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DE VOLKSKRANT

VS

Kostbare ziekte

Moeder Arianne werkt 24 uur per week, om de hoge zorgkosten voor
Paul te kunnen blijven betalen. Per 1 januari moet ze het volle pond op-
hoesten voor de buitenschoolse opvang van Hugo en Nienke, De ge-
meente Utrecht zegt vanaf 2013 de daarvoor bestemde subsidie niet
meer te kunnen financieren.
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en Paul in de serre die onlangs bi

Na een kleine maand belandt Paul
in het Universitair Medisch Centrum
in Utrecht, Zicht op verbetering is er
volgens zijn artsen nauwelijks, Hij
heeft recht op een half jaar revalida-
tie, daarna wacht het verpleeghuis.

Fysiotherapeuten in Duitsland ge-
loven echter wel in verbetering: zo-
lang een verlamd lichaam maar ge-
noeg beweegt, zullen zenuwcellen
op den duur nieuwe wegen aanma-
ken, zo is hun overtuiging. Elke dag
beweegt Pauls lichaam - geholpen
door speciale apparatuur waarin het
wordt gehesen. De methode is om-
streden en de therapie is prijzig,
maar zonder hoop is er geen leven.

Vier jaar verder strekt Paul zelf zijn
benen en zijn armen, hij kan zijn
hoofd draaien en zelfstandig slikken.
Paul is een intellectuele, belezen
man, maar nu is hij voornamelijk ge-

ij hun thuis is aangebouwd.
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richt op revalideren. De hele dag, vijf
dagen per week. Het is topsport. In
Duitsland hangt een positieve sfeer,
iedereen maakt lol met elkaar. Het
gaat om bewegen, het gaat om pro-
gressie, De berichten over Tony Nick-
linson heeft iedereen gevolgd. Ook
Paul,

‘k kn/wl/mg daarover nt oordin
omdt dt wrschnlk n hi andr situatie
ws.’ .

In het begin had zijn vrouw de nei-
ging een bordje boven het hoofd van
haar echtgenoot te hangen: hij is
echt heel gaafl De foto's die in het
huis hangen, verraden een sportieve
marn, op de ski's, op de mountain-
bike, in de kano. En hij is vastberaden
. Nog steeds wil hij 100 worden, hij
wil zijn kinderen zien opgroeien,
Thuis bij zijn gezin gaat hij ’s och-

tends gewoon in de elektrische rol-
stoel mee naar school. Zijn gelaat is
veranderd door het infarct. ‘Is-ie
dood?, vroeg een klasgenootje eens.
Humor, vinden ze in huize-Trossél.
‘Hij is nooit iemand geweest om
wie je heen kunt’, zegt Joost van Cap-
pellen, oud-jaarclubgenoot uit Wa-
geningen. Van Cappellen bestuurt
samen met een aantal anderen de
stichting Unlocked, om geld in te za-
melen voor alternatieve therapieén
voor locked-in-patiénten. De stich-
ting probeert onder meer Paul zo
lang mogelijk te laten revalideren in
Duitsland. Binnenkort is het geld
echter op. Ook Maria moeten ze laten
gaan. Met de nodige reserve worden
verzorgingstehuizen in Nederland
aangezocht en bekeken. Dat alles vol-
strekt tegen de zin in van de man
voor wie het is bedoeld. ‘Mevrouw,
houdt uw echtgenoot van dieren?

We hebben hier namelijk ook een
leuke kinderboerderij.’

In de reguliere verpleegzorg is
voor locked-in-patiénten voor onge-
veer vijf uur per week fysiotherapie

. beschikbaar. Je moet dan wel mee-

doen aan de dagbesteding, anders
krijg je niets vergoed. In sommige
verpleeghuizen betekent dit kaarsen

‘k kn/wl/mg daarover nt
oordin omdt dt wrschnlk n
hl andr situatie ws.’

Paul over de doodswens van zijn
medepatiént de Brit Tony Nicklinson

maken op een dagverblijf. Onmoge-
lijk als je locked-in bent, maar fysieke
aanwezigheid is verplicht. Arianne:
‘Anders gaat de geldkraan dicht voor
het dagcentrum.’ :

Met Paul en twaalf oud-studiege-
noten vormt Joost van Cappellen de
jaarclub Caprijool. Ze hebben Paul
verpleegd, gewassen en gevoed toen
er nog geen 24-uursverpleging be:
schikbaar was, toen zijn lichaam
soms letterlijk uit de kramp moest
worden teruggevouwen vanwege de
vele ongecontroleerde pijnscheuten.

Vrienden, familie, zijn werkgever,
iedereen heeft vanaf het begin voor
hem gezorgd. Allemaal houden ze
contact. De focus: de toekomst. Van
Cappellen: ‘Er bestaat een film, Le
Scapandre et le papillon, over een man

met locked-in die uiteindelijk over- -

lijdt. Tk heb hem nooit gezien. Met
Paul heb ik mijn eigen film.’




