Leontien Willemse: ‘Een huid van rijstpapier’ Uitgeverij Elikser, Leeuwarden 2014.
ISBN 9789089546074 ( SCID, Severe Combine Immune Deficiency/ Aangeboren
afwijking/ Afweerstoornis/ Kind en ouders/ Familieverhoudingen/ Zorgbelasting/
Verpleegkundige als patiént/ PO/1) Zie ook: www.elikser.nl

Soort boek/ziekte/stijl:

Egodocument van Leontien Willemse, boek van 272 pagina’s op basis van een
dagboek, waarin zij beschrijft hoe bij haar jongste zoon Yves een SCID, Severe
Combine Immune Deficiency, een afweerstoornis wordt geconstateerd. Enkele weken
na zijn geboorte, gaat Yves’ huid afschilferen. Hij wordt ernstig ziek, zijn huid wordt
zeer snel rood en schilfert steeds verder af. Een gang door de gezondheidszorg volgt,
SCID wordt gediagnosticeerd en Yves ondergaat vele behandelingen. Van zijn oudere
broer Raf krijgt hij beenmerg getransplanteerd waardoor zijn leven gered wordt,
maar hij blijft wel chronisch ziek en krijgt ook complicaties. Regelmatig geloven
behandelend artsen niet dat Yves er slecht aan toe is. Aanvankelijk laat Leontien dat
gebeuren, maar na verloop van tijd niet meer, gaat zij af op haar eigen gevoel en
verzint manieren om de juiste zorg voor haar zoon te krijgen.

Zeven en een half jaar lang beschrijft Leontien Willemse hoe hun leven vol is van
zorg rondom Yves afgewisseld met rustiger perioden. Yves krijgt onder andere
hartproblemen en oogproblemen, ontwikkelt GVH, Graft Versus Host: cellen van de
patiént zetten zich dan af tegen de donorcellen en dat maakt hem behoorlijk ziek.
Maar Yves blijft leven, overwint vele diepe dalen. Zijn moeder beschrijft uitgebreid
hoe zij voor Yves zorgen, welke behandelingen hij ondergaat, hoe de verzorging en
relaties met hulpverleners is, hoe de omgeving reageert en wat het voor hen als gezin
betekend heeft. Oscar, Raf en Leontien zien Yves achter zijn huid van rijstpapier: een
vrolijk, ondeugend, vriendelijk mannetje, maar ook een mannetje dat extra aandacht
vraagt waardoor zij alle drie af en toe moeten inleveren. En dat is niet altijd
makkelijk. Yves leeft nog steeds, maar heeft extra aandacht nodig en heeft chronische
aandoeningen is motorisch beperkt en slechtziend.

Over de schrijfster:

Leontien Willemse is getrouwd met Oscar en heeft twee zonen Raf en Yves. Yves
wordt geboren met een ernstige afweerstoornis. Leontien werkte vroeger in de
hulpverlening, maar komt dan aan de andere zijde te staan. Het bijhouden van een
dagboek gaf haar steun. Dit werd de basis voor dit boek. Leven met een langdurig
ziek kind vraagt veel van heel het gezin, haar relatie met haar man en met haarzelf.
Ze zijn er sterker uitgekomen en hebben geleerd uit alle moeilijke situaties iets goeds
te halen. Zie ook: https://www.facebook.com/leontien.willemse.1

Wat viel op:

-Hoe vaak het moeite kostte om hulpverleners en artsen ervan te overtuigen dat de
conditie van Yves zorg nodig had. Naast ook de dankbaarheid voor goede zorg,
persoonlijk contact, geduld en aandacht bij het verzorgen van Yves, waardoor ze met
een warm gevoel terug naar huis gingen.

-Wat Leontien Willemse leert van het ziek zijn van Yves, bijvoorbeeld om
schuldgevoelens los te laten, te vertrouwen op haar eigen gevoel en gemaakte keuzes
te accepteren.


http://www.elikser.nl/
https://www.facebook.com/leontien.willemse.1

- Reacties uit de omgeving waarbij iemand bijvoorbeeld blijft volhouden dat Yves
Rode Hond heeft.

Citaten:

Pag.95-96: ‘De verpleger overlaadde me met advies maar ik voelde dat ik er niets
mee kon. Het was een vreemde gewaarwording om geobserveerd te worden, terwijl ik
vroeger in mijn werk in de hulpverlening zelf die taak had. Nu waren de rollen
omgekeerd. Yves weigerde vaak te drinken, zijn huidproblemen en zijn lage energie
speelden hem parten. Dat leek mij een voor de hand liggende oorzaak. Waarom zag
deze ‘deskundige’ dat niet?’

Pag.131: ‘Een ding was zeker voor mij: Yves haalde het beste in mensen boven. Zijn
vertederende blik en zijn huid met zichtbaar achtergebleven leed deden mensen
stilstaan bij wat belangrijk is in het leven.’

Pag.176: ‘De reden van deze opname, verlamming door medicijnvergiftiging, was de
heftigste gewaarwording die ons gezin ooit heeft meegemaakt.’

Pag.262: ‘ Bij het spoedspreekuur kwam de oogarts erachter dat een onderzoek met
een lampje onmogelijk was bij Yves. Ik vertelde dat zij dat ook al in het dossier had
kunnen zien.’

Recensies/extra:

http://leontienwillemse.wordpress.com/

http://www.marmiek.nl/node/596 ‘(...) Yves’ verhaal, vertelt door zijn moeder, is
levensecht, eerlijk en oprecht en zal u als lezer kippenvel bezorgen. Voor de
zorgverlener is het boek absoluut reflecterend. Yves is ondanks zijn ziekte opgegroeid
tot een optimistisch en vrolijk kind, dat het beste uit zijn leven haalt. De
onvoorwaardelijke liefde, de moed en het optimisme van zijn ouders zijn daarbij
allesbepalend geweest. Samen bewandelen zij een niet van tevoren uit te stippelen
levenspad waarbij zij zelf kiezen op welke manier zij de stappen zetten.

Het boek geeft een ruime kijk achter de schermen van ouders die op zoek moeten
naar de diagnose voor hun zieke kind, naar het pad dat ze bewandelen om de zorg te
dragen voor een chronisch ziek kind. Een boek dat inspiratie, steun en kracht
geeft.(...)’

http://www.grensland.info/2014/04/15/een-huid-van-rijstpapier/ (...) Voordat
haar oudste zoon geboren werd werkte zij in de hulpverlening terwijl zij nu aan de
andere zijde staat, waarbij het bijhouden van een dagboek een grote steun voor haar
blijkt te zijn. Hierdoor is het boek: ‘Een huid van rijstpapier’ ontstaan. Tijdens het
hele ziekteproces leerde zij schuldgevoelens los te laten en te voelen dat alles wat op
haar levenspad terechtkwam zo had moeten zijn. Haar grootste levensles:
vertrouwen op je eigen gevoel en de gemaakte keuzes accepteren heeft haar sterker
gemaakt en doen ervaren dat iedereen zijn/haar eigen levensles heeft, en dat de
manier waarop je ermee omgaat telt. (...)

https://www.kinderfonds.nl/kindervallei/de-kindervallei/ervaringen-van-
gasten/een-huid-van-rijstpapier
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