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WAAROM DIT BOEK?



De dag dat ik me beter voel schrijf ik een boek en ga ik aan de deur van de minister staan, zeg ik. En ik meen het!





[image: Illustratie van een vrouw die angstig midden in een kamer van de psychiatrie om zich heen kijkt.]



Daar sta ik dan… Een dertiger, mama van twee fantastische kinderen, gehuwd met mijn jeugdliefde, hoogopgeleid, een leuke en uitdagende job, omringd door een netwerk van mooie mensen, gezond, … Het recept voor een vol en interessant leven. Of toch in theorie. Want daar sta ik dan… op een vrijdagnamiddag in een groezelige ontvangstruimte van de spoedpsychiatrie. Aan de ingang twee agenten, binnen enkel een tafel met vier afgeleefde stoelen. De muren vol littekens van bezoekers die zich met hun frustratie en onrust geen blijf wisten. In de deur een klein raampje met uitzicht op de gang. Huilend vraag ik aan mijn man of we weer naar huis kunnen vertrekken, ook al ben ik hier volledig vrijwillig naartoe gegaan. Want het beest in mijn hoofd is aan het winnen en ik weet het. Ik voel het, maar het is genoeg geweest.

Na een hele tijd komen twee verpleegkundigen binnen. Met de tranen in mijn ogen vraag ik of we alstublieft ergens anders heen kunnen gaan om te praten, want in deze ruimte zal het niet lukken. Ik zeg dat ze zeker geen schrik moeten hebben dat ik de boel kort en klein zal slaan. Ik kom enkel smeken om hulp in mijn gevecht tegen mijn vijand die luistert naar de naam Obsessief-Compulsieve-Stoornis (OCD of OCS).

Hoe koud de fysieke ontvangst ook was, hoe warm de mensen. Of het oké is dat we in hun vergaderruimte gaan zitten om te praten, vragen ze. Oef… Ze begrijpen het. Ik volg hen, daar zal het wel lukken, hoop ik. Of ik niet wil gaan zitten? Neen, dat lukt me niet. Of zij wel mogen gaan zitten? Absoluut, want zij zijn normaal en ik niet.

Ze laten me praten, huilen, boos worden, … Ik vertel hoe kapot ik ben, hoe de angst ervoor zorgt dat ik niets meer kan. Hoe ik samen met mijn psychologe al lang smeek om gerichte hulp, maar nog niet verder ben gekomen dan een reis van wachtlijst naar wachtlijst. Hoe het in die maanden van wachten alleen maar erger is geworden. Ik ben helemaal geen dom wicht en weet goed wat er aan de hand is. Ik vecht als een leeuwin, maar verlies buiten mijn wil om toch de pedalen. De kracht om te vechten is weg. Ik heb niets meer over. Ik durf niets meer aan te raken, heb thuis nog twee plekjes waar ik durf te zitten en het is maanden geleden dat ik iemand nog toeliet om me een knuffel te geven. Ook op het werk, dat me lang nog een doel had gegeven, lukt het niet meer. NU moeten ze me helpen, geen wachtlijsten meer.

Ze luisteren, maar in hun blik zie ik ook onmacht. Op dat moment, op die plek kunnen ze niets voor me doen. Een opname op een algemene afdeling is niet voor mij. Want gespecialiseerde therapie, specifiek voor OCD, kunnen ze me daar niet bieden. Ze stellen voor om toch eens na te denken over een opname in hun centrum voor angst, dwang en stemming. Dat is precies wat ik wilde vermijden. Daarom had ik al maanden geleden om hulp gevraagd. Maar oké, als het dan niet anders kan. Want het moet stoppen! Ze zullen me bellen, maar dat er sprake is van lange wachtlijsten geven ze al mee.

Maandagochtend gaat mijn telefoon. Ik krijg binnen een maand een verkennend gesprek bij een psychiater op de dienst… binnen een maand! Ze zijn gek. Dat kan ik niet meer volhouden, maar er is blijkbaar echt niets aan te doen. Om dit te regelen wringen ze zich al in bochten. Ik hoor een gedeelde wanhoop aan de andere kant van de telefoon. En na dat verkennende gesprek? Geen idee. Wachten tot er een plekje vrijkomt, maar niemand die weet wanneer… Er zit niets anders op dan, jawel, wachten.

Twintig minuten later krijg ik opnieuw telefoon. Iemand van de afdeling angst en dwang vraagt me hoe het gaat. Heel begripvol luistert ze naar mijn wanhoop. Ze zegt dat ze het ook vreselijk vindt dat ik al zo lang aan het wachten ben en nu nog langer moet wachten. Ze zegt dat ze me niet los zal laten tot er hulp komt en ook niet erna. Ze staat in contact met mijn psychologe en ze geloven in mij. Ze horen mij en kunnen me samen ontvangen om te kijken wat we kunnen doen om de komende periode te overleven. Ik moet nog even volhouden, … tot aan het einde van de wachtlijst.

Een aantal dagen later kan ik op gesprek. Niet om een concrete behandeling te starten, maar om eventueel te kijken of er iets kan gebeuren tijdens mijn periode op de wachtlijst. Ik hoop, maar ik heb er weinig vertrouwen in. Ik ben ondertussen al te vaak tegen een muur van wachten gebotst. De voorbije dagen waren de hel. Samen met mijn man vertrek ik naar het ziekenhuis. Ik bedenk nog hoe ik veranderd ben. Ik ben enorm veel afgevallen omdat ik het niet meer kan opbrengen om te eten. Mijn haar is snel in een dot gedraaid en een streepje make-up heb ik al lang niet meer gedragen. Terwijl het vroeger ondenkbaar was dat ik zonder de deur uit zou gaan.

Twee dames zitten ons op te wachten. Mijn eigen psychologe en de dame van het centrum voor angst en dwang. Ik ben blij haar voor het eerst in het echt te ontmoeten, ook al had ik dat liever onder andere omstandigheden gedaan. Ze hoeven niet te vragen hoe het met me gaat, want dat weten ze al. Absoluut niet goed! We bespreken hoe we de komende periode kunnen overbruggen. Ze zijn bezorgd. Want ik heb al een aantal keren aangegeven dat ik zo niet meer verder kan leven. Ik wil helemaal niet dood, maar dit kan ik niet meer. Ik hoor zelf dat ik harde taal spreek, over hoe compleet ongehoord deze situatie is. Over hoe schandalig het is dat mensen de hulp niet kunnen krijgen op het moment dat het nodig is.

Ik ben eigenlijk niet boos op hen. Integendeel. Ze doen alles wat ze kunnen, maar staan zelf met hun rug tegen de muur. Ik weet niet meer of ik kwaad, triest, wanhopig of gefrustreerd ben. Gewoon al die gevoelens tegelijk, zegt mijn psychologe. Kwaad ben ik sowieso; niet op iemand, maar op een systeem. Op hoe schandalig het is dat we vandaag de dag nog tegen zulke muren botsen. Ook al zit ik op dat moment in het dieptepunt van mijn strijd en zie ik zelf het licht niet meer, zij zien het wel en benadrukken dat ze overtuigd zijn dat ik het zal halen. Dat ik beter zal worden.

Daardoor merk ik, ondanks de wanhoop, dat er misschien toch nog een heel klein vlammetje in me zit. Een vlammetje dat durft te denken aan beterschap. Dat op dat moment ook vastberaden is om iets met mijn verhaal te doen. Want er bestaat geen wereld waarin ik zo’n strijd moet voeren in mijn leven en daar niets mee zou doen.

De dag dat ik me beter voel schrijf ik een boek en ga ik aan de deur van de minister staan, zeg ik. En ik meen het! Zonder enige aarzeling zegt mijn psychologe: Ik ga met je mee! Of hoe je op het dieptepunt van de hel elkaar toch kan vinden. De wanhoop van een patiënt en de wanhoop van twee gemotiveerde therapeuten die me koste wat het kost zullen en willen redden. Ze horen mij!





Belofte maakt schuld. Hier is het dan. Mijn boek. Het gaat ondertussen weer goed met mij, maar bij het lezen van bovenstaande herinnering, gaan mijn haren nog steeds recht staan. Ik voel de wanhoop van toen nog door mijn lijf gieren, maar kan gelukkig zeggen dat het de wanhoop was van toen en niet meer van vandaag. Het grootste deel van mijn klachten heb ik overwonnen en de laatste restjes verdwijnen ook steeds meer naar de achtergrond. Ik kan weer leven en genieten, van grote en van kleine dingen.

Ik denk vaak aan de vele mensen die zich in dezelfde situatie bevinden als ik toen. De vele mensen die een strijd voeren tegen angst en OCD, maar evengoed tegen een eetstoornis, depressie, … of welke psychische kwetsbaarheid dan ook. Ik ben gezegend met een verbale sterkte, een netwerk en lef. Ik heb geroepen, opnieuw en opnieuw. Daarom ben ik gehoord en zal men mij in de toekomst hopelijk nog blijven horen, maar wat met mensen die nu even hard vechten als ik toen en die minder luid kunnen roepen?

Je bent niet alleen! En dat zal dit boek je hopelijk ook doen voelen. Mijn ambitie was om een boek te schrijven waar ik zelf iets aan zou hebben gehad. Een boek waarin in mensentaal wordt uitgelegd wat OCD nu precies is, doorspekt met getuigenissen van ervaringsdeskundigen, hun omgeving en hulpverleners. Een weliswaar wetenschappelijk onderbouwd verhaal, maar ook een verhaal van mensen en een verhaal van hoop. Ik neem je mee naar hoe mijn gevecht tegen dwang voor mezelf voelde. Naar mijn eigen wanhoop. Maar ook naar die van mijn man, Sebastiaan (zeg maar Sé), die in tegenstelling tot mijn liefde voor het woord, vooral het talent bezit om de wereld voor te stellen aan de hand van een tekening op een blad papier. Dat heeft hij voor dit boek gedaan.

Wat je zal lezen kwam ook tot stand in samenwerking met twee straffe madammen, Dr. Hannelore Tandt en gedragstherapeute Lemke Leyman van het UZ Gent, die zich al jaren inzetten voor de strijd tegen deze complexe aandoening. Daarnaast sprak ik met een aantal hulpverleners en moedige ervaringsdeskundigen en hun familieleden, die hun verhaal met mij, maar vooral met jullie, wilden delen. Stuk voor stuk prachtige en krachtige mensen die ik daarvoor heel dankbaar ben. Uit respect voor hun privacy kregen ze voor de gelegenheid een andere naam in dit boek.

Denk je dat je zelf worstelt met OCD? Of misschien iemand in je omgeving? Of wil je gewoon meer te weten komen over deze aandoening? Dan hoop ik dat dit boek je kan helpen. En laat het vooral ook een oproep zijn voor meer aandacht en begrip voor een stoornis die nog veel te weinig wordt (h)erkend, terwijl ze het leven van zoveel mensen onmogelijk maakt.

Weg met het taboe, weg met de misverstanden, weg met de obstakels en vooruit met de geit!






1
EEN ONGEWENSTE BEZOEKER IN JE HOOFD: WAT IS OCD ECHT?



Als ik vandaag kijk naar mijn handen, dan zien die er opnieuw OK uit. Dat was een tijd geleden wel anders. Rood, kurkdroog, vol kloven, tot bloedens toe. Wat was ik toen kwaad op mezelf dat ik niet gewoon kon stoppen met ze te wassen, want ik wist dat dat eigenlijk helemaal nergens voor nodig was. Maar dat is nu exact wat dwang is. Zo sterk genesteld in je brein, dat zelfs ratio en constante fysieke pijn niet genoeg zijn om dan toch maar te kiezen voor een wasbeurt minder en een gezond laagje handcrème.

Judith





Waarom stop je nu niet gewoon met je handen wassen, en kom me alsjeblieft helpen met de kinderen? Dat dacht ik vaak in die periode. Terwijl zij haar handen bleef wassen – niet één keer, maar steeds opnieuw – vroeg ik me af waarom ze niet even kon loslaten. Waarom ze ons, de kinderen of het huis niet even op de eerste plaats kon zetten.

Wat ik toen nog niet ten volle begreep: dit ging niet over proper willen zijn. Dit was dwang. Een allesoverheersende drang naar controle, naar veiligheid. Ze wás er wel, maar tegelijk ook gevangen in haar eigen hoofd.”

Sé




Welkom in mijn brein…

In dit boek zal ik je regelmatig meenemen naar mijn eigen verhaal van angst, frustratie, hoop en herstel. Op deze manier hoop ik, samen met de getuigenissen van andere OCD’ers, een gezicht te geven aan een aandoening die het leven van zoveel mensen zo lastig maakt. Ondanks mijn missie en motivatie om de vele misverstanden rond OCD de wereld uit te helpen, blijft het ook voor een open boek zoals ik niet gemakkelijk om mijn strijd zo openlijk te delen.

Daar gaan we dan… welkom in mijn brein.

Om met de deur in huis te vallen: mijn demon van dienst is een vorm van smetvrees. Ik heb op een dag heel veel angst gekregen voor chemische producten. Wat ooit begon met een beetje extra voorzichtigheid, eindigde uiteindelijk in het extreem veel wassen van mijn handen en mijn haar. Ook kleding waste ik op een heel specifieke manier, zodat die zeker niet in contact zou komen met de buitenkant van de wasmachine. Ik durfde niet meer te rijden met mijn besmette auto. En zo kunnen we nog wel eventjes doorgaan. Op het einde kon ik niets anders meer dan op een specifieke plek in mijn zetel zitten… en zelfs dat was een uitdaging.

Het ontstaan van mijn dwang is enigszins atypisch. Vaak ontstaan dwanggedachten en -handelingen al op jonge leeftijd. Bij mij staken ze pas voorzichtig de kop op toen ik al een dertiger was, als gevolg van trauma en uitputting. Ze slopen zachtjes binnen, om plots in recordtempo alles over te nemen.

Een aantal jaren geleden hoorde ik’s nachts plots een vreemd piepje in mijn linkeroor, zonder duidelijke aanleiding. Niet erg, het gaat wel over, dacht ik toen. Toen het piepje enkele dagen later nog niet verdwenen was, werd ik overvallen door extreme angst. Als muzikant hecht ik namelijk veel belang aan mijn gehoor. Ik was als de dood dat ik op een dag gehoorproblemen, zoals oorsuizen, zou krijgen. Blinde paniek dus!

Verschillende onderzoeken toonden aan dat ik nochtans beschik over een prima gehoor en goed voor mijn oren heb gezorgd. De oorzaak van het piepje zou eerder het gevolg zijn van een zware emotionele periode in combinatie met ziekte. Een verhaal van complete uitputting. Ik besloot te investeren in op maat gemaakte oordoppen. Alles komt wel goed, dacht ik opnieuw.

De angst had me echter te pakken. Vanaf dat moment werd geluid mijn vijand en maakte ik me steeds meer zorgen over mijn gehoor. Wat de exacte trigger was is moeilijk te achterhalen, maar ergens onderweg sloop het idee mijn hersenen binnen dat bepaalde chemische producten mijn gehoor of mijn grote beschermer, de oordoppen, zouden kunnen beschadigen.

Mijn OCD maakte zijn entree. Terwijl de angst zich oorspronkelijk richtte op bijvoorbeeld het innemen van medicatie of de angst dat bijtende producten mijn oordoppen zouden kunnen beschadigen, werd die geleidelijk aan allesoverheersend. Het concept chemische producten werd plots zo ruim dat ik op het meest extreme moment van mijn OCD bijvoorbeeld zelfs geen make-up meer durfde te gebruiken en er een compleet ritueel gepaard ging met het poetsen van mijn tanden, om er maar zeker van te zijn dat er geen restjes tandpasta op mijn kledij of mijn haar terecht konden komen. Mijn kinderen kon ik niet meer knuffelen, want die kwamen van de besmette school en crèche, waar gebruik wordt gemaakt van ontsmettingsmiddelen en andere poetsproducten. Om nog maar te zwijgen van een dagje zwemlessen op school. Niemand mocht op mijn plaats in de zetel zitten vanwege het risico op besmetting… Ik kon nergens meer heen en kon niets meer doen uit angst besmetting mee te brengen naar huis.

Hoe kan iemand met zijn volle verstand ooit in zo’n situatie terechtkomen? Ik kon mezelf wel voor het hoofd slaan omdat ik er maar niet mee kon stoppen. Ik moest niet alleen leven met de constante angst, maar ook met grote frustratie, omdat ik besefte dat mijn angst compleet irrationeel was.

Waarom voelde ik mij zo? Waarom kon ik die absurde gedachten niet stoppen? Zelfs de constante pijn aan mijn handen vol kloven, tot bloedens toe, van het veelvuldige wassen, was blijkbaar niet genoeg. De dwang koos er liever voor fysiek af te zien dan te kiezen voor een gezond laagje handcrème om het euvel te verhelpen. Gelukkig ken ik vandaag het antwoord op de vraag en ben ik, en niet meer de dwang, weer de baas over mijn eigen leven. Dat antwoord zou ik graag met jullie delen.






1.1WAT IS EEN OBSESSIEVE COMPULSIEVE STOORNIS (NIET)?


In het dagelijks leven wordt OCD, ook wel een dwangstoornis genoemd, vaak gebruikt om te verwijzen naar een soort perfectionisme. Iemand zet graag zijn boeken alfabetisch per auteur, controleert toch nog maar een tweede keer of alle ramen dicht zijn voor vertrek of hecht misschien net iets meer belang aan orde en netheid dan de gemiddelde mens. Maar OCD is veel ingewikkelder dan het hebben van een perfectionistisch kantje. Het is een zeer impactvolle stoornis die wereldwijd miljoenen mensen treft en door de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) zelfs erkend is als een van de tien stoornissen met de grootste impact op levenskwaliteit. Onderzoek wees uit dat ongeveer twee tot drie procent van de bevolking kampt met OCD.1 Dit betekent dat in een klein land als België op dit moment dus zo’n 300.000 tot 350.000 mensen leven met een dwangstoornis. De kans dat jij ook iemand kent of zelf deel uitmaakt van deze groep, is dus best wel groot.

Maar wat is OCD dan wel? OCD is een stoornis waarbij iemand last heeft van dwanggedachten (ook wel obsessies genoemd), dwanghandelingen (ook wel compulsies genoemd) of een combinatie van de twee. Sommige mensen hebben enkel last van een van beide, maar ze komen heel vaak samen voor. Deze gedachten en handelingen zorgen voor heel veel stress, vragen veel tijd (minstens een uur per dag) en verstoren het dagelijks functioneren.

[image: Illustratie van een vrouw die angstig naar voren leunt en achterom kijkt naar een grote, donkere wolk met een boos gezicht die vlak achter haar opdoemt.]
De obsessies (dwanggedachten) zijn steeds terugkerende en opdringerige gedachten die angst of ongemak veroorzaken. Die gedachten komen ongewenst op en zijn moeilijk onder controle te houden. Je wil ze helemaal niet denken en daardoor nemen ze heel wat tijd en energie van je in beslag. Obsessies zijn voor iedereen anders en kunnen zich richten op oneindig veel onderwerpen. De bekendste voorbeelden zijn onder andere de angst om ziek te worden of het idee dat alles steeds ordelijk en symmetrisch moet gebeuren. Evengoed kan het gaan om een grote angst om iets of iemand pijn te doen, overdreven twijfels over de relatie die je hebt of constante twijfel of je bepaalde handelingen wel correct hebt uitgevoerd. Verder in dit boek neem ik je mee naar de verschillende soorten obsessies die zijn beschreven. Opvallend is dat mensen met OCD zich er meestal van bewust zijn dat wat ze denken helemaal niet rationeel is. Uiteraard zal er niets ergs gebeuren als je balpennen eens niet mooi op een rijtje liggen, maar toch kun je de gedachte niet tegenhouden en geeft die je een slecht of angstig gevoel. Je obsessies nemen buiten je wil om een deel van je leven over en je kunt ze maar niet afzetten. Waar is toch die verdomde aan-uitknop?

Dwanggedachten zorgen voor een gevoel van angst of ongemak en daarom worden er allerlei manieren gezocht om ze te doen verdwijnen. Dat zijn de compulsies of dwanghandelingen: steeds terugkerende fysieke of mentale handelingen die als doel hebben de angst of onrust die voortkomt uit een obsessie te verminderen. Denk maar aan veelvuldig handen wassen, controleren, tellen, woorden herhalen, bidden, … Ondanks het feit dat deze handelingen bedoeld zijn als wapen tegen obsessies, hoeven ze er niet per se rechtstreeks mee te maken hebben. Ook over deze compulsies weten mensen met OCD meestal zeer goed dat die helemaal niet realistisch of logisch zijn. Het aantal strepen tellen van een zebrapad zal heus geen impact hebben op hoe goed je kinderen het zullen doen op school. Maar opnieuw… waar is toch die verdomde aan-uitknop? Dwanghandelingen geven trouwens vaak verlichting voor korte tijd, maar dat blijft niet duren. En daar schuilt de grote uitdaging. Ook hier komen we later in het boek nog op terug.

OCD gaat dus veel verder dan een beetje perfectionisme of de neiging om te twijfelen en te piekeren.
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