van invloed is op jezelf en op jouw partner, zal het ook van invloed zijn op jullie kinderen en/of kinderwens. 

MAMA IS ZIEK

Houd je ziekte zeker niet verborgen voor je kinderen. Integendeel, praat erover. Ook zij hebben namelijk recht op de waarheid. Kinderen voelen het bovendien aan als er iets aan de hand is, en je wilt tenslotte niet dat ze zich onnodig zorgen gaan maken. Als je kinderen bijvoorbeeld merken dat je ineens vaker moet huilen, kunnen ze dit op zichzelf betrekken. Ze denken misschien dat je huilt omdat ze je verdrietig hebben gemaakt of omdat ze stout zijn geweest. Of ze betrekken het op het hele gezin. Als ze bijvoorbeeld zien dat papa met mama praat en dat mama begint te huilen, gaan ze misschien denken dat jullie gaan scheiden. Schep dus geen verkeerd beeld en wees erop bedacht dat kinderen alles in zich opnemen. 

Neem de tijd om stapsgewijs uit te leggen dat je CRPS hebt en hoe dit komt. Doe dit op een rustig moment en geef je kinderen de nodige tijd om vragen te stellen. Afhankelijk van hun leeftijd kun je hierbij eventueel gebruik maken van een boek of zelfs van een pop, zodat ze je ziekte beter begrijpen. Hoe ouder je kinderen zijn, hoe meer details je kunt vertellen.


Hoe ik bijvoorbeeld CRPS zou uitleggen aan mijn kind:

“Nog voor jij geboren was, sportte mama heel vaak. Dansen, lopen, voetballen, alles deed ze graag, en zo ging ze op een mooie zomerdag fietsen. Toen ze thuis kwam, had ze een reuzenhonger, en ze liep naar de snoepkast om iets lekkers te pakken, maar onderweg gleed ze uit en viel op de grond. 

De dagen erna kreeg mama steeds meer pijn in haar voet, waardoor ze moeilijker kon lopen, en niemand mocht aan haar voet komen. Ook was die voet soms paars en dan weer blauw, een beetje eng om te zien eigenlijk. En als je aan mama’s voet voelde, was die heel erg koud. Denk maar aan hoe koud het is in de winter. 

De dokter zei dat mama’s voet tot aan haar knie in een gipsverband moest. Een gipsverband is eigenlijk een verband dat zo hard is dat je je voet en onderbeen niet meer kunt bewegen. Dat verband moest twee weken om blijven, zodat mama’s voet daarna weer beter zou zijn. Maar haar voet werd niet beter. En zelfs met het verband om kreeg mama steeds meer pijn, van haar voet tot in haar been. De pijn was zelfs zo erg dat het gipsverband er weer af moest. En toen mama uit het gips was, kon ze niet meer lopen. Daarom zei de dokter dat ze veel moest bewegen met haar voet. 

Mama deed heel erg haar best om beter te worden en deed de oefeningen die ze moest doen, maar ze werd niet beter. Daarom ging mama naar een andere dokter, die zei dat mama CRPS had. CRPS is de afkorting voor het Complex Regionaal Pijn Syndroom. Een moeilijk woord, dat vooral wil zeggen dat wie CRPS heeft heel veel pijn heeft. De dokter gaf mama pilletjes tegen de pijn en ze moest verder oefeningen blijven doen. 

Uiteindelijk ging mama naar heel veel dokters om beter te worden, deed ze heel veel oefeningen en slikte ze heel veel pilletjes. Zo leerde ze weer lopen en zelfs zwemmen en fietsen. Ze werd een stuk beter en toen werd jij geboren. Papa en mama zijn heel blij dat jij nu deel uitmaakt van ons gezinnetje.

Toch heeft mama nog steeds CRPS en heeft ze nog steeds veel pijn. Elke dag. Daarom moet ze zoveel rusten en mag niemand aan mama’s voet en been komen. Dat doet anders teveel pijn. Ook kan mama niet alle dingen met je doen die je wel met papa doet, zoals voetballen en tikkertje. Maar dat wil niet zeggen dat mama daarom minder van je houdt.”



Naarmate je kinderen ouder worden, zullen ze je ziekte beter gaan begrijpen en de invloed die het ziek-zijn op jou heeft. Ook kunnen bepaalde zaken hun meer gaan opvallen. Heb daar aandacht voor en weet dat ze in elke leeftijdsfase weer met andere vragen zullen zitten. 

Als je wordt overvallen door vragen waarop je niet meteen een antwoord klaar hebt, als je op dat moment te moe bent of als je niet genoeg tijd hebt om erop te antwoorden, vertel hun dan wanneer jullie het er wel over kunnen hebben en doe dit dan ook. Maak liefst geen beloftes die je niet kunt nakomen.

Zorg dat je eerlijk bent naar je kinderen toe, dat je er voor hen bent en dat ze weten dat ze er met jou altijd over kunnen praten. En als je kinderen er niet uit zichzelf over beginnen, kom er dan af en toe op terug. Laat het zeker geen taboe worden! Het maakt nu eenmaal deel uit van jullie leven. 

Vergeet overigens niet je kinderen in te lichten als er in de nabije toekomst iets gaat veranderen. Bijvoorbeeld als je een tijdje thuis zult zijn omdat je ziekteverlof hebt. Of als er iets bijzonders gaat gebeuren, zoals een ziekenhuisopname of een operatie.

IMPACT OP JULLIE DAGELIJKS LEVEN

Kinderen hebben duidelijkheid, veiligheid en structuur nodig in hun leven. Door het onzekere verloop van je CRPS is het echter niet altijd gemakkelijk om die structuur te verzekeren. Wellicht kun je door je ziek zijn tijdelijk niet de ouderlijke rol vervullen zoals je dat voorheen wel deed. Dan is het belangrijk dat je partner en/of iemand anders die rol voorlopig deels op zich neemt. Als jij bijvoorbeeld vroeger je kinderen voorbereidde om naar school te gaan, kan je partner dat nu misschien doen, en als jij de kinderen naar school bracht, kunnen je ouders dat eventueel doen. 

Een andere structuur is zeker niet altijd slecht, zolang er maar een is. Het is dus niet omdat jij tijdelijk niet kunt helpen dat je kinderen zich niet meer hoeven te wassen, hun tanden niet meer hoeven te poetsen en niet meer op tijd moeten gaan slapen. Ook dan kunnen er regels en grenzen zijn. En wanneer tijdelijk definitief wordt, kun je de zaken herbezien.

Bewaak goed de grens tussen helpen en verzorgen, zodat je kinderen kind kunnen zijn. Het is volkomen normaal dat kinderen thuis meehelpen en dat vinden ze vaak nog leuk ook, maar de taken en verantwoordelijkheden moeten wel bij hun leeftijd passen. Kinderen kunnen het bijvoorbeeld erg leuk vinden om iets voor je op te rapen wat je hebt laten vallen of om de aardappels uit de voorraadkast te halen voor het avondeten. Vergeet je kinderen daarbij niet te bedanken en laat merken dat je van ze houdt!

Op sommige momenten echter kun je gerust wat meer van je kinderen verwachten dan normaal. Bijvoorbeeld als je in het gips zit of als je in het ziekenhuis moet worden opgenomen. Toch moet je ook dan opletten dat je je kinderen niet onbewust teveel gaat belasten, zodat hun eigen bezigheden in het gedrang komen. Houd eveneens in de gaten dat je kinderen niet met zorgtaken worden belast. Laat deze zoveel mogelijk door professionele hulpverleners gebeuren, of door je partner als het echt niet anders kan.

Kinderen moeten voldoende tijd over hebben voor school, huiswerk, hobby’s en vrienden, net als kinderen van gezonde ouders. Als je bijvoorbeeld hoort dat hun klasgenootjes hun vriendjes mogen uitnodigen voor hun verjaardagsfeestje, doe dat dan ook. Eventueel doe je die middag beroep op de hulp van je moeder, zus of buurvrouw. Het is tenslotte niet omdat iets moeilijker gaat dat het niet gaat!

Eigenlijk wil je liever niet anders zijn dan gezonde ouders, en je wilt al zeker niet tekortschieten. Daarom denk je misschien aan alle dingen die je vermoedelijk nooit met je kinderen zult kunnen doen, zoals achter elkaar aan rennen, ravotten, touwtjespringen, lange boswandelingen maken, samen op de achtbaan zitten... Maar daarnaast zijn er ontelbaar veel dingen die jullie wel samen zouden kunnen doen. Jullie zouden gezelschapsspelletjes kunnen spelen, knutselen, koekjes bakken, de kerstboom versieren, helpen met huiswerk, gezellig keuvelen en zoveel meer. Je hoeft tenslotte niet altijd het huis uit te gaan om plezier te maken. Wees ook hierin weer creatief! Zo kun je een film huren en zelf popcorn maken in plaats van naar de bioscoop te gaan. 

Blijf echter ook buitenshuis leuke dingen doen als gezin. Laat jouw partner dus niet altijd alleen met de kinderen op stap gaan. Ga bijvoorbeeld eens picknicken in het plaatselijke park. Na het eten kunnen de kinderen dan voetballen met papa of op de schommel gaan, terwijl jij op het picknicklaken blijft om te rusten. 

IMPACT OP JE KINDEREN

Hoe groot de impact van de ziekte op je kinderen is, hangt af van verschillende factoren. Heb je een partner of niet? Werk je? Krijg je veel hulp uit de omgeving? Wonen je kinderen nog thuis? Hoe oud zijn ze? Zijn ze zelf gezond? Hoe is hun persoonlijkheid (behulpzaam, optimistisch, betrouwbaar, sociaal, gevoelig)? Zijn je kinderen, net als jij, plotseling met je ziekte geconfronteerd of had je de ziekte al voor ze geboren waren? En wat is de impact van CRPS op jouw dagelijkse leven? 

Ondanks je CRPS wil jij je kinderen zo normaal mogelijk opvoeden, inclusief een zo mooi mogelijke jeugd, puberteit en volwassenheid. Je wilt tenslotte een goede ouder zijn. Toch zullen je kinderen beïnvloed worden door jouw ziekte. Daar kun je niet onder uit. Desondanks kun je als ouder zelf veel doen om de negatieve impact zo klein mogelijk te houden. 

Het is niet gemakkelijk als je ineens met CRPS geconfronteerd wordt. Onthoud echter dat jij niet de enige bent die door een rouwproces moet, want voor je kinderen is je ziekte ook erg ingrijpend. Blijf dus aandacht hebben voor wat er in hen omgaat, ook als je al CRPS had voor je kinderen er waren. Jij hebt toen namelijk de tijd gehad om eraan te wennen en jouw leven aan te passen. Geef je kinderen ook die tijd. Ze moeten tenslotte leren leven met een ouder die toch wel anders is dan de meeste ouders van hun vriendjes en vriendinnetjes. 

Maak je kinderen duidelijk dat het hun kan helpen hun hart te luchten in plaats van alles op te kroppen. Ook al is het voor jou niet altijd leuk om te horen dat ze het bijvoorbeeld beu zijn dat jij niet mee kunt gaan voetballen, toch is het belangrijk dat je laat weten dat je heel goed begrijpt dat ze zich zo voelen, en dat je het fijn vindt dat ze jou in vertrouwen nemen. 

Misschien hebben je kinderen een vertrouwensband met iemand buiten het gezin. Iemand waarbij ze terecht kunnen met hun zorgen, zonder dat ze zich schuldig hoeven te voelen als ze praten over wat hen ergert aan jouw vervelende ziekte. Dit kan een grootouder zijn, een tante, een vriend van het gezin... of zelfs de buurvrouw. Vandaar dat het belangrijk is om de nabije omgeving in te lichten over wat je kinderen al over jouw ziekte weten. Zo is je omgeving voorbereid en kan ze erop inspelen.

IMPACT OP JE KINDERWENS

Op een bepaald moment in je leven begin je meer en meer na te denken over kinderen. Wil je kinderen, ja of nee? Het is een keuze die jij persoonlijk moet maken. 


Een halfjaar nadat de diagnose CRPS gesteld was, werd mijn oudste zus zwanger. Drie maanden later raakte ook mijn andere zus zwanger. Ik was erg blij voor hen. 

De maanden verstreken en ik zag hun buiken groeien. Zelf kon ik me niet voorstellen, negen maanden met een bolle buik rond te lopen en last te hebben van zwangerschapskwaaltjes, terwijl ik dag in dag uit al zoveel pijn had en met zoveel beperkingen door het leven moest. Hoe zou ik dan ook nog voor een kind moeten zorgen? Ik kon toen amper voor mezelf zorgen.

De week dat mijn oudste zus beviel, stond er bij mij een proefblokkade gepland. En in de week dat mijn andere zus beviel, werd er tot een meer definitieve blokkade overgegaan. 

Toen ik de pijnarts over mijn zussen vertelde, zei hij dat het mij ook allemaal te wachten stond. Dat maakte me erg verdrietig, want ik zag niet in hoe mijn kinderwens ooit realiteit zou kunnen worden, terwijl Elias en ik ook graag kinderen zouden hebben. Meisje of jongen, het maakte niet uit, zolang ze maar gezond waren.

Toen bleek dat mijn CRPS verslechterde in plaats van verbeterde, en zich intussen had uitgebreid naar mijn knie en bovenbeen, zag mijn toekomst er nog zwarter uit. Kinderen hebben leek dus al helemaal onmogelijk. Dat was een periode dat ik erg diep in de put zat. Ik huilde meerdere keren per dag, liefst als ik alleen was. 

En elke keer als ik zag hoe mijn zussen in de wolken waren met hun baby’s, trok mijn maag samen en moest ik me bedwingen om niet in huilen uit te barsten. 

Een halfjaar later ging het gelukkig beter met me, waardoor ik anders naar de toekomst begon te kijken. Door mijn CRPS had ik tenslotte al heel veel moeten opgeven en ik wou niet ook nog eens van mijn kinderwens afzien. Daardoor had ik een extra stimulans om beter te worden.



De meeste mensen vinden het vanzelfsprekend dat je op een bepaalde leeftijd met een kinderwens zit. Jammer genoeg verandert deze visie vaak als ze horen dat de moeder (of vader) van het toekomstige kind met een of andere ziekte kampt. Misschien vinden ze het zelfs onverantwoord of egoïstisch dat jij als zieke persoon een kind wilt. Of adviseren ze je partner om jou in te ruilen voor een andere, gezonde vrouw nu er nog geen kinderen zijn.

Vaak echter oordelen mensen zonder dat ze de situatie volledig kennen en denken ze niet goed na voor ze iets zeggen. Daardoor kunnen er erg kwetsende dingen worden gezegd, zoals: jullie kunnen maar beter geen kinderen krijgen, of: je zou een slechte moeder zijn. Maar wat maakt iemand een slechte moeder?

Het belangrijkste is dat jij en je partner zelf beslissen om wel of niet voor kinderen te gaan. Jullie zullen immers de ouders zijn en niet je omgeving! Maak daarbij een afweging van de voor- en nadelen. Jullie kunnen bijvoorbeeld allebei (zonder bij elkaar te spieken) een lijstje maken, waarop je alle voor- en nadelen schrijft die je te binnen schieten. Daarna kunnen jullie dit samen bespreken.

Je bent misschien geneigd om vooral nadelen te zien, maar denk ook aan de voordelen waar je niet zo gauw opkomt. Als je bijvoorbeeld niet meer werkt of minder werkt, ben je veel meer thuis om er voor je kinderen te zijn in vergelijking met een voltijds werkende moeder. Je kinderen hoeven dan minder van hot naar her te gaan, waardoor je er vaker voor hen kunt zijn. 

VAN KINDERWENS NAAR PRAKTIJK

Aangezien je een ziekte hebt, is het belangrijk om je kinderwens met je behandelende arts te bespreken voor je met de anticonceptie stopt. Je ziekte kan immers van invloed zijn op je zwangerschap, en die op haar beurt ook weer op je ziekte. Er kunnen zelfs risico’s zijn voor jou en je ongeboren kind. Zo kan de medicatie die je neemt schadelijk zijn. 

Het spreekt voor zich dat geen medicatie nemen het ideale scenario is. Als dit voor jou echter geen optie is, kijk dan samen met je arts of de medicatie die je slikt schadelijk is voor je ongeboren kind. Dan kan er worden besloten om bepaalde medicijnen te vervangen, te minderen of stop te zetten. 

Als mannelijke CRPS-patiënt kun je meestal je pijnmedicatie gewoon blijven nemen. Voor zover bekend heeft het gebruik ervan geen invloed op een man’s vruchtbaarheid of op het ongeboren kind. Maar raadpleeg hiervoor toch voor de zekerheid je arts.

Op voorhand weet je niet hoe jouw zwangerschap zal verlopen. Wel weet je dat je waarschijnlijk last zult krijgen van vervelende zwangerschapskwaaltjes, maar over die kwaaltjes op zich maak jij je misschien helemaal geen zorgen. Je maakt je daarentegen flink zorgen over je zwangerschap in combinatie met de CRPS. Je vraagt je af of het niet te zwaar zal zijn. Ook vraag je je af welke invloed jouw zwangerschap op je CRPS zal hebben.

Er zijn drie mogelijkheden. Of de symptomen van CRPS blijven hetzelfde als voor je zwanger werd. Of de symptomen worden erger. Of je gaat in remissie. Dat wil zeggen dat de symptomen tijdens je zwangerschap rustiger worden of zelfs weg zijn tot aan de bevalling. Ook de pijn wordt dan minder. Tot op heden zijn hier geen wetenschappelijke verklaringen voor gevonden. 

Iedereen weet dat een kind op de wereld zetten veel pijn doet, en dat is ook de reden dat heel wat vrouwen opkijken tegen de bevalling. Jij maakt je misschien helemaal geen zorgen over de bevallingspijn, wel over het effect van de bevalling op je CRPS. Toch is het raadzaam om vooraf goed geïnformeerd te zijn over de mogelijke vormen van pijnbestrijding net voor, tijdens en na de bevalling.

Omdat er zowel bij de vaginale bevalling als bij de keizersnede weefsel beschadigd wordt, zijn een aantal artsen van mening dat deze weefselbeschadiging CRPS in de hand zou kunnen werken. Daarom zijn deze artsen ofwel voorstander van een vaginale bevalling ofwel juist van een keizersnede. Informeer je hierover goed en kijk samen met je behandelende arts wat voor jou haalbaar is. 
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JIJ EN DE OMGEVING


INLEIDING

Tijdens je leven kom je met verschillende mensen in contact, dat is je omgeving. Deze bestaat onder meer uit je familie, je vrienden, klasgenoten, leerkrachten, collega’s, je werkgever, je geliefde en kinderen. 

In de loop der jaren verandert je omgeving geleidelijk. Er verdwijnen mensen uit je leven en er komen nieuwe voor in de plaats. 

IMPACT OP JE SOCIALE LEVEN

Vooral als je ziek bent kan je omgeving drastisch veranderen. Je dagelijkse omgeving maakt plaats voor een ziekenhuisomgeving waar je in contact komt met hulpverleners en medepatiënten. Dit terwijl het leven voor alle anderen zijn gewone gangetje lijkt te gaan. Zij gaan immers naar school of naar hun werk, terwijl jij noodgedwongen thuis zit of in het ziekenhuis verblijft. Daardoor lijkt het alsof je niet meer meedraait in de echte wereld en voel je je een buitenstaander. 

Bovendien ben je afhankelijker geworden van anderen, waardoor je vrijheid ook voor een groot deel is ingeperkt. Terwijl het juist zo leuk is om af en toe vrij en onafhankelijk door het leven te gaan. Je kunt dan bijvoorbeeld spontaan de auto nemen en beslissen om een vriendin te bezoeken of een dagje naar zee te gaan. Gewoon omdat je er zin in hebt. Maar sinds je CRPS hebt, kun je die dingen minder spontaan, want je moet rekening houden met je beperkingen. Misschien kun je zelfs niet meer autorijden door de pijn, je immobiliteit, je vermoeidheid en/of de medicatie die je inneemt. Mede daardoor is de kans groot dat je sociaal minder actief bent dan vroeger. 


Ik heb twee jaar geen auto kunnen rijden, waarbij ik me al die tijd erg afhankelijk van anderen heb gevoeld. Altijd moest ik een beroep doen op anderen en daar voelde ik me toch wel schuldig over. Ik wou zelf ook gewoon eens in de auto stappen en ergens naartoe rijden. Gewoon om de zelfstandigheid en vrijheid te ervaren die ik vroeger wel had.

Toen ik eindelijk medicatievrij was, besloot ik het rijden heel geleidelijk aan op te bouwen. Ik wist dat het sowieso erg veel pijn ging doen. Ten eerste omdat ik geen automaat had, zodat ik elke keer mijn CRPS-voet nodig had om de ontkoppeling in te drukken. Ten tweede omdat ik mijn schoenen niet goed kan verdragen. 

Omdat ik niet onmiddellijk mijn autootje wou verkopen, kon ik niet anders dan mijn CRPS-voet gebruiken. Wel koos ik ervoor om gesloten pantoffels (lekker zacht) te dragen in plaats van mijn orthopedische laarsjes. En zo begon ik met muizenstapjes: de auto uit de garage rijden en op een parking zetten, naar het einde van de straat rijden en terug, een blokje om... Uiteindelijk reed ik naar de plaatselijke supermarkt, waar ik op een parkeerplaats voor personen met een handicap kon parkeren. Dan deden Elias en ik onze inkopen en reed hij me terug naar huis. Op een bepaald moment kon ik zelf terug rijden en werden de korte stukjes langer, zodat ik eenmaal per week zelf naar de revalidatie kon rijden in plaats van alsmaar een beroep te moeten doen op vrijwilligers. Ik koos toen altijd voor de autosnelweg, omdat ik dan zo min mogelijk moest schakelen. 

Het was een heerlijk gevoel om weer te kunnen autorijden! Maar doordat ik steeds moest schakelen, kon ik niet overal naartoe, anders had ik teveel pijn. Vandaar dat ik besloot om mijn dierbare autootje te verkopen en een automaat met het nodige comfort aan te schaffen. Dat had ik veel eerder moeten doen! Nu kon ik ook naar mijn ouders rijden, naar de psycholoog en naar mijn vriendinnen. Uiteindelijk zelfs met mijn laarsjes aan! De eerste keren heb ik gehuild van blijdschap, want pas als je iets lang niet hebt kunnen doen, besef je het belang ervan. 

Nu heb ik een groot deel van mijn vrijheid terug. Maar hoewel ik weer auto kan rijden, lukt het me nog niet onbeperkt. Als ik bijvoorbeeld naar een vriendin wil rijden die op drie kwartier afstand van mij woont, maak ik een tussenstop bij mijn ouders, zodat ik daar wat kan rusten. Autorijden is voor mij namelijk erg vermoeiend, als passagier trouwens ook. Ik moet dan veel te lang stilzitten en met mijn been naar beneden hangen. De schokken van het autorijden doen er ook geen goed aan. Daarom laat ik Elias rijden als hij bij me is, anders is het te zwaar voor me. Ergens naartoe gaan betekent immers ook een uitstapje maken en dus nog meer pijn en vermoeidheid. Maar het belangrijkste is dat als ik ergens naartoe wil, ik er meestal alleen naartoe kan gaan zonder een beroep op anderen te hoeven doen. Heerlijk!



Iedereen heeft wel eens een feestje waar hij naartoe wil. Vroeger ging je gewoon en daarmee was de kous af. Was het nu ook maar zo simpel! Vroeger keek je bijvoorbeeld uit naar een trouwfeest en stond je steevast op de dansvloer tot in de vroege uurtjes, terwijl je nu twijfelt of het feest wel haalbaar zal zijn. Je wordt overspoeld door twijfels en vragen. 

Zijn er op de receptie stoelen om op te zitten? Wat moet je met je schoeisel als je dat amper kunt verdragen? Kun je op je blote voeten of op pantoffels gaan? Houd je het lang vol om stil te zitten aan tafel? Is er de mogelijkheid om je been op een klapstoeltje of poef te leggen? Zal het er niet te koud zijn? Kun je een fleecedekentje of dikke kousen meenemen? Kun jij je tussendoor ergens terugtrekken om te rusten? Of is het mogelijk dat je slechts voor een deel van het avondfeest komt? En hoe zul je reageren wanneer er gedanst wordt en jij aan je stoel gekluisterd bent terwijl jij ook wilt dansen? Zouden de anderen zich dan niet verplicht voelen bij jou te blijven zitten? Doet de luide muziek geen pijn aan je CRPS-ledemaat? En zal het trouwpaar begrip hebben voor de beslissing die je neemt?

Doordat veel activiteiten niet meer zo vanzelfsprekend zijn, veranderen ook je relaties. Je komt te weten op wie je kunt rekenen en op wie niet. Zo dacht je misschien dat sommige vrienden echte vrienden waren, vooral als jullie samen af en toe naar het café gingen, uit eten, naar de bioscoop, naar een discotheek of zelfs op reis. Maar zodra je ernstig ziek wordt en niet meer kunt werken, stopt het contact, onmiddellijk of na verloop van tijd. 


In het begin van mijn ziekte ontving ik drie mails van een collega waar ik het vroeger toch wel goed mee kon vinden. In de eerste mail vroeg ze hoe het met me ging en wenste ze me veel beterschap. Ook wou ze weten wanneer ik weer kwam werken. In de tweede mail werd me gevraagd of ik nog lang met ziekteverlof zou blijven, want ik zat toch wel erg lang thuis en dat allemaal om een verstuikte enkel. In de derde en laatste mail vroeg ze me of ik ooit nog terug kwam. Zij en de collega’s vonden het immers vervelend om altijd maar mijn onregelmatige diensten over te moeten nemen. 

De andere collega’s, waaronder ook een paar vrienden (dacht ik), heb ik nooit meer gezien of gehoord. Behalve één collega die wel contact hield. Zij was zelf, voor ik ziek werd, al twee maal lang afwezig geweest en toen was ik, als enige van de collega’s, haar thuis gaan bezoeken. Dit keer was zij degene die mij een bezoekje bracht en ze beloofde het gauw weer te doen. Ondertussen belde ik haar af en toe en stuurden we elkaar sms’jes. 

Toen haar trouwdag in aantocht was, waarop ik normaal gezien uitgenodigd zou zijn, ontving ik geen uitnodiging voor het avondfeest. En toen ik er in een sms naar polste, liet ze weten dat ze mij graag op haar trouwfeest had gehad, maar dat ze had besloten om mij niet uit te nodigen omdat de andere collega’s dat niet zouden appreciëren, ze wilden mij liever niet meer zien. Ik sms’te dat ik begreep dat ze in een lastig parket zat en stuurde haar toch een kaartje met mijn gelukwensen. Daarna heb ik nooit meer iets van haar gehoord. Toch beschouwde ik haar als een vriendin.



Net zoals de activiteiten die je gewoon bent met je vrienden te doen veranderen als je ouder wordt, veranderen deze wanneer je ziek wordt. Vroeger ging je misschien vooral samen feesten, winkelen of sporten, terwijl je nu genoodzaakt bent om rustigere activiteiten uit te kiezen. Het is natuurlijk ideaal als je vrienden mee evolueren en daar geen probleem mee hebben.

Met je vrienden kun je af en toe over je CRPS en de impact ervan op je leven praten. Toch kun je je erg eenzaam voelen. Alsof je de enige bent met zo’n aandoening. Je mist het om met iemand te praten die ook CRPS heeft en die dus uit eigen ervaring weet wat het is. 

Als je zelf geen lotgenoten kent, kun je je eventueel aansluiten bij een online pijnforum of een Facebook-groep. Je kunt dan later altijd nog beslissen of je je lotgenoten wilt mailen, bellen of er ooit mee wilt afspreken. Je bent in elk geval niet alleen!

IMPACT OP JE NABIJE OMGEVING

Je ziekte heeft niet alleen invloed op jou, maar ook op de mensen in je nabije omgeving. Zij worden eveneens geconfronteerd met je ziek-zijn en de gevolgen ervan op jouw leven. 


Het was emotioneel heel zwaar om een zieke dochter in huis te hebben. Ik stond machteloos. Ze had zoveel pijn en de voet was zo koud. Ik wou, maar kon haar niet helpen. Ik had slapeloze nachten en mijn man ook. En fysiek was het ook zwaar. Antje had overal hulp bij nodig. Aanvankelijk met de rolstoel. In het begin bij een therapie met Miacalcic moest ik bijvoorbeeld samen met mijn man 's nachts voor haar opstaan omdat zij zo misselijk was. Elke dag de nachtemmer ledigen. Maar dat was allemaal een peulenschil vergeleken bij wat zij moest doorstaan.

Antje woont nu samen met haar vriend en dat is op zich ook al een hele opgave. Daarnaast gaat ze tweemaal per week naar het zwembad en is ze enthousiast dat ze zoveel baantjes kan zwemmen! Bovendien heeft ze, na twee jaar geen autorijden en van iedereen afhankelijk zijn, een auto met automaat aangeschaft en wint zij haar vrijheid terug. Dat is een hele grote stap! Ja, Antje heeft al een hele weg afgelegd. Langzaam maar zeker, en ik ben ervan overtuigd dat zij nog verder zal evolueren. Ik ben heel trots op haar! Zij is ondanks haar pijn een fijne en opgewekte persoon. 

Nu ze niet meer thuis woont, vind ik het nog steeds emotioneel zwaar, omdat ze nog steeds ziek is. Je wilt gewoon niet dat zij ziek is, je wilt dat ze gezond is. Waarom zij en niet ik?

Mensen vragen wat er aan de hand is en dan moet je uitleg geven. Je voelt vlug aan of die persoon begrip opbrengt of juist niet. En het doet toch zo'n deugd om eens iemand tegen te komen die echt met je meeleeft. 

En dan zijn er momenten dat ik heel blij ben als ik zie dat Antje heel moedig en sterk is en zoveel vooruitgang geboekt heeft. Nooit opgeven, alles beetje bij beetje.



HOE GAAT DE OMGEVING MET JE OM?

‘Je ziet er helemaal niet ziek uit,’ heb je misschien al ontelbare keren gehoord. Maar hoe ziet een zieke er dan uit? Verwacht je omgeving dat jij er als een veenlijk uitziet en dat je je huis niet meer uit komt omdat je bedlegerig bent? Dit terwijl je omgeving meestal niet weet hoeveel moeite het je kost om netjes voor de dag te komen en je ook nog eens naar buiten te slepen. Zodra je dan onder de mensen bent, gebruik je al je energie om aangenaam gezelschap te zijn. Ook al weet je dat je terug thuis uitgeteld in de fauteuil zult liggen. 

Wanneer je omgeving ziet hoe gezellig je het hebt, want je lacht en praat gezellig mee, kunnen ze gaan denken dat je op dat moment geen pijn hebt. Wie pijn heeft lacht toch niet? Maar jij weet wel beter. Ook al lach je of glimlach je, toch kun je op dat moment wel pijn hebben. Onderstaande tekening geeft dit mooi weer. 

[image: image]

Slechts een beperkt aantal mensen vangt af en toe een glimp op van de pijn die je voelt, doordat je een grimas trekt als je van houding verandert of doordat je ‘ai’ roept als iemand tegen je CRPS-lichaamsdeel botst. Meestal is het echter niet zo duidelijk. Het zijn dan vooral de mensen die je echt goed kennen, die aan je gedragingen merken dat je pijn hebt. Zo kan het gebeuren dat jij je bij vlagen even in je eigen wereldje terugtrekt, niet kunt stilzitten, vaak rondloopt, rusteloos bent, prikkelbaar, emotioneel enzovoort. 

Voor veel mensen is het simpel: of je bent ziek of je bent gezond. Maar als je ziek bent en er toch gezond uitziet, is dat voor hen moeilijk te vatten. Daardoor kan het gebeuren dat sommigen gaan twijfelen aan je CRPS-verhaal, vooral als de behandelingen bij jou blijkbaar niet aanslaan en bij anderen wel. Er wordt dan al gauw gedacht dat er psychisch iets aan je scheelt, dat jij je aanstelt of aandacht wilt. 

Wie ziek is moet volgens die mensen gewoon zijn best doen en willen genezen. Genezing volgt dan wel vanzelf. Dat je pijn hebt wordt dan vaak uit het oog verloren. Pijn is trouwens iets wat je moet negeren, dan verdwijnt het vanzelf. En dat je zo moe bent wordt al helemaal niet begrepen, want hoe kun je moe zijn als je bijvoorbeeld met ziekteverlof bent? Die vermoeidheid zal dan wel niet zo erg zijn. Iedereen is trouwens wel eens moe.

Vooral als je jong bent verwachten de mensen dat je gezond bent. Vandaar dat de meeste mensen ervan uitgaan dat je gezond bent. Terwijl een ziekte je op elke leeftijd kan treffen en je het vaak niet eens ziet of iemand ziek is of niet. Het gevolg is dat je al gauw scheef aangekeken wordt als je bepaalde dingen doet die zogenaamd niet bij een jonge persoon passen. Als je in de bus bijvoorbeeld je plaats niet afstaat aan een hoogzwangere vrouw, kunnen de omstanders algauw denken dat je egoïstisch bent of slecht opgevoed. Andere redenen voor je gedrag komen niet bij hen op.


Elias en ik moesten die dag gaan stemmen en we hadden speciaal een tijdstip gekozen dat er waarschijnlijk niet veel mensen zouden zijn. Helaas zonk de moed mij in de schoenen toen ik de lange rij wachtenden in het oog kreeg. Ik had niet gedacht dat er op dat moment zoveel mensen zouden gaan stemmen. Ik had zin om naar huis te gaan, maar er moest nu eenmaal gestemd worden.

Al heel snel kreeg ik het moeilijk om stil te blijven staan en slechts af en toe een stap vooruit te kunnen zetten. Ik probeerde het desondanks zo lang mogelijk vol te houden door vooral op mijn goede been te leunen, zodat ik mijn pijnlijke kant kon ontlasten. Het zweet kwam op mijn voorhoofd te staan en mijn benen trilden. Ik zou het niet lang meer volhouden... Gelukkig kreeg ik een stoel in het vizier! 

Ik liet Elias verder wachten, liep een heleboel wachtenden voorbij en ging zitten, met mijn CRPS-voet van de grond. Eindelijk! Mijn actie was echter niet onopgemerkt gebleven, want ik had veel bekijks. Niet leuk, maar ik kon tenminste zitten. 

Ineens ontstond er tumult bij de wachtenden. Ik keek recht in het gezicht van een bejaarde vrouw, die van een afstand boos naar mij stond te kijken. Er was in het gangpad tenslotte maar één stoel en ik zat erop. 

Uiteindelijk haalde er iemand een extra stoel voor de vrouw en zette hem met het nodige vertoon een meter vóór mij. Iedereen leek nu naar mij te kijken en er klonk geroezemoes. Ik vond het erg vervelend, want vroeger was ik altijd de eerste om mijn plaats af te staan. Het wrong dan ook, zodat mij de tranen in de ogen sprongen. Toch kon ik het niet laten en haalde ik mijn kaart voor mindervaliden uit mijn handtas. Daarna toonde ik hem aan de vrouw, met de woorden: ‘Jonge mensen kunnen ook een grondige reden hebben om niet lang recht te kunnen staan.’ 

De bejaarde vrouw bleef gewoon bars voor zich uit kijken.



Als mensen horen dat je hele dagen thuiszit, denken ze al gauw dat het heerlijk moet zijn om zoveel tijd te hebben, zeeën van tijd om leuke dingen te doen. Maar als je ziek bent, blijft de tijd om leuke dingen te doen veeleer beperkt, als je er al aan toe komt. De hele dag door die pijn voelen maakt je bovendien vreselijk moe, en je belandt algauw in een vicieuze cirkel. Wanneer je ’s avonds in bed kruipt, lukt het je misschien niet om in slaap te komen, of je wordt midden in de nacht wakker en kunt de slaap niet meer vatten. ’s Ochtends ben je dan helemaal niet uitgerust, terwijl de dag nog moet beginnen. Daardoor ben je overdag fysiek tot nog minder in staat, minder helder in je hoofd, heb je meer moeite om je te concentreren, zie je overal ontzettend tegenop en wordt het je nogal gauw teveel, waardoor je sneller emotioneel wordt of emotioneel reageert. 

En als je gisteren bijvoorbeeld met moeite de dag door bent gekomen en vandaag wel op bezoek kunt bij een vriendin, begrijpt je omgeving het nog minder. Gisteren kon je amper uit je bed komen en nu lukt het je om een vriendin te bezoeken? Volgens sommigen doe je dit om alleen de leuke dingen te hoeven doen en onder de onaangename taken of verantwoordelijkheden uit te komen.

HOE GA JIJ MET DE OMGEVING OM?

Onbegrip is erg lastig om mee om te gaan. Daarom is het belangrijk om je vooral door mensen te laten omringen die het beste met je voor hebben en begrip voor je situatie hebben. Helaas kun je niet iedereen uit je omgeving kiezen. Je kunt misschien een schat van een echtgenoot hebben, maar ook een ijskoningin van een schoonmoeder. Niet iedereen weet tenslotte wat empathisch zijn inhoudt. Dan moet je bepaalde mensen leren verdragen, omdat zij nu eenmaal deel uitmaken van je familie, of omdat ze je collega of werkgever zijn. 

Ook je nabije omgeving kan het moeilijk hebben met het onbegrip van bepaalde mensen. Zij horen tenslotte vaak de dingen die de mensen niet aan jou rechtstreeks durven te zeggen. En jij op jouw beurt hoort zo wat er over jou verteld is...


Er wordt heel wat over mij gesproken. Steeds als ik er niet bij ben. Wanneer ik er wel bij ben, wordt er vaak met geen woord over mijn ziek-zijn gepraat. Achter mijn rug om hoor ik dan wel weer van alles... 

Zo zou ik bewust bepaalde mensen uit de weg gaan. Anders was ik allang op bezoek geweest. Waarschijnlijk verstopte ik me voor hen, omdat ik nogal veel was aangekomen en me daarvoor zou schamen. Ook zou ik mijn vriend willen beletten om bepaalde mensen te zien. Daarvoor zou ik dus mijn ziekte gebruiken, en mijn vele ziekenhuisbezoeken. Terwijl ik Elias juist stimuleer om andere mensen te blijven zien. 

Waarschijnlijk zien sommige mensen Elias liever met een ander, gezond meisje. Maar het is hij die mij heeft gekozen, en ik hem, omdat we van elkaar houden. Het is dan ook erg kwetsend als mensen uitspraken doen over onze toekomst samen. Zo vonden sommigen ons plan om wettelijk te gaan samenwonen een slecht idee. Hetzelfde gold trouwens voor verdere plannen voor onze toekomst. Wat me daarbij nog het meest kwetste, was dat er werd gezegd dat we beter geen kinderen zouden krijgen omdat ik niet voor hen zou kunnen zorgen. 

Dat ik CRPS zou hebben werd ook al in twijfel getrokken. Blijkbaar zou ik de ideale ziekte hebben uitgekozen. Een zeldzame ziekte, waarvan ik kan doen of ik die heb. Allemaal om niet te hoeven werken. 

Ik ben van bepaalde uitspraken werkelijk lang beroerd geweest. Ik heb nu eenmaal geen olifantenhuid. Als elke kwetsende uitspraak trouwens een vlijmscherpe pijl zou zijn, was mijn hele lichaam al volledig doorboord. 

Maar ik probeer er nu niet teveel meer aan te denken. Die uitspraken hebben al teveel aangericht. Toch zal ik nooit kunnen vergeten wat er werd gezegd. Bovendien vind ik het erg jammer dat Elias en mijn naaste familie zulke uitspraken over mij moeten aanhoren. Helaas kan ik daar zelf niet veel aan veranderen. Mensen zijn nu eenmaal vrij om te denken en te zeggen wat ze willen. Wel ga ik mijn best blijven doen om vriendelijk en gastvrij te zijn. Tegen iedereen. 



Het komt meermaals voor dat mensen uitspraken doen over zaken waar ze eigenlijk niets van afweten. In feite zeggen de gedane uitspraken vooral iets over de persoon zelf. Met dat in je achterhoofd lukt het je misschien al gemakkelijker om bepaalde uitspraken in de juiste context te plaatsen. Zodra je weet van wie de uitspraak komt, weet je al gauw of je er veel belang aan moet hechten of niet.

Soms ga je echter in de plaats van andere mensen denken. Wat denken de mensen bijvoorbeeld als je geen hand geeft, als je op je pantoffels aan het winkelen bent, als je in een rolstoel zit of als zelfs een drilboor je doet huilen? Bij de meesten zal het niet in hen opkomen dat je de druk van een andere hand niet kunt verdragen, dat je geen schoenen aan kunt hebben, dat je CRPS hebt of dat de trillingen van een drilboor je vreselijk veel pijn bezorgen. Dat is natuurlijk begrijpelijk. Voor je CRPS had waren deze verklaringen waarschijnlijk ook niet bij jou opgekomen. Toch ga je er zelf misschien al te vaak vanuit dat de mensen denken dat je geen hand wilt geven omdat je onbeleefd bent, dat je pantoffels draagt omdat je uit het ziekenhuis bent ontsnapt, in een rolstoel zit vanwege een mentale achterstand of dat je gek bent omdat een drilboor je doet huilen. Maar het zijn niet altijd de slechtste dingen waar de mensen vanuit gaan. Het kan zelfs zijn dat het hun helemaal niet is opgevallen dat jij je anders gedraagt of er anders uitziet. Probeer dus niet te veel te tobben over wat andere mensen wel of niet van je zullen denken.

Als jij niet zegt dat je pijn hebt, hoe jij je voelt of wat er in je omgaat, weet niemand dat, want het is tenslotte niet aan je te zien. Het gevolg is, dat anderen niet weten wat je wel of niet aankunt. Ga er dus niet vanuit dat de anderen uit zichzelf weten wat er aan de hand is. Integendeel, wees er open over en weet dat je het geregeld zult moeten herhalen. Ook als je de ene keer een poef hebt gevraagd om je been op te leggen, wil dat nog niet zeggen dat hij de volgende keer al voor je klaar zal staan. Voor jou is het dagelijkse kost, maar voor de anderen niet. Houd daar rekening mee.

Schaam je niet, om hulp te vragen of hulp te aanvaarden! Als bijvoorbeeld je ouders staan te springen om twee halve dagen in de week op jullie kleine spruit te passen, laat ze dat dan doen. Of als je gepensioneerde buurvrouw voorstelt om elke maandag een extra maaltijd te koken, pak dat met beide handen aan. Wel moet je opletten of de aangeboden hulp niet te belastend voor je is. Als je buurvrouw elke keer een halfuur blijft plakken, is het wellicht beter om geen beroep op haar te doen. 

Afgezien van de hulp van vrienden en familie ben je ook gebaat bij professionele hulp. Overleg dus samen met je partner of jullie gebruik kunnen maken van schoonmaakhulp, gezinshulp, kraamhulp, een thuisverpleegkundige of mantelzorgers. 

Wellicht zul je ook de vraag krijgen wat er precies met je aan de hand is. Maar hoe leg je in ‘s hemelsnaam zo’n complexe aandoening als CRPS uit? Terwijl de meeste mensen niet eens weten waar de afkorting voor staat, om van de ziekte zelf nog maar te zwijgen. Hoe begin je daar dan aan? Wat zeg je beter wel en wat niet? 

Eigenlijk is het antwoord eenvoudig: hou het simpel. Zoals: ‘Ik heb een probleem aan mijn voet, waardoor ik niet lang kan stilzitten en geregeld mijn voet omhoog moet leggen.’ Of: ‘Ik heb CRPS, dat is een pijnsyndroom waardoor ik heel veel pijn heb in mijn voet.’ Voor velen volstaat dit antwoord. En als de ander meer wil weten, ben je natuurlijk vrij om te vertellen wat je wilt, maar hou het zo eenvoudig mogelijk. Laat je dus niet afschrikken om over je aandoening te praten vanwege zijn complexiteit. Ziek zijn is tenslotte niets om je voor te schamen. 

Met anderen praat je niet altijd over je ziekte en over de pijn. Toch loont het de moeite om aan je nabije omgeving – als ze ervoor open staan – uit te leggen hoe het is om dag in dag uit met je ziekte te leven, want jij doet er alles aan om het hoofd boven water te houden en zo normaal mogelijk te blijven functioneren. Hoe leg je aan je omgeving uit hoe het is om altijd maar ziek te zijn? Niet zo eenvoudig. 

Persoonlijk vind ik dat de Lepeltheorie (Spoon Theory) van Christine Miserandino dit heel mooi en treffend verwoordt. In deze theorie wordt de vergelijking gemaakt met lepels. Deze staan voor de hoeveelheid energie die je op een dag kunt besteden. Jij hebt bijvoorbeeld twaalf lepels, die je goed moet verdelen om de dag door te komen, terwijl een gezonde persoon vaak een onbeperkt aantal lepels heeft. Voor iedere activiteit moet je vervolgens een lepel (energie) inleveren. Een lepel om op te staan, te douchen, je aan te kleden, te eten enzovoort. Elke activiteit kost je tenslotte gigantisch veel energie. En juist omdat je maar een beperkt aantal lepels hebt, moet je erg bewust nadenken waaraan jij je energie wilt besteden. Een gezonde persoon hoeft dat helemaal niet. Je kunt natuurlijk een aantal lepels lenen van de volgende dag, maar dan heb je die dag nog minder lepels om mee te beginnen. Het moeilijkste aan een leven met slechts twaalf lepels is om het rustig aan te leren doen en niet alles te willen. Je moet bovendien dingen laten die je graag had willen doen. 

Het doet je goed als er wordt gevraagd hoe het met je gaat. Maar er zullen altijd mensen zijn die dat nooit vragen. Je gaat er dan misschien vanuit dat ze helemaal niet in jou geïnteresseerd zijn, en dus besluit je om over jezelf maar niets te zeggen. Terwijl ze het misschien gewoon niet durven vragen. En zo gebeurt het dat ze wachten tot jij als eerste iets over jezelf vertelt. Uiteindelijk wacht je dan allebei en wordt je ziek-zijn een taboe, want er wordt keer op keer met geen woord over gerept. Maar het mag geen taboe zijn, want het maakt nu eenmaal deel uit van jouw leven. Hoe meer de mensen trouwens over je ziekte weten, hoe beter ze alles kunnen plaatsen en hoe gemakkelijker het zal zijn om er samen over te praten. 

Zo kun je kort iets over jezelf vertellen wat gerelateerd is aan je CRPS. Als je bijvoorbeeld op bezoek gaat bij je tante, kun je vertellen dat je zelf de auto hebt bestuurd en dat je heel blij bent dat je na lange tijd weer kunt autorijden. Al naar gelang de respons hierop zul je merken of je tante er verder over wil praten of niet. Ideaal is natuurlijk als ze geïnteresseerd is en verder op dit onderwerp ingaat. Helaas kan het ook zijn dat je tante eens goed haar mening zegt en daarbij erg vervelende uitspraken doet. Dan heb je wellicht het gevoel dat er helemaal niet naar jou wordt geluisterd, en misschien heb je zelfs spijt dat je het onderwerp hebt aangekaart. Of wat je zei wordt genegeerd en er wordt verder gepraat over dingen die er helemaal niets mee te maken hebben. Wees er daarom op voorbereid dat je pogingen om over je ziekte te praten bij sommige mensen op niets uit zullen draaien of in elk geval niet op wat je had gehoopt. Je merkt tenslotte algauw met wat voor iemand je te maken hebt. 

HOE WIL JE DAT DE OMGEVING MET JE OMGAAT?

Als je pas in het gips zit of een operatie moet ondergaan, krijg je vaak kaartjes waarop Veel beterschap staat. En als je in het ziekenhuis ligt, krijg je veel bezoek. Wanneer je ziekte echter blijft aanslepen, verdwijnen meestal de kaartjes en bezoekjes. Daardoor kun je nog meer het gevoel krijgen dat je er alleen voor staat. Daarom is het belangrijk dat ook vrienden en familie contact met je blijven houden. Vaak vormen zij je navelstreng met de buitenwereld. Zonder hen zou je immers meer en meer geïsoleerd raken. 

Het gaat er dus vooral om dat jullie af en toe iets van elkaar horen en soms eens afspreken. Maar wat jullie doen en waar, is eigenlijk bijzaak, zolang jullie maar bij elkaar kunnen zijn. Gewoon, om te praten over leuke dingen, over wat jullie dwarszit, eventueel zelfs een traan te laten en natuurlijk ook om plezier te hebben. Daardoor kun je op bepaalde momenten het gevoel krijgen dat je de hele wereld aankunt.

Soms denken mensen dat je gestimuleerd moet worden om buiten te komen, zodat je eens in een andere omgeving bent. Dus vragen ze of je wilt langskomen. Dit is erg vriendelijk van hen. Maar zij houden er niet altijd rekening mee dat het voor jou een dagelijks schipperen is tussen forceren en niet-forceren. Een verplaatsing kan er dan algauw net teveel aan zijn. Ook al kun je na lange tijd weer fietsen of autorijden, dat wil nog niet zeggen dat je daardoor ineens overal naartoe kunt. 

Toch is het belangrijk dat de mensen je blijven uitnodigen voor feestjes en uitstapjes. Er is immers niets zo kwetsend als niet meer uitgenodigd worden. Zo kun je zelf beslissen of je erbij kunt zijn of niet. Eventueel kan er samen bekeken worden wat ervoor nodig is dat je toch present kunt zijn. Als het je echter niet lukt om te gaan, heb je bovendien behoefte aan begrip voor je beslissing. En dat jij er niet bij kunt zijn, wil niet zeggen dat je partner en je kinderen niet mogen gaan. Ideaal is om er dan voor te zorgen dat jij op dat moment ook iets leuks te doen hebt. Zo kun je het moment bijvoorbeeld gebruiken om rustig een filmpje te kijken of een vriendin uit te nodigen.

De mensen uit je omgeving staan vaak niet stil bij hun invloed op je pijn. Ze kunnen veel positiefs bewerkstelligen, maar ze kunnen de pijn ook verergeren. Hoe? Er kan natuurlijk altijd iemand tegen je pijnlijke lichaamsdeel botsen, maar daar gaat het niet om. Het gaat onder meer om de reacties van de mensen uit je omgeving. Zo kunnen bepaalde uitspraken meer kwaad dan goed doen, zoals: ‘Je mag blij zijn dat je geen kanker hebt,’ of: ‘Je bent tenminste niet ongeneeslijk ziek,’ of: ‘Er zijn mensen die het erger hebben.’ Daardoor ga jij je nog beroerder voelen, wat indirect invloed heeft op je pijn.

Je mag inderdaad blij zijn dat je niet ongeneeslijk ziek bent en er zijn altijd mensen die het erger (of minder erg) hebben, maar dat wil niet zeggen dat jij niet ziek bent. Integendeel, ook jij bent ziek, en dat niet altijd voor één of twee jaar, maar misschien zelfs voor de rest van je leven. Wanneer je dan zulke uitspraken hoort, kan het lijken alsof je CRPS wordt gebagatelliseerd. Niet dat je constant als patiënt behandeld wilt worden, je bent immers meer dan je ziekte. Maar ook wil je liever niet dat je ziekte genegeerd wordt. Hij maakt nu eenmaal deel uit van je leven, of je het wilt of niet. 

Sinds je ziekte ben je wellicht veranderd ten opzichte van vroeger, maar voor het grootste deel ben je nog steeds dezelfde persoon. Je bent bijvoorbeeld nog steeds dezelfde lieve en zorgzame vrouw op wie hun zoon verliefd is geworden, zelfs al zien je schoonouders dit niet, omdat ze verblind zijn door het feit dat je ziek bent. Voor jou is het dan al heel wat als je omgeving naar verloop van tijd minder verblind raakt.

Wat verwacht je nu concreet van de mensen uit je omgeving? Erkenning, steun, begrip en bemoedigende woorden. Net zoals contact hebben met mensen die echt naar je luisteren, zonder vooroordelen, en je met een warme en vriendelijke blik aankijken in plaats van met kille ogen vol ongeloof. Er hoeven tenslotte niet altijd veel woorden aan te pas te komen. 

Soms wil je alleen maar gezelschap, een teder gebaar, een lieve glimlach of een arm om je heen terwijl jij je verhaal doet of zelfs niets zegt. Of dat iemand je eens stevig vasthoudt, zodat jij je tranen de vrije loop kan laten. Dat is wat jij wilt. Kleine dingen, die voor jou een grote betekenis hebben. 
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LEVEN MET CRPS


INLEIDING

Eigenlijk heb je twee levens. Het leven voordat je CRPS kreeg en het leven erna. Het leven met CRPS verschilt enorm van het leven dat je gewend was. Hoe geef je je nieuwe leven dan vorm?

HOE JE NIEUWE LEVEN VORM TE GEVEN

Al van jongs af aan heb je bepaalde dromen en verwachtingen van het leven. Misschien wou je altijd al schrijfster worden, verpleegkundige of leerkracht. Het liefst met een toffe partner aan je zijde, met wie je zou trouwen en een eigen stekje delen. Later zouden jullie dan een huisdier nemen, kindjes hebben en nog steeds dolverliefd zijn. 

Hoe ouder je wordt, hoe meer jij je echter een realistisch beeld vormt van wat je wilt bereiken en hoe meer mogelijkheden je hebt om je leven in die richting te sturen. Weet jij nog wat je wensen waren voordat je ziek werd?

Omdat je toen in de bloei van je leven was, stond je er wellicht niet bij stil om ‘gezond zijn’ als wens te formuleren. Het is tenslotte pas als je ziek wordt dat je een goede gezondheid niet langer als vanzelfsprekend beschouwd. 

Sinds je CRPS is het leven dat je kende tot stilstand gekomen. Maar was dat leven dan zo volmaakt? Was je overal tevreden over? Of waren er ook zaken waarover je niet gelukkig was? 

Soms is het pas door even uit het gewone leven te zijn dat je jezelf echt leert kennen. Misschien kom je zelfs tot de conclusie dat je niet meer het leven wilt leiden dat anderen wilden dat je leefde, of dat je zelf dacht te willen leven. 

Je begint na te denken over wat je belangrijk vindt in het leven en hoe jij je nieuwe leven wilt invullen. Daardoor krijg je meer zin in het leven en nieuwe energie om de dingen na te streven die jij wilt bereiken. Dat je ziek bent wil tenslotte niet zeggen dat je ineens niets meer kunt of dat niets meer mogelijk is! Je ziekte kan bovendien een positieve wending aan je leven geven. Je zult wellicht geen marathon gaan lopen of hoofdverpleegkundige worden, zoals je van plan was, maar er zijn genoeg mogelijkheden om je leven zinvol te maken. Sta daarom even stil bij de positieve dingen die voortgekomen zijn uit je ziekte. En als je niet onmiddellijk iets kunt bedenken, neem dan even de tijd en weet dat het nooit te laat is om bepaalde dromen te verwezenlijken.


Antje legt zich nu meer toe op andere aspecten van het leven, zoals het beoefenen van haar hobby: schrijven, het volgen van de cursussen budgetbeheer, binnenhuis- en tuinarchitectuur via afstandsonderwijs, het maken van plannen voor de toekomst zoals de wens van een eigen huis, enzovoort. Ook positief is de goede band met haar mama en mij, en met haar partner. Het positieve overtreft tenslotte het negatieve. 



Als je eenmaal weet wat je wilt bereiken, is het tijd om na te denken hoe je dit wilt doen. Als je bijvoorbeeld wilt leren leven met je CRPS, kun je dit zien als één groot doel, je hoofddoel, dat uiteenvalt in allemaal kleine subdoelen. Elke actie bestaat tenslotte uit kleine stapjes en elk stapje brengt je dichter bij je uiteindelijke doel. De Chinese filosoof Lao-Tse schrijft niet voor niets: ‘Een tocht van 1000 mijl moet beginnen met een eerste stap.’

De weg naar je doel zal niet altijd vlekkeloos verlopen. Je zult hoe dan ook vele hobbels op je pad tegenkomen. Laat je daardoor niet ontmoedigen en staar je niet blind op je einddoel. Je zult niet ineens gelukkig zijn zodra jij je doel hebt bereikt. Probeer ook te genieten van de weg ernaartoe. Al is die hobbelig.

Soms dreigen je plannen zelfs in het water te vallen, waardoor je gaat twijfelen of je je doel wel zult halen. Blijf dan positief en bedenk alternatieven! Als je bijvoorbeeld gepland had om een korte wandeling te maken en het begint te regenen, kun je beslissen om binnen te blijven en televisie te kijken. Of je kunt beslissen om er toch op uit te trekken. Alleen heb je dan een paraplu nodig en aangepaste kleding. De keuze is aan jou...


Sommige dingen die ik graag wil doen en die erg zwaar zijn, probeer ik toch te doen, maar op een andere manier. Vroeger ging ik bijvoorbeeld geregeld uit eten en kon ik daar echt van genieten. Nu doe ik het nog steeds graag, maar dan moeten de omstandigheden en de infrastructuur goed zijn, terwijl ik daar vroeger geen rekening mee hoefde te houden.

Wanneer Elias en ik naar een restaurant gaan, duurt ons etentje meestal niet langer dan een uur en dat is net goed. Bovendien heb ik dan mijn kussen mee, zodat mijn voet erop kan rusten. Als mijn been in een ijsklomp verandert, leg ik mijn sjaal erop, ook al helpt dat niet bijster veel en wil ik dan het liefst zo snel mogelijk naar huis vanwege de pijn. Daarom kies ik meestal een plaatsje dicht bij de verwarming en ver van deuren die alsmaar open en dicht gaan.

Familiefeesten zijn het lastigst. Daarom kozen Elias en ik voor ons samenwoonfeest een locatie die zo comfortabel mogelijk was voor mij. De borrel vond plaats in een ruime inkomsthal, waar je kon blijven staan of gaan zitten. Voor de maaltijden zaten we aan een tafel met voldoende beenruimte. En tussendoor konden we naar hartenlust in de zithoek zitten of in de tuin gaan wandelen. Dat het zonnetje scheen hadden we cadeau gekregen. 

Die dag had ik bovendien een fleecedekentje, een klapstoeltje, een aantal kussens en mijn allermooiste pantoffels meegebracht. Door aan al deze zaken te denken heb ik min of meer van deze dag kunnen genieten. 



Het opstellen van een persoonlijk actieplan helpt je bij het verwezenlijken van jouw doelen. Dankzij je actieplan staat immers op papier wat die doelen zijn en hoe jij ze wilt bereiken. Succes! 

JE ACTIEPLAN

Hieronder volgt een voorbeeld van een actieplan: hoe je te werk kunt gaan om zo goed als het kan met je CRPS te leren leven.

Je wilt niet dat de pijn en de vermoeidheid je leven overnemen

Van tevoren weet je niet hoe erg de pijn zal zijn en hoe moe je zult zijn. Elke dag is immers anders. Als je niet wilt dat de pijn en de vermoeidheid je leven overnemen, kun je er het beste voor zorgen dat je zelf de touwtjes in handen houdt. Jij beslist dan binnen de grenzen van het mogelijke hoe je dagindeling eruit komt te zien. Daarbij is het belangrijk om prioriteiten te stellen, zodat je voor jezelf uit kunt maken welke activiteiten belangrijk zijn en welke minder. 

Je wilt meer bewegen

Kijk hoe het met je beweging gesteld is. Aan welke beweging doe je? Wanneer beweeg je? En hoe vaak? Het kan gaan om gymnastiek, wandelen, fietsen of zwemmen, maar ook om andere vormen van beweging, zoals bijvoorbeeld het regelmatig strekken van je benen tussen het zitten en liggen door. 

Je wilt mobieler worden

Bedenk zelf wat je in je leven zou kunnen veranderen om mobieler te worden. Zo kan een parkeerkaart voor personen met een handicap een eerste stap in de goede richting zijn. Met deze kaart mag je op gereserveerde plaatsen parkeren. Het maakt hierbij niet uit of je passagier of bestuurder bent. Ook kun je navragen of je gebruik kunt maken van het openbaar vervoer. In België bijvoorbeeld kun je voor de trein eventueel een voorrangskaart tot het innemen van een zitplaats aanvragen bij de Nationale Maatschappij der Belgische Spoorwegen (NMBS) als je lichamelijk niet in staat bent om lang te staan. 

Je wilt je gewicht veranderen

Probeer te achterhalen wat de oorzaken van je verandering in gewicht kunnen zijn en praat erover met je huisarts, zodat hij je eventueel door kan verwijzen naar een arts die meer gespecialiseerd is en/of naar een diëtist. 

De meeste mensen denken trouwens dat je alleen naar een diëtist gaat als je wilt vermageren, maar er zijn meerdere redenen om zo’n voedingsdeskundige te raadplegen. Een diëtist helpt je ook als je wilt aankomen, als je zwanger bent, als je een te hoog cholesterolgehalte hebt of een voedselallergie, als je vegetariër bent, suikerziek (diabeet), sporter... of als je gewoon gezonder wilt gaan eten.

Hieronder volgt een overzicht van factoren die van invloed kunnen zijn op je gewicht. 

Erfelijke factoren

Erfelijke factoren, zoals een neiging tot zwaarlijvigheid, kunnen een rol spelen. Deze neiging wordt via de genen doorgegeven, maar ook via een eet- en leefstijl. Vandaar het belang van het aanleren van een gezonde eet- en leefstijl aan je kinderen.

Voedingsgewoonten

Neem je drie hoofdmaaltijden per dag, en waaruit bestaan deze meestal? Maak je vaak gebruik van pasta, rijst of couscous? Hoe zit het met je inname van groenten en fruit? Drink je voldoende water? Hoe zit het met je consumptie van melk, vruchtensap, frisdrank en alcohol? Waaruit bestaan je tussendoortjes? Heb je overdag honger? Eet je gevarieerd? Ga je vaak uit eten? Ben jij de kok in huis? Neem je de tijd om een gezonde maaltijd te koken of gebruik je meestal aardappelpuree uit een pakje, vlees dat al bereid is of de friteuse omdat het snel gaat? En hoe zit het met je gebruik van kant-en-klare maaltijden (pizza, lasagne, quiche) of van afhaalmaaltijden (kebab, patat, hamburgers)? En vooral: wat is de rol van je ziek-zijn hierin? Heb je bijvoorbeeld te veel pijn om te koken, ben je te moe om te eten, berooft de pijn je van je hongergevoel of drink je te weinig omdat je dan vaker moet opstaan om naar het toilet te gaan? 

Beweging

Heb je een actieve of veeleer een passieve levensstijl? Is dit erg veranderd ten opzichte van de periode vóór je ziek werd? Kun je nog aan sport doen? 

Waarschijnlijk sport je niet of in beperkte mate. Je CRPS zorgt er tenslotte voor dat je pijn toeneemt zodra je gaat bewegen, zodat je dat wellicht minder doet dan voorheen. Als je pijn ook nog eens gepaard gaat met hevige vermoeidheid, zal die er ook niet toe bijdragen dat je veel wilt bewegen, want alles wat je doet kost je erg veel energie. Terwijl beweging ervoor zorgt dat je lichaam calorieën verbrandt, met als gevolg dat je vetmassa door spieren wordt vervangen en je silhouet er na verloop van tijd meer gestroomlijnd uit gaat zien. Iemand die hetzelfde gewicht, maar meer spieren heeft, zal bovendien meer calorieën verbranden dan degene die minder gespierd is. Als je dus stopt met sporten en bewegen, zal je spiermassa geleidelijk aan vervangen worden door vet, waardoor ook je uiterlijk mee zal veranderen en je minder calorieën zult verbranden dan vroeger. Als je dan op dezelfde manier blijft eten, zul je in gewicht toenemen. Vandaar dat beweging helpt om je gewicht op peil te houden en natuurlijk ook om fit te zijn. Helaas is die beweging bij vele CRPS-patiënten nu juist het probleem. 

Emotionele factoren

Je kunt misschien een hele doos koekjes leegeten omdat je bedroefd bent. Of juist geen zin meer hebben in eten omdat je depressief bent.

Medicatie

Neem je medicatie in die je gewicht beïnvloedt? Die invloed kan zowel direct als indirect zijn. Heb je bijvoorbeeld last van maag-darmklachten, zoals misselijkheid, buikpijn, braken, diarree of obstipatie? Of is je smaak veranderd? Houd je vocht vast? Is je stofwisseling vertraagd? Heb je minder of juist meer eetlust? Enzovoort.

Hormonale factoren

Tijdens de menstruatiecyclus kunnen vrouwen zich nogal opgeblazen voelen omdat hun lichaam op dat moment extra vocht vasthoudt. Ook tijdens een zwangerschap en de menopauze is het vrouwenlichaam onderhevig aan veranderingen. 

Maar met hormonale factoren kunnen ook stresshormonen, groeihormonen en schildklierhormonen bedoeld worden.

Je wilt cognitief tot meer in staat zijn

Sinds je ziek bent, merk je misschien dat je meer moeite hebt om je te concentreren, problemen hebt met het vinden van de juiste woorden, soms gewoon niet uit je woorden komt, niet meer weet wat je aan het vertellen was, sneller afgeleid bent of bepaalde activiteiten minder lang kunt volhouden. Je bent dus eigenlijk cognitief tot minder in staat. De ene dag meer dan de andere, afhankelijk van hoe jij je die dag voelt, of je goed geslapen hebt, moe bent, pijn hebt, bepaalde medicatie neemt, enzovoort.


Af en toe heb ik moeite om gesprekken te volgen. Erg vervelend. Ik probeer dat niet te veel te laten merken, zelfs al zou ik op dat moment liever mijn ogen dichtdoen en mijn oren afsluiten voor de wereld. Sociaal zijn is soms zo vermoeiend! 

Als iemand naderhand zou vragen wat er gezegd is, weet ik het echt niet. Eigenlijk doe ik op zo’n moment alsof ik luister, want ik ben dan te moe of heb teveel pijn om de boodschap door te laten dringen. 



Het is niet leuk en niet goed voor je zelfbeeld om ook nog eens op cognitief vlak tot minder in staat te zijn. Vandaar het belang om activiteiten te blijven doen die beletten dat je concentratie steeds slechter wordt. Denk aan het oplossen van een sudoku of een kruiswoordraadsel, het luisteren naar de radio of het nieuws, en het volgen van een cursus via afstandsonderwijs. Zoek iets wat je leuk vindt om te doen. En als het bijvoorbeeld te lastig is om ook maar één bladzijde van een boek te lezen, start dan met het lezen van eenvoudige zaken, zoals een reclamefolder, een tijdschrift of een strip, om dan geleidelijk aan op te bouwen tot je weer een boek kunt lezen. En wanneer informatieve boeken een brug te ver zijn, kun je beginnen met een dun romannetje.

Let erop dat je niet te snel te veel wilt! Het is een proces dat veel tijd nodig heeft. Als het je nu niet lukt om bijvoorbeeld langer dan een kwartier achter de computer te zitten, verplicht jezelf dan zeker niet om het onmiddellijk een uur te doen. Het is juist enorm belangrijk om zoiets geleidelijk aan uit te breiden. Zo kun je een week lang starten met twee keer per dag tien minuten en de week erna beginnen met drie keer per dag. Afhankelijk van wat je prioriteiten zijn en wat je graag doet.

Je wilt emotioneel gezonder worden

Hoe is het op dit moment met je emotionele gezondheid gesteld? Kun je nog genieten van het leven? Of zou dat beter kunnen? 

Zodra je weet wat beter kan en waar je daadwerkelijk iets aan kunt veranderen, kijk dan wat je kunt doen om gelukkiger te worden. 

Je wilt werken

Het is niet gemakkelijk om na lange tijd terug aan het werk te gaan. Je bent immers niet meer de persoon die je was en je gaat nu misschien met verschillende beperkingen door het leven. Dit kan betekenen dat je niet meer kunt gaan werken, of minder, of dat je op een andere manier moet gaan werken. 


Op een keer vroeg ik of mijn ouders en Elias altijd al hadden begrepen dat ik niet kon werken.

Mijn moeder: ‘Ja, ik heb daar geen minuut aan getwijfeld.’

Mijn vader: ‘Zeker.’

Elias: ‘Ik heb niet altijd begrepen dat Antje niet kon werken, want er bestaan mensen die ondanks een ziekte of handicap toch blijven werken. CRPS is echter een zeer complexe ziekte en de impact is, zo heb ik geleerd, voor iedere patiënt verschillend. Het heeft een tijd geduurd voordat ik dit ten volle besefte.’

Ook al had ik hun dit nooit eerder gevraagd, toch kon ik hun antwoord al voorspellen. Ik ben blij dat mijn ouders altijd achter mij hebben gestaan en dat Elias nu ook inziet dat ik niet in staat ben om te werken. Daardoor is er een enorme last van mijn schouders gevallen. Anders altijd maar die vragen: ‘Wat is je plan? Wanneer kun je weer gaan werken? Hoe zit het met je revalidatie? En hoe zie je de toekomst?’

Eigenlijk hield Elias me een spiegel voor, want ik hoorde steeds de vragen waar ik zelf mee worstelde. Dat maakte het juist zo confronterend voor mij, en door die vragen keer op keer te horen, had ik heel veel stress. Ondertussen werd ik door mijn werkgever ook heel erg gepusht om weer te beginnen of ontslag te nemen. Met als gevolg dat ik er bijna aan onderdoor ging. Ik voelde me erg onder druk gezet om beter te worden, terwijl niemand zoiets in de hand heeft. Als ik wist wanneer ik zou genezen, zou ik dat mijn omgeving ook meedelen. Maar ik heb nu eenmaal geen glazen bol. 



Hoe weet je nu of je wel of niet in staat bent om te werken? Onderstaande vragen kunnen je hierbij helpen.

Ben je in staat om het werk te hervatten?

• Ja: Wanneer kun je dan beginnen?

• Nee: Wanneer denk je daar wel toe in staat te zijn? 

• Helemaal niet: Hoe zie je dat dan? En wat zijn daarvan de gevolgen?

Kun je op het werk geraken?

• Ja: Lukt het dan om van de parkeerplaats naar je werkplek te gaan?

• Nee: Kun je een beroep doen op je omgeving en/of het openbaar vervoer? Wanneer zou je zelf auto kunnen rijden?

Kun je je oorspronkelijke functie weer uitoefenen?

• Ja: Zijn er aanpassingen nodig op het werk? Welke zijn dat dan? Is dit haalbaar?

• Nee: Wat zijn de andere opties? Is er verdere scholing nodig? Kun je het aan om je indien nodig bij te scholen of je volledig om te scholen? Zijn er aanpassingen nodig? Welke zijn dat dan? Is dit haalbaar?

Voor hoeveel uren lukt het om aan de slag te gaan? Lukt het voor jou om weer voltijds aan de slag te gaan? Of kun je langzaam meer gaan werken, zodat je de uren geleidelijk aan kunt opbouwen?

Wat wordt er buiten het werk van jou verwacht (huishouden, gezinssituatie, revalidatie, doktersbezoeken) en valt dit te combineren met je werk? 

Wat kun je in de tussentijd doen om na verloop van tijd optimaal aan de slag te kunnen gaan?

Denk goed na over de werkkwestie en praat erover met je partner. Verder kun je informatie inwinnen bij je behandelende arts, de vakbond, je werkgever, de bedrijfsarts en/of de bedrijfspsycholoog. 

Als je weer in staat bent om te werken zijn er twee scenario’s. Of je hervat je oude functie, of je kijkt uit naar een andere functie bij dezelfde of een andere werkgever. 

Het is ideaal als je de functie kunt hervatten die je had voor je ziek werd. Misschien lukt dit zelfs net zoals vroeger, ofwel heb je toch enkele aanpassingen nodig, zoals:

• Een parkeerplaats aan de ingang van je werk.

• Een werkplek dicht bij de nodige faciliteiten (o.a. de toiletten en het pauzelokaal). 

• Een aangepaste werkplek met een speciale bureaustoel en voldoende beenruimte.

• Een werkplek met geen al te grote temperatuurschommelingen, zoals bij airco.

• Een ruimte waar jij je even kunt terugtrekken om te gaan liggen.

• De mogelijkheid om thuis te werken of te starten met een progressieve tewerkstelling.

• Flexibele werktijden, zodat je het werk kunt combineren met je revalidatieprogramma of je doktersbezoeken.

Wat je wilt moet natuurlijk overeenstemmen met de mogelijkheden en de goodwill van je werkgever. Houd daar rekening mee. 

Als het niet haalbaar blijkt om je oude functie te hervatten, kun je het best op zoek gaan naar een functie die wel is afgestemd op jouw mogelijkheden en bovendien rekening houdt met jouw beperkingen. Als je vroeger langdurig staand werk moest verrichten, kun je bijvoorbeeld op zoek gaan naar een zittende functie, waar je ook geregeld je benen kunt strekken. Wanneer echter blijkt dat zo’n functie niet mogelijk is bij je huidige werkgever wordt het tijd om op zoek te gaan naar een andere baas. 

Bedenk vóór je sollicitatie wat je over je privéleven, en dus ook over je gezondheidstoestand, wil en moet zeggen en wat niet. Als je geen zichtbare handicap hebt, lijkt het je misschien beter om er helemaal niets over te vertellen. Toch is het vaak verstandiger om de werkgever al vanaf het begin op de hoogte te stellen van je ziek-zijn. Vooral als je ziekte van invloed is op het uitoefenen van de functie, als je tijdens de werkuren naar het ziekenhuis moet of als je aanpassingen nodig hebt op het werk. 

LEVEN MET CRPS

Als CRPS-patiënt weet je helaas al te goed hoe het is om met CRPS te leven. Ook weet je wat jij het lastigste vindt aan dat leven. Maar hoe leg je dat uit aan de mensen in je omgeving? Geen gemakkelijke opgave! Ook ik kan dit moeilijk beknopt uitleggen. Vandaar dat ik de vraag aan mijn ouders en partner voorlegde.


‘Wat denken jullie dat CRPS-patiënten het lastigste vinden aan de ziekte?’

Mijn moeder: ‘Ik denk dat mijn dochter de pijn en de beperkingen het lastigste vindt, en het aanvaarden om er mee te leren leven. Ook het zich niet begrepen voelen heeft een enorme impact. Je verliest je sociale leven, je werk... Wat ik zo aan haar bewonder is dat ze zo vriendelijk blijft ondanks haar pijn. Ze is en blijft een mooie persoon.’

Mijn vader: ‘De repercussie op het emotionele vlak, het leven met de pijn, minder sociaal contact, en het feit dat er mensen zijn in de omgeving die de ziekte niet begrijpen en die dan niet empathisch zijn.’

Elias: ‘Mij lijken de fysieke beperkingen ten gevolge van CRPS het lastigste. Ik denk dat Antje deze mening deelt.’



Ik kon het zelf niet beter verwoord hebben! Het feit dat zij de spijker op de kop sloegen zonder dat ze zelf CRPS-patiënt zijn, betekent erg veel voor mij. Zo zie je maar dat er ook mensen zijn die met je meeleven en proberen te begrijpen hoe het moet zijn om met CRPS door het leven te gaan. Het zijn bovendien juist deze mensen die je door een moeilijke periode heen helpen, je volop steunen en in je geloven. 


– BRONNEN –

Om dit boek te schrijven heb ik gebruik gemaakt van mijn eigen ervaringen met CRPS, in combinatie met de gesprekken die ik had in mijn omgeving, van mijn vrienden en familie tot de behandelaars en andere patiënten. Daarnaast heb ik heel veel gelezen. Een overzicht van de bronnen die ik daarvoor heb geraadpleegd vind je hieronder. 
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• Medifocus Guidebook on Reflex Sympathetic Dystrophy. A comprehensive guide to symptoms, treatment, research, and support. Medifocus.com, Inc., january 5, 2015. De informatie uit dit boek wordt regelmatig geüpdatet.

• Nancy Renée Cotterman, RN (author) & Dr Pradeep Chopra, MD (preface).  CRPS/RSD Facts, Fiction and Feelings.Revised Edition, january 4, 2014.
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• Anna Raymann.  Lieve help! Steunen en gesteund worden bij chronische pijn en ander onzichtbaar leed.Uitgeverij Boek-en-steun, Amsterdam, 2014.
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• Doeke Keizer & Paul Van Wilgen.  Chronische pijn verklaard. Oorzaken, advies en aanpak.LannooCampus, 2013.

• Alexandra De Bruijn-Kofman.  Leven met chronische pijn.Bohn Stafleu Van Loghum, Houten, 2004.

Gezondheid & ziekte

• Dr. Frances Goodhart & Lucy Atkins.  Emotioneel gezond bij ziekte. Een praktische houvast voor zieken en hun naasten.Manteau, 2014. 

• Sonja Kimpen. Sterker dan stress. Weet wat je wilt en haal meer uit je leven. Standaard Uitgeverij, 2010.

• Jolanda Keesom. Informatie en advies voor iedereen die in zijn werk te maken heeft met chronisch zieken en hun kinderen. Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn/NIZW, 2000.

• Annette Huizing & Lucia Tielen.  Hoe steun ik mijn kind? Als kinderen opgroeien met een langdurig zieke ouder.Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn/NIZW, 2002.

• Huub Buijssen. Als je man, dochter, zus,... depressief is. Spectrum, 2010.

• Frank De Fever. Geef depressie geen kans. Uitgeverij Lannoo, 2006.

Internet

De internetbronnen werden het laatst gecontroleerd op 20 september 2016.

CRPS

• In Nederland heb je de patiëntenvereniging CRPS, die meer bekendheid wil geven aan het ziektebeeld CRPS om herkenning en erkenning te bevorderen. Je vindt dan ook veel nuttige informatie op hun website: http://www.crps-vereniging.nl/.

• Op dit moment heeft België geen patiëntenvereniging voor CRPS. Wel is er een soort van zelfhulpgroep voor CRPS-patiënten. De opvang gebeurt momenteel door één persoon via de telefoon. Voor meer concrete informatie verwijs ik naar de volgende website: http://www.zelfhulp.be/.

• In België is de website ‘http://www.crps.be/’ gewijd aan CRPS. De website is opgezet door Marleen Garcia, zelf een CRPS-patiënte.

• De Amerikaanse website ‘http://www.rsdhope.org/’ wil CRPS meer naamsbekendheid geven. Je vindt er tevens de McGill Pain Index Chart, die aan de basis lag voor de weergave van de McGill-pijnschaal uit dit boek.

• Als je meer wilt weten over de overige behandelmogelijkheden, raadpleeg dan de Richtlijn CRPS type I. Er bestaat een patiëntenversie en een versie voor behandelaars. Deze vind je beiden terug op de website van de Nederlandse patiëntenvereniging CRPS (http://www.crps-vereniging.nl/literatuur.html).

Pijn

• ’t Lichtpuntje (http://tlichtpuntje.be/home/) is een vereniging van en voor chronische pijnpatiënten. Deze vereniging heeft een forum met een apart deel voor CRPS-patiënten. Raadpleeg daarvoor volgende link: http://www.chronischepijnforum.be/cpf/index.php.

• Via ‘http://boek-en-steun.nl/’ vind je meer over chronische pijn en de invloed ervan op de pijnpatiënt zelf en op de omgeving. Er is ook een Engelstalige website: http://www.supportforchronicpain.com/.

• Voor de tekening Glimlachen met pijn heb ik mij gebaseerd op Spoonie’s/chronically-ill person’s pain scale die op haar beurt is gebaseerd op de Spoon Theory van Christine Miserandino. Je vindt dit hier: http://stateandlake.net/2014/08/my-companions-messrs-fatigue-and-pain/.

Gezondheid & ziekte

• Het meest geraadpleegde medische naslagwerk is The Merck Manual. Je vindt er betrouwbare informatie over verschillende ziektes. De Nederlandstalige site ‘http://www.merckmanual.nl/mmhenl/index.html’ is daarop gebaseerd, maar dan in een alledaagse taal geschreven. De Engelstalige website vind je hier: http://www.merckmanuals.com/.

• De bijsluiters van verschillende geneesmiddelen vind je op de website ‘http://www.e-compendium.be/’ en op ‘http://www.apotheek.nl/’.

• Op ‘http://www.psychischegezondheid.nl/’ vind je informatie over psychische gezondheid en psychische problemen. Onder meer komen aan bod: depressie, angst en stress.

• Via ‘http://www.korrelatie.nl/’ kun je informatie zoeken over diverse onderwerpen: lichamelijke aandoeningen, rouwverwerking, angst, depressie, seksualiteit enzovoort.

• Meer over bewegen lees je via de volgende link: http://www.30minutenbewegen.nl/praktische-site-over_gezond_en-sportief-bewegen.html.

• Op de website ‘http://www.onzichtbaarziek.nl/’ vind je informatie en ervaringsverhalen van mensen die aan een onzichtbare ziekte lijden.

• The Spoon Theory (www.butyoudontlooksick.com/) van Christine Miserandino is in het Nederlands vertaald en aangepast voor chronische pijnpatiënten door Anna Raymann (http://boek-en-steun.nl/hoeveel-lepels-heb-jij-vandaag/).

Voeding

• Op de website ‘http://www.dieteo.be/#!nl-home/h10as’ vind je een voedingsdagboek, adviezen en praktische tips over een evenwichtige voeding, zowel voor volwassenen als voor kinderen. Ook kun je er een diëtist vinden door je postcode in te voeren, maar dit geldt alleen in België.

• Het voedingsinformatiecentrum NICE (Nutrition Information Center) verzamelt en verspreidt wetenschappelijke en educatieve informatie over voeding en gezondheid. Op hun website vind je dan ook een schat aan informatie: http://www.nice-info.be/.

Seksualiteit & zwangerschap

• Op de website ‘www.rutgerswpf.nl’ komt de seksuele gezondheid aan bod. Als je klikt op ‘webshop’ kun je verschillende brochures downloaden. De brochure ‘ Seksualiteit en eenchronische ziekte’ is hiervan een voorbeeld. Ze hebben ook een Engelstalige website: http://www.rutgers.international/.

• Via ‘www.seksualiteit.nl/’ kom je meer te weten over seksualiteit.

• De website ‘http://www.gezondzwangerworden.be/’ is door de Universiteit Gent ontwikkeld in opdracht van het VAZG (Vlaams Agentschap Zorg en Gezondheid). Hij bevat een handleiding over preconceptiezorg, zowel voor de patiënt als voor de zorgverlener.

• Als je vragen hebt over o.a. zwangerschap, geboorte en kraamtijd kun je via ‘ http://www.expertisecentrakraamzorg.be/’terecht bij de Vlaamse Expertisecentra Kraamzorg in België.

• Op de site ‘http://www.lareb.nl/Teratologie/TIS’ vind je onder meer informatie over een veilig geneesmiddelgebruik bij zwangerschap en borstvoeding.

• Op de website ‘http://www.strakszwangerworden.nl/’ krijg je tips over hoe je zo gezond mogelijk zwanger kunt worden. 

Handicap & werk

• Via ‘http://www2.intermobiel.com/’ kom je op de website van Stichting Intermobiel. De website is opgericht voor jongeren met een lichamelijke handicap of een chronische ziekte, die minder mobiel of aan huis gebonden zijn. Ook de omgeving kan deze website raadplegen. De voorzitter van Stichting Intermobiel is Veroni Steentjes, zelf ook CRPS-patiënt.

• Als je meer wilt lezen over passend werk, kijk dan op de volgende site: https://www.fibrozorgnet.nl/nieuws-en-blogs/paspoort-passend-werk. Je vindt er bovendien een link om het Paspoort Passend Werk te bekijken.
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