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In de volksmond is parkinson een ziekte van
en voor ouderen, maar niets is minder waar.
Ongeveer 10 procent van hen is jonger dan 50
jaar. Peter van den Berg (44) uit Waddinxveen
stelde voor hen met een groep deskundigen een
praktisch handboek samen. Hij weet wat het is
om de ziekte te hebben. "Je hele leven komt in
een ander perspectief te staan.”
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Peter van den Berg stelde, samen met student genees-
kunde Mees Kommer en psycholoog Romy Treffers,
een handboek samen: "Een nieuwe uitdaging met
Parkinson”. Het praktische boek telt meer dan 400 blad-
zijden en is bestemd voor (jonge) parkinsonpatiénten.
Het bevat informatie over de ziekte van Parkinson, de
diagnose, medicijnen en diverse (in)directe gevolgen die
de ziekte van Parkinson tot gevolg kan hebben. In het
tweede deel gaat het om rouwverwerking, acceptatie
en aanvaarding.

Andere delen zijn gericht op aspecten rondom verande
rend ouderschap, het gezin en de gevolgen van ziekte
van Parkinson met betrekking tot relaties, seksualiteit
en zwangerschap.

Zorg, mantelzorg en palliatieve zorg komen aan de orde
in deel vijf. In het zesde deel gaat het om stress en
ontspanning. In de delen zeven, acht en negen komen
(praktische) zaken rondom arbeid, loopbaan, rijbewijs,
schenking en wilsonbekwaamheid aan de orde. Het
boek sluit af met een overzicht van organisaties die met

Parkinson te maken hebben. Tussendoor zijn ervarings-
verhalen of blogs van neurclogen, therapeuten en an-
dere deskundigen opgenomen met als teneur: ,We zijn
geen Parkinson, maar hebben er wel mee te maken.”
Het boek is niet alleen bestemd voor mensen met de
ziekte van Parkinson in Nederland en Vlaanderen (een
deel van de auteurs komt uit Belgié), maar ook voor
hun omgeving. Denk aan familie, vrienden en hulpver-
leners.

Hoewel de verschillende auteurs hun eigen opvattin-
gen hebben, heeft Van den Berg voor de onderwerpen
op het terrein van pastoraat en aanvaarding enkele
schrijvers uit de reformatorische achterban bereid ge-
vonden een bijdrage te leveren: ds. P. Visser en dr. P.C.
Hoek. Een bijdrage over euthanasie ontbreekt. Daar-
entegen is er wel een hoofdstuk over palliatieve zorg
opgenomen.

Het boek verschijnt deze maand. Meer informatie:
petervandenberg@leg-uit.nl




Met politiecommissaris Peter Callens richtte Jan Ver-
meir uit Leuven in 2013 een Vlaamse groep voor jonge-
ren binnen de Vlaamse Parkinson Liga op, afgekort de
JVPL.

Jan voert gesprekken met lotgenoten en begeleidt hen.
Veel mensen aarzelen om met hun vragen en proble-
men naar buiten te komen, is zijn ervaring. ,De drempel
is hoog. Eenmaal binnen de groep valt de muur weg
en zie je dat er al na enkele maanden veel contacten
met anderen ontstaan. Er komt een zekere aanvaarding,
eerst onder elkaar en later bij het naar buiten treden.”
De voormalige ambtenaar op het ministerie van Buiten-
landse Zaken heeft samen met Peter Callens een hon-
derdtal lotgenoten om zich heen verzameld. Al vijf keer
organiseerden ze een zogenaamde nationale jongeren-
dag. In een afgeschermde Facebookgroep hebben de
leden contact met elkaar. Aan het boek "Een nieuwe
uitdaging met parkinson” leverde Jan een belangrijke
bijdrage.

De reguliere bijeenkomsten van de groep worden door
vijftien tot twintig mensen bezocht. In 2014 sprak de

”Cc’ufu,e 3 6 FEBRUARI 2019

Belg, die veel politieke contacten heeft, de commis-
sie volksgezondheid van het parlement toe. De jon-
gerengroep gaf vorig jaar ook een eigen kalender met
persoonsfoto’s uit. Uit de jongerengroep kwam Parkili
voort, een club jonge parkinsonpatiénten die onder
medische begeleiding de berg Kilimanjaro beklommen.
.Daar is een documentaire over gemaakt. We hoeven
ons niet te schamen voor anderen, maar tonen dat we
zeker nog wel dingen kunnen. We willen positief in het
leven staan.”

Op beleidsviak wil Jan een betere huisvesting voor al-
leenstaanden met parkinson die niet kunnen terugvallen
op mantelzorgers in hun directe omgeving. , Nu is deze
groep aangewezen op rust- en verpleeghuizen. Dan ben
Je nog geen 50 jaar en kom je tussen ouderen. Dat is
een schrijnend probleem. Die instellingen zijn niet inge-
richt op de opvang van jonge parkinsonpatiénten. Zo is
er te weinig kennis van de medicatie en de wijze waarop
die dient te worden verstrekt. Dat luistert erg nauw.”

www.jongerenmetparkinson.be




Peter van den Berg, toen 39 jaar,

voor de eerste keer een trilling
in zijn linkerhand. ,Het bevreemdde
me wel. Ik had het best druk. Op mijn
werk, in nevenfuncties en thuis.
Maar van stress was geen sprake.”
Het bleef niet bij die ene keer. , En-
kele weken daarna kwam het terug
en viel het ook mijn vrouw Eveline
op. Dit klopt niet, dacht ik. Ik ben
naar de huisarts gegaan. Die stuurde
me door naar de neuroloog en ik
kwam in de medische mallemolen.
In januari wist ik het zeker. Ik had
parkinson.”
Koffie zet hij zelf en schenkt die ook
in, ondanks de aanwezigheid van
Eveline.  Dat was altijd Peters taak.
Het duurt wat langer, maar zolang
het gaat wil hij dat ook blijven doen”,
geeft zij aan.
In de woonkamer van hun woning
aan de rand van het Zuid-Hollandse
dorp doet hij zijn verhaal. In een
hoog tempo, bijna struikelend over
zijn eigen woorden, doet Peter
verslag van de gebeurtenissen van de
afgelopen jaren.
De diagnose gaf hem in eerste instan-
tie een schok. Maar het betekende
voor Peter, in het dagelijks leven
juridisch adviseur bij de gemeenten
Oudewater en Woerden, paradoxaal
genoeg ook een zekere opluchting.
»Je verkeert altijd in onzekerheid.
Omdat er in je hoofd wordt gezocht,
vrees je voor een tumor. Hoewel ik
gezien de verschijnselen ook reke-
ning hield met parkinson, gaf de
uitslag toch enige zekerheid. Boven-
dien kreeg ik medicijnen. Die sloegen
al snel aan. ”

I n de zomer van 2013 voelde

Dat de ziekte zich al op relatief

1k meel steeds
kennen

jonge leeftijd kan openbaren, is vrij
onbekend. Peter en Eveline overhan-
digden familie, vrienden en collega’s
daarom een speciale dikke editie van
Spark Magazine (van ParkinsonNet),
waarin (jonge) mensen met parkin-
son en hun naasten vertellen over
de ziekte. Tot de kring die Peter al
spoedig informeerde, behoorden ook
zijn politieke collega’s. Hij was tot
voor kort raadslid voor de Protes-
tantse Combinatie Waddinxveen,
een samenwerkingsverband van

de Hervormde Kiesvereniging, SGP
en ChristenUnie. Daarnaast is hij al
negen jaar diaken in de hersteld her-

vormde gemeente in zijn woonplaats.

Het echtpaar, al jaren actief in de
pleegzorg, ging die zomer met , een
beetje dubbel gevoel” op vakantie.
»We hebben tien dagen met de trein
door Zwitserland gereisd. Dat wilden
we al heel lang.” Het was indruk-
wekkend, constateert hij achteraf,
maar niet altijd even gemakkelijk
met de wetenschap een chronische
ziekte onder de leden te hebben die
alleen maar kan verergeren. , Ik was
mijn gevoel voor evenwicht al een
beetje kwijt, maar bij het maken van
wandelingen was ik onzekerder dan
voorheen.”

Van enige acceptatie, voor zover dat
al mogelijk is, was nog geen sprake,
geeft hijaan. ,Je bent heel druk in
het medische circuit en je wilt nog
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niet alles weten. Bovendien kun je

je wel zorgen maken om wat er kan
gebeuren, maar weet je helemaal
niets zeker. Maar ook dat is wat
dubbel, want je kunt je niet helemaal
afsluiten van de werkelijkheid.”
Eveline verslond ondertussen tal van
artikelen en boeken over parkinson.
»1k wilde er meer over weten. Peter
was daar duidelijk nog niet aan toe.”

Jan Vermeir (45) uit het Belgische
Leuven was nog jonger dan Peter
toen bij hem de eerste verschijnselen
van parkinson aan het licht kwamen.
Dat is nu tien jaar geleden. , Ik kon
steeds moeizamer schrijven” | vertelt
de Vlaming aan de keukentafel in zijn
bovenwoning.

Hij ging met zijn klachten naar de fy-
siotherapeut. Die had zo zijn vermoe-
dens en stuurde hem door naar de
neuroloog. , Het was een hele schok
toen ik het hoorde. Ik stond alleen en
schaamde me voor mijn omgeving.
Er was nog geen lotgenotengroep van
jonge mensen die hetzelfde mee-
maakten.”

Jan was ambtenaar bij het ministerie
van Buitenlandse Zaken. , Ik was
betrokken bij diplomatieke zaken
gericht op humanitaire voedselhulp.
In die hoedanigheid bezocht ik vaak
landen op het zuidelijk halfrond

en bijeenkomsten van het Wereld-
voedselprogramma in Rome.” Een
inspannende baan, die hij in 2014
beéindigde. ,De afstand naar Brussel
vergde te veel van me en ik kon de
stress niet meer aan. Je kunt niet
meer twee dingen tegelijk doen. Als
ik bijvoorbeeld buiten loop en mijn
jas dicht wil knopen, moet ik stop-
pen. Er zijn tal van bijverschijnselen
zoals zweten, levendige dromen, ver-




minderd gezichtsvermogen en soms
heb ik wat slikproblemen. Eigenlijk
gaat alles trager.”

De Belg krijgt sinds maart vorig jaar
een staatspensioentje. , Geen enorm
bedrag, maar aan de andere kant toch
een luxe. Het geeft me de vrijheid
om andere dingen te doen. Die kans
heeft niet iedereen.”

Jan begon na de schokkende diag-
nose aan ,een tweede leven. Andere
mensen helpen was altijd al een rode
draad in mijn leven. Daarop was mijn
studie gericht en dat heb ik voortge-
zet, nadat ik over de grootste schok
heen was. Natuurlijk zou ik liever
gezond zijn en mis ik mijn vorige
baan, maar je hebt geen keus.”

Hij stond aan de wieg van een jonge-
rengroep met mensen met parkinson
(zie kader) en doet veel vrijwilligers-
werk. , Ik wil graag iets doen voor
mijn medemens. Dat geeft 0ok zin
aan het hebben van deze ziekte.”

De Belg is actief in de Leuvense
cultuurraad, maakt deel uit van

een organisatie die sociale armoede
bestrijdt en is lid van de commissie
chronisch zieken van Riziv, de orga-
nisatie die bepaalt welke medische
kosten worden vergoed. ,, Eigenlijk
is mijn leven veel diverser en rijker
geworden. Ook spiritueel ben ik
gegroeid, hoewel ik niet naar de kerk
ga. Ik ben vaak heel druk en ken geen
echt lege weken.”

Hij bezit een behootlijke dosis
humor. ,Humor leert je relativeren
en de dingen positief te verwoorden,
zeker ook tegenover lotgenoten.”

De afgelopen jaren sprak hij veel met
jonge mensen met parkinson. , Je
ziet best wel verschillen. Ik heb het
idee dat dertigers en veertigers er

Hurmet leetl jo
velaliveren

iets gemakkelijker mee omgaan dan
vijftigplussers. Hoewel jongeren va-
ker tegen tal van lastige vraagstukken
aanlopen. Denk maar aan leningen,
kinderen en het voortijdig afbreken
van je carriére. Als je wat ouder bent
en je pensioen in zicht is, ligt dat heel
anders.”

Peter van den Berg vertelt dat twee
jaar geleden zijn slaapritme verstoord
raakte. Hij werd iedere ochtend om
vier uur wakker. ,De tijd die ik daar-
door overhad, benutte ik om boeken
te schrijven. Soms tot wanhoop van
medeauteurs, want dan appte ik hen
al’s ochtends voor vijven.” Peter
schreef of werkte mee aan boeken
over onder meer het werk in Provin-
ciale Staten, de kerkelijke geschiede-
nis van een deel van Waddinxveen en
de pleegzorg. Binnenkort verschijnt
nu het boek over jonge mensen en
parkinson (zie kader). , Ik ben er

nu niet meer ’s morgens vroeg mee
bezig. Mijn energie is beperkter
geworden.”

Hij heeft geleerd zijn ziekte onder
ogen te zien en verdiepte zich in de
diverse uitingsvormen. Hoewel de
verschijnselen gelukkig maar lang-
zaam verergeren, heeft hij de laatste
jaren wel moeten inleveren. , Ik moet
steeds opnieuw mijn grenzen leren
kennen.”

Het raadslidmaatschap is stopgezet,
als diaken probeert hij in aangepaste
vorm nog door te gaan. ,,Vooral ’s
avonds kan ik erg moe zijn en dan
wordt het lastig.” Recent is hij gein-
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stalleerd als Statenlid voor de SGP in
de provincie Zuid-Holland. ,,lk vind
het moeilijk dat los te laten, want ik
ben politiek zeer geinteresseerd.” De
inhoud van zijn juridische werk is in
overleg met zijn chef gewijzigd. Ik
hoef nu minder vaak te schakelen.
Het is steeds moeilijker om dingen
tegelijk te doen.”

Op vakantie merkt hij dat tijdens
fietstochten. Lastige bospaadjes zijn
ineens gevaarlijk geworden. Ook voor
de rest van het gezin heeft de ziekte
van Peter gevolgen. Op het moment
van de diagnose had het echtpaar
drie pleegkinderen. , Alleen Giovan-
ni, nu 9 jaar, is nog bij ons. Hij blijft,
maar verder zijn we met pleegzorg
gestopt.”

Dit voorjaar is het drietal na rijp
beraad verhuisd naar een andere wo-
ning binnen Waddinxveen. Eveline:
»Dat begon met een discussie over
meer plek voor een hond voor Gio-
vanni, maar al snel kwamen we tot
de conclusie dat ons oude huis geen
enkel perspectief biedt als de ziekte
van Peter verergert.”

Hun nieuwe woning heeft een aange-
paste en ruime badkamer, een groter
toilet, biedt de mogelijkheid om een
(trap)lift aan te brengen en heeft een
parkeerplaats naast de voordeur.

De gevolgen van de ziekte zijn stapje
voor stapje in huis merkbaar. Bij de
wc is een beugel aangebracht en in de
woonkamer maakt Peter gebruik van
een sta-op-stoel.

Eveline is twee dagen per week gaan
werken bij Driestar educatief. Tk
weet dat ik fulltime mantelzorger
kan worden, maar wanneer? Die
wetenschap was daarom voor mij
geen reden om niet aan het werk te
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gaan.” Ze voegt eraan toe dat het
voor Giovanni evenmin eenvoudig is
met de ziekte van zijn pleegvader om
te gaan. ,,Het geeft hem, in combina-
tie met zijn moeilijke verleden, zeker
vragen en enige angst.”

Eigenlijk heeft iedere verandering
impact op het hele gezin, zegt ze.

»Je hele leven komt in een ander
perspectief te staan. Vroeger leefde
je met de gedachte dat je, als God het
gaf, samen gezond oud zou kunnen
worden.”

Jan Vermeir gaat volgend jaar
verhuizen. De Vlaming kocht een
appartement in het centrum van de
stad. Een oude school wordt daar
omgebouwd tot een moderne en eco-
logisch verantwoorde leefomgeving,
waarbij een aantal ruimtes met elkaar
wordt gedeeld. , Het is een vorm van
cohousing”, verklaart Jan. , Ik heb er-
voor gekozen omdat het in een groep
veel gezelliger is. Bovendien weet ik
niet hoe snel ik achteruitga en meer
thuis zal moeten blijven.”

In het begin was hij de jongste in de
groep lotgenoten. , Het was wel heel
confronterend toen ik merkte dat
het ziekteproces bij mij sneller gaat
dan bij de meeste anderen. Of het
dat erger maakt? Je kunt het leed van
individuele mensen niet vergelijken.”
Bedachtzaam: , Aanvaarding is een
proces. Als iemands been is geam-
puteerd, is dat definitief. Mensen
met parkinson hebben altijd nog een
beetje hoop dat dat er iets gevonden
wordt tegen de ziekte. Ondertus-

sen ga je achteruit, terwijl je niet
weet hoe snel dat zal zijn. Dat geeft
onzekerheid. Het is zo grillig. Als je
denkt dat het wel gaat, volgt er een
nieuwe slag. Het is heel moeilijk om

daarmee om te gaan. Dat merk ik bij
iedereen.”

Peter van den Berg geeft aan maar zel-
den opstandig te zijn. , Maar toch...
Dit voorjaar voelde ik me te moe om
naar een doordeweekse kerkdienst

te gaan. Toch ben ik, vol van pijn en
zelfmedelijden, op de fiets gestapt.
Toen ging de preek over Psalm 73.
Ook Asaf zat vol vragen. Hij moest en
mocht zien wie hij was, maar ook wie
God was en is. Ik heb gehuild, maar
op verdriet en inzicht in jezelf kun je
niet teren. Eveline en ik proberen er
altijd de schouders onder te zetten.
Gevaar is dat we vertrouwen op een
therapie, een beetje extra nachtrust
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en een pilletje extra. Dan verdwijnt
na enkele weken het Woord dat je zo
aangreep van lieverlee weer naar de
achtergrond. 1k ben wel voorzichtiger
geworden met spreken over het lijden
en zal niet snel zeggen dat vragen

als ”waarom” vervangen moeten
worden door ”waartoe”. In de Psal-
men, Job en sommige kleine profe-
ten lezen we dat kinderen van God
ook worstelen met de grote vragen
rondom de algemene nood van het
volk en de persoonlijke nood. Ze gaan
als het ware door het lijden heen, We
lezen echter ook niet dat God Zich
verantwoordt, maar wel dat bijvoor-
beeld David zijn hulp en vertrouwen
op God stelt . Als je zo een ziekte mag
beleven, is het goed.” .

Usvsnak, neg enbekend

Nederland telt naar schatting 50.000 mensen met de ziekte van Parkin-
son. Dat is omgerekend drie op de duizend. In de volksmond is parkinson
een ziekte van en voor ouderen, maar niets is minder waar. Ongeveer

10 procent van hen is jonger dan 50 jaar. Yoppers worden ze genoemd:

Young Onset Parkinsonians.

De ziekte van Parkinson is een ziekte waarbij zenuwecellen in de mid-
denhersenen langzaam afsterven. Deze zenuwecellen produceren de stof
dopamine, die ervoor zorgt dat het lichaam de goede "bevelen” krijgt om
de opdrachten van de hersenen uit te voeren. De ziekte is progressief. De
symptomen worden gaandeweg ernstiger. Opdrachten worden uitermate
moeilijk en/of langzaam uitgevoerd en soms gewoon helemaal niet. Hoe
snel of langzaam dat gaat, is onbekend.

Genezing is (nog) niet mogelijk, maar wel zijn er mediciinen en behan-
delingen om de symptomen zo veel mogelijk te bestrijden, waardoor

de kwaliteit van het leven van de parkinsonpatiént kan verbeteren. Wel
krijgen mensen met de ziekte van Parkinson steeds meer te maken met
bijwerkingen ten gevolge van medicijngebruik. Niemand weet wat exact

de oorzaak is.
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