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Soort boek/ Ziekte/ Stijl: Informatief en educatief boek over leven met
Pulmonale Hypertensie (PH). In heldere taal worden aspecten van de ziekte en het
ziek zijn steeds toegelicht, gedurende diverse levensfasen, vanaf het moment van de
diagnose tot aan denken over verschillende behandelingsmethoden die de kwaliteit
van leven kunnen verbeteren. Steeds geillustreerd door patiénten of hun directe
omgeving met hun ervaringen en kijk op wat hen is overkomen. Hiermee wil de
stichting PHA- NL zorgen dat ervaringen van lotgenoten gedeeld worden met andere
lotgenoten om op die manier in veel situaties inzichten en mogelijke oplossingen te
vergemakkelijken of te verduidelijken. Daarvoor had zij oorspronkelijk een 1000-
vragenboek geintroduceerd. Dit is de vernieuwde uitgave daarvan.

Over de schrijfsters: : Janneke Vonkeman schrijft en redigeert korte en langere
teksten voor journalistieke media, in het boekenvak, de non-profitsector en
daarbuiten. Naast interviews en reportages voor nieuws- en vakbladen schrijft ze
informatieve teksten voor brochures, gelegenheidsuitgaven, jaarverslagen en
websites.

Monique Moorman is officemanager-planner J&G crisiszorg en studeerde aan de
Hogeschool Rotterdam informatica van 1999 — 2000.

De Stichting PHA Nederland (PHA NL) is een organisatie die is opgezet voor de
belangenbehartiging van mensen met Pulmonale Hypertensie (PH). PH patiénten
kunnen zich opgeven als lotgenoot en donateur. Iedereen die hun werk wil steunen is
welkom bij Vrienden van PHA NL. Zie ook: www.pha-nl.nl

Korte beschrijving: Pulmonale Hypertensie, is een aandoening die het leven van
mensen die het krijgen en hun omgeving drastisch op z'n kop zet. Het is een
progressieve aandoening die nog niet te genezen is. Daarbij wordt in dit boek
benadrukt dat er steeds meer medicijnen en therapieén komen die de levenskwaliteit
van PH patiénten aanzienlijk verbeteren. Behandelingen die het mogelijk maken om
weer meer dingen in het leven te doen.

Om zo goed mogelijk te leven met PH is kennis nodig over PH en de diverse
behandelmethoden. Daarom wordt in dit boek veel informatie gegeven onder andere
over verschillende vormen van PH, ziekenhuisopnames, het leven thuis,
medicijngebruik, diverse behandelmogelijkheden. Daarbij wordt door
ervaringsdeskundigen steeds een toelichting gegeven, bijvoorbeeld over hoe ze
omgaan met minder energie, een leven met beperkingen, toekomstplannen. Maar er
staan ook ervaringen met studeren, zelfstandig worden , werken, vriendschappen,
relaties, hobby's. Er wordt ingegaan op vakantiemogelijkheden, voeding, leeftijd,
seksualiteit en nog veel meer zaken uit het dagelijks leven met PH.

Zo is het een goed leesbaar, duidelijk boek geworden, met veel informatie gekoppeld
aan ervaringen, met tips voor zowel jonge als oude patiénten en aandacht voor het
verwerkingsproces.

Wat viel op: Hoe informatief het boek is. In het begin staat bijvoorbeeld veel
informatie over zeer verschillende medicijnen en behandelingen. Daarbij wordt
steeds door deskundigen en ervaringsdeskundigen toegelicht wat voor en nadelen



zijn van medicijnen en behandelingen, en of er alternatieven bestaan.

Dat moet heel plezierig zijn als je voor het eerst geconfronteerd wordt met deze
ziekte. Maar voor anderen en leken is het ook erg informatief. Het is een vrij
compleet, goed leesbaar boek.

Citaten:Pag. 28: ‘Tk kreeg bij mijn ontslag twee pompen mee. Eén voor dagelijks
gebruik en één reserve. Eenmaal thuis gekomen voelde ik me toch overdonderd. Nu
had ik dan Flolan en daar zat ik de rest van mijn leven aan vast. Er waren zoveel
onzekerheden over hoe alles nou precies moest dat ik er helemaal down van werd.’

Pag.53: ‘Qua beweging weet ik precies waar mijn grenzen liggen. Ik sport op mijn
manier en hou pauzes wanneer het nodig is. Dus kan ik best nog iemand
zweetdruppels bezorgen bij badmintonnen. (...) Als ik moet fietsen omdat ik
bijvoorbeeld geen auto heb, zorg ik dat ik echt lekker losse kleding draag. Voorop heb
ik een metalen mandje waar ik de pomp in leg.’

Pag.104: ‘(...). Sinds december 2004 sta ik niet meer op de actieve wachtlijst. Na het
starten met Sildenafil gaat het te goed met me om voor een transplantatie in
aanmerking te komen.’



