Bespreking: Guus van der Veer

Marloes Beemsterboer: ‘Gehandicapt voor gevorderden’ Uitgeverij Erya,
Alkmaar 2012 ISBN 978-94-91501-19-7. (Spierziekte/Ataxie van Friedreich/ED)

Soort boek/ziekte/stijl: Dit boek bestaat uit een reeks korte stukjes (3-12
bladzijden) over het dagelijks leven van de schrijfster, die gehandicapt is en zich
verplaatst in een rolstoel. Het is vlot geschreven, zonder moeilijke woorden of
ingewikkelde zinnen. Gehandicapt voor gevorderden is het vervolg op ‘Gehandicapt
voor beginners’. (zie:
http://www.patientervaringsverhalen.nl/index.php/ervaringsverhalen-
zoeken/search?author=2959).

Over de schrijfster: Marloes Beemsterboer is 30 jaar en is gehuwd met Marcel
Strooband, de auteur van ‘Gehandicapt voor beginners’. Ze lijdt aan Ataxie van
Friedreich.

Korte beschrijving: Mensen met ataxie kunnen hun bewegingen niet goed
coordineren. De ledematen, armen en benen doen niet wat je van ze wilt. Gemiddeld
twee op iedere honderdduizend mensen hebben Ataxie van Friedreich. Ataxie van
Friedreich is een progressieve ziekte. Dat wil zeggen dat de verschijnselen geleidelijk
ernstiger worden en dat de "patiént’ in de loop van jaren steeds meer beperkingen
ondervindt en afhankelijk kan worden van een rolstoel. De ontwikkeling van de ziekte
is niet bij iedereen hetzelfde. Voor uitvoeriger informatie, zie
http://www.vsn.nl/spierziekten/diagnose.php?diagnose id=10

In het boek beschrijft Marlous haar trouwdag, ze neemt ons mee op wintersport,
vertelt over haar ervaringen in ziekenhuizen en de reizen daarheen in deeltaxi’s. We
kunnen haar volgen tijdens een sollicitatie en een country-festival. En we lezen dat ze
bezig is om haar duikbrevet te halen, want ze ziet een handicap vooral als een
uitdaging: ‘De beperking zit hem niet in wat je niet kan, maar in wat je niet doet!’

Wat viel op: Marlous is niet alleen heel blijmoedig en openhartig over haar eigen
leven; we komen ook veel te weten over haar echtgenoot, die, in de woorden van de
schrijfster “autistisch is en eigenlijk het liefst de hele dag in huis loopt met lijstjes”.

Citaten: Omdat het boek geen paginanummers bevat, vermeld ik bij elk citaat de
titel van het hoofdstuk.

Voorwoord: “Dat mijn man twee rollen heeft, namelijk die van partner en
zorgverlener, valt ons beiden soms zwaar. Als ik ruzie heb met hem als partner, moet
hij mij evengoed zorg verlenen. En als hij even geen tijd heeft om zorg te verlenen,
moet ik hem daarin respecteren, ook als partner.”

Een rollend leven gaat niet over gladde banden:“Sinds de verhuizing in april 2011
zijn we in conflict met de nieuwe gemeente. De aanpassingen die ik nodig heb, krijg ik
niet en aan hun tegemoetkoming heb ik niets. Om even een klein voorbeeld te geven:
Ik krijg geen plafondlift van E 1559,- omdat dit een bouwtechnische aanpassing is,
maar een lift die E 7000,- kost en die ik, vanwege ruimtegebrek niet kan gebruiken,
kan ik zo krijgen.”

De vliegende heup: “Al een aantal weken heb ik ongelooflijk veel pijn in mijn heup.
Tijdens het aankleden, seks (Ow nee, gehandicapten doen daar niet aan) en zelfs bij



het verzitten in mijn stel is het net alsof mijn heup niet lekker in de kom blijft zitten
en er zelfs uitvliegt. Gepaard met veel pijn dus.”

Vakantie in Zeeland: “Al weken kijken Marcel en ik uit naar onze welverdiende
vakantie. Tenminste, ik ga op vakantie en Marcel op werkweek. Tja, dat krijg je als je
met een kreupele kneus getrouwd bent. (..) We staan namelijk op een camping, maar
in een stacaravan die ook nog eens helemaal is aangepast. Zo heeft Marcel toch een
beetje vakantie, terwijl hij me verzorgt. Waar een beetje geven en nemen al niet goed
voor is”.

Recensies/extra:
http://www.heerhugowaardsnieuwsblad.nl/widgets/1090-laatste-
reacties/nieuws/729516-meer-dan-dat-stuk-metaal




