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Persoonsgericht... voor een beter leven

Geschreven door: dr. B.E. (Bertine) Lahuis

Dit boek maakt eens te meer duidelijk: ziekte is slechts gedeeltelijk een lichamelijk gebeuren.
Ongetwijfeld staat een stoornis in biologisch-fysiologische processen dikwijls aan het begin van
een ziekte. Maar ziekte heeft een impact op alle aspecten van het mens-zijn. Net zoals psychische
of sociale problemen vaak ook hun weerslag hebben op somatisch vlak. En wat de oorzaak van een
ziekte ook is, het dagelijks functioneren én de zingeving aan het bestaan worden erdoor op de proef
gesteld.

De kracht van het boek Beter leven met een chronisch-progressieve ziekte bestaat hierin dat het al
de verschillende facetten van het leven met een chronische ziekte uitvoerig belicht. Dat gebeurt
door deskundigen op verschillende terreinen aan het woord te laten. Dat klinkt logisch, maar het is
wel een huzarenstuk waar de eindredacteurs voor te prijzen zijn. Artsen, verpleegkundigen, fysio-
therapeuten, psychologen, maatschappelijk werkers, geestelijk verzorgers, arbeidsdeskundigen,
juristen en financieel experts: ze komen allen voor in het indrukwekkende rijtje aan auteurs. Maar
de belangrijkste stem is vanzelfsprekend die van de ervaringsdeskundigen. Ook zij komen uitvoerig
aan het woord. Hun getuigenissen bewijzen eens te meer dat dé chronische patiént niet bestaat.

Daarmee ondersteunt het boek de strategische keuze van het Radboudumc voor persoonsgerichte
zorg: de kwaliteit van leven voor de individuele patiént is leidend in onze diagnostiek, behandeling
en preventie. Er wordt voortdurend gestreefd naar verbetering van de zorg, waarbij de patiént zelf
lid is van het eigen behandelteam. Het ziekenhuis staat gastvrij open voor mensen, maar de zorg
vindt bij voorkeur zo dicht mogelijk bij huis plaats.

Binnen de denktank ‘persoonsgerichte zorg’ van ons ziekenhuis stellen we zingeving daarin voor-
op, naast andere elementen. Enerzijds sluit dat aan bij de bijzondere, christelijke signatuur van
ons universitair medisch centrum. Anderzijds gebeurt dit vanuit de overtuiging dat zingeving de
persoon op een unieke wijze karakteriseert, ook als iemand ziek is. Daarom is onder andere ook een
leerstoel ‘Zingeving in de gezondheidszorg’ ingesteld. En daarmee is ook de geestelijke zorg in alle
academische kerntaken geintegreerd: patiéntenzorg, onderwijs en onderzoek.

Wat in het boek ook duidelijk naar voren komt, is het belang van het aanboren van de gezonde ele-
menten in de persoon. De herstelbeweging binnen de psychiatrie is al langer pleitbezorger hiervan.
De kinder- en jeugdpsychiatrie legt de nadruk op vroege opsporing van ziekte, om de positieve
ontwikkeling van het kind en diens omgeving te stimuleren. En de afdeling Eerstelijnsgeneeskunde
van ons Radboudumc leidt zorgverleners en welzijnswerkers op in de effectieve methodiek van
Krachtwerk. Deze insteek op veerkracht is bij uitstek van belang bij een ziekte met een progres-
sief verloop. Het getuigt van moed maar ook van een goed inzicht van de auteurs om een deel van
hun boek te wijden aan een blik naar de toekomst. Leven met een chronisch-progressieve ziekte
betekent het onder ogen zien van verlies en rouw, de impact voor relaties en het gezin en ten slotte
financiéle en materiéle aanpassingen.

Ook het vormen van belangrijke transmurale netwerken in zorg en welzijn, een andere strategische
keuze van ons academisch ziekenhuis, wordt door diverse bijdragen in het boek onderstreept.
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XV



XVI

Patiénten en hun mantelzorgers zijn gebaat bij een vlotte doorverwijzing naar en samenwerking
tussen professionals in diverse lijnen. Netwerken zoals ParkinsonNet bewijzen het succes van deze
aanpak.

Daarmee is dit boek één krachtig pleidooi voor innovatie op de diverse gebieden van zorg en welzijn -
somatisch, psychisch, sociaal en spiritueel. Ook innovatie is een strategische keuze van het Radboud-
umc. Verschillende bijdragen bieden aanknopingspunten om de integrale gezondheidszorg in de toe-
komst te verbeteren. De beste manier daartoe is een voortdurende wisselwerking tussen de klinische
praktijk en het onderwijs en onderzoek. De variatie in chronisch-progressieve ziektebeelden - ALS,
dementie, kanker, lyme, MS, parkinson, reuma en spierziekten - is groot, zowel in het algemeen als
individueel. Het betrekken van ervaringsdeskundigen in het vormen van zulke leergemeenschappen
is waardevol en essentieel.

Professionals, mantelzorgers, patiénten: voor ieder biedt het boek een inkijk in de persoonlijke be-
leving van patiénten, maar het geeft ook adviezen voor ondersteuning en begeleiding. Ik besluit met
mijn welgemeende waardering en felicitatie uit te spreken voor het initiatief van Peter van den Berg
en Angélique van der Lit- van Veldhuizen, de samenstellers van deze bundel. Ik wens iedereen veel
lerend leesplezier toe met dit prachtige boek!
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Het opnemen van Nederlandse
en Belgische kennis bekrachtigt
verbindende uitwerking

Geschreven door: drs. C.C.J. (Caspar) Veldkamp

De Nederlandse regering hecht veel waarde aan het blijven versterken van de relaties met buurland
Belgié. Niet alleen delen wij onze geschiedenis, juist ook in ons dagelijks leven en lot voelen wij ons
nauw met elkaar verbonden. Als Tijdelijk Zaakgelastigde a.i. van het Koninkrijk der Nederlanden in
Belgié juich ik het daarom toe als Nederland en Vlaanderen voorbeelden en geleerde lessen met elkaar
delen, temeer omdat de situaties aan beide zijden van de grens vaak zo op elkaar lijken en de taal
geen belemmering vormt. Men kent dezelfde ziektebeelden, gepaard gaand met hetzelfde verlies, ver-
driet en pijn. Maar ook zoekt men met grensoverschrijdende passie, in zo vele opzichten, naar wegen
om de kwaliteit van leven hoog te houden.

Dit boek is een manier om de verhalen van mensen die leven met een chronisch-progressieve ziekte
samen te brengen, ook als zij over twee landen of door andere barriéres zijn verspreid. De auteurs

en getuigen die vele persoonlijke bijdragen aan dit boek hebben geleverd tonen een enorme veelzij-
digheid in de omgang met een chronisch-progressieve ziekte, maar ook een grote eenheid in de wijze
waarop men een steun voor elkaar kan zijn. Het verenigd opnemen van de kennis van Nederlandse en
Belgische ervaringsdeskundigen en organisaties in deze bundel bekrachtigt de verbindende uitwer-
king van dit boek.

Een uitgebreide en leerzame bundel, aan te raden voor allen die worden geconfronteerd met een
chronisch-progressieve ziekte en zoekende zijn naar omgangsvormen en acceptatie, alsmede voor hun
omgeving. Het is te hopen dat dit voorbeeld navolging vindt in onze buurlanden op andere terreinen,
zowel op medisch gebied als daarbuiten.
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