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Woord vooraf

Voor jou!

Dit boek heb ik geschreven voor jou. Jij hebt interesse in het
onderwerp, anders was je nu niet dit voorwoord aan het le-
zen. Welkom!

Graag deel ik met jou mijn ervaringen, overwegingen maar
vooral praktische ideeén voor mensen met een chronische
ziekte en mijn tips voor de mensen in hun omgeving.

Misschien heb je zelf een chronische ziekte en ervaar je daar-
door beperkingen, ongemakken of pijn. Of je kunt tijdelijk
niet vooruit doordat je een zware therapie of een intensieve
behandeling moet ondergaan. Het kan ook zijn dat iemand in
je omgeving chronisch ziek is: je partner, een van je ouders, je
kind, broer of zus of een vriend of vriendin. Of je bent hulp-
gevende: huisarts, specialist, fysiotherapeut, ergotherapeut,
doktersassistent, apotheker, thuiszorger of vrijwilliger. Hoe
dan ook, met dit boek wil ik je informatie geven om anders, ef-
fectiever en prettiger om te gaan met een chronische ziekte.

Dit is het boek dat ik had willen lezen toen ik net de diagnose
ziekte van Parkinson had gekregen. Ik schrijf dit boek dus ei-
genlijk aan mezelf!

Je ziekte, je baan

Mijn insteek is om je ziekte te zien als iets dat je moet mana-
gen. Dit helpt je om je te realiseren dat jij niet je ziekte bent,
maar dat het een aspect van je leven is. Een aspect waar je
overigens wel je handen vol aan kunt hebben. Dit laat je zien
dat jij nog steeds aan het roer staat van je leven!
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Over mezelf

In 2003 kreeg ik in het academisch ziekenhuis te horen dat
de verklaring voor mijn klachten was dat ik Parkinson had.
Na een zoektocht van vijf jaar kreeg ik eindelijk duidelijkheid.
Gek genoeg was ik relatief blij met het bericht. Ik had in ieder
geval niet een zeer zeldzame neurologische aandoening waar
geen medicijnen tegen zouden zijn.

Ik ben in 1961 geboren. Op het moment dat ik de diagnose
kreeg, waren mijn twee zonen, de tweeling die ik samen met
mijnvriendin en partner heb gekregen, tien jaar oud. Wijwoon-
den met elkaar in Amersfoort. Mijn partner en zoons hebben
mij heel veel liefde gegeven en zij hebben mij enorm gesteund
en geholpen. Zij zijn veel belangrijker dan uit dit boek blijkt.

Jarenlang heb ik met veel passie les gegeven op een hbo -op-
leiding in Deventer. Inmiddels ben ik daarmee noodgedwon-
gen gestopt. Ik woon nu op mezelf met hulp.

Inspiratie

Bij het schrijven van dit boek heb ik me laten inspireren door
Ruth Miltenburg. In haar boek Over ziek zijn zet ze een grond-
houding neer die de basis is geweest voor mijn insteek: je
ziekte zien als iets dat je moet managen.

Sommige tips in dit boek heb ik zelf uitgedacht en sommige
tips heb ik van anderen gehoord of bij anderen gelezen. |k
weet niet altijd meer precies van wie. Alle dank aan degenen
die mij hebben geinspireerd.

Vanuit mijn ziekte

In dit boek praat ik vanuit mijn ziekte. Dat is een ziekte met
een langzaam en wisselvallig verloop. Het kan dus zijn dat
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mijn tips voor jou niet gelden of anders uitpakken, omdat
jouw ziekteverloop een ander tempo heeft. Of dat je bedui-
dend andere klachten hebt. Grasduin dan ook gerust in dit
boek voor handige tips die voor jou van toepassing zijn.

In boeken waarin mensen hun ziektegeschiedenis beschrij-
ven, is het moeilijk de tips eruit te halen. Daarom heb ik een
andere vorm gekozen. De ideeén en tips staan centraal en ik
gebruik voorbeelden uit mijn ziektegeschiedenis om ze toe
te lichten.

Niet alleen Parkinson

Het boek is samengesteld uit de gedachten, ervaringen en
overdenkingen die ik tot nog toe heb opgedaan in mijn leven
met de ziekte van Parkinson. Dat is de basis van waaruit ik
dit boek heb geschreven. Dat betekent niet dat dit boek al-
leen geschikt is voor mensen met Parkinson. Helemaal niet!
Ik richt me tot iedereen die met welke chronische ziekte dan
ook te maken heeft.

Voor ouderen

Ook wil ik met dit boek ouderen bereiken: mensen die door
ouderdom beperkingen ervaren, ongemakken hebben en
zuinig met hun energie willen omgaan. Ook zij hebben baat
bij dit boek.

Voor hulpgevenden

Dit boek is zeker ook bedoeld voor professionele hulpge-
venden. Ben je hulpgevende of hulpverlener in opleiding?
Dan ben je uitgenodigd het hele boek te lezen en eruit te
halen wat voor jou interessant is.
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Wil je direct weten wat de belangrijkste punten voor jou zijn
en welke tips? Aan het eind van ieder hoofdstuk vind je tips
die speciaal voor jou bedoeld zijn. Wil je meer weten naar
aanleiding van een tip, kijk dan in het betreffende hoofd-
stuk. Het gaat om tips naar aanleiding van dat hoofdstuk.
Het zijn geen samenvattingen.

Tips voor familie en vrienden

Hetzelfde geldt voor niet-professionele hulpgevenden:
familie, vrienden, bekenden, mantelzorgers, vrijwilligers,
mensen met wie je een dagje optrekt, collega’s of mensen in
je directe omgeving. Kortom, voor iedereen die betrokken
is bij iemand met een chronische ziekte. Ook jullie vinden
aan het einde van ieder hoofdstuk praktische tips. Doe er je
voordeel mee!

Omgaan met de tips

In dit boek geef ik op veel plekken advies over hoe je iets
kunt aanpakken. Maar hoewel ik je tips geef over hoe om te
gaan met een ziekte, doe ik het vaak zelf ook verkeerd. Soms
denk ik er niet aan, vind ik het te moeilijk en moet ik zelf ook
teruglezen wat te doen. Maar ik neem me wel altijd voor iets
te veranderen!

Allerlei thema’s

In dit boek komen veel verschillende thema’s aan de orde.
Zo lees je bijvoorbeeld hoe je voorkomt dat het gesprek op
een verjaardag altijd weer over je ziekte gaat. En dat het een
heel goed idee kan zijn’s nachts om twaalf uur je oefeningen
te doen als dat het moment is dat je energie ervoor hebt.

Blader het boek door en haal eruit waar je wat aan hebt. Als
er lezers zijn die door een idee of tip anders omgaan met een
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chronische ziekte, dan is het schrijven van dit boek al meer
dan de moeite waard geweest!

Nel van Wageningen
Wageningen, januari 2024
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Drie opmerkelijke gebeurtenissen

Met dit boek wil ik je aanmoedigen anders met je ziekte om te
gaan. Dit heeft mij namelijk in de loop van de tijd echt gehol-
pen. Hoe ben ik daartoe gekomen? Er zijn drie gebeurtenis-
sen die mij ertoe hebben aangezet anders met mijn ziekte om
te gaan. Daarvoor dacht ik niet dat ik zelf veel invloed had op
mijn leven met de ziekte.

1 Flexibele hersenen

Ik stond voor de klas met mijn gezicht naar het bord. Ik was
bezig met schrijven met mijn rechterhand, zoals altijd, want
ik ben rechtshandig. Ineens pakte ik het krijtje over met mijn
linkerhand en schreef gewoon door.

Ik begreep er niets van, want ik kan helemaal niet met links
schrijven. Toen ik erover ging nadenken, realiseerde ik me
dat ik al langere tijd met de wijsvinger van de linkerhand mijn
rechterhand ondersteunde om zo regelmatiger te kunnen
schrijven omdat mijn rechterhand trilde.

Zo heb ik zonder dat ik het wist, nieuwe verbindingen aan-
gelegd in mijn hersenen. Dit laat zien dat je hersenen dus zo
flexibel zijn dat je op je veertigste nog onbewust kunt leren
schrijven met de andere hand!

2 Lichamelijke klachten die weer verdwijnen

Ik kreeg door mijn ziekte lichamelijke klachten. Het opval-
lende is dat een aantal van die klachten ook weer leken te
verdwijnen. Er was bijvoorbeeld een periode dat ik 's nachts
kruipend naar de wc moest, omdat dat de veiligste manier
was. Nu loop ik zonder hulpmiddelen naar het toilet. Een an-
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der voorbeeld is dat mijn kortetermijngeheugen weg was en
weer is teruggekomen.

Deze voorbeelden maakten mij duidelijk dat je je niet erbij
neer hoeft te leggen als je bepaalde klachten ervaart. Een be-
langrijk inzicht om anders te gaan denken, meer uit te zoeken
en effectiever om te gaan met je ziekte.

3 Winst door ander voedingspatroon

Zo'n tien jaar geleden kwam ik bij toeval een ander voedings-
patroon op het spoor. Het was een advies van een hulpgever.
Ik begon eraan en binnen een week gaf dit spectaculaire re-
sultaten. Ik had bijvoorbeeld geen uren rusten overdag meer
nodig. Als een ander voedingspatroon mij zo heeft geholpen,
dan levert het misschien ook anderen winst op!

Deze drie inzichten lieten mij zien dat je zelf aan het roer van
je leven kunt blijven staan als je chronisch ziek bent. Dat lukt
goed als je je blijft realiseren dat je niet samenvalt met je ziek-
te. Je kunt met je ziekte anders omgaan, bijvoorbeeld als was
het een extra fulltime baan.

Hoe pak je het anders aan? Lees daarvoor verder!
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Ziekte in mijn leven

In dit boek geef ik je adviezen en tips om anders om te gaan
met je chronische ziekte. Ikzelf heb op relatief jonge leeftijd
Parkinson gekregen. Ik was 41 toen ik de diagnose kreeg. Je
kunt je voorstellen hoe ingrijpend dat was. Ik stond volop
in het leven. Met mijn partner en vriendin Hennie en onze
twee jonge zoons Tom en Luuk van tien hadden we het goed
in ons huis in Amersfoort. Na mijn studie Milieuhygiéne
in Wageningen was ik aan de slag gegaan als docent aan
de Hogeschool Saxion in Deventer. Ik doceerde daar
Methoden van onderzoek en Milieuhygiéne aan de opleiding
Milieukunde. Lesgeven en studenten begeleiden was echt
mijn passie.

Dus terwijl ik jonge kinderen had en volop aan het werk was,
kreeg ik onverklaarbare verschijnselen zoals het trillen van
mijn hand. Vervolgens merkte ik dat ik niet meer hard genoeg
naar het station kon fietsen om mijn trein te halen. En op ze-
kere dag constateerde ik, terwijl ik voor een collegezaal voor
afstuderende studenten en hun familieleden stond te praten,
dat mijn arm trilde. Ik dacht dat klopt niet, want zo zenuwach-
tig was ik niet. Toen dacht ik: er is iets mis met me. Dat was in
1998.

Er volgde een zoektocht van vijf intensieve jaren om de oor-
zaak van mijn klachten te vinden. Van alles kwam er langs:
MS, ALS, hersentumor, zeer zeldzame levensbedreigende
ziektes. Uiteindelijk kreeg ik in 2003 in het academisch zie-
kenhuis te horen dat de verklaring voor mijn klachten was dat
ik Parkinson had. Na een lange zoektocht wist ik eindelijk wat
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het was. Gek genoeg was ik relatief blij met dit bericht. Ik had
in ieder geval niet een zeer onbekende neurologische aan-
doening waar geen medicijnen tegen zouden zijn.

Vanaf dat moment had ik dus een leven met een jong gezin,
met een drukke baan én met Parkinson. Ga er maar aan staan.
Het had een enorme impact zowel op mijn dagelijks bestaan
als op dat van mijn vrouw en zoons. Het bleek ook een ont-
dekkingsreis naar welke hulp ik wilde en nodig had. Dus dat
vroeg het nodige van ons om elkaar te blijven vinden en sa-
men een weg zoeken.

De symptomen van Parkinson kregen indie jaren steeds meer
impact. Dat vergde voortdurend me opnieuw ertoe verhou-
den. En niet alleen voor mij, ook voor Hennie en de jongens.
En voor mijn studenten en collega’s. Alle verhoudingen moes-
ten weer opnieuw worden geijkt. Verderop in het boek lees
je dat een valkuil kan zijn dat je partner te veel in de rol van
zorgverlener terecht komt. Dat was voor mij en Hennie ook
zoeken: wat kun je van elkaar vragen? Wat is een goede ba-
lans? Hoe is het voor Tom en Luuk? Zijn zij niet te veel geneigd
om het mij naar de zin te maken of voor mij te zorgen? Kon ik
voldoende een ouder voor hen zijn? Kon het ook anders?

Door met elkaar in gesprek te blijven en elkaar waar het kon
ruimte te geven, en met de steun van de lieve mensen om ons
heen, zijn wij het proces aangegaan van leven met Parkinson.
Hennie, Tom en Luuk hebben mij heel veel liefde gegeven en
zij hebben mij vaak geholpen en enorm gesteund. Zij zijn veel
belangrijker dan uit dit boek blijkt.

En hoe is het nu? Zoals je duidelijk zal worden in dit boek, zijn
de klachten die ik heb van Parkinson door de jaren heen niet

20



