K&ACHTIG [

In dit nummer van ‘Kort&Krachtig!” een extra groot interview
met llse (25) en Kelly (18), beiden geboren met een korte arm.
Zij ontmoetten elkaar tijdens het interview voor het eerst. Het

was een feest van herkenning tussen beide dames.
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Jullie zijn allebei geboren met een korte arm. Op

welk moment kwamen jullie ouders erachter dat het

armpje van hun baby niet goed volgroeid was?
Kelly: In de zesde zwangerschapsmaand kwamen ze
erachter bij het opmeten van de ledematen tijdens
de echo. Mijn ouders hebben er nooit problemen
mee gehad. Natuurlijk was het even wennen, maar

zij hebben geen contact gezocht met een revalidatie-

centrum.

Ilse: Mijn ouders wisten het ook niet voor mijn

geboorte. Na mijn geboorte hoorde mijn moeder de

kraamverzorgster zeggen: ‘Oh dokter, het handje.’
I/se: Kelly’s ouders hebben geen revalidatiehulp inge-
roepen, hoe ging dat bij jou thuis, llse?

I/\/d /)7/‘ vz Ilse: De kinderarts heeft mijn ouders doorverwezen
naar de revalidatiearts. De revalidatiearts heeft
Z‘a)dd/fc/e mijn ouders doorverwezen naar dokter Soerjanto in
Leiden. Hij was zeer gespecialiseerd op het gebied
was /‘,é de van myo-elektrische protheses.
Regelmatig ging in naar revalidatiecentrum De
ﬁ/‘of/)eée Vogellanden in Zwolle. Hier keek een multidiscipli-

nair team mee, ook op het gebied van prothesen

en aanpassingen. Als baby maakte ik gebruik van
een kruipkoker, later werd dit een myo-elektrische
prothese. Deze myo-elektrische prothese heb ik
gehad tot mijn twaalfde. Na mijn twaalfde was ik de
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zat.

prothese zat. Hij beperkte mij meer dan hij mij hielp.

Zijn jullie gepest vanwege jullie korte arm?
Ilse: Ja, ik ben gepest door oudere kinderen uit ons
dorp. Zij riepen dan: ‘Hé, Kapitein Haak.’ Ik kan me

o~ 5

=

~
v—) -
—

nog herinneren dat een jongen ooit tegen me zei:
‘Als je hier niet weg gaat, steek ik je arm in de fik.’
Ik was een jaar of tien en ik durfde er niet met mijn
ouders over te praten. Later heeft de school een
mooie rol gespeeld in het tegengaan van ‘pestge-
drag’. Gelukkig kreeg ik goede hulp van een maat-
schappelijk werkster. Daardoor leerde ik meer voor
mezelf opkomen.

Kelly: Ik ben niet echt gepest. Ik durfde heel goed
van me af te bijten. Rotopmerkingen werden toch
wel gemaakt. Als klein kind vind je dat naar, maar
op een gegeven moment word je er immuun voor.
Ilse: Nadat ik de minor Community care in Zuid
Afrika heb gevolgd, ben ik mijzelf tegen gekomen.
Ik werkte in de townships met kinderen met een
beperking. Terug in Nederland kwam de klap. Hier
beschikken wij over alle hulp. In Afrika is er weinig
kennis over kinderen met een beperking. Als begin-



nend sociaal werker wil je het beste voor iedereen.
Dat was daar niet haalbaar in drie maanden.

Dragen jullie een prothese?

llse: Op dit moment draag ik geen prothese meer.

Ik heb tot mijn twaalfde protheses gedragen, ik vond
ze lelijk. Mijn vader hielp mij met het aandoen van de
prothese, dit kon ik niet zelfstandig. Op een bepaald
moment beperkte de prothese mij meer dan dat hij
mij hielp. Op mijn twaalfde heb ik definitief afscheid
genomen van de prothese en het revalidatietraject.
Kelly: Ik heb er nooit één gehad. Ik kan alles heel
goed zonder prothese en wil zo’n ding niet aan mijn
lijf.

Gebruiken jullie wel aanpassingen om bepaalde
dingen te kunnen doen?
Kelly: Ik heb een vork met een beugel, dat eet net

iets makkelijker. En ik gebruik een fietsbeugel, zodat
ik de grip op mijn stuur niet zo snel verlies. Dat was
meer iets waar mijn moeder ooit mee kwam. Zij
vond het anders te eng voor me op de fiets. Ik heb
dat beugeltje ook op mijn scooter gezet, dat is net
iets veiliger. Fietsen of rijden zonder beugel gaat
ook primal

Ilse: Nee, ik gebruik geen hulpmiddelen. Ik fiets

met mijn korte arm op het handvat.

Jullie hebben heel verschillende trajecten gevolgd.
Kelly, als jij Ilse hoort, wat denk je dan?

Kelly: Ik vind het fijn voor Ilse, maar ik heb het zelf
nooit nodig gehad. Ook maatschappelijk werk niet.
Ik heb ooit een keer een prothesevoorlichting gehad
bij De Hoogstraat. Maar ik vond het direct een
onding, die prothese. De prothese zou mij overigens
te veel beperken, deze zou dan te lang zijn.



Hebben jullie het gevoel gehad dat je je arm moest
bedekken voor de buitenwereld?

Ilse: Als klein meisje had ik onbewust weleens mijn
mouw naar beneden. Zowel mijn vader als mijn
moeder deden dan vaak die mouw omhoog. Daar-
mee lieten ze zien dat het okay was, dat ik goed
was zoals ik was.

Kelly: Ik niet. Het is toch heel erg dat je je moet
schamen voor je lijfl Dan laat je je bepalen door

de buitenwereld. Mijn ouders hebben me altijd
gestimuleerd om mezelf te laten zien. Daar ben

ik blij om, verstoppen heeft geen zin.

Ilse: Acceptatie start al bij de ouders. De opvoeding
is zo belangrijk voor de toekomst. Het is belangrijk
dat je als kind voelt dat het goed is en ook dat je
gestimuleerd wordt om dingen te doen. Dan start

je als kind met een korte arm goed.
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Snapt de ‘buitenwereld’ jullie?

Kelly: Nee. Mensen denken vaak dat we heel weinig
kunnen, wat totaal niet zo is.

Ilse: Er wordt te snel een etiket op ons geplakt. Niet
alleen op ons maar ook op mensen met een zwaar-
dere beperking of autisme. Ik vind dit kortzichtig.
Laatst zei ik tegen een vriendin, toen er weer
iemand naar me keek: ‘Als ik voor elke keer dat
mensen naar me staarden vijf cent had gekregen,
was ik nu miljonair geweest.’

Hoe zit het met werk?

Kelly: Ik werk in een winkel en daar vinden ze het
geen punt dat ik een kortere arm heb. Bij een
andere winkel werd ik afgewezen. Er werd niet
direct gezegd dat dat met mijn arm te maken had,
maar het was duidelijk dat ze moeite hadden met
mijn arm. Achteraf ben ik dan ook erg blij dat ik
daar niet werk.

llse: Vaak zet ik wel in een sollicitatiebrief dat ik
geboren ben zonder linker onderarm. Twee keer
ben ik echt afgewezen vanwege mijn korte arm.
Een keer wilde ik vakantiewerk in een groentebe-
drijf doen. Het bedrijf ging ervanuit dat ik het werk
niet zou kunnen. Later ben ik er toch terechtgeko-
men en bleek dat ik er heel goed toe in staat was.
Ik vind het vervelend dat anderen voor mij invullen
wat ik wel en niet kan.

Kelly: Nou, dat vind ik echt belachelijk. Dat weten
we toch zelf het beste. Wie denken ze wel dat ze
zijn om te oordelen over wat ik kan zonder mij te
kennen.

Kunnen jullie dan gewoon alles?

Kelly: Ja hoor, natuurlijk. Ik til net zoveel als een
grote vent.

llse: Ik werk in de gehandicaptenzorg met mensen
met niet aangeboren hersenletsel. Een groot deel
van deze mensen is ADL-afhankelijk. Soms denk
ik nog dat ik mij bewijzen moet, dat zit in mijn
hoofd. Als collega’s vragen of ik hulp nodig heb,
zeg ik soms op een onaardige manier ‘Nee’, terwijl
mijn collega’s het juist goed bedoelen; wij hebben
een fijn team. De zorg die ik verleen gaat automa-
tisch. Ik zou niet kunnen uitleggen hoe ik de dingen
doe.

Zijn er dan helemaal geen dingen waar jullie tegen-
aan lopen?

Kelly: Ik zou wel sieraden willen dragen aan mijn
korte arm, maar het is geen wereldramp dat het
niet kan.

Ilse: O ja, ik vraag weleens hulp bij het dekbed in
de overtrek stoppen. Dat vind ik zo’n gedoe.

Kelly: Eigenlijk lopen anderen meer tegen dingen
aan dan ikzelf. Zij vullen dan voor mij in of ik iets
moeilijk ga vinden of niet. Dat was bijvoorbeeld zo
bij het CBR.



O vertel eens, hoe zit het dan met autorijden?
Kelly: Ik heb net mijn rijbewijs gehaald. Vooraf
moest ik een medische keuring doen via het CBR.
Degene die die keuring deed, probeerde mij te
kleineren, vond ik. Nu heb ik toch mijn rijbewijs
gehaald, zonder problemen, gewoon in een scha-
kelauto en in één keer. Ik kan met beide armen
alles. Ik kan er eigenlijk niet tegen dat iemand
anders bepaalt wat ik wel of niet kan.

Ilse: Ik mag niet in een schakelauto rijden omdat
ik met mijn korte arm niet bij het stuur kan. Dus ik
heb gereden in een automaat met een aanpassing
rechts voor de richtingaanwijzer.

Even een heel ander onderwerp. Hoe zit het met
het vinden van een partner?

Ilse: Ik heb een aantal relaties gehad. Af en toe
gebruik ik weleens Tinder voor de grap. Voor mijn
lichaam schaam ik mij niet, een zichtbare foto van
mijn arm heb ik er niet op.

Kelly: O ik zet mezelf gewoon in beeld. Ik krijg dan
misschien wel minder likes, maar de jongens die
me liken weten meteen genoeg.

llse: Op een gegeven moment wil ik wel graag ken-
baar maken dat ik geen linker onderarm heb. Dit

vind ik overigens soms wel een spannend moment.

Beide zelfbewuste jongedames gaan actief deel-
nemen in het project Bereikbaar in Transitie
samen met KorterMaarKrachtig, llse Lankhorst,
Kim Huurneman en Iris van Wijk.

In dit project worden de resultaten van het onder-
zoek van Kim Huurneman (AIOS Zwolle, project-
groep Erwin Baars, Ilse Lankhorst, Corry van der
Sluijs en Iris van Wijk), waarover eerder al kort
iets werd gemeld in een eerdere editie van
‘Kort&Krachtig!’, geimplementeerd. In dit onder-
zoek werden aanbevelingen gedaan door jongeren
en hun ouders over de informatievoorziening voor
jongeren, en de rol van het revalidatiecentrum
over de onderwerpen opleiding, werk en vervoer.
We zullen met llse en Kelly een innovatieve web-
based tool ontwikkelen met ervaringsverhalen,
belangrijke regelgeving en links naar nuttige web-
sites, die zowel via de website van KorterMaar-
Krachtig als van de diverse revalidatiecentra met
expertise op dit gebied beschikbaar komt. Dit pro-
ject is genomineerd voor de Ipsen Innovatieprijs
2018. Tijdens de DCRM op 8 en 9 november horen
we of we gewonnen hebben! In een volgende
editie van ‘Kort&Krachtig!’ vertellen we hier
graag meer over.

NAMENS DE PROJECTGROEP:
ILSE LANKHORST, KIM HUURNEMAN EN IRIS VAN WIJK

Het kan namelijk zijn dat jongens/mannen erop
afknappen. Het is weleens voorgekomen dat
iemand zei: ‘Je bent toch wat te gebekt.” Terwijl ik
zeker wist dat hij niet eerlijk durfde te zeggen wat
er gaande was. Eerlijkheid vind ik belangrijk en ik
kan wel tegen een stootje.

Kelly: Het is voor ons helemaal geen issue, maar als
je het dan zo moet uitleggen dat je geen linker
onderarm hebt, wordt het meteen zo groot.

Jullie zijn allebei best mondig vind ik. Komt dat
doordat jullie hebben moeten knokken vanwege
je korte arm?
Ilse: Ik denk dat het er enigszins wel mee te maken
heeft gehad. Als ik me niet prettig voel in een omge-
ving, kan ik een provocerende houding aannemen.
Zelf denk ik dat dit te maken heeft met vroeger, ik
heb een muur om me heen gebouwd. Soms kijken
volwassenen mij weleens te lang aan, dan kan ik
soms mijn korte arm uitsteken en een geluidje
maken. Hiervan schrikken zij dan en kijken weg.
Zelf vind ik dit hilarisch.
Kelly: Ik denk dat ik altijd wel zo geweest ben en dat
het niet zoveel met mijn arm te maken heeft. Ik heb
geleerd om van mij af te bijten, maar dit betekent
niet dat ik niet zachtaardig kan zijn.
Ilse: Ik weet dat onder mijn muurtje een zachtere,
kwetsbare Ilse zit. Maar er is ook een Ilse die nooit
meer gepest wil worden.

CAROLINE VAN DEN KOMMER



