HUBERT MANNAERTS VIERT TWINTIG JAAR
LEVEN MET AFASIE MET EEN FILM

Tekst: Miet Waes
Foto's: Frans Oyen

Mensen met afasie kunnen
best nog creatief zijn

Er zijn veel redenen om te vieren: een verjaardag, een huwelijk, het
behalen van een diploma... Ziektes en rampen horen meestal niet in dat
rijtje. Tenzij men Ubrt heet. Hij vierde zijn twintig jaar leven met afasie

met een Ullekeskermis, een ludieke en humoristische animatiefilm.

Hubert - Ubrt voor de vrienden - is dan ook niet de eer-
ste de beste. ledereen in Tienen kende Ubrt, de flam-
boyante interieurarchitect en zijn vrouw Janneke, die
een origineel winkeltie van gadgets runde in het hartje
van de stad. Als creatieve kunstenaar inspireerde Ubrt
zijn Janneke en hielp haar met raad en daad zodat het
winkeltie een mooi succesverhaal werd. In zijn vrije tijd
was hij een passioneel motorrijder, hij schreef liedjes,
trad op met een ambiance groep, .... Kortom Janneke
en Ubrt waren een mooi, modern stel met een hoog
rock-'n-roll gehalte, die gulzig van het leven genoten.

® In juli 1996 sloeg het noodlot toe
De dagen voordien had Hubert zich niet al te best ge-
voeld. Migraine, dacht hij, want ziek zijn dat kon niet, dat
staat nu eenmaal niet in het woordenboek van een cre-

atieve duizendpoot. Hij werkte door, tot hij op een mor-
gen naar zijn kantoor trok om een factuur op te halen.
Zover is hij niet geraakt want onderweg ging het licht uit.
Grote paniek bij de spoedartsen want Hubert had niet
eén maar viif tromboses gekregen én een hartstilstand.
Zijn toestand was heel kritiek en Janneke werd naar huis
gestuurd met een 'we zullen ons best doen, maar kun-
nen niks beloven'.

® Ulleke, Janneke, Pijn

Janneke: “Eerst herhaalde hij voortdurend: Janneke,
pijin. Na drie dagen werden die woorden vervangen
door: Ullekes, kenkes, Janneke. Wat ik ook vroeg, hij
antwoordde telkens met die drie woorden. Maar 'Jan-
neke pijn' was toch een duidelike boodschap dus
hoopte ik dat het allemaal nog zou meevallen, want
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hij sprak toch. Maar mijn hoop sloeg na enkele dagen
om in wanhoop wanneer de dokter mij vertelde dat
Hubert aan afasie leed. Beetje bij beetje drong de re-
aliteit van het monster dat 'afasie' heet tot me door. Al
onze dromen spatten uiteen. Hij kon niet langer werken
als interieurarchitect, zijn zaak ging teloor. Motorrijden
en Optreden met zijn geliefde band kon niet meer. Zijn
gezichtsvermogen werd gehalveerd. Het enige wat ons
restte was onze grote liefde voor elkaar. Ik wou en zou
hem niet opgeven, sloot mijn winkeltie en we verhuis-
den naar Hoegaarden vanwaar hij afkomstig is. Gelukkig
hadden we geen kinderen zodat ik al mijn energie en
tijld aan Hubert kon besteden. Als een klein kind moest
hij alles terug leren: spreken, schrijven, zich behelpen...
Maar omdat we elkaar doodgraag zien, besloten we sa-
men te vechten.”

Ubrt samen met de pop die hem uitbeeldt.

® De partner speelt een grote rol
Wanneer een lachende Ubrt ons bij de preview van zijn
Ullekeskermis joviaal verwelkomt, laat niks vermoeden
dat hij aan afasie lijdt. Hij praat honderduit en stelt ons
voor aan zijn grote schare vrienden die meehielpen om
ziin droom te realiseren: een animatiefim maken over
afasie. Zijn Janneke, een stralende, Kleine, tengere
vrouw met een pittig kort kapsel vertelt:

“Ik ben 38 jaar getrouwd met Ubrt en al 20 jaar partner
van een persoon met afasie. Het is inderdaad enorm
welke evolutie hij die twintig jaar heeft doorgemaakt.
Toch ondervinden we nog dagelijks problemen als ge-
volg van de afasie, waarbij je telkens moet proberen cre-
atief te zijn en je in te leven in zijn situatie. Ook als partner
maak je natuurlijk een heel proces door. In het begin
word je overrompeld met woorden als afasie, apraxie,
hemiplegie enz.. Plots sta je voor een berg aan vragen
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Tips van Janneke
over hoe omgaan
met mensen met afas‘;ie

* Een afaticus is geen kind, geen verwarde man
of vrouw. Spreek dus niet op een kinderlijk
toontje want dat kan erg kwetsend zijn.

* Praat rustig met eenvoudige zinnen en geef
hen de kans hun zin uit te spreken.

= Zeker niet onderbreken of verder praten in hun
plaats.

* Als taal tekort schiet, blif dialogeren met extra
gebaren, tekens, mimiek, een prent, een foto.

* Zie hen niet als personen met een gebrek,
maar als mensen zoals jij en ik.

* Geef hen de kans om met hun gebreken ver-
der iets van hun leven te maken en help hen
zoeken naar hun mogelijkheden.

* Betrek hen bij alles, zowel in hun ziektebege-
leiding, als in het dagelijks leven (bv. mee win-
kelen, reizen, feesties, concerten).

* Leer te leven met die beperkingen en zie elke
dag als een cadeau die je samen mag beleven

over sociale opvang, ziekenfonds, de problematiek van
afasie, invaliditeit. Daar komt nog een berg paperas-
sen bovenop: aanvraagformulieren tot het bekomen
van medische hulp, formulieren voor het ziekenfonds,
de boekhouding, belastingen, enz. en iedere dag Ubrt
bezoeken met wie ik niet kon bijpraten over mijn zorgen
en alle bijkomende lasten.

Toen Ubrt maar steeds Ulleke bleef herhalen zonder dat
hij wist wat het betekende, heb ik op een bepaald mo-
ment gezegd: 'Ja Beirke we ziin in een Ullekeskermis
terecht gekomen. Vandaar dan ook de titel van onze
animatiefilm. Gelukkig kregen we veel steun van de Ver-
eniging Afasie vzw. Dié zoekt mee naar antwoorden op
allerlei vragen van afasiepatiénten en hun families over
de ziekte en de gevolgen daarvan. Er wordt ook ont-
spanning aangeboden.

Als dank hiervoor hebben we ons tien jaar lang ingezet
als regioverantwoordelijken van de afdeling Viaams-Bra-
bant. Die ervaringen deden ons nog meer beseffen dat
er dringend nood was aan informatie over afasie.”

Vereniging Afasie vzw

p/a Els De Meulenaere

Dorre Eikstraat 46

2550 Kontich

tel. 03 458 13 32

www.afasie.be

Facebook Afasie Viaams-Brabant
Facebook Ullekeskermis



Janneke offerde alles op om voor haar Ubrt te zorgen. Ubrt leerde accordeon spelen.

® Ullekeskermis

Ubrt: "Omdat het ziektebeeld van afasie door de omgeving niet altiid op de
juiste wijze wordt gepercipieerd, wilde ik mijn ervaringen delen en het een
en ander op mijn eigen persoonlijke wijze duidelijk maken. Daarom vatte
ik het plan op om een videofilm van een poppenspel te realiseren over
“Twintig jaar leven met Afasie’. Daarmee wil ik aantonen dat afasie de pa-
tiént zeker niet alle mogelijkheden ontneemt om zich creatief te antplooien
en dat er nog tal van kansen blijven bestaan om zich op actieve wijze te
engageren in de samenleving."

Hoewel het thema vaak schrijnend en hard is, slaagden Ubrt en zijn vrien-
den erin om die tragische problematiek op een ludieke en humoristische
wijze weer te geven zonder evenwel de meer informatieve aspecten over
het hoofd te zien. Het scenario is gebaseerd op gesprekken en mails met
Ubrt die een goede vriendin Els Lemmens samen met Janneke (Schrau-
ven) uitschreef. Samen met nog andere vrienden werd het project onder
hun leiding uitgewerkt. Er werd een poppentheater gebouwd, stemmen
opgenomen, poppen gemaakt en aangekleed om tot slot alles te verfiimen.
Leuk detail: de urgentiearts dr. Hans Decoster die Huberts leven heeft ge-
red, spreekt zijn eigen woorden in de poppenkast.

De proloog geeft een overzicht van het leven van Ubrt

vanaf zijn geboorte tot op de fatale dag waarop hij

door de hersentrombose en een hartstilstand werd

Wat is afasie?

Afasie is het gevolg van weefsels
die afsterven in bepaalde hersen-
gebieden. Dat kan veroorzaakt
worden door een trombose - zoals
in het geval van Hubert — maar ook
door een hersengezwel, een on-
geval of een andere disfunctie die
de bloedtoevoer naar de hersenen
stremt. De afasiepatiént of afaticus
heeft moeite met te begrijpen wat
anderen willen zeggen. Maar ook
omgekeerd, de omgeving begrijpt
niet altijd goed wat hij of zij bedoelt.
Soms praat de patiént teveel, vaak
met de verkeerde woorden, soms
te weinig. Lezen, schrijven en reke-
nen lukt niet meer. Met als gevolg
dat wie aan afasie lijdt zich meestal
terug trekt, elk menselijk contact
vermijdt en vaak heel eenzaam
wordt. De gevolgen van afasie zijn
onomkeerbaar, maar dankzij di-
verse vormen van therapie kunnen
verloren gegane hersenfuncties
worden overgenomen door andere
delen van de hersenen.

Leven met afasie

Op YouTube kan je kennis maken
met het liedje 'Leven met afasie’,
gezongen op de melodie 'Daar
bij die molen'. Hubert schreef het
liedje voor zijn afscheidsviering na
tien jaar gewerkt te hebben als re-
gioverantwoordelijke van de afde-
ling Afasie Viaams-Brabant van de
Vereniging Afasie vzw. De strofes
dienden als leidraad om het verhaal
voor het poppenspel te schrijven.

getroffen. Dan volgen nog drie bedrijven over het leren Het leven was zoals moest zifn, met liefde werk en geluk.

leven met afasie.

Ubrt: “We hebben de film al een paar keren vertoond,
ook aan het grote publiek. De interesse was enorm.
Als dankzij die film veel mensen afatici niet langer
beschouwen als sukkels, maar als mensen met ei-
genaardigheden, maar vooral met kwaliteiten ben ik
een heel gelukkig man en zijn al die inspanningen de
moeite waard g'eweesl."

En plots was in het hoofd de pijin en maakte alles stuk
Wie u was en wat u deed, het leek ver weg te zijn

Na 200 jaar van onderzoek, is er nog geen mediciin.
U kunt niet praten, u kunt niet lezen,

U kunt niet schrijven, want u heeft afasie.

U bent niet alleen, en komen al bijeen

)]

dertig jaar samen bif de 'Viereniging Afasie.'

Op www.youTube: leven met afasie.wmv
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§” Als een kind
\in het eerste

i

Het woord ‘afasie’ komt it het Grieks. Letterlijk vertaald betekent het zovee! als "niet kunnen spreken

De twee levens van Hubert: voor en na de trombose

Werken. Het werkwoord heeft hij in
alle tijden en wijzen vervoegd. Jaren-
lang. Tot die dinsdag, nu twee jaar
geleden.

Hij vait. Plots en onverwacht. De
dokter komt, de ziekenwagen later.
Het blijkt ernstig. Hubert Charles
Mannaerts, een binnenhuisarchitect
uit Tienen, is getroffen door een her-
sentrombose. Niet één bloeding,
maar wel vier of vijf.

Vandaag gaat het beter. Maar de dag
van toen is niet vergeten. Want
Hubert lijdt aan afasie. Een moeilijk
woord om te zeggen dat praten
moeilijk is, maar ook lezen, schrijven,
rekenen, tekenen,..

Het verhaal van een man met twee
levens. Eén voor, één na die dag in
juli 1996,

Het is een scenano van bijna elke
dag in cen middelgroot dekenhuois
ergens in Viaanderen. Een patent
worde binnengebracht met verlam-

mingsverschijnselen aan de re
ter- lichaamshelft. Diagnose? Een
hersentrombose. Dokrers doen wat
van hen wordt verwacht, En het
lukt: de patiént haale het, levensge-
vaar wijkr,
beter. Ondertussen is de revalida-

zijn toestand wordt

e gestart. Logopedisten, ergothe-

rapeuten oo kinesitherapeuten
verloren functies te her-

lies laat zich her-

proberen
steflen. Maar nicr a

stellen. BY een afaslepatiént,
temand die na een trombaose nict
meer of bijna niet meer kan praten
staat vooral de logopedist voor een
belangrijke klus. Want spraak- en

raalstoornissen zijn zware, desas-

reuze handicaps. Toch is afasie niet
echr een zickte, maar vecleer een

symproom, cen bewt)s dar er wat

schort aan de groothersenen de
tzlenknobbel in ons hoofd

Afatici

begrijpen amper wat words gezegd,

gaan moeilijk  spreken,
gelezen, geschreven. Rekenen is

cen probleem, tijdsaanduidingen

evencens, De oorzaak? Meestal vas-
culaire aandoeningen: romboses,
hersentrauma’s, hersentumoren,
multipke sclerose.,

D¢ afaticus is dus geen geestes
zvke, zelfs al zegt hij soms dingen

die pp wartaal lijken

Werkpaard

Nog nooit gehoord van ‘afasie'? Je

bent niet de enige. Hubert Charles

Mannaerts (31 uit Tienen was éen
van de duizenden Viamingen voor

wie ‘afasie’ cen onbekend, vreenwd

woord was
Zick zin stond trouwens

et it zijn



woordenboek. Hubert was een
workpaard, altljd aan de slag, bij-
zonder creatief, een kunstenaar in
het tekenen.

Toch een vrij moment? Dan hielp
hij Liliane -"zeg maar Janneke tegen
mijn vrouw -in haar winkeltje van
gadgets, hartje Tienen. Motorrij-
den, was zijn andere grote passie.
En een nootje rock and roll is hij
nooit uit de weg gegaan. Hij heefi
zelfs een bandje opgericht,

Het leven was mooi, Hubert en Jan-
neke genoten met volle teugen. ‘Tot
die dag in juli 1996,

Bijna dood

De dagen voordien had Huberr
zich niert al te best gevoeld, veel
hoofdpijn, eigenlijk migraine. Maar
zelfs daaraan werd niet te veel aan-
dacht geschonken. Wat vroeger
naar bed, dat zou wel helpen, Want
ziek zipn, dar kon niet, Een zelfstan-
dige moet toch altjd vooruit?
Maar her beterde niet echt. Inte-
wendeel. Die morgen -een dinsdag,
Hubert weer het nog goed-: was hij
in de zaak aan het werk. Hij zou in
het kantoor cen factuur ophalen.
Maar daar is bi) nooit geraakt,
Hubert viel, “En”, zegt hij. "het licht
ging uit”. "Je hoort wel vaker dat
mensen, die bijna dood zin, ecrst
cen flitsend wit lichr zien. Maar ik
zag niets. Misschien omdat het
witte licht de weg is naar de hemel
en ik richting hel wend gestuurd?”
Hubert kan er vandaag om lachen.
Maar toen lachte niemand, Inte-
gendeel. De dokiers keken ernstig
toen ze Janneke beloofden ‘dart ze
hun best zouden doen’, Hubert
Was €1 erg aan toe. Niet ¢én, maar
vier tot vijf rombases en ¢en hart-
stilsiand. Zijn 1oestand was kritiek.

Janneke pijn

Enkele dagen later ging het beger.
Hubert begon weer te praten. Maar

niemand begreep ook maar één
woord van zijn verhaal. Hubert
dachr wel dat hij de juiste woorden
gebruikte, maar niemand snapte
het refreintje van drie woorden die
hij eindeloos bleef herhalen.

Na veertien dagen klonk her als
“Janncke, pijn”. Een duidelijke
boodschap. Janneke kreeg hoop,
Misschien zou het allemaal nog
best meevallen. Want Hubert sprak
toch vrij goed. "Janncke, pijn!” was
toch niet mis te verstaan?

Hoop werd wanhoop in weinig
dagen. Hubert leed aan afasie,
zegde de dokter, een ziekie die je
niet kunt zien, wel horen. Her
woord “afasie” komt uit het Grieks,
Lerterlijk vertaald betekent het
zoveel als ‘niet kunnen spreken’. Of
een stoomis in her raalgebruik als
gevolg van een hersénaandoening.

De oorzazk van bet probleem kan
verschillen. Een ongeval of een her-
sengezwel, een berogrie misschien
of een andere dysfunctie die de
bloedtoevoer naar de hersenen
Strems,

Gevolg? De alasiepatént kan moei-
lijk begrijpen wat anderen zeggen.
Maar ook het omgekeerde is waar.
De omgeving begdipt nbet altjd wat
de afaricus bedoell. Hij praat
meestal weinig, soms e veel, maar
dan met verkeende woorden. Lezen
lukt niet echt, schrijven al evenmin,
Gevolg? Wie aan afasie Hjdr, treke
zich terug, vermijdt elk menselijk
contact en wordt cenzaam. Zicken
verliezen  hun  zelfstandigheid,
afhankelijkheid dreigt en bedreigt.
Hubert heefr gelukkig nooit alleen
moeten vechien. Janneke was en is
er altijdl. Zij is ¢én brok moed, zelfs
toen zij verplicht werd om de zaak
te sluiten, “Want de boekhouding,
dat was het werk van Huberr. Maar
hij zou niet meer kunnen lezen,
laat staan rekenen, En schrijven
lukt ook nict. Bovendien, hij had
mij nodig. "

Het winkeltje is verkocht, de familie
Mannaerts verhuisd, Gedaan het

zelfhulp

werken om geld te verdienen.
Hubert en Janncke zouden nu
samen werken en vechien tegen de
gevolgen van de kwaal die hun
leven een andere richting gaf,

Onmacht

“Ik dacht eerst dat ik dood zou
gaan,” vertelt Hubert. “Toen dart
niet waar bleck en ik mij weer beter
voelde, begon ik te praten. Maar
niemand begreep mij, hoe dikwijls
ik alles ook herhaalde. 1k was boos.
Want ik babbelde maar en toch wis-
ten z3) ndet war ik zei, Wilden ze mij
dan niet begrijpen?”

“Een mevrouw zou mij helpen,
heloofde ze. Ze had kaartjes bij met
prenten: een dokter, cen verpleger.,
een ilet... Ik zou haar nazeggen,
altijd weer opnieuw. Het lukee niet.
Ik vergat viug...”

Hubert Mannaerts: Niemand begreep
mij, hoe dikwils ik alles ook herhaalde,
Ik was boos. Want ik babbelde maar en
toch wisten zij niet wat ik zei. Wilden
ze mij dan niet begrijpeni?

“In avgustus, bijna twee maanden
na de trombose, mocht ik weer
naar huis. 1k voelde mij vrij goed.
Elke dag naar de revalidatie in de
kliniek was niet eens vervelend.,
Het leek wel naar school gaan.
Maar toen de anti-depressiva wer-
den verminderd en later helemaal
stopgezet ging ik beseffen dat ik
gehandicaps was. Levenslang. Hee
zag er niet goed uit, Lerterlijk zelfs,
Want mijn gezichtsvermogen was

Oubea Ons serremsen 98 B

>




W zelfhulp

gchalveerd, 1K keek 1oen naar de
Olvmpische Spelen, maar zag alles
in zwart-wit. 1k wilde lezen, maar
voad alleen streepjes in miin boek.
Ik wilde schrijven. Maar wat ik
schreef, bleck geen Nederdands.
Niemand verstond het. 1k moest
weer leren lezen en rekenen. Als
een kind in het eerste klasje "

Twee zomers later

Vandaag, iwee zomers later, gaat
het gelukkig beter met Hubert. Hij
kan weer wat schrijven. Lezen blijft
moeilijk. Rekenen fukt met “Maar
het ergste is dat ik geen fantasie
meer heb, Tekenen kan ik niet
meer. En na twee jaar oefenen Tuke
her mij nier om een brief volgens
plan te schrijven.”

Her avontuur met het muziek
groepie 1s ook stopgezet, Willens
nillens, Hubert kan niet meer zin-
gen, En teksten lezen, is helemaal
onmaogelifk.

Jammer maar helaas: zelfs de over-
heid is weinig vriendelijk voor afa-
tci die aan revalidaie 1oe zijn, Rvee
jaar L'mg Kunneén zij regen vermin-
derd tarief naar de logopediste.
Maar als zi| nadien bijkomende les-
sen nodig hebben, dan draait de
zieke op voor de kosten. En dat
lukt nooit als je moer leven met
minder dan 30.000 fr. per maand.
Gelukkig gaar Hubert goed vooruit.
Praten lukt vrij aardig. Maar begrif-
pen wat een gesprekspartner Zegt,
dar blifft wel moeilijk,

Hij is ook viug afgeleid”, weert Jan-
neke. “Mauar daar kan de ergothiena-
peut wat aan doen. Voorbeeldje?
Hubert leent nu koken, Ziin papri-
kisoep smaakt naar nog. En in juli
heeft hij in de kliniek de rweede
verjaardag van zijn ziekre geviend
met een stapel wafels. Zelf gebak-
ken..”

Dlrk ﬁulkmans
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Een afaticus is geen kind, geen ver-
warde man of vrouw. Het kinderlijke
toontje kan best achterwege worden
gelaten.

Wat zeg je?

Afasiepatiénten, of -met een
duur woord- afaticl, hebben het
soms moellijk om contacien te
leggen; ‘om -naar butten te
komen. Eenzaamhed dreigt, de
souale nood van 2ieken en hun
familie is groot. Maar andgere zie-
Kén zargen ook hifeAr| vour een
hart onder de riem. De Verens-
qing Afasie vaw 2oekl antwosr
den op aflerle] viagen van zieken
aver hun ziekte £n de gevolgen
daarvan. Ze helpt cok afatice. De
vierhonderd iegen kijken Uit naar
een brok ontspanning 2f en foe;
wat bijkomends informatie en
gen krantie "Wat zeg i7" 'ver-
schint om de drie maandes.

Vereniging Afasss vzw woont aan
ge Edegemsesteenweq 240 in
2610 Wilhyk. Bellen kan ogk:

03/449 4847,
hMichele Van den Bulck.

YraQen  nasr

Hoe helpen?

Een afaticus is geen kind, g=en
verwarde man of vrouw. Het kin-

derligke toontje kan Dest achter-

wege worden gefaten.

Rustig praten helpt wel eenvou-
gige zinnen ook, roepen en
schrecuwen zeker niet,
Communicatie is en blijft belang-
rijk. ook ais je san afasie ljar Al
de taal tekoet schiet; moet dialo-
geren lukken met wat  extca
gebaren, tekens, mimiek, een
prent, eenfoto,
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