Gosse Hulzinga: ‘Nachtschaduw’ Opnieuw een boek over ALS. Uitgegeven in eigen
beheer, Kampen 2017. (ALS/ Alternatief/ Voeding/ Coping/ AG/ED)

Soort boek/ Ziekte/ Stijl:
Achterflaptekst Schuldvraag:

Wie de diagnose ALS krijgt weet
dat de avond in zijn of haar leven is
aangebroken. Vanaf dat moment
begint de reis naar het einde, de
donkere nacht in. Maar wat doe
je als het nog lang avond blijft?
Voor dit dilemma staat Peter de
Jong, de gijzelnemer uit het boek
SCHULDVRAAG. Hij besluit om de
mogelijkheden van alternatieve
geneeswijzen te onderzoeken en
aan te bevelen. Ook zet hij zich in
voor een experimenteel medicijn.
Maar dit wordt hem niet in dank
afgenomen; hij krijgt zware kri-
tiek en tegenwerking. Uiteindelijk
moet Peter een keuze maken en
vertelt hij hoe het allemaal verlo-
pen is. Vanuit zijn onderduikadres
in een buitenlands verpleeghuis

vertelt hij op komische wijze over

het leven daar.

Nachtschaduw is het vervolg op het eerste boek van Gosse Hulzinga, Schuldvraag, een
thriller over ALS. Dat eerste boek is een spannend verhaal over een man die een gijzeling
pleegt bij een farmaceutisch bedrijf, omdat zijn doodzieke vriendin dreigt te bezwijken
aan de gevolgen van ALS. Nachtschaduw bevat een grote variéteit aan teksten over de



ziekte en hoe je er mee om kunt gaan.

Het boek bestaat uit 4 delen, Avondschemer, Maanlicht, Aardedonker, Ochtendgloren.
In die delen staan diverse gevarieerde stukken die ingaan op vele thema’s die te maken
hebben met ALS. Hulzinga start met een verhaal dat zich afspeelt in de vorige eeuw,
over de oorzaak van de ziekte van Charcot ( ALS). Daarna wordt Peter de Jong
opgevoerd, de hoofdpersoon uit het eerste boek, een man met ALS. Hij werkte bij de
milieupolitie en vluchtte naar Zwitserland na de gijzeling. Ook worden portretten
geschetst van andere personen die leven met ALS of er aan gestorven zijn.

Het boek bevat verschillende stukken over gebruik van alternatieve geneeswijzen,
voeding, toegankelijkheid van medicijnen voor ALS, ontwikkelingen van behandelingen
en therapieén voor ALS, contact met de stichting ALS. Daarbij beschrijft Gosse Hulzinga,
die zelf leeft met ALS, wat hij van al deze zaken vindt en hoe hij ze ervaart of ervaren
heeft. Steeds worden teksten afgewisseld met korte songteksten van verschillende
zangers. Boek van 220 pagina’s.

Over de schrijver:

Gosse Hulzinga woont in Kampen, was jarenlang docent Frans en Engels aan het Almere
College aldaar. Hij is getrouwd met Ilse, heeft kinderen en woont sinds 2016 in
verpleeghuis Myosotis in Kampen.

Gosse Hulzinga leeft nu zes jaar met de ziekte ALS. Hij schreef eerder het boek
schuldvraag en beheert Pipes and drums 4 ALS.

Hij maakt het naar omstandigheden behoorlijk goed. Hij kan nog steeds staan, fietsen,
gewichtheffen, praten en slikken en nog veel meer. Met behulp van spraakherkenning
software heeft hij enkele boeken gedicteerd en vervolgens met de hand grafisch

opgemaakt. https: //www.facebook.com/pipesanddrums4als/
Zie ook: https://www.facebook.com/gosse.hulzinga

Wat viel op:

Ik begon aan dit boek zonder het eerste boek te hebben gelezen en moest even wennen
aan de verschillende verhaallijnen en personen die Hulzinga opvoert. Het boek start met
een verhaal over studenten uit de vorige eeuw die het college volgen over de oorzaken
van de ziekte van Charcot. Peter de Jong, de man met ALS die voor werkte voor de
milieupolitie en naar Zwitserland vluchtte, volgt daarna. Diverse verschillende mensen
die leven met ALS, komen ook aan bod. Dat maakt het boek wel veelzijdiger.

Daarnaast vertelt hij over verschillende onderwerpen waarmee iemand die leeft met ALS
te maken kan krijgen. Hulzinga gaat daarbij in op hoe hij tegen verschillende zaken
aankijkt waar hij mee te maken krijgt: onbereikbare medicijnen, zoektocht naar en
toelichting op leefwijzen, voeding, (alternatieve) behandelingsmethoden, de mensen
met ALS die hij heeft gekend en gestorven zijn, mensen met wie hij in het verpleeghuis
leeeft, wensen en hoop.

Citaten:

Pag.26: ‘En zo werd ik na deze ontmoeting toegevoegd aan de medische staf van
professor Charcot. Ik werd door hem opgeleid en kreeg ook na mijn afstuderen een
leerstoel aangeboden in de neurologie. Vele jaren later mocht ik hem opvolgen. Ik denk


https://www.facebook.com/pipesanddrums4als/
https://www.facebook.com/gosse.hulzinga

nog graag aan dat ene moment tijdens de lezing dat mijn leven voorgoed zou
veranderen...’

Pag.35: ‘Tk was na haar overlijden compleet uitgeput. Jullie weten waarschijnlijk wel
dat ik een gijzeling heb gedaan om meer aandacht te vragen voor deze ziekte en haar
hopeloze vooruitzicht.’

Pag.45: ‘Er is nog geen effectief medicijn dat de spierziekte ALS kan genezen. Maar dat
betekent niet dat er geen hoop is en dat je niets kunt doen.’

Pag.48: Ik probeer samen met mijn therapeut van de ziekte AIS een chronische
aandoening te maken.’

Pag.84: ‘De erfenis van Lou is dat ALS niet meer een onbekende aandoening is,
integendeel. Iedereen in Amerika noemt het 'de ziekte van Lou Gehrig'. Mijn naam is
Babe Dalgren. Ik was erbij, ik heb het met eigen ogen gezien en ik ben zijn opvolger
geworden. Maar niemand was zo groots en geliefd als het "IJzeren Paard", Lou Gehrig...’

Pag.136: ‘Dank je wel Stephen Hawking voor je leven en werk. Je bent een voorbeeld en
rolmodel voor mij en alle andere AIS patiénten...’

Pag.210: ‘Het leven is een wonderlijk proces en ons lichaam al helemaal. Af en toe heb ik
tijdens de behandelingen van mijn acupuncturist of osteopaat diepgaande gesprekken
over het zelf genezend vermogen van ons lichaam. De juiste therapie moet er op gericht
zijn om het lichaam weer te herinneren aan de oorspronkelijke, gezonde staat.

Dat gebeurt vooral met medicatie, chirurgische ingrepen of bestraling. Maar het kan ook
op andere manieren waarbij alle systemen in ons lichaam mogen samenwerken. Toch is
het vooral een mentale kwestie.’

Recensies/ Extra
http://www.ijsselheem.nl/nieuws/gosse-hulzinga-schrijft-boek-over-leven-met-als

‘Een boek met alles over ALS en de mogelijkheden om er mee te leven. “De meeste
mensen willen er tegen vechten en gaan dan dood. Ik ga er vriendelijk mee om. ALS
hoort bij mij, het zit in mijn handen, mijn voeten en nek, maar verder mag hij niet
komen. De medische wetenschap onderzoekt en weet steeds meer over het ontstaan,
maar vindt nog geen oplossingen en dan zijn er nog experimenten met bewegen, voeding
en accupunctuur. Dat is waar ik me op richt. Ik heb nog niet het gevoel dat dit het einde
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is voor mij.

https://issuu.com/brugmedia/docs/270617-brug
https://www.youtube.com/watch?v=iNFAINnV7HQ



http://www.ijsselheem.nl/nieuws/gosse-hulzinga-schrijft-boek-over-leven-met-als
https://www.youtube.com/watch?v=iNFAlNnV7HQ

