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Hettie sing haar lied
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Dié inspirerende vrou laat haar nie deur haar gestremdhede onderkry nie 
Hettie Woehler ly aan die Charcot-Marie-Tooth-siekte (CMT) en is blind. Dié merkwaardige vrou lei egter ‘n aktiewe lewe ten spyte van haar siekte. Sy is ‘n steunpilaar vir ander met dieselfde siekte en is selfs só rekenaarvaardig dat sy ‘n webwerf ontwerp het!
Tydens ons e-poskorrespondensie voor die onderhoud, wonder ek hoe iemand wat blind is, se e-posse so foutloos en sonder spel- of tikfoute kan wees.  
Op die dag van ons onderhoud, is dit ‘n opgewekte vroutjie wat met haar drie honde by die huis uitgestap kom. Sy en haar man en seun woon al die afgelope 17 j op die plattelandse dorp Mokopane, voorheen Potgietersrus. “Gee my jou hand sodat ek nie oor jou voete val nie en dan stap ons in,” breek Hettie sommer dadelik die ys. 

Hettie vat my heel eerste deur na haar studeerkamer om haar rekenaar af te skakel voor ons begin gesels. Elke funksie wat haar rekenaar uitvoer, word gerekenariseerd  “gesê”. 
“Jy sal sien, alles in hierdie huis praat. My rekenaar praat, my selfoon praat, alles praat met my!” sê Hettie laggend. 
In die sitkamer gaan sy in haar groot leunstoel sit met ‘n hond op haar skoot. Hettie gesels spontaan en haar lag klink ook gereeld deur die huis op. 
“Daar is baie verskillende soorte spierdistrofie, maar ek het die Charcot-Marie-Tooth-siekte. Dit is ook as genetiese motoriese en sensoriese neuropatie bekend.” 
Die siekte is vir die eerste keer in 1886 geïdentifiseer.  Lyers se spiere onder die knieë en in die hande verswak en hulle verloor ook gevoel in hul hande en voete. Die senuwees wat die rugmurg aan die spiere, gewrigte en vel verbind en boodskappe oordra, funksioneer nie soos dit moet nie. 
“Die graad van intensiteit verskil van mens tot mens. Party lyers ervaar die verswakking baie erger as ander.
“Veral jou hande en voete word aangetas. Jou voet krul voor om en ‘n mens se voorland is maar voetoperasies om jou voete weer reguit te kry. Dit is hoekom ek beenstutte dra om ten minste my voete regop te hou. Anders sal ek letterlik oor my voete val,” vertel sy laggend. 

Iets wat vir haar nogal ‘n uitdaging is, is dat haar gevoel aangetas word. “As kind het ek geleer om braille te lees, maar deesdae kan ek amper nie meer lees nie, omdat die gevoel in my vingers so verswak het.” 
Hettie het by geboorte nog ‘n bietjie sig gehad, maar met die tyd het dit afgeneem totdat sy vandag heeltemal blind is. 
Hettie se webwerf
Dit is nie elke Jan Rap en sy maat wat kan spog dat hy sy eie webwerf ontwerp het nie. Rekenaarghoeroes sal vir jou verduidelik daar is ‘n hele paar dinge wat jy onder die knie moet kry voor jy so iets kan aanpak. Vir Hettie was dit des te meer ‘n uitdaging. “Ek het my webwerf absoluut met trial and error opgerig gekry,” sê Hettie met ‘n glimlag. 
In die vroeë jare negentig het sy ‘n rekenaarkursus gevolg om basiese rekenaargeletterdheid op te doen. 
“Ek het met dié kursus ook programmering en basiese rekenaarbegrippe geleer – iets waaroor ek vandag baie dankbaar is.
“Toe ek ‘n webwerf wou begin, moes ek besluit hoe ek dit gaan doen. Ek het nie geld gehad om iemand te betaal om dit vir my te doen nie en het besluit om myself te leer,” sê sy.

Hettie het na die verskillende programme gekyk waarin ‘n mens jou webwerf kan ontwerp, maar dit wou nie saam met haar spraakprogram werk nie. 

Sy het eers teen die idee om ‘n nuwe rekenaartaal aan te leer vasgeskop. “Uiteindelik moes ek dit toe maar doen. Dit het my gehelp om die basiese HTML- en Java-begrippe te leer ken. Dit was nogal taai, maar ek het dit baasgeraak.” 
Sy het handleidings en boeke van die internet afgelaai. As sy met iets vashaak, stuur sy haar vrae per e-pos aan kundiges. “As ek nie gou ‘n antwoord terugkry nie, weet ek hulle sukkel self met dié vraag!”
Sy wil haar webwerf so professioneel moontlik aanbied. Die webwerf is al vir die publiek toeganklik, maar sy wil hê dat dit uiteindelik onder meer ‘n afdeling bevat met inligting en raad oor haar soort spierdistrofie, haar skryfwerk, aanhalings, skakels na ander werwe en ‘n skakel waar verbruikers kan terugvoer gee. “Dit is vir my belangrik dat die webwerf interaktief is,” sê Hettie vasberade. 
Onblusbaar positief
Hettie dink sy is met ‘n positiewe ingesteldheid gebore. “Ek het ‘n vreeslike positiewe ma gehad. Toe ek gebore is, het ek onwetend ‘n groot herrie in die familie ontketen. Dit was ‘n kwessie van: ‘Wie se skuld is dit?’ en ‘Hoekom het dit gebeur?’” 

Die hele gedoente het gelukkig ná haar skooljare oorgewaai toe almal besef het sy kan vir haarself sorg. 

“‘n Mens het ‘n keuse. Jy kan in ‘n hoekie gaan sit en ek belowe jou dat jy wel daar beland. Dit is nie asof elke dag ‘n lied is nie. Party dae sing jy die lied bietjie stadiger as ander dae. Maar dan gaan jy maar net weer aan. Dit is nie lekker daar in die hoekie of onderin die gat nie. Dit is eensaam en mense weet nie wat om met iemand te maak wat negatief is nie.”
Hettie omring haarself nie met negatiewe mense nie. “Hulle trek jou absoluut af. Jou lewe is in ‘n groot mate wat jy daarvan maak.” 
Sy hou nie daarvan om te sit en niksdoen nie. Sy was baie lief vir handwerk en van haar tapisserieë hang in die huis. “Dit was vir my terapie. Ek kan nie van ‘n prentjie af werk nie, dus werk ek met die vrye hand. As ek met die produk begin, weet ek nog nie hoe dit uiteindelik gaan lyk nie. En die goor ding is, dat ek nooit weet hoe my produk lyk as dit klaar is nie!” Maar dié positiewe vrou lag net daaroor. Sy kon ook nie die een tapisserie van ‘n ander een uitken nie en om dit vir haar te vergemaklik het sy begin om met verskillende diktes wol te werk, wat die tekstuur verskillend maak.  

Hettie is tans besig om ‘n boek oor haar lewe te skryf. Sy beoog om ook dit op haar webwerf beskikbaar te stel. 

Boonop is sy ook baie by haar kerk betrokke en reik sy na veral bejaardes uit. “Uitreik is vir my belangrik en noodsaaklik,” sê sy.  
Haar geloof
Geloof speel beslis ‘n rol in Hettie se lewe en sy beskryf haar verhouding met haar Skepper as baie gemaklik. Sy word gereeld deur mense gevra wat om vir iemand te sê met wie iets slegs gebeur het. Dit is eenvoudig, glo sy. “Jy los hom. Jy los hom dat hy rustig word en dat sy emosies uitwoed. Daai woede moet uitkom. Al sê hy hy is kwaad vir God, moet hy dit uit hom kry.”

Syself, sê sy, het ‘n vreeslike gemaklike dog eerbiedige verhouding met die Here. “Sommer net so sal ek vir die Here sê hoe ek voel of dankie sê vir iets wat ek ontvang. Ek het ‘n absolute oop gesprekvoering met God.”
Vir mense wat hoor hulle het spierdistrofie of as een van hul familielede spierdistrofie kry, is dit belangrik om daaroor te praat, glo sy. 
“Dit is hoekom die spierdistrofie-vereniging en die ondersteuningsgroepe so belangrik is. Mense wat dieselfde as jy deurmaak, verstaan jou beter. Hulle verstaan ook die fases waardeur jy moet werk – van ontkenning tot aanvaarding.”
Sy het agtergekom die grootste probleem en worsteling wat mense baie keer het, is die oorerflikheidsfaktor. 
“Wanneer ‘n mens agterkom jy was die draer by wie jou kind die siekte gekry het, verwyt jy jouself. So iemand moet begeleiding kry,” glo sy.  
Spierdistrofie
Spierdistrofie is ‘n minder bekende gestremdheid en is ‘n groepsnaam vir meer as 70 (oorerflike) siektes wat gekenmerk word deur die afbreek en verswakking van spierweefsel saam of sonder die afbreek van die senuweeweefsel. 

Dit veroorsaak progressiewe spierswakheid wat moegheid, gestremdheid en moontlike fisieke vervorming tot gevolg het. Die soorte spierdistrofie het ook ‘n gradeverskil. 

Daar is nog geen kuur vir spierdistrofie nie, maar fisioterapie, hidroterapie, biokinetika, oefening, strekoefeninge en gereelde massering kan vir die lyer verligting bring.  

Enigiemand van enige ouderdom of ras kan deur spierdistrofie geaffekteer word. Daar word geraam dat een in elke 1 200 mense in Suid-Afrika deur spierdistrofie en verwante siektes geraak word. 

Hierdie siekte is gewoonlik oorerflik. Die gene word van die een generasie na die ander oorgedra, maar dit kan ook voorkom by families waar daar geen geskiedenis van die siekte is nie.

Hettie oor haar siekte
Hettie sê sy is nie “ernstig siek” nie, haar spierdistrofie is net “ernstig frustrerend”. 
“Dit is baie frustrerend as ek byvoorbeeld iets probeer optel en dit nie regkry nie. Ek kon nog nooit mooi skoene dra nie en dit was vir my vreeslik erg. Toe moes ek begin om beenstutte te dra, wat ook sleg was, want dit beïnvloed my hele voorkoms, my hele ‘self-ekke’. Dit is mos nou lelik! Ek het begin klere dra om alles toe te maak totdat ek op ‘n dag besef het dit is deel van my. Ek kan my nie daarvan distansieer nie en die beenstutte maak dat ek ten minste kan stap.”  

Hettie het nou ook onlangs ‘n rolstoel gekry, maar sy wil graag ‘n elektroniese een hê. So ‘n stoel sal egter vir haar aangepas moet word, aangesien sy weens haar blindheid nie self die stoel in onder meer winkelsentrums sal kan stuur nie. Hettie is op soek na iemand wat die kontroles van ‘n elektroniese rolstoel bo kan sit, in plaas van langs die kant, sodat iemand wat dit stoot dit sal kan beheer. 

Om dinge nog makliker te maak dink sy daaraan om vir haar ‘n tweedehandse gholfkarretjie te koop om mee winkels toe gaan. 

Wat ook al die uiteinde, sy sal ‘n oplossing vind. Iets om die lewe mee te vergemaklik. 
Want Hettie Woehler is nie iemand wat sommer tou opgooi nie ...
· Die Suid-Afrikaanse spierdistrofie-vereniging: www.mdsa.org.za

· Hettie Woehler: woehler@goggaconnect.co.za en www.leefvoluit.co.za

‘Dit is nie asof elke dag ‘n lied is nie. Party dae sing jy die lied bietjie stadiger as ander’
‘Mense weet nie wat om met ‘n mens te maak wat negatief is nie’
