Aangesloten bij
ParkinsonNet

Redactie: Anneke Huizinga
Contact via info@parkinsoncafezoetermeer.nl
www.parkinsoncafezoetermeer.nl

PARKINSONISME

Nieuwsbrief 2023-04

Inhoud

Van de redactie ..o 1
=11 o T e o ] o 1= o 1 1
N oo I= L o= o ] i £ 0 1 1
o= T XL =70 o XY/ 4
Lid worden van de Parkinson Vereniging? .......oooeviiiiiiiiiiiiinie e sineenneeeans 4
Kleine bijdrage t.b.v. Parkinson Café.........ccoviiiiiiiiiiii e 5
Verslag bijeenkomst van 18 april 2023......coiiiiiiiiiii e 6
Ruud Jacobs Memorial ParkinSon Games. ......c.oviiiiiiiiiiiii i 10
0 1] 0 =T 0 = 11

Van de redactie

In onze maandelijkse nieuwsbrief kunt u onder andere lezen wat we gaan doen
op de eerstvolgende bijeenkomst en het verslag van de vorige bijeenkomst over
het (Levens)Testament.

Klankbordgroep

Elk jaar zoeken het team Parkinsoncafé en de Werkgroep ParkinsonNet
onderwerpen waarvan zij denken dat dit zinvolle onderwerpen zijn voor een
bijeenkomst. Middels een klankbordgroep willen zij uw mening weten over de
bijeenkomsten en welke onderwerpen leven onder de bezoekers. Wie zich
geroepen voelen om mee te denken over nieuwe onderwerpen kunnen zich
opgeven bij teamlid Jacques de Roos. Dit kan per email: jacSpark@ziggo.nl of
meldt u persoonlijk tijdens een bijeenkomst bij hem.

Yoga4Parkinson
Op 16 mei geeft Dominique Prins-Kdnig een presentatie over Yoga4parkinson.
Yoga is een manier van bewegen die eigenlijk altijd kan. Het gaat er namelijk



niet om de meest ingewikkelde houdingen zo mooi mogelijk uit te voeren, maar
om wat de houding voor ieder persoonlijk doet.

Vooral rustige vormen zoals o.a. Easy yoga, Hatta yoga en Stoelyoga zijn
geschikt bij Parkinson en daarop zijn de lessen van Yoga4Parkinson gebaseerd.
Door de oefeningen en houdingen rustig en in combinatie met bepaalde
ademtechnieken uit te voeren, word je je bewust van je lichaam dat door de
ziekte soms als een vijand aanvoelt, maar door yoga weer een bondgenoot
wordt.

Yogadparkinson kan zowel staand, liggend en zittend uitgevoerd worden
dus meedoen kan altijd.
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Dominique Prins-Konig kreeg de diagnose
parkinson op haar 49ste,

Dominique was journaliste van beroep voor
onder andere het A.D., Santé en Vriendin en
had ook al twee boeken geschreven. Ze
woont samen met haar man Dick en haar kat
Fred en hond Charlie, niet te vergeten! Haar
zonen Steven en Jasper zijn al volwassen
mannen, maar komen gelukkig vaak over de
vloer. Op haar 49ste kreeg Dominique de
diagnose parkinson. Lees hier haar verhaal.

De diagnose parkinson

Op het moment voor de diagnose had
Dominique veel stress. Haar broer was net
overleden en ze dacht: ‘Tsja logisch, dat mijn
arm niet meedoet.”

Haar buurman van 83 was zojuist met parkinson gediagnosticeerd. Dominique:
“Ik dacht, even googelen om te zien wat dit eigenlijk inhoudt.” Ze lachte toen
ze de_informatie las en zei: “Ik heb, geloof ik, ook parkinson! Het schrijven gaat
lastiger, de snellere bewegingen maken gaat moeilijker en ik heb een trilling in
mijn been als ik rustig op de bank zit.”

“Maar dat kan toch niet,” dacht Dominique. “Ik ben pas 49! Mijn buurman is 83.
Ik ben toch veel te jong?”

Toch was het zo. Na een bezoek aan de neuroloog werd ze gelijk doorverwezen
naar een andere neuroloog die gespecialiseerd in parkinson is. De uitslag zou ze
te horen krijgen na haar fietsvakantie, waarna ze gelijk Sinemet meekreeg.

“Hé mijn symptomen nemen af met deze medicijnen. Dan heb ik echt de
diagnose parkinson.” En dat voelde zowel vervelend als prettig.

De eerste vraag van haar zonen, Steven en Jasper, na de diagnose was: “Ga je
daar dood aan?” Nee, dat niet en daarmee konden de twee broers weer
opgelucht ademhalen. Na al iets heftigs in de familie meegemaakt te hebben,
konden ze hier makkelijker mee omgaan.



https://www.parkinsonfonds.nl/over-de-ziekte-van-parkinson/symptomen-van-parkinson/

Hoe is het om chronisch ziek te zijn?

Dominique: “Ik ga er niet dood aan, maar het is ook geen griepje. Je wordt er
niet vrolijk van als je op parkinson gaat googelen. Na alle horrorverhalen, zoals
het trillende oude mannetje dat niets meer kan, hoorde ik gelukkig ook de
genuanceerde verhalen. Ik vond het heel prettig om in contact te komen met
mijn lotgenoten, eerst in een Facebookgroep, waar je de echte verhalen hoort
van mensen die midden in het leven staan. Wat bleek? Je kunt nog wel heel veel
dingen met de diagnose parkinson!”

Vervolgens bezocht Dominique het Yopperscafé in Haarlem, waar ze wel even de
moed voor moest verzamelen. Maar eenmaal daar, ervaarde ze het als zeer
prettig om daar mensen te zien waarbij het niet meevalt, maar die wel moedig
door blijven gaan. Dominique: “Mooi hoe mensen met hun ziekte omgaan."

Als je gezond bent en je ziet iemand die een chronische ziekte heeft, dan kun je
je het niet voorstellen hoe dat zou zijn. Eenmaal ziek, verandert dat helemaal.
Dan ga je kijken naar wat je nog wel kunt en ga je op zoek naar mensen die er
hetzelfde in staan. Je kijkt hoe je gezamenlijk je krachten kunt bundelen en nog
wel dingen kunt ondernemen.

Yoga & de diagnose parkinson

Eén jaar na haar diagnose nam Dominique een sabbatical. Haar werk als
journaliste liep niet meer zo lekker. De strakke deadlines bij de krant leverde
haar te veel stress op. Om nog maar niet te spreken over het samenvlechten van
verschillende informatiebronnen tot goede stukken voor de krant. “Dat krijg ik
niet meer voor elkaar. Maar er is nu iets heel moois voor teruggekomen, het
verder opbouwen van_Yoga4Parkinson!”

Yoga, wat ze al een paar jaar deed, voelde nu zo goed dat ze dacht: “Daar wil ik
meer mee doen!” Dominique goochelde op de combinatie ‘yoga en parkinson’ en
kwam toen Marjan Overdiep tegen, die net de organisatie Yoga4Parkinson had
opgericht. Dominique: “Ik dacht: ik ga Marjan eens een berichtje sturen.
Misschien kan ik haar ergens in helpen.” Zo leerden ze elkaar kennen en dat
klikte heel goed. Dominique is Marjan gaan helpen om Yoga4Parkinson landelijk
nog meer op de kaart te zetten. Met de verschillende vrijwilligers, die er ook bij
zijn gekomen, loopt dat nu heel goed. Dominique is zelfs een 4-jarige yoga-
opleiding begonnen, waarvan ze er al 2,5 jaar erop heeft zitten.

Schrijven blijft ook een grote passie. De blogs die Dominique eerder schreef voor
de website van Yoga International, leidden tot haar nieuwste boek Yogajuf met
parkinson.

Beweging en bewuster omgaan met je energie

“Ik ga nu elke dag 1,5 & 2 uur op stap met Charlie, mijn hond. Het is lekker om
even naar buiten te gaan en je hoofd weer fris te maken. Het is ook heel
gezellig. Je spreekt allerlei mensen. “"Oh wat een leuk hondje! Wat is dat voor
een hondje?”.

Dominique is nu veel bewuster bezig met wat ze doet. “"Mijn energie is begrensd
en daar heb je rekening mee te houden. De goede momenten zijn heel
waardevol en je beseft ook dat je zoveel mogelijk moet doen wat je graag wilt.


https://www.yoga4parkinson.nl/

Ik kan niet meer als een kip zonder kop door blijven gaan rennen, maar ik moet
meer naar mijzelf gaan luisteren.”

“De diagnose parkinson en yoga hebben mij geholpen om anders tegen het leven
aan te leren kijken en anderen daar hopelijk mee te inspireren. Ik ben aan het
onderzoeken hoe ik het nu beleef en hoe kan ik er ook anders tegenaan kijken?
Op de omstandigheden in je leven heb je lang niet altijd invloed, op hoe je
daarmee kunt omgaan wel.”

Yogajuf met parkinson

Dominique s laatste boek bestaat uit opeenvolgende blogs over hoe haar leven
tot nu toe is verlopen. Ieder verhaaltje bevat een levenswijsheid en een opdracht
om zelf mee aan de slag te gaan. In haar boek neemt ze ons mee in haar
verhalen vanaf de start van haar yoga opleiding tot twee jaar verder. Uitgeverij
Elmar, de uitgever van het boek, heeft de vele blogs verpakt in een luxe mooi
boekje. “Ik ben echt heel blij met het ontwerp dat kleur, vrolijkheid en
vrouwelijkheid uitstraalt. Echt prachtig.”

Dit boekje daagt je uit om je vaste overtuigingen eens van een andere kant te
bekijken. Het boekje helpt je om met onzekerheid toch prettig te kunnen leven.
Het leven is immers waardevol, laat het niet overschaduwen door angst.

Op het boek staat dan ook heel mooi: ‘Zie dit boekje als een doosje heerlijke
bonbons. Pak elke keer één luxe bonbon, geniet ervan en laat het op je
inwerken.’

“CARPE FUCKING DIEM. Pluk, waar mogelijk, de dag! Hoe klein een lichtpuntje
ook is, het is nog steeds een lichtpuntje. Ga daar altijd weer naar op zoek!”
Dominique is geinterviewd door Wendy van Wijk-Lugthart voor ParkinsonFonds.
Dank je wel, Dominique, voor je verhaal en we wensen jou en jouw naasten alle
goeds. En dat je nog veel mooie dingen mag realiseren voor je lotgenoten!

Noot van redactie: Dominique heeft al eerder drie boeken over parkinson
geschreven nl.: De ongemakkelijke lessen van Mrs. P en Parkinson, Doeboek deel
II samen met Josca Bos en het Yoga4Parkinson oefenboek samen met Marjan
Overdiep.

ParkinsonTV

Naar aanleiding van de Wereld Parkinson Dag 11 april staat er een mooie
uitzending waarin 3 ervaringsdeskundigen hun verhaal vertellen.

En op 26 mei staat “"Afremmen & Parkinson” gepland.

Kijk hiervoor op parkinsontv.nl.

Lid worden van de Parkinson Vereniging?

Dankzij de Parkinson Vereniging kunnen wij de bijeenkomsten van Parkinson
Café Zoetermeer organiseren. Parkinson Café is een initiatief van de Parkinson
Vereniging. U kunt al lid worden voor € 3,75 per maand. Als u lid wordt
profiteert u van vele voordelen:



e Altijd op de hoogte van de laatste ontwikkelingen op gebied van onderzoek en
ontwikkelingen;

Vijf keer per jaar Parkinson Magazine;

Maandelijkse nieuwsbrief;

Korting op boeken en cursussen;

Korting op landelijke informatiedagen;

Veel aanvullende zorgverzekeringen vergoeden (deels) het lidmaatschap.
Kijk voor meer info https://www.parkinson-vereniging.nl/word-
lid/aanmelden

U kunt voor elk willekeurig bedrag donateur worden. Voor meer info zie:
https://www.parkinson-vereniging.nl/word-donateur/aanmelden.
U kunt ook lid worden door contact op te nemen met het secretariaat via

info@parkinson-vereniging.nl of 030-6561369.

Kleine bijdrage t.b.v. Parkinson Café

Het bestaan van het Parkinson Café hangt o.a. af van onze sponsors en (kleine)
giften van onze bezoekers. Onze sponsors hebben ons geholpen aan een
startkapitaal om het Parkinson Café op te zetten. Om ook in de toekomst zeker
te zijn van onze bijeenkomsten vragen wij om een vrijwillige kleine bijdrage. Elk
bedrag is welkom maar u mag ook een sponsor aandragen. Deze bijdrage kunt u
storten op NL40 RABO 0156 9062 44 t.n.v. Parkinson Vereniging, onder
vermelding van Parkinson Café Zoetermeer e.o. Tijdens de bijeenkomsten
staat op de tafels en bij de bar een “Sparki “waar u ook een (klein) bedrag kunt
doneren. Wij danken een ieder hartelijk die ons café heeft gesteund!!.

Lees verder op de volgende pagina.


https://www.parkinson-vereniging.nl/word-lid/aanmelden
https://www.parkinson-vereniging.nl/word-lid/aanmelden
mailto:info@parkinson-vereniging.nl

Verslag bijeenkomst van 18 april 2023

De bijeenkomst wordt geopend door Jaap Dekker met een hartelijk welkom aan
een ieder en in het bijzonder aan de dames mr. Francis Vermeulen en mr.
Daphne Mulder, beiden kandidaat notaris werkzaam bij Just Notarissen, die ons
vanmiddag zullen leiden door de materie van het testament en levenstestament.

Ook een welkom aan de bezoekers van deze middag die geen relatie met de
ziekte van Parkinson hebben, maar speciaal voor het onderwerp van vanmiddag
gekomen zijn.

Een van de bezoekers had deze week iets te vieren en daarom zijn de
consumpties deze middag gratis. Waarvoor hartelijk dank.

Dan is het woord aan Francis Vermeulen en Daphne Mulder.

Testamenten en levenstestamenten

JUST Notarissen— even voorstellen
Mw. mr. Francis Vermeulen

f.vermeulen@justnotarissen.nl

Mw. mr. Daphne Mulder

d.mulder@ijustnotarissen.nl

Contactgegevens
JUST Notarissen
Einsteinlaan 50

2719 ER Zoetermeer
Telefoon: 079 - 323 97 61

Nadat de dames zich hebben voorgesteld, lichten ze toe hoe het programma van
vanmiddag in elkaar zit. VOor de pauze zal een aantal aspecten rondom het
levenstestament worden behandeld en na de pauze het testament.

Levenstestamenten
¢ Wat is een levenstestament?
¢ Waarom is een levenstestament nodig?
¢ Wanneer treedt een levenstestament in werking?
¢ Wat mag wel en wat mag niet?
e Medische volmacht

Ook de aspecten van het testament worden getoond.
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Programma - vervolg

Testamenten

= het huidige wettelijke systeem

- het belang van het checken/aanpassen van uw oude
testament

- erfbelasting uitstellen of besparen
onterving echtgeno(o)t(e) en/of kinderen

Bij een levenstestament wordt een volmacht verstrekt aan meestal de partner of
(een van) de kinderen om bepaalde zaken te regelen. Voornamelijk op financieel,
fiscaal en juridisch gebied. Ook bestaat de mogelijkheid tot het opnemen van een
medische volmacht.

Uitgelegd wordt waarom een levenstestament van belang is. Dat betreft met
name de situatie waarin iemand niet meer wilsbekwaam is, bijvoorbeeld als
gevolg van dementie. Wilsonbekwaamheid ontwikkelt zich vaak geleidelijk, maar
kan ook acuut optreden, bijvoorbeeld na een herseninfarct. Bij wilsonbekwaam-
heid is voor bepaalde rechtshandelingen de voorafgaande toestemming nodig
van de kantonrechter. Bijvoorbeeld bij de verkoop van een woning, het doen van
schenkingen of bij uitgaven die een bedrag van € 1.500 te boven gaan. De
kantonrechter kan dan een bewindvoerder aanwijzen. Door het opmaken van een
levenstestament kan die complexe, tijdrovende en kostbare situatie worden
voorkomen.



Toegelicht wordt wanneer een levenstestament in werking treedt en wat kan en
niet kan bij een levenstestament. Ook de medische volmacht, het
behandelverbod, een euthanasiewens en een levenswens komen aan bod.

Na de pauze gaat de presentatie verder met het testament. Uitgelegd wordt hoe
de verdeling van een nalatenschap momenteel wettelijk geregeld is. En waarom
een testament dan toch van belang kan zijn. Hierbij komen onder meer aan de
orde het uitstellen of besparen van erfbelasting, het onterven van kinderen of de
echtgeno(o)t(e) (bijvoorbeeld ingeval van dementie).

Tenslotte wordt toegelicht dat oude testamenten van véér 2003 voor vervelende
verrassingen kunnen zorgen, o.a. door onduidelijke formuleringen. Voorbeelden

van dergelijke testamenten zijn de zgn. keuzelegaat/vruchtgebruik en de
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tweetrapstestamenten. Geadviseerd wordt om deze testamenten te laten
beoordelen of aanpassing/herroeping wenselijk is ter voorkoming van extra
kosten.

Ook worden nog enkele specifieke situaties behandeld, waarin het opmaken van
een testament wenselijk kan zijn.




Nadat de vragen van de aanwezigen zijn beantwoord, worden de dames
Vermeulen en Mulder hartelijk bedankt. Uit handen van Anneke Huizinga
ontvangen zij een blijk van waardering.

Hierna wordt de bijeenkomst afgesloten door Jaap Dekker, die nog wijst op de
volgende bijeenkomst op 16 mei, waarin mevrouw Dominique Prins-Kdénig een
presentatie zal geven over Yoga4Parkinson.

Mocht er vanuit het Parkinsoncafé interesse zijn om een afspraak te maken met
Just c.q. één van deze dames, kan men aangeven dat men bezoeker is van het

Parkinsoncafé Zoetermeer. Hierdoor is het mogelijk om op korte(re) termijn een
afspraak in te plannen.

Ruud Jacobs Memorial Parkinson Games

Zaterdag 13 mei houden Parkinson Café Delft en Den Haag, in
samenwerking met Inter Rijswijk en ParkinsonNet Delft voor de tweede
keer de Ruud Jacobs Memorial Parkinson Games.

Het is een sportevenement voor mensen met parkinson en hun naasten, waarbij
meedoen belangrijker is dan winnen.

Er zijn voor iedereen geschikte sportactiviteiten, ook als je een rollator of rolstoel
gebruikt. Kijken en aanmoedigen van deelnemers mag natuurlijk ook. Toegang
en/of meedoen kost € 7,50 per persoon, hierbij is een lunch inbegrepen.

Dit zijn de sporten: Balansparcours, Ballontennis, Boksen, Hardlopen, Jeu de
Boules, Kickboksen, Power Moves, Sjoelen, Tafeltennis en Tai Chi.

De Spelen worden gehouden in Rijswijk. We ontvangen jullie daar graag vanaf
10.30 uur, de sporten beginnen om 11:00 uur. Volleybalvereniging Inter Rijswijk
zorgt voor een lekkere lunch. Om 15.30 uur sluiten we de dag feestelijk af.

Trek makkelijke kleding en schone sportieve schoenen aan! Als je gaat
hardlopen: neem dan je hardloopschoenen mee.

Doe je mee? Meld je dan via RIMParkinson Games — Parkinson Café Delft en
omstreken (parkinsoncafedelfteo.nl) De bijdrage van € 7,50 per persoon kun je
storten op: NL33 RABO 0137 3638 77 t.n.v. H. Scheurink. Vermeld daarbij: ‘RIM
Parkinson Games'.

Op een rijtje:
Ontvangst vanaf 10.30 uur, aanvang programma 11:00 uur.
Sportcomplex de Altis

De Bruyn Kopsstraat 1, 2288 EC Rijswijk.
Het complex is geheel rolstoelvriendelijk. Er is voldoende (gratis) parkeerplek
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Wil je deze dag vrijwilliger zijn, geeft dit dan ook aan op via . RJMParkinson
Games - Parkinson Café Delft en omstreken (parkinsoncafedelfteo.nl)

Ruud Jacobs was een trouw bezoeker en sponsor van Parkinson Café Delft en
omstreken. Meer dan 50 jaar is hij in diverse functies actief geweest voor
volleybalvereniging Inter Rijswijk.

Ruud had de wens om een sportief evenement te houden voor mensen met
Parkinson. Hij was overtuigd van het grote belang van blijven bewegen, ook en
vooral voor mensen met Parkinson.

Helaas overleed Ruud voordat de nieuwe hal in gebruik was genomen. In 2022 is
zijn plan alsnog gerealiseerd, dit was een groot succes. In woorden van zijn
partner Marian Mos: “Hij zit vast daarboven op zijn wolk te glimmen van trots.”

Sponsors

ParkinsonCafé Zoetermeer wordt mede mogelijk gemaaktdoor:

Palet ‘ ‘ Fonds 1818
Welzijn 1 »
BEN U Meerzicht

le van ParkinsonNet

PELGRIMSHOEVE = .\» ¢ SNUFFELMARKT

D Unie van de Soroptumlstclubs
e/ 1 Nederfand, e Curagao

Vincentius
vereniging @

Zoetermeer

Fonds Stichting Van der Toorn
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