Bert de Haan: ‘Ik ben bevoorrecht.’ Bespiegelingen over mijn ziekte van
Parkinson. Uitgeverij AFdH, Enschede/Doetinchem 2009. ISBN 9789072603449
(Ziekte van Parkinson/1).

Soort boek: Ervaringsverhaal van Bert de Haan over het leven met de ziekte van
Parkinson. In korte verhalen schrijft hij over hoe alledaagse situaties voor hem zijn en
hoe hij diverse activiteiten kan ontwikkelen. De titel verwijst naar het feit dat bij

Bert, nadat bij hem de ziekte van Parkinson was geconstateerd, depressieve perioden
uitblijven en hij tijd heeft om creatieve talenten te ontwikkelen. Goed en beeldend
geschreven, met gevoel voor humor en detail.

Over de schrijver: Bert de Haan (Beerzerveld, 1954) woont met vrouw Quinta in
Enschede en heeft twee zoons, Olivier en David. Hij runde samen met compagnon
Lex tot 2006 een Enschedees reclamebureau, waar hij ook copywriter was. Nadat in
1999 werd geconstateerd dat Bert de ziekte van Parkinson had, stortte hij zich op
schilderen, dichten en schrijven en was hij mede organisator van diverse culturele
evenementen.

Korte beschrijving: In dit boek beschrijft Bert de Haan wat er gebeurde nadat bij
hem (zo goed als zeker) de ziekte van Parkinson was geconstateerd. Bert de Haan had
en heeft natuurlijk last van allerlei dagelijkse ongemakken. Zo beschrijft hij genante
en ook moeizame gebeurtenissen, hoeveel moeite het aankleden kost en het
dichtknopen van een overhemd. Hij licht toe hoe een slechte dag er uitziet met last
van on-off (uitleg: zie citaat 1). Hij geeft voorbeelden van hulpmiddelen die hij inzet,
onder andere een step, ook in de supermarkt. En hij vertelt hoe en waarom diverse
personen in zijn omgeving in staat zijn om hem hartverwarmend te ondersteunen.
Daarnaast legt hij uit welke regels zijn vrouw en hij in acht nemen om als echtgenoten
te kunnen blijven samenleven, zonder nadruk op verzorgende aspecten. Bert was
patiént in het Medisch Spectrum Twente (MST) van de Enschedese neuroloog Ernst
Jansen Steur en zijn opvolgers nadat Jansen Steur ontslagen was wegens verslaving
en foute diagnoses. Ook daarover schrijft hij, waarbij hij benadrukt goed behandeld
te zijn en geen klachten te hebben gehad over de behandeling van Jansen Steur. Maar
wel over de manier waarop het MST met de patiénten communiceerde over die affaire
en de afwikkeling daarvan.

De schrijver legt bovenal de nadruk op het feit dat hij zichzelf de afgelopen tien jaren
een erg gelukkig en bevoorrecht mens heeft gevonden. Hij heeft in die tijd geen last
meer gehad van depressieve periodes en kende uitbarstingen van ongekende
creativiteit, die geleid hebben tot boeken, dichtbundels, schilderijen en allerlei
kunstzinnige activiteiten en bijeenkomsten. Daar schrijft hij in dit boekje over met
een optimistische ondertoon, terwijl hij zich realiseert dat hij geluk heeft gehad
omdat hij nog in staat is van alles te doen.

Wat viel op: Natuurlijjk is opvallend dat Bert de Haan zich bevoorrecht voelt. En als
je leest hoe hij zijn leven heeft ingevuld, nadat hij de ziekte van Parkinson heeft
gekregen, begrijp je dat ook echt. Daarbij is meteen ook duidelijk dat dit zeker niet
voor alle Parkinson patiénten kan opgaan, waardoor maar weer eens de diversiteit
onder patiénten wordt getoond, ook binnen een ziekte. Als je eerder geen depressies
kende en je hebt ze nu bijvoorbeeld wel. Of je hebt voortdurend last van on-off. Wat
mij ook opviel was dat Quinta en Bert afspreken dat Quinta geen (dat wil zeggen zo
min mogelijk) hulpverleenster is om te zorgen dat hun relatie er een blijft van



man/vrouw, minnaar/minnares. Dat vind ik iets waar een wereld achter schuil gaat
die veel onderzoek verdient. Ik bedoel dat vele chronisch zieken een volwaardige
partner willen zijn voor hun echtgenoot. Maar wat is daar voor nodig? En kun je dat
ook blijven als de een meer verzorgend is dan de ander?Wanneer wel en wanneer
niet?

Wat speelt mee bij de regels die afgesproken worden? Quinta heeft ook fybromyalgie.
Hadden zij al eerder afspraken gemaakt? Of zijn die bijgesteld?

Als dit soort afspraken worden gemaakt kan het geweldig schuren, omdat je met
beperkingen minder kunt dan een gezonde partner en er gezamenlijke activiteiten
kunnen afvallen. Dan is niet alles meer mogelijk. Het vraagt openheid en elkaar
kunnen zien, écht zien, om dat met elkaar te bespreken. Waardering voor elkaar kan
dan leiden tot zeer uiteenlopende oplossingen en relaties, met of zonder verzorging.
En dat doen Bert en Quinta ook af en toe, waarbij de manier waarop en de toon van
het gesprek voor hen belangrijk is: met enige zwarte humor. Kortom, hier laat Bert
zien hoe zij inhoud geven aan wat het goede leven voor hen betekent. En dat zal voor
anderen overeenkomsten en verschillen hebben.

Citaten: Pag. 28-29: ‘Op een morgen arriveerde ik bij de Praxis om wat spijkers en
schroeven te kopen. Toen ik door de luchtsluis liep, bevroor ik (dat bedoelde Jansen
Steur met on-off). Schuifel, schuifel. Een vriendelijke dame hielp me naar de balie
waar de baas van de winkel vaststelde dat het niet best ging met mij die dag. Hij bood
aan mijn boodschappen te halen...(...) Ik moest mee. Daarom haalde hij zijn eigen
bureaustoel met wieltjes uit het kantoor en zo rolde hij me de hele winkel door. Dat
baarde veel opzien. Helemaal indrukwekkend werd het toen we op de terugweg ook
het karretje meenamen....’

Pag. 35: Tk laat mij dat graag aanleunen. Alle helpende handen, steunende armen
zijn meer dan welkom. Alleen thuis doen we daar niet aan. Want dan wordt het al
gauw zo dat je de hele dag patiént en zuster loopt te spelen. Terwijl we ook gewoon
man - vrouw en minnaar- minnares zijn. Quinta, mijn levenspartner, wordt daar af en
toe wel eens gek van. Zij weet dat een bepaalde handeling, bijvoorbeeld
overhemdknoopjes dichtmaken, voor haar een fluitje van een cent is. Voor mij echter
ligt het op ongeveer op een halve marathonniveau. Zij is het echter met me eens dat
we moeten waken voor een zorgrelatie, dus leest zij blijmoedig de krant en zet nog
maar eens een kop koffie, zodra ik aankondig nog even een ander overhemd aan te
trekken.’

Pag. 63-64: 'Nee, de géne ligt wat anders, die voel ik ten opzichte van mijn
Parkinsoncollega’s, de mannen en vrouwen die een ingewikkelder variant van deze
ziekte hebben getroffen. Zij die wel een degressie hebben gekregen, die niet meer de
deur uitkomen, die niets omhanden hebben, die verlangen naar het einde en er
gelijktijdig bang voor zijn. Zij die, zoals vroeger vaak gebeurde met
Parkinsonpatiénten, in een rolstoel werden gezet met het gezicht naar de muur.
Omdat ze zo staarden, omdat ze niets zouden zien. Mensen in een uitzichtloze
situatie. Die mensen dus. (...) Ten opzichte van die mensen voel ik de géne, met mijn
verhalen over hoe leuk het kan zijn met Parkinson en dat je er zo mee kunt lachen. En
ook ten opzichte van de mensen die zich geschaad voelen door Ernst Jansen Steur.’

Recensies: AfdH uitgevers, Martien Frijns en Paul Abels: “Tk ben bevoorrecht”
bevat soms hilarische, soms navrante verhalen. Maar de grondtoon is optimistisch.
Dit boek is dan ook vooér alles het verhaal van een dappere ervaringsdeskundige. Wij
denken dat de open en positieve wijze waarop de schrijver omgaat met zijn Parkinson
voor heel veel zieke mensen een opsteker kan zijn. ¢



Meer krantenknipsels (onder andere in Tubantia, met een foto waarop personen
proberen soep te eten met gebonden armen en benen om te ervaren hoe personen
die de ziekte van Parkinson hebben dat doen): http://www.afdh.nl/inhetnieuws.aspx

Videolink : http://video.aol.co.uk/video-detail /kingma-ontvangt-ik-
benbevoorrecht/74194973



