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Lieve vrienden van Myrthe,

Het is een tijdje geleden dat we wat van Myrthe hebben laten horen via Postvak In. 
Verschillende redenen zijn aan te geven: Een langere interval van brieven was nodig omdat er een tijdje niet echt veel nieuws was. Dan schuif je het wat voor je uit en voor je het weet gaat er dan langer overheen dan je in gedachten had. Een andere reden is dat een klein deel van de e-mailadressen verwijderd  is door een computerstoring.  Dezelfde storing zorgt ervoor dat het fotoprogramma niet meer werkt, waardoor we niet veel met de foto’s kunnen doen.  Een nieuwe computer zal niet lang meer op zich moeten laten wachten om eventuele volgende ellende voor te zijn. Neemt niet weg dat het gewoon lang geleden is dat er een nieuwsbrief is verschenen. 

Het werd voor afgelopen zomer al snel duidelijk dat het niet zou gaan lukken om therapie in Amerika te doen met Myrthe. Daarvoor was er wat te weinig binnengekomen. Een grote sponsor had zich niet gemeld en echte acties waren even niet aan de orde. We zouden het dus gewoon gaan doen met de gebruikelijke therapie. Dat betekent overdag de sensomotorische training en de intensieve kooi therapie met wekelijks cranio-sacraltherapie, osteopathie, fysiotherapie, bio-resonans therapie, paardrijden en  maandelijks logopedie. 
Kortom een nog altijd overvol programma dat Myrthe met plezier doet. 

Ze is zo bewust geworden van alles dat ze zelf vaak (op haar manier) vraagt wat we gaan doen. Haar communicatie is daarin zo vooruit gegaan dat het een ongelofelijk verschil is in vergelijking met drie jaar geleden. Lang niet alles is begrijpelijk voor iedereen, maar voor ons wel. We willen dat ze ook voor andere mensen duidelijk de woorden probeert uit te spreken, dus hebben we m.b.v. de logopediste wat oefeningen, waarbij het belangrijkste is dat we haar uitdagen om het goed te zeggen. We merken de laatste maanden iets geweldigs. Ze probeert woorden na te zeggen en als dat niet lukt geeft ze vaak precies genoeg lettergrepen aan. Ze wil zelf gewoon praten. 
Myrthe is zich heel bewust van alles om haar heen en krijgt ook een beter geheugen. Het mooie daarvan is dat we haar soms vijf vragen achter elkaar stellen, waar ze gewoon antwoord op geeft. Vooral ’s morgens in bed, als ze net wakker is, dan beantwoordt ze de ene na de andere vraag goed. 
Als er dan andere mensen om haar heen zijn, wil je dit ook wel graag aan anderen laten horen. Dat lukt echter niet zo goed. Ze houdt dan soms met opzet haar mond dicht. En eigenlijk kan het ons ook niet schelen; als wij maar weten dat het goed gaat. Dat is het belangrijkste. 





Het gevolg is dat we nu overdag iets anders met haar therapie bezig zijn. De interactie speelt een nog grotere rol en Myrthe ‘eist’ dat haar aandeel belangrijk is. Het betekent dat Myrthe zelf de radio wil uitzetten “Myrthe doen”, maar daarna ook weer aan wil doen. Lopend naar de deur, waarbij we haar benen begeleiden om goed neer te zetten, wil ze zelf de deur open doen “Deu’ open Myrthe” . Dat lukt doordat we haar arm dan met de deur mee laten draaien. Ze vindt zichzelf dan heel knap en geniet er echt van. Eenmaal in haar stoel wil ze zelf de tv aandoen (met de afstandsbediening) en kiest ze wat ze wil zien en horen. 

Met haar beer voor haar op het tafeltje van haar stoel, speelt ze met haar handen of ze geeft beer kusjes. Als hij valt roept ze “Heeeenk”. “Wat is er”, vraag ik meestal. “Pop”, is het antwoord. “Wat pop? ” “Valle”, zegt ze dan. “Goed zo, anders pak ik hem niet hoor”. Met een grote lach ziet ze dat ik hem weer terugleg. Ze is dan zichtbaar trots dat ze dit zelf heeft geregeld. 

Bijzonder is ook dat het haar lukt om zelfstandig in haar ogen te wrijven als ze in haar stoeltje zit. Ze legt haar ellebogen op het tafeltje en buigt haar hoofd, waardoor ze zelf door haar ogen wrijft met de buitenkant van haar hand.  Dit is iets wat ze nog niet zo lang kan. Het doet me denken aan wat Tristan onlangs zei: “Wat doet ze als ze jeuk heeft ?” Hij wist zelf het antwoord ook wel. “Dan kan ze eigenlijk niks”. Nu dan toch een kleine mogelijkheid. Jeuk in haar ogen kan ze ‘oplossen’. Maar een haar in haar mond moeten we er nog gewoon zelf uithalen. Dat laat ze duidelijk weten door “haa’ “ te zeggen en met haar tong probeert ze dan dat vervelende ding naar buiten te werken. 

In alles merk je dat Myrthe haar mening wil laten horen en dat ze zelfstandig dingetjes wil doen. Het maakt dat we met veel plezier elke dag met haar aan de gang zijn. Waarbij duidelijk is dat hoe uitzichtloos haar leven aanvankelijk was, er iets moois kan groeien waarvan we nog niet weten waar het eindigt. 
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Heeft het zo moeten zijn of is het toeval. We weten het niet, maar je zou kunnen zeggen:” Als Mohammed niet naar de berg gaat, komt de berg wel naar Mohammed”. 
Al deze cryptische zinnen slaan op het feit dat we afgelopen oktober met Myrthe een flink aantal dagen therapie hebben gehad van Juliëtta uit Amerika zonder af te reizen naar dat land. 
Dat komt zo: Het zal jullie niet zijn ontgaan, door de grote media-aandacht, dat Jelte uit Biddinghuizen een lange periode in Amerika is geweest. Hij heeft met zijn hersenbeschadiging vrijwel dezelfde therapie gehad als Myrthe. Nu hij eenmaal weer in Nederland is, werden een drietal therapeuten uitgenodigd voor drie weken naar Nederland te komen om Jelte therapie te geven en ook anderen in de gelegenheid te stellen om dit te doen, waarbij zij ook nog eens de belangrijkste kosten zouden dragen. 
Een beter moment had er niet gekozen kunnen worden. Net nu het niet lukt om therapie in Amerika te krijgen, komen zij hierheen. Zo kwam het dat we met therapeute Juliëtta, waar Myrthe een bijzondere band mee heeft, alsnog therapie konden krijgen. Door haar hebben we ook weer nieuwe oefeningen geleerd om thuis mee door te gaan. We zijn erg blij dat we op deze manier dit konden doen. Al mis je natuurlijk wel de Hyperbare Zuurstoftherapie.

Een compliment naar alle mensen van De Stichting Jelte  is hier wel op zijn plaats. Niet alleen de therapeuten halen uit Amerika, maar ook nog een mooie therapieruimte aanbieden  is een behoorlijke uitdaging, waarin ze prima zijn geslaagd. 
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Momenteel zijn we thuis weer druk bezig in onze eigen therapieruimte. Doordat we met nieuwe spullen hebben gewerkt, werd duidelijk dat we de splints (soort braces) van Myrthe toch echt moesten vervangen. Ze zijn compleet versleten en bij de benen zijn ze eigenlijk veel te klein. Via het Poolse Sanus hebben we nu weer nieuwe besteld en dat werkt een stuk fijner. Wel handig dat het via Polen kan. Je kunt ze ook in Amerika bestellen, maar dan komen ze van oorsprong  alsnog uit Polen, waardoor je meer dan het dubbele moet betalen voor deze omweg. 

Zo staan we aan het begin van 2012 en hebben een nieuw jaar voor ons, waarin we hopen dat minimaal dezelfde vooruitgang bij Myrthe is te zien aan het eind van het jaar als afgelopen jaar. En hopelijk lukt het alsnog om weer Hyperbare Zuurstoftherapie te doen. Dat zou helemaal geweldig zijn. 

Voor jullie allemaal een fantastisch 2012, waarbij al jullie wensen mogen uitkomen.

Met vriendelijke groet,
Corine en Henk
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