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Jacqueline heeft het Rubinstein-Taybi Syndroom. Dit is een vrij zeldzaam
syndroom. Ze ging naar de Z.M.L K. school en werkte daarna in de reguliere horeca
door middel van een PGB-budget. Jacqueline woonde tot haar 21ste jaar thuis.

In 2007 kwamen wij, haar ouders, in contact met andere ouders die
een Ouderinitiatief op wilden richten voor hun kinderen. Het doel: het
zelfstandig wonen, door middel van 24-uurs zorg, zo goed mogelijk
laten verlopen. Zo is Stichting Olivier, een Ouderinitiatief van 24
ouders van 12 jong volwassen kinderen met een (meervoudige)
beperking, ontstaan.

Als locatie kwam het St.Antonius klooster aan de Raadhuisstraatin
Moergestel in beeld. Nalangdurig overleg is het klooster afgebroken en
is er een complex gebouwd met een medisch centrum, seniorenwonin-
genen 12 levensloopbestendige appartementen met een centrale
ruimte voor Stichting Olivier.

De toekomstige bewoners maakten kennis met elkaar, het klikte!
Hetwas een lange weg, voordat Jacqueline echt kon verhuizen, want
van individueel naar collectief vraagt een omslag in denken. Het is niet
makkelijk om 2,5 jaar onderweg te zijn en te zoeken, te overleggen, te
geven ente nemen. Het is een proces waarin communicatie het
toverwoord is en blijft. De visie van Stichting Olivier werd geschreven,
ASVZ werd zorgaanbieder, het zorgteam werd samengesteld en op

2 oktober 2009 betrokken de bewoners hun appartement.

Jacqueline zelf wendde snel aan haar nieuwe situatie. Sneller dan wij,
die na 21 jaar zorgen voor haar die zorg moesten overdragen aan het
team van ASVZ. Het woord Ouderinitiatief zegt het al: dus zijn de
contacten tussen team en ouders, rondom de zorg van Jacqueline goed,
zodat het proces van loslaten soepel verloopt. In 2011 zorgt een
slokdarmvernauwing als gevolg van een reflux, dat Jacqueline ernstig
ziek wordt. Ze kan met periodes niet meer eten en of drinken. Drie en
een half jaar lang gaat ze ziekenhuis in en ziekenhuis uit en volgt
operatie na operatie. Haar slokdarm wordt opgerekt, er worden stents
geplaatst en ze krijgt periodes sondevoeding toegediend. Uiteindelijk
wordtin 2014 haar slokdarm verwijdert en wordt van haar maag een
slokdarm gemaakt. Een hele zware operatie. Tijdens deze gehele
periode heeft Jacqueline extra medische en mentale zorg nodig gehad
om haar door deze zware tijd heen te helpen. Er waren goede zorgaf-
spraken gemaakt tussen ons en het woonbegeleidingsteam. Waar
nodig werd het team geschoold om Jacqueline de juiste medische zorg
te kunnen bieden. Nergens is het team zo breed gecertificeerd als hier.
Maar het kostte veel energie, van iedereen. Heel veel. Maar het was fijn
om de zorg te kunnen delen.

De periodes tussen de operaties, als Jacqueline te zwak was om naar
dagbesteding te gaan, waren een uitdaging voor het team. Ze gaven
haar kleine huishoudelijke klusjes, zodat ze toch daginvulling had. Een
soort medische begeleiding, waarvoor ze niet waren opgeleid, maar die
ze wel goed volbrachten.

Het gaat nu goed met Jacqueline. We zijn blij dat we voor deze woon-
vorm hebben gekozen. De betrokkenheid bij en van een Ouderinitiatief
is groot en blijftintensief voor alle betrokkenen: bewoner, team en
ouders. We gaan uit van ieder zijn kwaliteiten en we proberen om daar
met elkaar zo goed mogelijk gebruik van te maken zodat we samen
sterk staan. En we zijn zover gekomen door de zorg, inzet en instelling
van het team. Geweldig.

Jacqueline is nu 28 jaar, ze is zelfstandiger geworden nadat ze op
zichzelf is gaan wonen. Ze heeft haar eigen plek gevonden. Als je het
aan haar vraagt dan zegt ze: “lk ga nooit meer thuis wonen, ik woon nu
bij mijn vrienden” En als ze in het weekend weleens bij ons logeert dan
wil ze weer graag naar haar eigen huis. We zijn trots op onze dochter.

Angelique Priems

Het Rubinstein-Taybi Syndroom (RTS) is een
erfelijk bepaalde aandoening. Belangrijkste
kenmerken: een karakteristiek gezicht, brede
duimen en brede grote tenen en een matig tot
ernstige verstandelijke beperking.



