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Prachtig werk als gynaecoloog; twee kleine kinderen en
toen kreeg Eva (39) de dodelijke spierziekte ALS. Samen
met haar man Remco en zus Elizo vertelt ze over het verdriet
en de mooie herinneringen die ze nog willen maken.

Tekst Sabine Leenhouts Fotografie Stef Nagel Styling &
agle Corla Rep Locotie Lokaal 55 in Sneek

juctie Karin van der Knoop
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ve Groenewoud (39):
«Nadatikalcen jaarklach-
1en had, kreeg ik in april
5021 pas de diagnose. Zell
sermoedde ik al een tijd dat het
ALSwas Dri¢ jaar g§lcden verlo-
ren we €en vriendin aan dt?ze
ziekte en 1K herkex.x‘dc sqmmlge
smptomen. Ook zi) was ]t?ng en
had jonge kinderen- Van d‘IChlblj
maakten we mee wat de impact
haar gezin Was.
Het begon met trllingen in mijn
penen. De neuroloog stuurde me
gaar huis met de mededeling dat
het stress-gerelateerde klachten
waren. Het was ook een stress-
volle periode, want Remco was
netaanzijn hart geopereerd en we
zaten aanhet begin van de corona-
(ijd. Maar die zomer kreeg ik uit
hetniets een klapvoet en dat deed
bij mij alle alarmbellen afgaan.
Na aandringen kreeg ik een ver-
wijzing naar het UMC en die dag
werden er te veel afwijkingen geconstateerd. Toen heb ik voor het
cerst de troef getrokken dat ik zelf medisch specialist ben, Ik had het
idee dat er een MRI moest worden gemaakt, want als het geen Stress
wasen geen beknelde zenuw, wat was het dan? Uit de scan kwam naar
vorendat ik een hernia had. Halleluja,dacht ik. Opereren, revalideren
enweer terug aan het werk. Maar ik werd alleen maar zieker,
In april 2021 ging het niet langer. Uiteindelijk bleek mijn angst
gegrond: het was dus toch ALS. Dat was een schok, maar ergens
voelde het ook als erkenning, bijna een opluchting, Ik was dus niet gek
geweest al die tijd. Vanaf dat moment ging het zo snel slechter, dat ik
FIpSe de lijd had om aan alle veranderingen Le wennen.
Tijdis ook een beetje mijn vijand aan het worden. Alles wat ik doe
kostme meertijd, maar ik heb steeds minder tijd. Toen ik bijvoorbeeld
nlet meer kon lopen, moest ik dat verwerken. Maar dan diende het
"O!Sf?(‘k: dat ik nict meer kon zich alweer aan. Zo stapelt het zich op.
cB:ln'j';l is de rouw cr ook al deels. Over wat ik niet meer kan, over wat
meer zal zijn. Tk ben voor mijn zoons Naut (6) en Tygo (7) het

mozaick

een en ander aan het maken,
zodat ze later iets tastbaars heb-
ben dat hen aan mij herinnert.
Ik praat ook mel ze over de
dood. Naut beseft het nog niet
zo goed, maar Tygo wel. Hij zei
op onze laatste vakantie met
de familie dat ik eerder dan de
rest naar zijn oma, mijn overle-
den moeder,zou gaan. Hij heeft
echt wel door datik er overeen
tijdje niet meer ben. Ik vind het
hartverscheurend, maar het is
ook goed dat we crover praten.
Hetis onderdeel van zijn leven,
het zal hem ook vormen. We
hebben twee kistjes gemaakt
die de jongens beschilderden
en daarin doe ik aandenkens.
Kaartjes van mijn patiénten
over mij, zodat ze kunnen lezen
wat voor vrouw ik was en wat
ik als dokter voor sommige
mensen betekende. Maar ook
persoonlijke boodschappen van
mij aan hen. Ook moet ik nadenken over het verloop van mijn ziekte.
Hoe lang wil ik doorgaan? Wil ik bijvoorbeeld beademd worden? Wat
is het laatste beeld van mij dat ik ze wil meegeven? Gaandeweg moet
ik besluiten wat acceptabel is en wat niet. Dat vind ik moeilijk. Aan
de ene kant is het op een gegeven moment gewoon 2enoeg, Maaraan
de andere kant wil ik er zo lang mogelijk voor ze zijn. Een dilemma
waar ik amper vitkon.

Alles wat ik nu nog kan, probeer ik te doen. Mee op onze boot, maar
bijvoorbeeld ook mee skién. Ik leerde met Remco in een indoorbaan
om op een zit-ski af te dalen, en dat is wat mijn kinderen zich herin-
neren. Mama is dan wel ziek, maar kon toch skién! Mijn jongste vond
dat zo gaaf. Zo wil ik dat ze aan me terugdenken. Voor Remco wil
ik avontuurlijk blijven. Ook met hem blijf ik mooie dingen doen. 1k
heb deze zickte niet alleen; Remeo, mijn kinderen, mijn zussen, mijn
vader, schoonouders en stiefkinderen, het raakt helaas iedereen. Ik
voel me soms schuldig, maar ben ook zo blij datik op ze mag steunen.
Dit is echte liefde.” 'S
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emco Wahle (52): “leficns de cerste corona-lockdown kreeg
ikeen oper'\_hnrlnpcmuc. Eva had geregeld dat ze een periode
thuis kon zijn om voor mij en de kinderen e zorgen. Die zaten
door corona ook thuis, dus het was cen intensieve peﬁode
Terwijl ik lJangzaam aansterkte, voelde Eva zich steeds slechter. Ze
was 7elfs bang datze ALS had. 1k geloofde daar totaal niet in, Er-zijn
maar 1500 mensen in Nederland die het hebben en we hadden net
cenvriendin aan die zickte verloren. De kans dat het Eva zou treffen
was zo klein.... L
Die zomer gingen we op vakantie met onze zeilboot en viel het me op
dat Eva raar liep. Toen een scan uitwees dat een hernia die klapvoet
kon verklaren, kon ik mijn geluk niet op. Alleen maar een hernia!
Maar later bleek het dus toch ALS te zijn. ..
We wisten door onze overleden vriendin wat er op ons af zou komen,
maar niet hoe het verloop bij Eva zou zijn. Lopen ging al zo moeilijk
datze in een elektrische rolstoel terechtkwam. We zijn al begonnen
met verbouwen. De draaicirkel van haar stoelis anderhalve meter: om
haar meer bewegingsvrijheid te geven in huis, laten we de woonkamer
iets vergroten, Ook komt er een extra slaapkamer en badkamer bene-
den. zodat de thuiszorg haar beter kan helpen. We hebben een extra
hypotheek op het huis moeten nemen, want er is wel hulp vanuit de
overheid, maar dat geldt alleen voor meest basale zaken.
Sindsmaart 2020 zitten we in rollercoaster. We hadden alles goed op
deritenineens is onze toekomst helemaal anders. Een drama, ik kan
het niet anders omschrijven. Maar we proberen er het beste van te
maken. Ik heb met Eva’s vader een paar aanpassingen aan ons schip
gedaan, zodat we afgelopen zomer toch met de hele familie konden
varen. Het is mooi om te zien hoe haar vader dan iets handigs verzint
waarmee Eva via de mast en de giek toch aan boord getild kan worden.
Dat zijn mooie momenten die je als familie beleeft.
Wijj leerden elkaar tien jaar geleden kennen tijdens het skitsjesilen.
Ik was bemanningslid, haar vader ook en zij ging vaak mee het water
0p.De eerste keer dat ik haar zag, was ik echt onder de indruk. Een
gezonde, blonde vrouw met twee knoopjes los en twee biertjes in haar
hand. Wow! Op het slotfeest sloeg de vonk over. Dat was in 2011 en
de jaren erop promoveerde ze en kreeg ze onze twee zoons. Ik was
Zotrots op haar, dat dit allemaal lukte, Ze is een enorme doorzetter,
Watik echt bewonder. Het maakt me verdrietig dat ze niet meer kan
Werken,want Eva doet zo ontzettend veel goeds voor andere mensen.
Ze 'heeﬂ als gynaecoloog zoveel levens veranderd. Ik vind het ook
hfﬂg leaccepteren dat Eva niet meer de vrouw kan zijn die ze wil zijn.
Niet voor mezelf, maar voor haar. Ze is zo'n doener en deze ziekte
Onineem| haar dat totaal,
Zelfvind ik het vooral vreselijk dat ik mijn maatje ga kwijtraken. Eva

é t;ﬁin allerbeste vriend en ik kan me een leven zonder haar amper
§ .rs:ellen.Wf: hebben wel al afspraken over de toekomst gemaakt.
b al?':ns schip later voor onze kinderen zijn en ik heb beloofd dat
< i IC met ze blijf varen, Zo blijft Eva bij ons, ook als ze er over een
JCJe niet meer js > .
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liza Groenewoud (36): “Eva was er altijd voor me. Het doet me
pijnom te zien dat mijn stoere,oudere zus nu zoveel hulp nodig
heeft. En dat ze er over een tijdje niet meer is. Mijn wereld
stortte in loen ze te horen kreeg dat haar ziekte onomkeerbaar
is Natuurlijk ga je dan door en wil je er voor haar zijn, maar het is nict
altijd even makkelijk. Ik gun haar zoveel beter.
ledere donderdag ga ik naar Eva om te helpen. Ik doe de was, laat de
hond uit. pak af en toe cadeautjes in, dat soort dingen. Eva zegt altijd
dat ik haar handen ben geworden. Maar het is ook gewoon gezellig
omhaar veel te zien. Tk heb haar wel beloofd dat ik mijn opleiding tot
onderwijsassistente afrond; dat moet voor april, dus ik moet aan de
bak. Ik zou het heel fijn vinden als Eva ziet dat ik mijn diploma haal.
Via social media ben ik een doneeractie voor haar gestart, omdat de
kosten zo ontzettend opliepen. Ze wilde bijvoorbeeld nog eens met
de kinderen naar Lapland en Curagao. Uit eigen zak hadden ze al een
aangepaste bus moeten kopen en al hun spaargeld ging op aan de
verbouwing Tot onze verbazing waren mensen ontzettend gul, som-
migen maakten wel 500 euro over. En ze waren zo enorm betrokken.
Helaas waren er ook mensen die zeiden dat Eva medisch specialist
was en dus genoeg geld had. Maar als beginnend gynaecoloog heb
je alleen maar schulden, ze had zich net in de maatschap ingekocht.
Of ze zeiden dat ze hun schip maar moesten verkopen. Ik vond dat
echt pijnlijk om te horen. Maar gelukkig waren er veel meer mensen
die het wél begrepen. We zijn met het hele gezin en onze vader naar
Curagao geweest en hebben fantastische herinneringen gemaakt. Zo
heette de doneeractie ook: herinneringen maken.
Ik heb altijd tegen Eva opgekeken. Zij durfde en deed echt alles. Stu-
deren in Groningen, een goede baan, altijd zelfstandig, overal alleen
naartoe op reis. Ze was op Cuba geweest, in Argentinié, Zuid-Afrika,
Thailand. Mijn andere zus Evita en ik wilden liever bij onze ouders in
de buurt blijven. Wat dat betreft is het zo zuur dat juist Eva dit treft.
Ons andere zusje vindt het best moeilijk om bij haar te komen, maar
ook daarvoor heeft Eva begrip. Iedereen gaat anders met deze situatie
om en dat begrijpt en respecteert ze.
Voor Eva doe ik alles, maar ik vind het wel gek dat alle instellingen
verwachten dat er altijd maar mantelzorgers voor een zieke opstaan.
Hetisnuzo vaak in het nieuws dat je als zorgverlener zoveel jaar moet
studeren, en wij moeten het allemaal maar kunnen. Eva voelt zich
helaas ook nog schuldig. Bij alles wat ze aan me vraagt om te doen,
zegl ze sorry. Helemaal niet nodig, ik doe het met liefde.
We hebben ook over de toekomst van de jongens gesproken. Als
Evaer niet meer is, komen ze sowieso op regelmatige basis bij mij. 1k
heb zelf geen kinderen, maar heb het er al wel met mijn vriend over
gehad. Er moet een stapelbed voor ze komen. Ik vind het belangrijk
dat Tygo en Naut ook via mij hun moeder beter leren kennen als ze
erniet meer is. Ik wil dat ze de verhalen over mijn zus horen. Remco
kent haar tien jaar, maar ik kan ze over onze jeugd vertellen. Ik ben
nu gekke tante Eliza en zal dat dan misschien nog wel meer zijn. 1k
hoop dat zij later hun moeder ook in mij terugzien.” m
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