10-10-2016 Café Brein Eindhoven

Thema van de avond en gastspreker

Marjan Enning verwelkomt de ruim 30 aanwezigen en gast Harriet Sonnemans op deze Café Brein
bijeenkomst. Harriet is werkzaam bij Revalidatiecentrum Blixembosch en werkt al jaren met
mensen met NAH. Het thema van vanavond ‘Vermoeid door NAH' is een bekend onderwerp voor
haar.

Samenvatting van de presentatie van de gastspreker

Vermoeidheid heeft met energie te maken en omvat je dagelijks leven. Hersenletsel vraagt in het
dagelijks leven al veel meer energie. Woorden kiezen, activiteiten codrdineren, aandacht geven aan
... niets gaat meer automatisch. Het vervelende van moeheid is dat het bij alle zaken extra energie
kost om iets te (kunnen) doen. Het is ook lastig om aan je omgeving uit te leggen dat je dag in
dag uit moe bent. Die omgeving kan dan aangeven dat de ander met NAH veranderd is in gedrag.

(Er volgt een interruptie uit het publiek met de vraag aan Marjan om toe te lichten wie ze is en
waarom ze de taak van de kroegbaas heeft overgenomen. Marjan licht toe dat ze voorzitter is van
NAH netwerk en Helen vanavond vervangt vanwege haar afwezigheid door ziekte.)

Veelgehoorde klachten over vermoeidheid zijn: het niet meer kunnen doen van alledaagse dingen;
een vicieuze cirkel want aan iets beginnen heeft al geen zin meer; onaangename uitwerking in het
hoofd naar een wolkhoofd, een badmuts, ik ga in mijn hoofd voelen dat het teveel is.

De dingen die gebeurden toen het hersenletsel je overkwam, komen scherper terug wanneer je
moe bent. Het maakt dat je achteruit gaat met je energie.

Invlioeden van buitenaf hebben ook veel effect op je energie. Prikkelverwerking als lichten of
geluiden om je heen, een open volle kast met allerlei zaken in plaats van een kast met zaken in
bakken, het gezin, medicatie, wel of niet goed slapen (wat mede door medicatie beinvioed kan
worden).

Tips?!

= om je vermoeidheid aan een ander uit te leggen kun je informatie gebruiken die er al is
bijvoorbeeld de folder Vermoeidheid van de Hersenstichting. Het blijven uitleggen is vaak nodig en
kost dan ook energie.

= hou je consequent aan je regels. Bijvoorbeeld als je op een feestje blijft tot diep in de nacht, ziet
je omgeving niet dat je de volgende dag knock-out bent.

= wat doe je met een onverwacht bezoek terwijl je eigenlijk al kei kapot bent? Ga rusten, zet de
voordeurbel uit en de telefoon. Communiceer naar je omgeving dat je geen onverwacht bezoek
(meer) kunt hebben en dus graag vooraf een afspraak maakt.

= ben duidelijk, zeg wat je voelt/denkt/vindt, blijf herhalen.

Methodieken?

De kern van een methodiek is: plan je activiteiten en houd je daaraan, ook al is het een goede dag.
Zet het in de agenda, maak het zichtbaar, plan je rust, plan wat je wel wilt doen, wissel actie en
rust goed af. Dat kost energie, dus kijk wanneer je het wilt doen. Wees alert op prikkels, zorg voor
verlichting wat prikkels belicht, denk na over wat je kunt veranderen.

Prikkels vermijden is belangrijk maar ook dingen blijven doen. Doe het alleen niet tegelijkertijd
maar PLAN.

Help je omgeving zich ook aan te passen aan jou. Laat hen niet iets aan je vragen terwijl je op de
pc werkt.

Zoek de ontspanningen die bij je passen. Meest rustgevend is op bed liggen zonder prikkels om je
heen of in je hoofd of lijf. Een ontspanning die voor de samenleving goed kan zijn kan voor jouw
hoofd niet goed uitkomen, zoek er naar, ga voor de uitdaging.

Binnen therapie laten we mensen 5 dagen lang opschrijven wat ze doen. Een praatje maken met
de buurvrouw is ook een DOEN net zozeer als fietsen.

Over de ruimte waar we nu zitten hoor je allerlei prikkels mede door de plek waar je gaat zitten.

Stel dat je denkt dat je hier niet uitkomt, waar vind je dan professionele steun?

In 1ste instantie bij de huisarts want er kunnen andere redenen zijn voor die vermoeidheid.
Blixembosch kan revalidatie bieden, 1stelijn kan je helpen zoeken naar oplossingen. Externe hulp is
goed want soms heb je niet meer in de gaten waar de prikkels vandaag komen. (15 lijn is via
huisarts en met verwijzing naar ergotherapeut).



Na 1 jaar thuis komen mensen naar ons en dan verwijzen we hen door naar huisarts. In regio
Zuidoost is een heel team actief van NAH en hersenletseldeskundigen. Ook de CVA
verpleegkundige is beschikbaar, eveneens voor mensen met hersenletsel.

Het is belangrijk om de vermoeidheid goed te melden. Laat echt weten aan je huisarts dat je
vermoeidheid ervaart. In de revalidatie blijkt vooral de partner klachten te ervaren.

Na de pauze nog vragen en reacties
Diana licht als 29 kroegbaas toe dat zij alert rondkijkt naar vragen en reacties van de aanwezigen
en daar met de microfoon naar toe komt. Er komen reacties en vragen.

» Soms voel ik me niet oververmoeid en soms vind ik het stimulerend om over mijn grens te

gaan. Wordt dat niet aanbevolen?

Het is jammer genoeg niet aan te bevelen. De beste theorie is om de balans vlak te houden maar
je wilt een leuk leven hebben dus hoe menselijk is het om je daaraan te houden? Maar kijk wel in
je agenda wanneer je weer een afspraak of andere leuke activiteit hebt gepland.

» Ben 1 jaar na mijn beroerte naar Amerika gegaan, apetrots dat het die vermoeidheid
waard was!

» Voor mij is het nodig om te pieken en te crashen. Mijn energielabel is laag zodat ik het
gevoel heb dat ik leef, wel op en af maar ik kan genieten van wat ik belangrijk vind in mijn
leven en waar ik van wil genieten

Bewust zijn dat je gaat crashen! Mooi verwoord, daardoor kun je kiezen voor wat je wilt doen en
daarna even onbereikbaar zijn

» Inleiding ging over tamelijk valide mensen, die kiezen voor wandelen, winkelen. Die groep
kan zelf opmerken van de moeheid maar bij iemand die dit niet kan moet de omgeving dat
weten. Welk recht heb je als familie om achter info te komen over die persoon met NAH?

Er is zoiets als privacywetgeving en ik denk dat het niet zonder toestemming mag. Als die niet
gegeven kan worden door de betrokkene zelf dan kun je dus niks. Tip: ga naar een Juridisch Loket
om advies in te winnen.

» Hoe verdeel je de rust op een dag? 2x 20 minuten of 1 heel uur? Is natuurlijk persoonlijk
maar....

Heel algemeen gesteld: na de lunch een uurtje rust maar is inderdaad persoonlijk en hangt af van
waar je belasting zit op zo’'n dag

> Halfuurtje slaap genoeg, uur over de grens, 12 uur niets meer doen, hoe betrap ik me
erop hoe ik eraan toe ben?

Bij de een werkt het maar soms kun je vervolgafspraken niet afzeggen. Reserve overhouden,
opbouwen, vlak houden van een dag door goed te kijken, meer in je vingers krijgen wanneer het
door je vinger glipt

» Werk niet in revalidatie maar vind dat het niet alleen om slapen gaat want ook rusten in
een stoel kan werken. Prikkeling is soms ook een goede aanleiding want er is niet alleen
maar 1 weg, ga op zoek naar wat kan...

» Advies gekregen om in de ochtend rond 10 uur een halfuurtje te rusten, om 12.30 te
slapen en om 16 uur weer te rusten. Moeite mee gehad om ‘s middags te slapen, maar doe
het nu wel.

» Neuroloog zei me om 2x per dag rust te pakken en ik ga in de middag liggen

» Ik maak mijn hoofd leeg door te wandelen, maar hoor graag meer voorbeelden.
Out of the box denken, saaie film kijken, sporten op een bepaalde manier, simpele platen luisteren,
kleuren sentengelen, patroontjes herhalen, punniken, niet veel nadenken bij wat je doet. Zet
muziek aan wat voor de 1 rust geeft, voor de andere is het prikkelend, luister naar muziek terwijl
je de krant leest, doe je bodyscan luisterend naar muziek.

» Als je overgevoelig bent voor geluid kan dat vervelend worden

» Je kunt je grenzen verleggen, ik kon niet tegen het gekraak van plastic maar ik kan me nu
opgelucht voelen omdat ik dat geluid wel herken

» Een partner of iemand uit je netwerk of iemand die dicht bij je staat kan je zeggen dat dit
je veel energie kost, kan je er aan herinneren aan wat je grens kan zijn.

Afsluiting
Bezoeker en student Marjolein vertelt iets over het onderzoek dat zij gaat starten en waar ze
deelnemers voor zoekt in de groep van mensen met NAH.



Marjan bedankt Harriet voor haar uitgebreide toelichting en persoonlijke aandacht met het
traditionele symbool van Café Brein: de vuurtoren.

Datum volgende bijeenkomst en thema
Het volgende Café Brein is op 12 december 2016 in Groet- en ontmoetcentrum op Kastelenplein

170 in Eindhoven. Meer informatie over het thema komt t.z.t. via de aankondiging en het
persbericht.

Wil je samenvattingen en aankondigingen ontvangen van Café Brein avonden in Eindhoven, meld
je aan voor de Café Brein maillijst. Bel Steunpunt Mantelzorg Verlicht 088 0031 288 of mail naar
info@mantelzorgverlicht.nl
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