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Vooraf

Dit is de tweeéntwintigste nieuwsbrief
van de stichting CCC, de laatste uit 2017.
Deze nieuwsbrief verschijnt vier keer
per jaar. Wij willen u hiermee op de
hoogte houden van onze bezigheden.
Mocht u deze nieuwsbrief door willen
sturen, dan graag. Wilt u zich abonne-
ren op deze nieuwsbrief of heeft u juist
geen interesse, mail dit dan naar:
coleta@patientervaringsverhalen.nl

Wij wensen u hele fijne feestdagen
toe en een voorspoedig 2018!

Kwartaalnieuws

Stuk Patient wetenschappen

Coleta Platenkamp schreef een stuk waarin
ze de vraag stelt of het geen tijd is om pa-
tiéntwetenschappen te ontwikkelen:
https://www.patientervaringsverhalen.nl/
Archief/Presentaties,%20Stuk-
ken%20/2017/patientwetenschappen.pdf

|
Kennis delen
Met besprekers van de stichting CCC is afge-
sproken om te onderzoeken of we meer kun-
nen doen met kennis die we de afgelopen
jaren door het lezen van de diverse ervarings-
verhalen hebben verkregen. Momenteel

wordt veel tijd en energie gestopt in een pro-
ject over mantelzorg. We willen mantelzor-
gers zelf goed aan het woord laten en voeren
het onderzoek samen met een mantelzorger
uit. Het blijkt een langdurig proces om op een
voor ons goede manier te werken, maar de
moeite waard.

|
Samenwerking Erasmus Universiteit,
ESHPM
De masterstudenten van de Erasmus Univer-
siteit, Erasmus School of Health Policy & Ma-
nagement (ESHPM) zijn klaar met hun
scriptie. Zij hebben daarvoor ervaringsverha-
len van de stichting gebruikten als bron. Ge-
feliciteerd!
Voor hun scripties maakten zij een kwalita-
tieve analyse van bestaande ervaringsverha-
len van mensen met een verstandelijke
beperking en hun familieleden. Zij focusten
op vragen als wat vinden mensen met een
verstandelijke beperking en hun familie be-
langrijk in de zorgrelatie, hoe denken zij over
eigen regie en welke ondersteuning hebben
zij nodig om eigen regie te voeren in de zorg.
Scripties zijn op de site te lezen:
https://www.patientervaringsverha-
len.nl/?pagina=Projecten_met&Arch=
Archief

|
Samenwerking: Dementieweb
Voor de website Dementieweb heeft de stich-
ting boekeninformatie geleverd, meer samen-
werking zal volgen. Deze website is een
interactief platform voor iedereen die met
dementie te maken heeft. Op basis van door
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onderzoek verworven inzichten wil Tao of Care
willen zij hier nuttige informatie en ondersteu-
ning bieden. Dementieweb is onderdeel van de
Proeftuin Sociale Benadering Dementie. Zie:
https://dementieweb.nl/verhalen/deme-
ntiebieb/

|
Samenwerking: Dissability studies
Van donderdag 30 november tot en met zaterdag
2 december 2017 vond het 3rd International Di-
sability Studies Conference "The Art of Belonging
plaats. Informatie over de inhoud daarvan vindt
u hier:
https://www.youtube.com/watch?v=ES8m
eWDjE3LI
https://disabilitystudies.nl/3rd-interna-
tional-disability-studies-conference-art-
belonging
We hebben ook een bijdrage geleverd: Building
bridges between practice and science with pa-
tient stories - a Dutch way.

|
Kwartaalcijfers
De website wordt nog steeds goed bezocht. Ge-
durende deze tijd werd onze site gemiddeld
door 740 unieke bezoekers per dag bezocht.
We hebben gedurende oktober: 31, november:
30 en december: ongeveer 25, dus 85 erva-
ringsverhalen in boekvorm verwerkt, toegelicht
en in de database opgenomen. In totaal staan
er nu 4194 ervaringsverhalen in boekvorm op
de site. Op de site staan nu linken naar (geteld
op 15 november 2017): weblogs, 590;
(korte) egodocumenten, 411; docu(dagboeken),
594; en relevante websites, 471.

Uitgelicht

De tijdmachine

In De Tijdmachine reizen ouderen onder be-
geleiding van reisleiders terug naar de jaren
60. De Tijdmachine is een huiskamerdecor,
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helemaal ingericht in de stijl van de jaren 60.
Aan de drie buitenzijden van de kamer bevin-
den zich een keuken, filmzaal en dancing met
platenspeler. Lees verder op de site:
https://www.stichtingdetijdmachine.nl/
welkom-bij-de-tijdmachine/projecten/de-
tijdmachine/#more-873

|
Thuisafgehaald.nl
Door het internet maken we mogelijk wat vroe-
ger heel normaal was: delen met elkaar. In som-
mige culturen is het nog steeds gebruikelijk om
grote pannen te koken, voor het geval er iemand
komt aanwaaien. Dat aanwaaien en mee-eten
doen we in Nederland niet meer zo veel. Door
dit initiatief kunnen mensen in hun buurt elkaar
treffen, gezamenlijk eten of eten ophalen. Een
initiatief dat ook voor mensen die zelf door be-
perkingen niet kunnen koken gebruikt wordt.
Zie ook:
https://www.thuisafgehaald.nl/wat-is-
thuisafgehaald-video/item207023
Lees ook: Elize zocht een thuiskok voor haar
moeder: https://www.thuisafgehaald.nl

Uitgelicht

Cultuursensitieve zorg nodig

Mohammed Benzakour in het NRC d.d. 13 okto-
ber 2017: Vlieg mantelzorgers uit Turkije en Ma-
rokko in, die begrijpen ons. Citaat: 'Het dappere
manifest van Hugo Borst en Carin Gaemers
(‘Scherp op ouderenzorg’) hekelt terecht veel
manco’s, maar gaat jammerlijk voorbij aan één
aspect: de cultuursensitieve dimensie van de
zorg.' Lees het hele stuk via:
https://www.nrc.nl/nieuws/2017/10/13/v
lieg-mantelzorgers-uit-turkije-en-ma-
rokko-in-die-begrijpen-ons-13485196-
a1577205
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Leefcultuur en denken
over ziek en gezond
Jacqueline Kool: “A broken
teacup is not a flawed exam-
ple of a teacup, but a perfect
example of a broken teacup”

Tijdachrift voor

Gezondheidszorg
« Ethiek ...

Een essay over ziek en ge-
_ zond vanuit een disability
studies perspectief.

‘(...) De oude definitie van de World Health
Organization— gezondheid als “complete physi-
cal, mental and social wellbeing — is te utopisch
gebleken en werkt niet meer voor onderzoeks-
en beleidsdoeleinden (Huber, 2014). Daarvoor
in de plaats komen gezondheidsconcepten die
meer gericht zijn op de patiént in de regierol
waar het zijn eigen ‘ziektemanagement’ betreft.
(...) In dit artikel wil ik deze tendens verkennen
en plaatsen tegen de achtergrond van onze hui-
dige leefcultuur. Daarbij stel ik kritische vragen:
hoeveel ruimte is er in dat nieuwe denken over
ziek en gezond voor kwetsbaarheid en het leven
als lot in plaats van persoonlijk project? Wat be-
tekent dit denken over gezond en ziek voor men-
sen die leven met (chronische) ziekte en
beperkingen? Lees verder via link:
https://www.patientervaringsverhalen.nl/
images/abook_file/24749.pdf

Uitgelicht

|
IDFA 2017
Doof kind
Doof kind schetst een ontroerend portret van de
aanstekelijke dove Tobias die zijn draai heeft ge-
vonden in het leven en zichzelf bepaald niet zielig
vindt. De film volgt Tobias op het snijvlak van
verleden en toekomst. Door het gebruik van fa-
miliefilmpjes zien we hoe Tobias opgroeit. Hij
onderhoudt een innige relatie met zijn iets ou-
dere, horende broer, Joachim. Samen blikken ze
terug op hun jeugd. Waar het gaat om pijn en
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verontwaardiging lijkt Joachim het opmerkelijk
genoeg te winnen van Tobias.
https://www.idfa.nl/nl/film/odcf75a9-
6183-474a-ae5f-2990e7315011/deaf-child

Alicia

Het is, zegt de begeleider in het kindertehuis
tegen de negenjarige Alicia, niet zo makkelijk
om een nieuw pleeggezin voor haar te vinden.
"Je bent ook een heel speciaal meisje." Alicia,
huilend: "Nee, ik ben gewoon een meisje." Deze
schrijnende scéne zet de toon voor deze film
over Alicia, die door Bureau Jeugdzorg op een-
jarige leeftijd bij haar achttienjarige moeder
werd weggehaald en sinds haar vijfde in het te-
huis zit. In de jaren die volgden, lukte het niet
om een pleeggezin voor haar te vinden. In Ali-
cia zien we hoe dit meisje opgroeit van kind tot
tiener en hunkert naar een veilig thuis en naar
liefde. Drie jaar lang volgt filmmaker Maasja
Ooms haar in haar dagelijks leven. Dicht op de
huid gefilmde, observerende beelden maken de
verlangens en de onmacht van de jonge, thuis-
loze Alicia invoelbaar en brengen en het effect
van een gebrek aan perspectief pijnlijk aan het
licht. https://www.idfa.nl/nl/film/1bffibaf-
a3c9-434a-976d-d636ebg439c9a/alicia

|
It’s just a ride
Aangrijpende documentaire bij Omroep Gelder-
land laat je getuige zijn van de laatste twee weken
van ‘sitdown-comédienne’ Lisanne Herder.
https://www.nrec.nl/nieuws/2017/07/27/
de-euthanasie-van-een-25-jarige-come-
dienne-a1568080

Uitgelicht

Ervaringrijk.nl

Op ervaringrijk.nl vertellen mensen met een
chronische aandoening of beperking hoe zij
daar dagelijks mee leven.
http://www.ervaringrijk.nl
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Verhalen over leven met het Foetaal
AlcoholSyndroom, FAS
Het FAS-project begon als een zuiver journalis-
tiek initiatief om aandacht te vragen voor FAS
maar groeide uiteindelijk uit tot een grote mul-
timediale bewustwordingscampagne dat de ge-
vaarlijke gevolgen van alcoholgebruik tijdens
de zwangerschap laat zien.
http://www.fasproject.nl

Boeken en citaten

Anne Mei The: ‘Dagelijks
leven met dementie.
Een kijkje achter de
voordeur’ Uitgeverij Thoe-
ris, Amsterdam 2017 ISBN
9789072219954 (Dementie/
Alzheimer)

Zie ook: http://thoeris.nl
Pag.72-73: ‘Het uitgangs-
punt voor hun relatie is altijd gelijkwaardigheid
geweest, en daar hecht Voskuil nog steeds veel
waarde aan. Door de dementie wordt dat moei-
lijker. ‘Pieter is veranderd en daarmee ook onze

ANNE-MEI THE

DAGELIJKS

DEMENTIE

EEN BLIK ACHTER DE VOORDEUR

‘ etk

relatie. Hij is niet meer de man voor wie ik
koos. We hebben ook niet meer de relatie waar-
voor we zo hard hebben gevochten. En wat pijn
doet is dat Voskuil over dit alles ook niet meer
zoveel met haar man kan praten.’

Pag.82: “Zijn vader slikt een batterij aan pil-
len waarvan de noodzaak dubieus is, vertelt
Kremer. (...) Het praatje met die persoon valt
dan wegen dat contact is erg belangrijk. Zonder
pillen geen praatje. (...) Zijn vaders eenzaam-
heid is niet alleen te wijten aan de samen-
leving,... ‘Door zijn individualistische levens-
houding laat hij andere mensen niet toe. (...)’
Pag.162 (Focusgroep bijeenkomst): “Ik ben
nu 68 en wil graag weten wat ik van het leven
kan verwachten,’ vervolgt hij. ‘Als het nog tien
jaar duurt, heb ik niet veel tijd meer te gaan.
Ja, dat is echt een vraag die ik heb.” Niemand
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zegt wat.’ Bedoel je of je nog een eigen leven
kunt hebben?’ vraag ik verder. Hij knikt.

‘Vraag je je af hoe het zorgen voor je vrouw zich
verhoudt tot het recht hebben op eigen leven?’
‘Precies!” Verdult leunt achterover in zijn stoel.’
Pag. 185: ‘Het is natuurlijk niet te doen,’ zegt
De Kroon als we het hebben over mantelzor-
gen. ‘Het is niet voor niets dat partners eerder
overlijden dan de patiént.’

Lieve de Rooij: ‘Poppetjes.

Leren leven met border-

line’ Uitgeverij Tobi

Vroegh, Amsterdam 2017.

: ISBN 9789078761617 ( Bor-
. derline/ ED/AG) Zie ook:

& _

M http://www.tobi-

b me.% : * vroegh.nl/.l'litgaven.p.hp

e e Pag. 16: ‘Bij Maarten bib-

berend een stukje van twee jaar terug uit mijn

dagboek voorgelezen. Hij gaf me een compli-

ment en zei dat hij denkt dat ik bepaalde erva-

ringen van vroeger heb verdrongen. Dat snap

ik niet. Ik heb een goede jeugd gehad, ik ben al-

leen bang voor witte jassen, voor dokters en fy-

siotherapeuten..’

Pag. 82: ‘Ik ben huilend naar Suzanne in de

huiskamer gelopen en vroeg of ze bij me op de

kamer wilde komen. Want ze kunnen hier wel

POPPET)ES

Leren levrr wat sl bom
Lieve de Rooij

zeggen dat het normaal is om te praten over
wat je hebt meegemaakt, maar ik weet het zo
net nog niet. Bij ons thuis deden we dat nooit.’
Pag.127: ‘Of ik echt kan leren leven met bor-
derline moet nog blijken.’

HERSE.

Sara van der Kooi
M o
VLERKE,
senvlekken
Covertekst: 'Alles waarin

ik me kan uiten, zoveel valt er weg, alles wordt

Sara van der Kooij: ‘Hersen-
vlekken’ Uitgeverij Hoog-
land en van Klaveren,
Amsterdam 2017. ISBN
9789089672407 ( MS) Zie
ook: http://www.hoogland-
vanklaveren.nl/boek/her-
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anders, maar vanbinnen blijf ik mij. Ik begin te
schrijven, de noodzaak van het schrijven, om
alles te dragen. Het zijn gedachten, verhalen,
beelden, herinneringen verspringend in de tijd,
geen chronologisch verhaal maar een schets
van mij.’

Pag.50: ‘Ik heb spijt, waarom heb ik op dat
knopje gedrukt, ze kunnen iiberhaupt niks voor
me doen. Ik druk nooit op een knopje, waar-
door ik geen idee heb van hun rusttijden. Ik
heb ze niet nodig, ik gooi het apparaat van m’n
bed en besluit nooit meer op het knopje te
drukken.’

Pag.62: ‘Met een accent uit het oosten van het
land vraagt hij of er een partner in het spel is.
Een wat? Vraag ik. Een partner met stafunctie.
De andere twee proberen hun lachen in te hou-
den, maar ik zie de contactadvertentie al voor
me. Een partner met sta-functie, dat is toch niet
teveel gevraagd.’

Portret Sara van der Kooi: https://www.you-
tube.com/watch?v=T7_NBMZD57g

Joan van Baarle: ‘Gevangen
in geluid. Hoe oorsuizen
een moeder tot het uiter-
ste dreef’ Uitgeverij Lucht,
Amsterdam 2017. ISBN
9789491729928 (Oorsuizen)
Zie ook: http://uitgeverij-
lucht.nl

Pag.59-61: ‘De meest on-
begrepen gehooraandoening. (...) Wat maakt
een ziekte tot de twijfelachtige eer tot volks-
ziekte nummer één te worden verkozen?
Kortom, hier valt een wereld te winnen.’
Pag.72: ‘Vanaf augustus 2006 omschreef ze
het geluid niet meer als een piep en gebrom in
haar oren, maar als voortdurende herrie in
haar hoofd die 24 uur per dag duurde. Ik
voelde me zo machteloos als ze daarover ver-
telde. Het besef dat ik niets voor haar kon doen
maakte me radeloos.’

Edith Eva Egger: ‘De keuze. Leven in vrijheid’
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Uitgeverij Levboeken, Am-

\ sterdam 2017. ISBN

/ 9789400508408 (Geestelijke

/. gezondheidszorg/ PTSS) Zie

B ook: www.levboeken.nl
Pag.65: 1k probeer Erics
stem te horen boven die van
Mengele uit. Ik zal je ogen
nooit vergeten, ik zal je han-

i

DE. EDITH EVA EGER D E

den nooit vergeten’

Pag.86: Ik heb niet door dat ik ben gestruikeld
totdat ik voel hoe Magda en de andere meisjes mij
optillen. Ze hebben hun vingers in elkaar gevloch-
ten om een menselijke stoel te vormen. Jij hebt je
brood gedeeld, zegt een van hen.’

Pag.197: ‘De flashbacks houden aan. Soms
komen ze opzetten als ik aan het autorijden ben.’
Pag.250: ‘Vergeving is niet gemakkelijk, zeg ik
tegen hen. Het is gemakkelijker om wrok te koes-
teren, om wraak te zoeken.’

Pag.308: ‘Tijd heelt niet uit zichzelf. Het gaat
erom wat je doet met die tijd.’

Pag.315: ‘Tk voelde al mijn oude schuldgevoelens
als overlevende in volle vaart terugkeren....’

Rita Vrancken: ‘Buiten
blijft het zondag. Roman
gebaseerd op een waar-
gebeurd verhaal’ (Guilli-
ain-Barre Syndroom).
Uitgeverij Vrijdag. Antwer-
pen 2017. ISBN
9789460015328. Zie ook:
http://www.vrijdag.be
Pag. 165: “In de voortuin van de buren zijn de
trossen van de blauwe regen vergaan en de
bloemen van de rododendrons zijn verdroogd.
[...] Je ogen — gewend aan het steriele zieken-
huiswit — zijn verblind door de kleurenpracht.”
Pag.167: “Ik ga naar de winkel’, zegt Floris.
‘Nee!’ roept Dries verschrikt. ‘Wat moet ik doen
als mama in ademnood geraakt?’ Met geen
enkel argument kan je hem geruststellen. Je
bloedeigen zoon is bang voor jou, flitst het door

Buiten blijil het zondag
roman

et o com s el

je warrige kop.’
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Cory Taylor (vertaling Bar-
bara de Lange): ‘Sterven,
een levensverhaal’ Uitge-
verij Nijgh en van Ditmar,
Amsterdam 2016. ISBN
9789038803623 (Hersentu-
mor) Zie ook:
http://www.singeluitgeve-
rijen.nl/nijgh-van-ditmar/
Pag.34: ‘Dat is vaak het geval met de mensen
met wie ik over mijn situatie praat: ze luisteren

Cory Taylor

een tijdje, en dan vertellen ze hun eigen verhaal
over de dood, maar altijd met het vage gevoel
dat het om iets schandelijks gaat, dat die hele
trieste toestand ergens hun schuld is.’

Pag.39: ‘Een bucketlist duidt op een tekort, een
hele voorraad onvervulde verlangens of idealen,
de angst dat je niet genoeg hebt gedaan met je
leven. Hoe meer ervaringen hoe beter, lijkt zo'n
lijst te zeggen, terwijl het tegenovergestelde mis-
schien wel net zo goed waar is.

Pag.140: Tk weet niet hoe lang je erover doet om
van honger te sterven, en of het pijnlijk is, maar ik
zie er verschrikkelijk tegenop, zoals ik er ook te-
genop zie dat mijn zoons me zo moeten zien dood-
gaan. (...) En intussen biedt mijn Chinese middel
een andere uitweg. Ik ben blij dat ik het heb.’
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Adresgegevens

Correspondentieadres:

Gillis van Ledenberchstraat 27-hs,
1052 TX Amsterdam

t: 06-16456321 | 020-7730319

e: coleta@patientervaringsverhalen.nl

Stichting CCC is erg blij met elke gift!
Aangezien ze valt buiten allerlei subsidierege-
lingen moet de stichting het hebben van giften
en vergoedingen die ze voor werkzaamheden
krijgt. Een bijdrage wordt dan ook bijzonder op
prijs gesteld.

Stichting CCC werkt uitsluitend met vrijwilli-
gers. Inkomsten worden gebruikt voor aan-
schaf van nieuwe boeken, website onderhoud
en de kosten die de stichting heeft om te kun-
nen blijven bestaan.

IBAN: NL23 INGB 0004 7314 60
t.n.v. stichting CCC te Amsterdam.
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