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Op 18 februari kwam Parkinsoncafé weer bijeen. De opkomst was groot, misschien omdat
ParkinsonNet wederom een aansprekend programma had georganiseerd en/ of de bezoekers
vinden hun onderlinge contacten prettig. Helaas gooide de techniek weer roet in eten, was het
de vorige keer de beamer de oorzaak, dit keer vertoonde de laptop kuren. Hierdoor ondervond
het programma vertraging die spontaan door enkele leden van ParkinsonNet werd opgevuld.
De diétiste Dirry Gemmink stelde zich voor en vertelde iets over voeding. Op termijn zal Dirry
een presentatie doen over wat zij kan betekenen voor de parkinsonpatiénten. Daarna stelden
Annette Brandhorst en Anneke van Leeuwen zich voor. Zij zijn de medewerksters van de
dagbehandeling van Vivaldi en vertelden over de dagbehandeling voor Parkinsonpatiénten. In
de bijlage 1 vindt een flyer over hetgeen zij verteld hebben.

Annette Brandhorst en Anneke van leeuwen.



Inmiddels was een werkende laptop aangesloten en kon het onderwerp: “Medicatie en
Advanced Therapy” gepresenteerd worden.

De heer Korver deed de aftrap met zijn presentatie. De heer Korver is Apotheker en is een
van de twintig apothekers die door ParkinsonNet zijn geschoold. Op termijn zullen nog meer
apothekers worden geschoold. In bijlage 2 vindt u de presentatie van de heer Korver.

Tot slot kwam dr. Strikwerda aan het woord. Zijn presentatie vindt u terug in bijlage 3

P en ik bij de kapper

Wakker om 5:55, na een aardige nacht. Het was gisteren een hele warme dag. Een zware dag
dus voor P en mij. Er gebeurde ook nog iets wat niet leuk was, hoewel? We moeten om half
vier bij de kapper zijn, P en ik. Nou moet ik eerlijk zeggen dat P meestal redelijk rustig is bij de
kapper. Ik neem wat pillen in, zit daar wat te lezen en babbel soms met een kapster: dat ligt er
een beetje aan wie het is. Toen ik deze afspraak maakte, hoorde ik nog zeggen: “Dan helpt
Clara je...”Ergens begint er een belletje te rinkelen maar niet al te hard. Als ik binnenkom weet
ik ineens wie Clara is. Ze is niet al te snel en praat de hele tijd. Na twintig minuten wachten
komt Clara met slepende tred aan. Zo te zien, heeft ze er echt zin in, ik denk nog en ik erger
me groen en geel. Ik ben nog liever grijs! Ze zet de mijn haar in de verf en geeft de kookwekker
een slinger. Tegen die tijd heeft P ook ineens geen zin meer. Ik voel de kramp in mijn benen
schieten, mijn knieén knikken, mijn lijf zakt in elkaar en ik ga ongelofelijk transpireren. Ik neem
shel nog een dosering in, maar het is al te laat! Ik kan niet meer stil zitten. Ik moet gewoon
gaan staan en doe alsof ik nieuwe roddels haal. Ik word nu bijna gek. Na een half uur neem ik
nog een dosering. Gelukkig komt Clara hierna terug van haar lange pauze en gaat mijn haar
wassen. De ergste kramp gaat nu langzaam verdwijnen. Het einde van mijn leed komt in zicht.
Dat denk ik tenminste! Na het wassen gaat Clara mijn pony knippen. Of ze het nog moet
fohnen Ik grijp mijn kans en zeg van niet en dat “het wel lekker is met nat haar buiten in deze
warmte”. Ik wil zo snel mogelijk weg, maar helaas ben ik niet snel genoeg. Een andere aardige
kapster heeft mijn ‘nood’ even daarvoor gezien en vraagt even hoe het nu gaat. Clara blért
“Oohh, wat heb je dan?” ik hoor P grommen (ze houdt niet van dat gekwek over haar) Maar ik
zeg dapper: “Ik heb parkinson” Had ik maar naar P geluisterd. Ze had gelijk: ‘Kop dicht bij dit
soort types. 'Want nu krijg ik pas echt te horen, rauw en ongezouten hoe mijn toekomst eruit
gaat zien! Daarbij vergeleken zijn mijn ‘aanhalingen’ van domme en tactloze opmerkingen en
demonstraties in mijn eerste boekje maar peanuts!



(een voordeel: ik heb hierdoor weer materiaal voor mijn tweede boekje. Clara gaat mij namelijk
haar persoonlijke ‘Parkinson ervaringen vertellen).Zij legt mij uit hoe erg het is om P te hebben.
P roert zich al binnen in mij. Gelukkig zit er nog maar één vrouw en die zit onder een droogkap
als zij haar verhaal begint: Zij heeft een klant gehad ‘die’ had ‘het’ heel erg! ‘Die’ kon helemaal
niet meer stilzitten! ‘Die’ bewoog en schokte zo dat ze bijna, nee echt helemaal, van haar stoel
gleed! Op een keer was het zo erg dat zij (Clara) bijna in haar eigen hand knipte! Later knipte
ze nog bijna een keer in het oor van ‘die’ mevrouw! Op een keer was het zo erg (“want haar
pillen hielpen niet”, verduidelijkt Clara het voor mij) dat zij, arme Clara, er misselijk van werd.
Ze vond het heel erg om te zegen tegen ‘die’ mevrouw, maar zij, de ‘zielige’ Clara, was al niet
lekker. En ‘die mevrouw’ bleef maar bewegen.

Toen kon ze het niet meer aanzien en ze was weggelopen. Dat is het einde van haar verhaal.
P is hierna een beetje door het dolle heen. Ineens zegt Clara : “Wordt het bij jou ook zo erg?”
Ik kijk haar nu echt stomverbaasd aan over zoveel tactloosheid en zeg een tikje sarcastisch:
"Dat is nog even afwachten, maar ik hoop het niet” P schiet nu ineens onverwacht in de lach.
Krijgen ze nu toch nog humor, die P? dan zegt Clara: “Of praatje er misschien liever niet over?
P buldert nu bijna bij mij van binnen. En ik? Ik wil zeggen: “dat is niet nodig toch? Dat doe jij
al!” Doch er komt een binnen en gebeurt nog iets anders en mijn bitse antwoord blijft Clara en
mijzelf en P bespaard. Hierna betaal ik en vlucht de zaak bijna uit. Ondanks dat het buiten
bijna 30 graden is en Den haag in een hittedeken is gehuld, vind ik het buiten heerlijk fris. Mijn
natte haren wapperen in de zoele wind terwijl ik denk: Stom mens, stom mens, stom mens...

P zingt met mij mee en zo gaan we samen weer op weg, P en ik, altijd maar samen.....

Ik ben hierna niet vaak meer bij een kapper geweest. Ik verf mijn haar nu zelf met een
‘Excellente’ doos verf en knip mijn eigen pony. Als mijn haar te lang wordt laat ik het een keer
helemaal goed knippen. Want laat ik eerlijk zijn, het is misschien een leuk verhaal geworden
en daar ben ik altijd voor in, maar echt vrolijk word ik hier niet van. Als mensen op die manier
naar mij of mijn ziekte vragen mogen ze het van mij ook laten. Bovendien is de kapper een
dure aangelegenheid. Al schrijvend moet ik nu wel eens denken aan iets wat gebeurde in de
tijd dat ik pas ziek was, zo’n elf jaar geleden. Toen waren er ook al ‘nieuwsgierige’ mensen.
Maar het leverde geen cent op.

uit “Ongeneselijke verhalen”

De boeken van de schrijfster Eunike Staakman worden ook
gelezen door mensen die niet of nauwelijks met de ziekte bekend
zijn maar er toch meer over willen weten. De boeken zijn niet
tragisch. Zoals in een recensie stond: natuurlijk speelt ‘P’, zoals
ze parkinson noemt, wel een centrale rol. Maar de verhalen
blijven altijd lichtvoetig. Sommige zijn ronduit hilarisch, zoals
over wat ze meemaakt in het openbaar vervoer. Weer andere
Zijn ‘tragikomisch’, bijvoorbeeld als ze beschrijft hoe ze in een
restaurant opstaat, onvast op haar benen. Ze ziet de blikken van
de omstanders naar het lege wijnglas op haar tafel gaan. Hoe
dan ook, komisch, tragikomisch of verdrietig, het maakt niet uit,
alles Dbeschrijft ze positief omdat dat nou eenmaal haar
levensinstelling

Eunike heeft een tweetal boeken geschreven nl.: “Ongeneeslijke verhalen...”

en Parkin 'zonnetje in huis’. U kunt deze boeken bestellen via haar e-mailadres:
eunikestaaklman@hotmail.com De kosten per boek is € 8 (plus € 3 voor de
verzendkosten)
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Heeft u iets interessants gezien over Parkinson of een leuk verhaal hierover of wilt u uw
persoonlijke ervaring kwijt stuur dan deze naar jacmir@casema.nl .
ParkinsonCafé zal uw verhaal dan in de nieuwsbrief publiceren.

Sponsoring 2013
Hierbij wil ParkinsonCafé de sponsoren bedanken voor hun giften.

De sponsoren waren:
De heer Bernauer, de heer Van der Velden, ParkinsonNet-therapeuten, de neurologen van
het Lange Land ziekenhuis en de Soroptimisten van Zoetermeer.

Informatie over hulpverlening
Mantelzorg.

Voor veel mensen is het verzorgen van een dierbare iets vanzelfsprekends, maar het kan ook
erg zwaar zijn, emotioneel én lichamelijk. Dat neemt niet weg dat veel mantelzorgers het graag
doen. Een mantelzorger verleent zorg aan een ander vanuit een grote betrokkenheid. Bij de
verzorging kunnen een hoop praktische vragen ontstaan of ontstaat er een behoefte om met
anderen van gedachten te wisselen over de situatie. Stichting Rondom Mantelzorg is voor
advies en ondersteuning voor mensen die zorgen, dus voor u!

Stichting Rondom Mantelzorg
Croesinckplein 24-26, 2722 EA Zoetermeer

Informatie over Dagbehandeling

Voor informatie over Dagbehandeling belt u naar de Zorglijn 0900 9300 (tijdens kantooruren).
Onze medewerkers helpen u graag bij het beantwoorden van uw vragen of het aanvragen van
uw indicatie.

De ouderenadviseur

Als u ouder wordt, kan dat tot nieuwe vragen leiden. Kunt u nog in uw eigen huis blijven wonen?
Heeft u voldoende sociale contacten? Heeft u hulp nodig bij uw administratie? Onze
ouderenadviseur denkt samen met u mee over de manier waarop u zo prettig mogelijk oud
kunt worden. Vanzelfsprekend houdt u zelf de regie over uw eigen leven.

Wilt u meer informatie over de ouderenadviseur?

In Zoetermeer zijn er vijf ouderenadviseurs. Zij zijn te bereiken door het spreekuur te bezoeken
in uw wijk of te bellen met hen tijdens het telefonisch spreekuur. Hier kunt u ook altijd contact
opnemen met Palet Welzijn, bereikbaar op werkdagen van 8.00 tot 17.00 uur op het
telefoonnummer: 0800 9359456.
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