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Een verhaal van herkenning

Q‘Annette van der Sluis

Het moedige en indrukwekkende verhaal van een Huntingtongezin

Moeder Annette vertelt het aangrijpende
verhaal van haar gezin tijdens een bijeen-
komst op 16 maart 2022 bij Zorgcentrum
Topaz Overduin, Katwijk. Haar dochter
Mariélle vult het verhaal van haar moeder
aan.

Annette & Mariélle: “Graag vertellen wij
vanavond ons verhaal. Ons verhaal over leven
in een Huntingtongezin.”

Ik ben Annette, 46 jaar, getrouwd met Bob en
we hebben twee kinderen, dochter Mariélle

van 19 jaar en zoon Marcel van 16 jaar. In het
dagelijks leven werk ik als HR Adviseur bij een
accountantskantoor. Zoon Marcel is 16 jaar en
zit in HAVO-5. Hij wil waarschijnlijk iets met
luchtvaarttechniek gaan doen en zijn grote hobby
is racen via games. Dochter Mariélle is 19 jaar

en studeert Gezondheidswetenschappen aan de
Erasmus Universiteit in Rotterdam. Zij zit in het 2°
jaar en heeft het erg naar haar zin. Naast haar

studie doet zij graag dingen met vriendinnen, is zij
actief lid van een studentenvereniging en houdt zij
van bakken.

De ziekte van Huntington

In ons gezin heeft Bob, mijn man, de ziekte van
Huntington. In maart 2010, nu bijna 12 jaar
geleden, kregen we de diagnose. Die diagnose
was voor mij geen verrassing, ik wist voor 95%
zeker dat dit de vitslag zou zijn. Voor Bob was het
echter een grote schok. Hij wilde zich wel laten
testen, maar dat zou vooral aan mij bewijzen dat
er niets met hem aan de hand was.

In het gezin waar Bob uit komt, had zijn moeder

de ziekte van Huntington. Zij had de ziekte in

een mildere mate en er is nooit over gesproken.
Wij wisten dus ook lang niet dat zij ziek was. Ze
was wat stil, ze viel af en toe, maar dat werd als
onhandigheid afgedaan. Op enig moment hoorden
we dat zijn moeder ‘wat trekjes van Huntington’

zou hebben. We waren jong, we hadden daar nog »
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nooit van gehoord, dus we hebben er verder geen
aandacht aan besteed.

Een mooie tijd

We hadden een mooie tijd. We zijn getrouwd

in 1998. Bob was ruim 9 jaar ouder, hij was een
fervent reiziger en besteedde zijn hele salaris het
liefst aan reizen. Hij heeft wat landen en plaatsen
gezien! Hij was 32, ik 23, en samen genoten we
ervan om de wereld verder te ontdekken. Naar
Israél, Turkije, Nepal, Egypte.... Op huwelijksreis
naar Vietnam, drie weken met de rugzak op pad.
We boekten alleen een ticket, de rest kwam wel,
Bob was een ervaren reiziger. Hij sprak zijn talen
en met de Lonely Planet reisgids kwamen we een
eind.

Het ging goed met ons gezin

We hadden allebei een goede baan. Bob als
Exportmanager bij een bedrijf wat bedrijfsloodsen
maakt, en ik heb mijn hele loopbaan in Human
Resources gewerkt. Mariélle werd geboren in
2002, Marcel in 2005. Wat een bijzondere tijd is
dit ook geweest, we hebben optimaal genoten
van ons gezin. We voelden ons gezegend, wat
ging het allemaal goed. Een gezond gezin, fijne
mensen om ons heen, twee goede banen. Om

ook onze kinderen al jong te leren dat er ook een
andere kant aan het leven is, een kant waar het
niet zo goed gaat, ben ik vanaf 2008 met Mariélle
op zondag vrijwilligerswerk gaan doen in een
verpleeghuis. Ze was toen 6 jaar oud. We gingen
koken voor en eten met een woongroep met
demente ouderen. Zeer waardevol werk, ik heb er
erg van genoten. We hebben dit samen tot 2020
gedaan, toen had ik het gevoel dat ik de intensere
zorg voor Bob, het gezin, mijn baan niet meer kon
combineren met dit vrijwilligerswerk. Met pijn in
mijn hart ben ik gestopt.

Een betrokken vader

Bob was vanaf de dag van de geboorte van onze
kinderen een zeer betrokken vader. Zo was het zijn
intentie om na de geboorte van Mariélle in 2002
al ouderschapsverlof op te nemen, hij wilde zelf
graag voor zijn dochter gaan zorgen. Niets was
hem te veel. Met de kinderen fietsen, met ze naar
de paardjes, naar allerlei musea en steden, alleen
met Mariélle naar Prinsjesdag (met luiers in de tas
mee, ze was een jaar of twee). We gingen ook met

de kinderen graag op vakantie. De eerste jaren
vooral binnen Europa, Italié en Frankrijk waren
favoriet.

De eerste tekenen

Toen Mariélle nog klein was, en Marcel nog niet
geboren, heeft Bob een moeilijke tijd gehad. Hij
voelde zich depressief, zei dat hij nergens van kon
genieten, dat hij verstandelijk wist dat hij veel

had om van te genieten, maar hij voelde het niet
zo. Hij voelde er geen emotie bij, zowel niet bij
positieve als bij negatieve dingen. Hij is toen een
tijd in therapie geweest, en uiteindelijk is hij er ook
wel weer vitgekomen. Wellicht zijn dit de eerste
kenmerken van de ziekte van Huntington geweest.

@ Mariélle
DAA

"Ook ik heb mijn vader altijd meegemaakt als
een hele betrokken vader. Hij heeft altijd gezegd
dat hij de beste vader van de wereld wilde zijn
door zijn eigen moeilijke jeugd, en dat was

hij ook. Hij deed alles met ons, en ik ben blij

dat ik mij die kant van hem ook nog goed kan
herinneren.”

In 2008/2009 kwamen er veranderingen. Bob
werd moeilijker in gedrag. Hij was vaak ziek,

had veel hoofdpijn, en hield weinig rekening

met anderen. Tegelijkertijd viel het mij op dat ik
bepaalde bewegingen bij hem zag die ik ook bij
mijn schoonmoeder had gezien. Ooit had Bob's
zus toch iets gezegd over trekjes van Huntington?
Ik ben eens op internet gaan kijken wat dat

dan eigenlijk is..... en daarbij ben ik mij kapot
geschrokken. Wat een ziekte......lk had geen
idee. Geen goed idee trouwens, om dan YouTube
filmpjes te gaan bekijken.

De ontkenning

Ik wilde dat Bob zich zou gaan laten testen. Dat
wilde hij ook wel, hij zou mij gaan bewijzen dat

er niets aan de hand was en dat er met mij iets
goed mis was. Voor mij was het inmiddels bittere
noodzaak dat hij zich zou laten testen: zijn gedrag
was zo moeilijk geworden dat ik wist dat als er 9



géén Huntington diagnose uit zou komen, we een
heel groot ander probleem zouden hebben.

De diagnose

We zijn de test ingegaan. Dat gaat viteraard

niet zomaar, daarin word je intensief begeleid.
Weet je het echt zeker, zo'n vitslag heeft ook
consequenties.... Ja, we wisten het zeker. Ik wilde
het weten om daarmee de zekerheid te hebben
dat de problemen daar vandaan kwamen. Bob
wilde het weten om mij te bewijzen dat er met hem
niets mis was.

Helaas. In maart 2010 konden we komen voor de
vitslag in het genetisch centrum van het Erasmus
Medisch Centrum. De arts viel meteen met de
deur in huis... we hebben slecht bericht. Bob heeft
Huntington. De ‘repeat’ werd genoemd en we
kregen een verwijzing naar het LUMC, waar een
gespecialiseerde afdeling is rondom Huntington.
We werden alleen gelaten om dit even samen te
verwerken. Bob huilde. Hij had zich voorgenomen
om de beste vader van de wereld te worden en dit
was hem nu ook niet gegeven. Hij had zelf altijd
een moeizame relatie met zijn vader gehad en hij
wilde dit zelf heel anders gaan doen.

V66r en nd de diagnose

Vanaf de dag van de diagnose is er een vooér

en een nd. Dat voelde voor mij eigenlijk al wel
meteen zo. We hadden een dag vrij genomen, we
werkten immers allebei en zouden in de middag
nog nieuwe tuintegels gaan vitzoeken. We zijn
eerst naar mijn ouders toegereden. Samen huilen.
's Middags toch nog naar dat tuincentrum, tegels
vitgezocht. Want hé, wij zouden ons door deze
ziekte niet laten kisten! Bob had stellig het idee
dat hij een 'milde variant’ had, dat heeft hij
trouwens jarenlang volgehouden. We voelden ons
strijdbaar. We zouden er wat van gaan maken en
hierdoor ons leven niet laten bepalen.

Hoe vertel ik het onze kinderen?

Mariélle was op dat moment 8, Marcel 4. Nog
jonge kinderen, zo lief en zo kwetsbaar, hoe
moesten we daarmee omgaan? We wilden dit

heel graag goed doen, het niet als een ‘geheim’

in het leven houden en er open over zijn, maar
wanneer vertel je zoiets? En hoe doe je dat? We
zijn in contact gekomen met een kinderpsycholoog.

Die heeft ons hierin begeleid. Haar belangrijkste
boodschap: "Jullie kinderen moeten het van jillie
horen, niet van iemand anders!” En: "Doseer de
boodschap.” Zij benadrukte dat kinderen flexibel
zijn, en hoop kunnen hebben. Met dat in het
achterhoofd zijn we het gesprek met Mariélle
aangegaan: "Papa heeft een ziekte, de ziekte van
Huntington. Hij kan niet meer beter worden en
langzamerhand gaan er dingen veranderen. Later
kan hij misschien niet meer autorijden.” “Maar jij
kan toch autorijden?” was haar reactie. Tja, zo zijn
kinderen. Daarna pakte ze haar prinsessenboek
weer op. Het onderwerp was bespreekbaar. Dat
was het belangrijkste. Ook Marcel hebben we,
toen hij wat groter was, in 2013 verteld dat zijn
papa ziek is. We hadden daar ook een mooi
kinderboekje voor: ‘'Onze familie heeft de ziekte
van Huntington’.

Onder behandeling van prof. Roos

In de tijd die volgde, kwam Bob onder behandeling
van prof. Roos in het LUMC. Tweemaal per jaar
waren daar testen en oefeningen. Ik ging dan met
hem mee. Meestal deed hij zich veel beter voor
dan de situatie in werkelijkheid was. Dan kwam
hij terug en zei hij dat het was verbeterd sinds
vorige keer. Ook kon hij zelf niet merken dat er
iets veranderde in zijn gedrag, als er al problemen
waren, dan lag dat aan mij. Het maakte me vaak
moedeloos, als ik meeging naar de gesprekken
om het echte verhaal ook te vertellen, voelde ik
me een soort verrader. Natuurlijk wilde ik ook dat
die ziekte er niet zou zijn. Maar het voelde ook
heel eenzaam om zo'n vertekend beeld van de
werkelijkheid te laten zien. 29



"Wacht geen vijf jaar meer met grote reizen”
Tijdens een van de eerste bezoeken aan prof. Roos
vertelde Bob dat hij graag reist, en dat hij nog
graag met zijn kinderen grote reizen zou maken.
“Wacht daar geen 5 jaar meer mee”, was het
advies van prof. Roos in 2010. We hebben gedaan
wat we konden doen. In 2012 zijn we met het gezin
naar Zuid-Afrika geweest. Wat was dat bijzonder.
Met onze huurauto door het Krugerpark, een groep
olifanten stak voor onze auto over. We hebben
immens genoten. Ook de jaren daarna. We zijn
naar Florida, Canada, New York, Tenerife, Spanje,
Griekenland, Engeland, Noorwegen, Zwitserland,
Duitsland geweest... en ik sla er vast nog veel over.
In 2018 zijn we als gezin nog naar Israél geweest.
Dat was een heel bijzondere reis. Ook gingen we
vanaf 2006 elk jaar op wintersport, tot 2018 is Bob
meegegaan, weliswaar met veel hulp in de laatste
twee jaren, hij kreeg nauwelijks zijn skischoenen
nog dicht en op de piste werd het te gevaarlijk.

Gedragsveranderingen

Het gedrag van Bob werd moeilijker in de loop
van de tijd. In alle jaren heb ik een dagboek
bijgehouden en als ik daarin teruglees, schrik ik
weer. Het egoisme was onverdraaglijk. Zijn muziek
stond aan, keihard, en als er iemand een gesprek
wilde voeren, moesten we maar weg. Ik werd
aangesproken op alle mogelijke ‘fouten’ die ik
maakte, zijn gedrag werd extreem dwangmatig.

Zit de schuur wel op slot, hoe kan het dat..... er nog
een dekje op de stoel buiten ligt, het raam open
staat, Marcel geen fruit gegeten heeft vandaag...
"Ik moet me voortdurend voorhouden dat hij ziek
is, anders zou ik gek worden. Gelukkig geven
kinderen, werk en studie veel afleiding. Ik vraag
me wel af hoe lang ik dit zo volhoud”, schrijf ik in
maart 2012 in mijn dagboek.

De eerste problemen op het werk

Op het werk van Bob beginnen problemen te
ontstaan. In juni 2012 wil de werkgever van Bob
graag een gesprek met ons samen. Dat was

een fijn gesprek. De directeur van het bedrijf
heeft contact opgenomen met de Vereniging

van Huntington nadat hij er al 1,5 jaar mee had
rondgelopen.

Hij merkte dat de buitenlandse reizen Bob moeilijk
begonnen te vallen. Om die reden stelt hij voor hier
een andere collega op te laten meereizen, zodat
deze ook ingewerkt kan worden in het saleswerk.
Verder wil de leidinggevende niet gaan, hij wil
niemand anders gaan aannemen. De offertes en
de telefonische contacten gingen nog goed, en hij
waardeert Bob erg. Als voorbeeld noemt hij het
calculatieprogramma wat door Bob is gemaakt
en waar het bedrijf nog steeds mee werkt.
Afgesproken werd dat Bob zijn werkprocessen
verder in kaart zou brengen. 29

Na de diagnose zijn
we zoveel mogelijk
herinneringen gaan
bouwen met het gezin”




Bob gaat verder achteruit

In december 2012 werd ik weer gebeld door zijn
baas: "Het gaat niet goed met Bob, hij toont zich
zo zenuwachtig. Hij kan nog maar één ding tegelijk
aan, kan het niet aan als hem een vraag wordt
gesteld als hij ergens anders mee bezig is!” Andere
collega’s merken het ook: "Gaat het daarboven
wel goed?”, vragen zij aan de baas. Als een collega
Bob vraagt of hij een mail wil sturen, toont hij zich
onwillig. Over de buitenlandse bezoeken zegt de
baas dat hij de klant niet aan het woord laat, hij

is voortdurend zelf aan het woord. Waarschijnlijk
zullen dit de laatste bezoeken zijn. Op termijn

zal hij een baan hebben waarbij hij alleen nog
contact met collega’s heeft, niet meer met klanten.
lemand anders inwerken gaat niet, dat zou teveel
stress geven. We spreken af dat ik iemand van het
Steunpunt Huntington bel om te vragen hoe we
hiermee om kunnen gaan. Lia de Jager geeft het
waardevolle advies dat de baas zéIf het bericht
moet geven dat zijn werk minder wordt, dat moet
ik niet gaan doen. Ik moet immers als zijn vrouw
met hem verder.

Eigenlijk heeft de baas al vrij snel spijt dat hij mij
heeft gebeld, het gaat inmiddels een stuk beter.
Dat is herkenbaar. Soms is de ziekte heel erg
aanwezig, dan weer tijden niet. We laten het even
Zo.

Ziek terug van de wintersport

Januari 2013, het is de laatste dag van onze
wintersportvakantie. Bob voelt zich niet lekker

en wil niet naar huis rijden. We méeten echter
naar huis, ik kan rijden en Bob mag de hele weg
slapen. Ik rijd non-stop 1.000 kilometer naar

huis. Onderweg zegt hij dat hij waarschijnlijk
longontsteking heeft en dat we meteen door
moeten naar de HAP. Midden in de nacht komen
we met het hele gezin aan bij de HAP. Er wordt
géén longontsteking geconstateerd, hij krijgt
codeinetabletten en een hoestdrank geadviseerd.
's Avonds wil hij nog een keer naar de HAP en

hij dreigt dat als ik hem niet wil brengen, hij mijn
vader zal vragen. Dat wil ik niet, dus gaan we nog
een keer naar de HAP. De hele wachtkamer zit
vol, we moeten uren wachten. Bob heeft last van
de rumoerigheid, hij wil graag dat ik de mensen
daarop aanspreek. Dat wil ik niet. Dan moet ik
van hem maar blijven wachten tot hij aan de beurt

is en hij gaat in de auto wachten. Ik moet hem
roepen als hij aan de beurt is. Bob wordt nogmaals
gecontroleerd, zijn longen zijn schoon. Ook een
voorhoofdsholteontsteking heeft hij niet. We halen
nog wat Otrivin en de volgende dag blijft hij in
bed. Eten mag ik hem brengen in de slaapkamer,
maar er mag geen licht aan. Belachelijk vindt hij
het trouwens dat hij griep heeft en ik niet, terwijl
hij wél een griepprik heeft gehad. 's Nachts om 2
uur staat Bob naast mijn bed, waarom lig ik niet
naast hem. lk zeg dat ik de volgende dag moet
werken en dat ik mijn slaap nu nodig heb en dat
dit niet lukt als hij veel aan het hoesten is. Hij
begint uit te varen dat ik hem aan alle kanten

laat zitten en de volgende morgen is hij ook aan
het tieren. Ik schrijf in mijn dagboek dat ik me
moedeloos, leeg, een gebruiksvoorwerp, geen
medemens meer voel....

Annette: “Een mooie psalm zingen in de kerk
geeft mij houvast.”

Toenemende verantwoordelijkheid

Ik realiseer me rond mijn werk dat de verant-
woordelijkheid in de toekomst vooral op mijn
schouders rust. Ik heb daarom in 2012/2013 de
studie Strategic Human Resource Management
aan de Open Universiteit gedaan. lk ben trots op
het slagen in januari 2013, er staan 400 studie-
uren voor de studie en ik heb het gezin er zo
weinig mogelijk mee belast. Heel vroeg uit bed, als
iedereen nog slaapt, en dan studeren...Bob zegt
alleen "Gefeliciteerd” en reageert verder niet. Mijn
baas is trots, er is veel waardering. Dat doet me
goed.

In gesprek met een psychologe

De ziekte van Huntington ging zich in de loop van
de jaren steeds verder openbaren. Daar wilde
Bob niet aan. Hij wilde ook geen hulp zoeken,

ik moest zelf maar hulp gaan zoeken. Dat heb

ik ook gedaan. Ik ben in gesprek gegaan met
Ineke Vervoort, een psychologe die jarenlange
ervaring heeft met de ziekte van Huntington en
er ook boeken over geschreven heeft. Haar boek
is trouwens een enorm goed werk, ook met een
treffende foto op de voorkant: een blauwe lucht
met donkere wolken. Die donkere wolken, de
Huntington en alles wat daarbij komt, is er, maar
gelukkig is er ook nog blauwe lucht. 3



Zo heb ik dat ook altijd ervaren (Red. Dit boek is
inmiddels opgesplitst in delen en opgenomen in
de webwinkel van de vereniging). De gesprekken
met Ineke waren fijn, het hielp mij. “Maar met jou
is niets mis!”, riep ze dan uit, en dan kon ik er weer
een paar weken tegen.

De psychologe vroeg mij ook op te schrijven welke
dingen opvallend zijn. Ik noem de fascinatie voor
producten die over de datum zijn, als ik twee
dagen voor cursus in het buitenland geweest ben
en terugkom, is de eerste vraag hoe het kan dat er
een pak vla in de koelkast staat dat over de datum
is. Bob houdt op geen enkele manier meer rekening
met ons. Hij zet de hele dag harde muziek aan. Hij
laat producten vallen, wij hebben ze dan ‘verkeerd
neergezet' en gaat dan rustig zitten en een biertje
drinken. Wordt razend van woede als hij thuiskomt
vit zijn werk en ik ben er nog niet om te koken; en
dat terwijl mijn baan minstens zo zwaar is. Heeft
overal commentaar op, geen enkele maaltijd is
goed. Hoe haal ik het in mijn hoofd om in olijfolie
te bakken...dit doe ik al 10 jaar...

Een verdere verslechtering op het werk

De situatie op het werk van Bob verslechtert
opnieuw in 2013. Omdat hij geen klantbezoeken
meer aflegt, stelt de werkgever voor dat hij zijn
auto inlevert, met een compensatie daartegenover.
Bob is zwaar overstuur, dan hoeft het voor hem
helemaal niet meer, hij gaat het ook aan de
kinderen vertellen. lk zeg tegen hem dat ik zijn
agressieve gedrag niet accepteer, maar weet niet
goed hoe ik hiermee verder moet. Wanhopig stel

ik voor dat hij dan ’s middags maar meegaat naar
mijn psycholoog. Dat blijkt echter niet nodig, Bob

belt dat dit nooit de intentie van zijn werkgever is
geweest.

Afscheid als vaste pianist

In juli 2013 neemt Bob afscheid als vaste pianist
van het gospelkoor waarin hij speelt. Na 10 jaar
gaat dit niet meer. Het geeft hem teveel stress,
de uitvoeringen, het op tijd zijn, de papieren
muziekstukken die niet door elkaar mogen raken...

@ Mariélle
D

“In het laatste jaar van de basisschool houd

ik een spreekbeurt over Huntington. |k vertel
over de ziekte, de geschiedenis van de ziekte,
welke hulp er beschikbaar is, de Vereniging van
Huntington en waarom ik mijn spreekbeurt houd
over de ziekte van Huntington. Als laatste eindig
ik met een vragenlijstje voor de klas, waarbij ik
ook de mening vraag van mijn klasgenoten: ‘Als
je ouder was dan 18 jaar, zou je je dan laten
onderzoeken of je de ziekte hebt?”’

Het deed me goed om mijn klasgenoten
toentertijd over Huntington in ons gezin te
vertellen. Ik had alleen mijn beste vriendin
verteld dat mijn vader een ziekte had, maar
zelfs zij wist niet wat dit nou daadwerkelijk
inhield voor mijn vader en ons gezin. De klas
vond het schokkend, en ik kreeg veel mooie
reacties achteraf. [k was nog erg jong, maar had
al wel door dat ons gezin niet ‘normaal’ was.
Papa had vaak boze buien en was dwangmatig.
Hij kon erg boos worden om een fiets die nog
buiten stond, of als wij onze handen nog niet
hadden gewassen”

Een aantal goede jaren

Een aantal relatief goede jaren volgen. We maken
als gezin nog zoveel mogelijk herinneringen,
organiseren etentjes met vrienden, vieren onze
verjaardagen uitgebreid, gaan zo vaak mogelijk
met elkaar op pad, op vakantie. 22



Maar dan toch...

In 2016 verslechtert de situatie weer. Dat valt ook
op op het werk van Bob. Hij krijgt een tussentijdse
kritische beoordeling van zijn leidinggevende.
Daar was hij het niet mee eens! Hij ging bewijs
verzamelen dat het niet zo was, schreef hele
epistels terug om te overtuigen dat het niet aan
hem lag, maar juist aan henzelf! Op enig moment
in 2016, ik was voor mijn werk in Parijs, werd

ik gebeld door de leidinggevende van Bob. Hij
wilde met mij praten, want “Het ging niet meer”,
Bob werd moeilijk in de communicatie, ging
ruziezoeken, brak telefoongesprekken af die nog
niet geéindigd waren. Hij wilde er met mij over
praten. Dat ben ik gaan doen.

Stoppen met werken

Gesprekken volgden, en langzamerhand werd

het Bob ook duidelijk dat er toch wat aan

de hand was. In de zomer van 2016 heeft hij

zich ziekgemeld - het leek hem eerst even

teveel geworden te zijn, maar hij is nooit meer
teruggegaan. Van de ene op de andere dag is hij
volledig gestopt met werken. In goed overleg met
zijn werkgever zijn we het traject ingegaan van
een vervroegde WIA-aanvraag. Dat viel nog niet
mee, want we hadden de ervaring dat Bob zich
veel beter voordoet en daarmee ook mensen om
de tuin leidt. Gelukkig begreep hij het belang van
‘volledig afgekeurd worden'. Bij diverse gesprekken
en afspraken ben ik meegegaan, heb ik informatie
over Huntington aangeleverd. Vaak was de ziekte
van Huntington niet bekend. Na een zwaar half
jaar volgde de volledige afkeuring, echt 100%,
met een IVA-uitkering. Dat was voor ons in alle
moeilijkheden wel het meest gunstige scenario.

De situatie thuis

Zijn voortdurende aanwezigheid thuis daarna

was zwaar. Alles moet gaan zoals Bob dat wil in
huis. Zijn tv-programma'’s worden gekeken, tot
middernacht staat de tv hard aan, of zijn muziek.
Als ik vraag of de tv uit kan, of dat hij oordopjes

in doet bij het muziek luisteren, wordt hij boos

en agressief. Als hij iets in huis of de tuin gedaan
heeft, is hij daarna een dag van slag. Het draait
allemaal de hele dag om Bob - of hij honger heeft,
of dorst, of slecht geslapen heeft, of thuiskomt met
een verhaal en een telefoon vol foto's. Het gezin

is bijzaak, we doen er nauwelijks toe. Ik bespreek

een paar keer met hem dat ik het zo niet langer
zie zitten om met hem in één huis te wonen. Ik voel
dat ik - en het gezin - er aan onderdoor gaan. Zijn
gedrag is zo lastig en naar. Ik voel me moe, krijg
lichamelijke klachten, een heel hoge bloeddruk. Hij
wil niet meedenken, zegt dat hij in ons huis blijft
wonen en de kinderen dan wil houden. Ik laat het
weer even zo, maadr ga wel onderzoek doen met
een financieel adviseur.

Hulp bij financiéle beslissingen

Ik wil Bob zeker niet in de steek laten, maar dit

is onhoudbaar. In mijn ideale situatie woont

Bob ergens anders, maar wel op korte afstand,
zodat we nog wel een beetje een ‘gewoon gezin'
kunnen blijven. Het is niet mijn bedoeling om uit
elkaar te gaan, maar wel om het gezin wat rust

te geven. En Bob ook! Hij krijgt immers veel stress
door onze aanwezigheid: mijn tas die op een stoel
staat, de kinderen die moeten drinken, waarom
mag hij geen muziek luisteren/tv kijken tot ver

na middernacht, niemand helpt hem in huis. De
financieel adviseur gaat meedenken. Een tweede
huis binnen een huwelijk kan, maar er gelden dan
wel andere regels: geen hypotheekrenteaftrek
voor het tweede huis. Dat nadeel is nu echter wel
heel beperkt, omdat de rente heel laag is. En er
staat een appartement te koop in de Philipsstraat,
op 600 meter van ons huis, het lijkt mij ideaal.

@ Mariélle
DA

“Ook voor mij was deze periode erg zwaar.

Ik was inmiddels een tiener, en mijn vader
begon steeds lastiger te worden. Met jaloezie
keek ik naar vaders van vriendinnen, die niet
moeilijk waren. Zij vroegen wel naar hoe het
was geweest op school, brachten hun dochters
naar feestjes, zeurden niet over een fiets die
nog buiten stond. Ik vond de ruzies tussen mijn
ouders erg moeilijk, en huilde hier ook veel om.
Ik begon me ook steeds meer te realiseren dat
ook ik gendrager kan zijn en wat voor impact
dat heeft op mijn eigen leven. 9



@ Mariélle @ Mariélle
Uv N\ Uv N\

“Ik ben er zeker van dat ik de ziekte van
Huntington krijg. Ik stel me hierop in, zodat de
schok minimaal is als ik het te horen krijg. Ik lijk
op mijn vader. Ik hou net zo van muziek als hij,
en ik denk net als hij. Mensen zeggen ook vaak
dat ik op oma lijk, die ook de ziekte heeft. Ik
ben zo bang voor de ziekte. Bang dat het mijn
toekomst gaat verpesten. Soms voelt het alsof ik
er al vrede mee heb, maar op andere momenten
wil ik alleen maar huilen. Ik wil niemand met

de ziekte opzadelen. Het voelt egoistisch om
mensen toe te laten in mijn leven. Ik wil ook

Waar mijn vriendinnen bezig waren met jongens
en puistjes, was ik bezig met de vraag of ik ooit
normaal kinderen zou krijgen en of ik me wilde
laten testen. Het voelde erg vervreemdend, en ik
had het gevoel dat niemand het begreep. Mijn
vriendinnen en de mensen om me heen waren
wel geinteresseerd, maar niemand begreep echt
waar wij doorheen gingen.”

Ze voelde zich alleen: geen kinderen krijgen als ik ziek ben. Ik wil niet
dat mijn kinderen een moeder hebben met de
ziekte van Huntington. Ik wil niet net zo worden
Mariélle . o
als papa, en het is moeilijk om te accepteren
Uv \ dat dat misschien wel zo zal zijn.”

“Ik voelde me alleen, en eerlijk gezegd maakte
het me allemaal niet meer zo vit. Ik word toch
ziek, dacht ik. Ik was erg depressief en somber,
en zag het nut van mijn leven niet meer zo in.
Waarom gebeurt dit bij mij? Ik wilde zo graag

Wanneer Mariélle nu terugkijkt:

gezien worden, ik wilde zo graag dat iemand @ Mariélle
zag hoe moeilijk ik het had. En tegelijkertijd U \
v/

hield ik de schone schijn op, want ik had het
idee dat ik me aanstelde. Ik vond het moeilijk

om over Huntington te praten, omdat ik niet het “Als ik nu op die periode terugkijk, kan ik

idee had dat ik de ernst van de situatie goed me niet voorstellen dat ik me ooit zo alleen
kon overbrengen. Dat maakte me tegelijkertijd voelde. Ik had in die periode het gevoel dat ik
heel erg eenzaam. Ik had het idee dat ik nooit me aanstelde, maar als ik er nu op terugkijk,
liefde zou vinden. Wie wil er immers een relatie weet ik dat waar ik doorheen ging heel heftig
met iemand die ziek kan worden? Ik begon te was en dat ik alle recht had om het er moeilijk
praten met een psycholoog in Katwijk, en dat mee te hebben. Ik zou mijn jongere ik zo

hielp wel iets. Ook op school zocht ik hulp. De graag een knuffel willen geven en vertellen
psycholoog op school hielp me te realiseren dat dat alles goedkomt. Als ik iets wil meegeven
‘erover praten’ en ‘hulp zoeken' geen vorm van aan jonge risicodragers, is het wel dat je niet
zwakte zijn. Ik wilde alleen maar sterk zijn, maar met je problemen en somberheid moet blijven
ik ging kapot aan het sterk willen zijn” rondlopen. Er zijn echt meer mensen die zich

voelen zoals jij. Je bent niet alleen” Y

Mariélle deelt een stukje vit haar dagboek toen ze
15 jaar oud was.
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Hoe gaat het met Marcel?

Marcel zat op dat moment op de basisschool en
kwam tussen de middag thuis eten. Regelmatig
krijg ik nare appjes van hem die illustreren dat

het zo niet langer kan: "Papa is vandaag heel
vervelend aan het doen. Hij zegt dat jij hem expres
hebt laten vitslapen. Maar ik ga nu naar school”.
“Mama, papa is in weer zo'n bui, hij is helemaal
boos omdat ik een beetje appelsap morste. En ik
zit nu boven te huilen. En bedankt pap”. Ik praat er
's avonds met Bob over, maar hij vindt nog steeds
dat hij gelijk heeft. Het is toch een nieuwe tafel!

Altijd als gezin samen zijn lukt niet meer
September 2017 - Ik breng het huis op de
Philipsstraat ter sprake. Bob is inmiddels wat meer
gewend aan het idee dat dit de toekomst wordt, al
is hij heel boos. Veel beter kan hij in het buitenland
gaan wonen, zegt hij, daar zorgen de mensen
tenminste nog voor elkaar. Of in hartje Amsterdam,
dan kan hij elke avond gaan stappen. Toch gaat
hij mee kijken in het appartement en gelukkig is

hij positief. Via een vermogende particulier komt
de lening voor het huis rond, wat een wonder. Mijn
broer verbouwt de badkamer zo dat Bob er veilig
kan douchen en in november 2017 gaat Bob voor
het eerst slapen in het appartement. Voorlopig
met tijdelijke meubels. Gelukkig hebben we in
goede harmonie nieuwe meubels samen gekocht,
waarbij Bob zelf overal de beslissing over heeft
genomen.

Boosheid en verdriet

We hebben goede afspraken in Katwijk gemaakt
over hoe het zal gaan. Bob eet elke dag 's avonds
bij ons, gaat daarna na de koffie naar het
appartement. Meestal gaat dit goed, maar het
blijft een wankel evenwicht, want Bob is boos: hij
is het huis uitgezet. Dat vertelt hij aan iedereen.
Ik heb er verdriet van, want ook mijn dromen

zijn abrupt tot een einde gekomen, onze en mijn
wereld zijn voorgoed veranderd. Zo had ik het
ook niet bedacht. De eerste avond dat hij er gaat
slapen, is er het verdriet. Rouwen kun je om vele
situaties, om veel soorten verlies. Ik ben mijn man
verloren, ook al is hij er nog. Bob is zo’'n andere
persoon geworden. Mijn kinderen hebben de
vader die ze hadden, zien veranderen en dat gaat
dagelijks door. Marcel heeft ook hele moeilijke
maanden gehad, hij heeft veel gehuild en ook

gezegd dat hij papa mist. Bij het bekijken van onze
trouwvideo is hij overstuur: “Zo heb ik papa nooit
gekend, wat was hij leuk!” Ik zie het ook, maar

ik heb in ieder geval nog de herinneringen aan
een andere Bob. Ik realiseer me dat het voor de
kinderen nog moeilijker is. Marcel herinnert zich al
geen ontspannen Bob meer. We huilen samen.

De PEP-training

Het is elke dag moeilijk. Hoeveel lieve mensen er
ook om ons heen zijn, niemand weet hoe het echt
is om te leven met een Huntingtonpatiént. Gelukkig
krijgen we veel steun ook vit Katwijk, waar we in
2018 hebben deelgenomen aan een Patiénten en
Partner training, het zgn. PEP-programma. Wat een
herkenning! En wat een confronterende verhalen.
Eén deelnemer vertelt dat de partner soms zo
lastig is, dat ze deze heeft geslagen. Erg, maar
ook zo begrijpelijk. Ik ben dankbaar dat we toch
de stap hebben kunnen zetten dat Bob nu in het
appartement woont. We blijven een gezin, maar
deze situatie geeft ons allemaal wat rust.

Het was een juiste beslissing

Op mijn vrije vrijdagmiddag maak ik het
appartement schoon. Verder doe ik zijn
boodschappen, zijn was en regelen we ook een
groot deel van zijn sociale leven. Bob gaat mee
met onze gezamenlijke sociale afspraken, gaat
mee op vakantie.

Toch is het een moeilijke stap, het was een helse
afweging. Ook de buitenwereld ziet niet altijd

wat er zich binnenshuis afspeelt en hoe deze stap
onvermijdelijk is. Zelf ben ik ervan overtuigd dat dit
de best haalbare situatie was. En de mensen die
dicht om mij heen staan, zien dat ook. Het wordt
ook bevestigd door de neuroloog in het LUMC, zij
wenste dat meer mensen deze beslissing konden
nemen.... 29



Reis naar Israél

In 2018 gaan we met het gezin op reis naar Israél.
Voor ons - met onze christelijke achtergrond -

een belangrijke reis. We bereiden de reis voor
met de psycholoog uit Katwijk. Ik probeer mooie
herinneringen aan eerdere reizen naar boven te
halen, maar Bob reageert afwerend. De kinderen
huilen allebei ‘om alles’ en Marcel huilt omdat hij
die avond weer iets samen met zijn papa heeft
gedaan, ook al was het maar even samen tv
kijken. In dat programma was trouwens een zeer
betrokken vader en het raakte hem dat hij nooit
meer zo'n vader zou hebben. Ik zeg hem dat hij een
wereldgozer is en dat het niet aan hem ligt.....

De reis naar Israél wordt een bijzondere reis.
Bob hervindt zijn geloof. En er breekt in de tijd
daarna wat rust aan in het gezin. De scherpe
vijandigheid verdwijnt langzamerhand wat naar
de achtergrond. Dit is waarvoor we het hebben
gedaan!

Regelen voor de toekomst

We regelen ook wat zaken die nu nog goed
geregeld kunnen worden. We regelen een
levenstestament voor Bob en een ‘gewoon’
testament voor mij. Bijzonder dat er elke keer weer
mensen op ons pad komen die ons helpen met
zulke ingewikkelde zaken. Daar zou trouwens een
gat in de markt voor zijn, we hebben ook echt veel
zaken zelf uit moeten zoeken.

Dagbehandeling in Katwijk

Bob gaat vanaf 2019 voor twee dagen in de week
naar de dagbehandeling in Katwijk. Hij is zelf
van mening dat hij ‘de beste’ is van de groep.

We laten het zo, we horen later dat iedereen

dat aanvankelijk van zichzelf denkt. Hij heeft het
goed naar zijn zin, vindt de activiteiten daar erg
fijn. Zo gaat hij fietsen met een vrijwilliger op een
duo fiets, er worden veel spelletjes gedaan, er is
fysiotherapie, later muziektherapie. Erg jammer
vindt hij het als op enig moment blijkt dat hij niet
goed genoeg kan wandelen voor de wandelgroep.
Gelukkig is er later de muziektherapie die hij
fantastisch vindt. Bob had vele talenten, zo heeft
hij pianogespeeld in een band, later jarenlang

in een gospelgroep, hij heeft een zeer brede
muzieksmaak en luistert het liefst de hele dag
muziek.

Op een later moment komt er een derde dag
dagbehandeling bij. Hij wordt met een taxi
opgehaald en 's middags weer in ons gezamenlijke
huis afgezet.

Minder werken

In die tijd neem ik zelf een ingrijpend besluit
rondom mijn werk. De zorg voor Bob en alles wat
erbij komt kijken om twee huishoudens te draaien
en er goed te zijn voor mijn gezin, valt niet te
combineren met de rol van internationaal HR
manager die ik op dat moment heb. 2




Ik ga een stap terug doen in intensiteit en
solliciteer op een rol van HR adviseur. Dat pakt
heel goed uit: ik heb nu op woensdagmiddag en
vrijdag vrij. Er blijft nog genoeg tijd over voor vrije
momenten. Ook vraag ik huishoudelijke hulp aan
vanuit de WMO voor het appartement. Na veel
gedoe krijgen we dit gelukkig in 2019 toegewezen
en komt er 2,5 uur per week iemand schoonmaken
in het appartement.

Bob wil opgenomen worden

Al vanaf 2019 zegt Bob regelmatig dat hij moet
worden opgenomen in Katwijk, dat het niet

meer gaat. Hij is vooral erg onzeker, bang dat

hij zich verslikt, bang dat hij valt. We kunnen het
meestal uit zijn hoofd praten. Dat wordt echter
steeds moeilijker, zeker als hij ook lichamelijk

gaat verslechteren. Het lopen wordt slechter en

hij krijgt steeds meer last van ongecontroleerde
bewegingen. Het eten wordt lastiger. We horen dit
zo vaak dat we er langzamerhand ook naar toe
groeien dat er een moment komt dat het niet meer
gaat zoals het nu is. In 2021 gaan we in juni nog
een keer met het gezin voor een paar dagen naar
Ameland. Na terugkeer vraagt Mariélle mij of ik
zelf nog wel vind dat het nog gaat, met Bob erbij.
Ze heeft gelijk.... dit is voor niemand ontspannen.

Vervangende mantelzorg

We gaan op zoek naar mogelijkheden en vinden
via onze zorgverzekering een mogelijkheid van
vervangende mantelzorg. Nog nooit gebruik van
gemaakt. We doen dat voor het eerst in de zomer
van 2021. Twee weken komt er iemand in ons huis
van 16.30 vur - 20.30 uur. Twee heel lieve dames
maken eten voor Bob, doen zijn boodschappen,
zijn was en brengen hem 's avonds weer naar het
appartement. Wat voelen we ons gezegend en
wat hebben we een heerlijke ontspannen vakantie!
Ook Bob heeft het vitstekend naar zijn zin. Er is
veel aandacht voor hem en de zorg is heel goed.
Absoluut een aanrader. Ook in oktober 2021
maken we nog een paar dagen gebruik van de
vervangende mantelzorg. Wat een lieve reactie
krijgen we: "Het waren fijne uurtjes en het voelde
aan of ik de week ervoor nog bij jullie geweest
was. Bob vertelde dat hij het ook als fijn ervaren
heeft. Zoveel respect voor jullie als gezin. Ik heb
het al eerder gezegd, alleen maar liefde”.

Bewust omgaan met je leven

@ Mariélle
Uv N

“Nu, in 2022, kan ik beter omgaan met het zijn
van risicodrager. Als ik ziek word, dan word

ik maar ziek. Ik kan nog heel veel mooie jaren
hebben en genieten van alle dingen om me
heen. Er is ook iets moois aan risicodrager zijn.
Het maakt dat je heel bewust omgaat met je
leven. Je moet al vroeg nadenken over hoe je
je leven wilt inrichten, en dat maakt ook dat je
dingen heel bewust wel en niet doet.

Mijn moeder maakte pas de goede opmerking
dat een leven niet alleen waardevol is als

het 80 jaar duurt. Ook 40 goede jaren is een
mooi leven. Daar houd ik me aan vast. Ik heb
inmiddels een leuk leven, en nog maar af en toe
denk ik aan Huntington bij mijzelf. Het is meer
naar de achtergrond verplaatst, en daar ben ik
heel dankbaar om. Ik heb veel vrienden, ben lid
bij een studentenvereniging en mijn studie gaat
goed. Ik heb zoveel dingen om dankbaar voor te
zijn. Over een paar jaar zou ik me graag willen
laten testen. Ik zou het graag willen weten

om het maar te weten. Ik kan niet leven in de
onzekerheid dat de ziekte zich later opeens kan
openbaren” ¥




De band met mijn vader

@ Mariélle
Do

"De situatie met mijn vader vind ik nog steeds
erg lastig. Ik merk aan mezelf dat ik het soms
lastig vind om aardig te zijn tegen hem, omdat
je zo weinig van hem terugkrijgt. Hij vraagt
niet hoe mijn dag is geweest, maar wil zelf wel
heel graag vertellen wat hij heeft gedaan. Dat
vind ik lastig, en dat is ook een kant van mezelf
die ik niet leuk vind. Soms is het moeilijk om te
onthouden dat dit de ziekte is en niet hijzelf.
De vader-dochter band die we ooit hadden, is
er niet meer. Waar mijn vader vroeger voor mij

zorgde, zorg ik nu voor hem. Dat vind ik ook best

wel eens jammer voor mezelf, dat ik die vader-
dochterband al heel lang niet heb, en dat ik
die ook nooit meer zal hebben. Ik hou van hem,
natuurlijk, maar de band die we ooit hadden,
komt niet meer terug. Af en toe heeft hij een
moment waarin ik weer heel even de oude papa
zie, als hij opeens een scherp grapje maakt. Als
ik aan het pianospelen ben, komt hij er altijd bij
zitten en speelt hij mee, en dat zijn momenten
die ik koester. Dan zie ik weer heel even hoe hij
vroeger was.”

Thuiszorg

Vanaf september 2021 hebben we een aanvraag
gedaan om thuiszorg te krijgen om Bob te

helpen bij het innemen van zijn medicijnen. Eind
september start deze hulp voor het eerst. Elke
dag komt er nu op twee of drie momenten iemand

langs die erbij is als hij zijn medicatie inneemt. Dat

geeft hem - en ons - een stuk rust.

Vanaf 7 januari 2022 wordt Bob opgenomen
in Topaz Overduin, Katwijk

En nu is het maart 2022. Vanaf 7 januari is Bob
opgenomen in Katwijk, op afdeling De Brem.

We hebben er naar toegeleefd, het is goed zo.
We hebben verdriet, want dit is onomkeerbaar.
Tegelijkertijd weten we dat het dan ook niet
anders meer kon en dat we er als gezin alles aan
hebben gedaan om dit moment zo lang mogelijk

vit te stellen. En Bob heeft er vrede mee, hij heeft
het enorm naar zijn zin in Overduin. Tijdens de
week van de palliatieve zorg werd over de dood
gesproken in Katwijk. Bob vertelde dat hij gezegd
had dat hij vitkeek naar een andere toekomst,
naar de Hemel, naar de Vader in de Hemel. En dat
de anderen dat in Katwijk ook mooi vonden. Hij
weet dat zijn lichaam en geest dagelijks verder
afgebroken worden. Het was een intelligente man:
we noemden hem vaak Wikipedia, zijn algemene
ontwikkeling was indrukwekkend. Hij had vele
talenten, kon geweldig pianospelen, sprak een
aantal talen, kon prachtig tekenen, schreef de
beste Sinterklaasgedichten, kwam scherp uvit de
hoek, was vooral een bijzonder lieve en zorgzame
vader. Af en toe zien we er nog een glimp van.

Hij is niet boos of opstandig, weet wel wat hem
overkomt en dat is misschien nog wel het ergst.

D
Y ¥ W

Ik ben enorm trots op mijn gezin. Mariélle en
Marcel zijn kanjers. Ik ben dankbaar voor alle
mooie momenten die we hebben gehad en die
er ook nog zullen komen, ondanks de rauwe
werkelijkheid van Huntington in ons gezin. We
weten ons gedragen door heel veel lieve mensen
om ons heen en door God die ons kracht geeft.
Ik noem nog een fragment uit een prachtig lied
dat mij veel kracht heeft gegeven op moeilijke
momenten:

You raise me up, so | can stand on mountains;
You raise me up, to walk on stormy seas;

I am strong, when | am on Your shoulders;
You raise me up: To more than | can be.

P.S. in dit verhaal zijn alle namen op verzoek
geanonimiseerd.



Afscheid van mijn vader

PAPA

Door: Michelle Hardt Thompson*

Ik weet nog hoe jij vroeger was

een zacht woord of een vriendelijk gebaar

je nam me mee naar voetbalwedstrijden

we lachten, we speelden

we zongen achter de piano bij huwelijken en shows
er was zoveel dat we deelden

bij vragen over de tekst, papa wist het antwoord
een harde opmerking met als gevolg een traan

een snelle verontschuldiging, blije jaren

geen gebrek daaraan

Je werkte zo hard en hebt zoveel offers gebracht

je hield ervan om te leren, te lezen en te schrijven

je liet zien met hoe weinig je iets kan

een koppig, maar ook een warme man

je kende mijn zwaktes, maar liet me toch zelf kiezen
ik mocht zelf leren te winnen of te verliezen

ik heb zoveel geleerd, je hebt het nooit geweten
jouw trots en verwachtingen ben ik nooit vergeten

Ik lach om wie ik ben geweest

maar ergens heel diep in mij

vind ik een deel van jou

in mijn hart voel ik mij rijk

door herinneringen aan jou en mij

al huilde je, al was je blij

angst maakt ons verbeten

zo kun je soms de goede jaren vergeten

frustratie en lot zijn moeilijk in combinatie met geduld
maar met geloof wordt je ware kracht onthuld.

Ik hou van jou

*Uit het boekje Bang, geschreven voor kinderen vanaf
11-12 jaar die opgroeien in een Huntingtongezin.
Michelle zelf is opgegroeid met een vader die al op
jonge leeftijd ziek werd. Zijzelf is geen gendrager.
Vertaling vanuit het Engels door vertaalbureau Textwerk
- native speaker vertalers - Amsterdam
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h‘ Gabriélle Donné-Op den Kelder

Een levenstestament
maak je voor het
moment dat je dat
zelf niet meer kan.

e d O
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Online HD-Café Amstelring 26 januari 2022

Spreekster Eveline Schot, notaris bij Schot van Loon Notariaat, Amsterdam

Wie neemt er beslissingen wanneer je dat

zelf niet meer kunt? Wat regel je nu al voor

je toekomst? In het ervaringsverhaal van
Annette van der Sluis refereert Annette

naar het belang van het opstellen van een
levenstestament waarin zaken geregeld
worden die nu nog goed geregeld kunnen
worden. Notaris Eveline Schot bespreekt in dit
artikel alles wat daarmee samenhangt.

Eveline Schot heeft expertise op het gebied van
het opstellen van een levenstestament en alles
wat daarmee samenhangt. Ze gaat tijdens deze
bijeenkomst in op vragen met betrekking tot zaken
die je nu nog goed kunt regelen voor de toekomst
wanneer je daar mogelijk zelf niet meer over kunt
beslissen.

Wat is een levenstestament?
Volgens Wikipedia is een levenstestament een
strikt persoonlijk, herroepbaar document waarin

iemand vastlegt wat de wensen zijn voor de
situatie dat degene bij leven niet meer in staat
is bepaalde of alle handelingen te verrichten of
bepaalde of alle beslissingen te nemen, zowel
privé als zakelijk. Notaris Eveline Schot gaat hier
dieper op in en beantwoordt vele vragen van de
aanwezigen in deze online bijeenkomst.

Wanneer maak je een levenstestament?
Een levenstestament maak je voor het moment
dat je dat niet meer zelf kan. Wanneer je
wilsonbekwaam wordt bevonden en er is géén
levenstestament waarin sprake is van een
gevolmachtigde, dan kan door de rechter een
curator of bewindvoerder benoemd worden. Zij
dienen ieder jaar een financiéle verantwoording
voor te leggen aan de rechter; voor belangrijke
beslissingen is ook toestemming van de
kantonrechter nodig. 29
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Verschil tussen testament en levenstestament
Een levenstestament is een volmacht, werkend bij
leven. De volmacht eindigt dus bij overlijden en
kan altijd eenzijdig door beide partijen via een
notaris herroepen worden. Een levenstestament

is dus iets heel anders dan een testament dat

pas bij overlijden ingaat. In een levenstestament
leg je vast wie voor jou financiéle, medische en
persoonlijke zaken regelt als je dat zelf niet meer
kunt.

Met behulp van een levenstestament houd je zelf
de regie van je leven in handen!

De rol van de notaris

Het vitgangspunt van een levenstestament is

dat je op het moment van het afsluiten van het
levenstestament niet wilsonbekwaam bent. Er
mag geen twijfel over zijn dat er sprake is van een
geldige volmacht. Wanneer er toch twijfel zou zijn
over de geldigheid van de notariéle akte, dan ligt
de bewijslast bij de andere partij.

De zakelijke volmacht

In een zakelijke volmacht wijs je een gevol-
machtigde aan die je zakelijke belangen
behartigt. Daarbij kun je denken aan het regelen
van bankzaken, het beleggen van vermogen,
aan- en verkoop van onroerend goed, het
aanvaarden of verwerpen van erfenissen en

het doen van schenkingen. Maar wie word jouw
gevolmachtigde, wie geef je jouw vertrouwen: één
persoon of meerdere, is er sprake van een reserve
persoon voor als iemand het niet meer wil of kan?

De medische volmacht
Een medische volmacht kun je uit voorzorg
opstellen voor het geval dat je zelf je belangen

niet meer kunt behartigen. Deze volmacht is een
verklaring waarbij je iemand de bevoegdheid
geeft om namens jou te beslissen over
medische zaken. Je gevolmachtigde wordt het
aanspreekpunt voor de hulpverlener.

Speciale wensen

In een levenstestament kunnen ook persoonlijke
wensen vastgelegd worden. Bijvoorbeeld dat je
zolang mogelijk thuis wilt blijven wonen, of dat je
alleen je huis wilt verkopen wanneer je definitief
opgenomen wordt in een zorginstelling (dit laatste
kan ook onder de zakelijk volmacht opgenomen
worden). Ook wensen over zorg vallen hieronder:
je wilt bijvoorbeeld altijd netjes aangekleed en
opgemaakt zijn en iedere maand naar de kapper;
dit kan voor iemand heel belangrijk zijn.
Wanneer gaat de volmacht in?

Er zijn twee mogelijkheden: je kan aangeven

dat de volmacht ingaat op het moment

van wilsonbekwaamheid. Dat moment kan
bijvoorbeeld door een arts vastgesteld worden.
Het blijkt echter een nadeel te zijn om zo'n ijkpunt
op te nemen. Er bestaat dan geen mogelijkheid
van een grijs gebied waarin je tijdelijk dingen niet
meer kan. Notaris Schot adviseert dan ook om

de volmacht direct in te laten gaan. De volmacht
kan dan gebruikt worden zodra dat nodig is. Zo
voorkom je dat de volmacht nog niet gebruikt kan
worden omdat de wilsonbekwaamheid nog niet is
vastgesteld door een arts.

Wat leg je vast in een levenstestament?

Je kan in principe alles opnemen wat je wilt. Je kan
bijvoorbeeld aangeven dat de gevolmachtigde
alles voor je doet, gevolgd door een waslijst met
mogelijke zaken zoals het verkopen van je huis, 2



huren, het kopen en verkopen van aandelen. Je kan
bijvoorbeeld je kinderen aanwijzen om alles samen
te doen of zaken apart aan kinderen toewijzen,
maar als het gaat om het verkopen van het huis om
dat dan wel samen te doen.

Een toezichthouder

Je mag ook een toezichthouder aanwijzen,

die de gevolmachtigde in de gaten houdt. De
gevolmachtigde legt rekening en verantwoording
af aan de toezichthouder. Wanneer je dat zelf
niet meer kan, dan neemt de toezichthouder dit
van je over. Je kan hiervoor je partner of kinderen
aanwijzen, maar ook een ander.

In welke fase van je ziekte stel je een
levenstestament op?

Belangrijk is dat je zaken nog goed kan
verwoorden. De notaris moet ervan overtuigd zijn
dat je wilsbekwaam bent. Het is essentieel dat

je dat doet wanneer je dat nog kan. Wanneer je
gediagnosticeerd bent met een ziekte waarbij je
geestelijke gezondheid achteruit kan gaan, dan is
het zeker belangrijk.

Het levenstestamentregister

Het levenstestament wordt opgenomen in een
Centraal Levenstestamentenregister (CLTR) en er
is altijd op te vragen of zo'n testament aanwezig
is. Uitsluitend notarissen kunnen dit register
raadplegen. Alleen aan direct belanghebbenden
kan door een notaris informatie verstrekt worden
over de inhoud van het levenstestament.

Q) aza

(vraag&antwoord)
sessie

De notaris sluit haar presentatie af door

de deelnemers de gelegenheid te geven om
vragen te stellen. Hier wordt enthousiast op
gereageerd.

Q: Zijn er verschillende type documenten nodig?
A: Nee, het kan allemaal in hetzelfde testament.
Q: Zijn het vaak dezelfde mensen aan wie
volmacht verstrekt wordt?

A: Het zijn vaak dezelfde mensen, maar dat
hoeft niet. Toewijzingen hangen vaak af van
waar de persoon goed in is.

Q: Kan bij iedere notaris een levenstestament
opgesteld worden?

A: Ja, het kan bij iedere notaris, maar niet
iedere notaris heeft er evenveel ervaring of
affiniteit mee. Het kunnen opstellen van een
levenstestament is wel een belangrijk onderdeel
van notariéle werkzaamheden.

Q: Wie controleert de gemachtigde? Deze kan
ook achteruit gaan en niet meer bekwaam zijn.
A: Je kan dat in het levenstestament vastleggen.
Nadeel is wel dat als de gevolmachtigde
dementeert, dat er een grijs gebied kan
ontstaan. Als de gevolmachtigde zijn functie
niet meer kan uitoefenen, en dit zelf niet inziet,
dan moet soms de rechter er aan te pas komen. »»




Q: Is het nodig om een levenstestament

te maken als je met je partner een
samenlevingsovereenkomst hebt?

A: Zeker, als een huis verkocht moet worden,
dan zijn er twee handtekeningen nodig.

Q: Wie beslist er dan of je wel of niet meer kan
tekenen?

A: Een arts moet hierover een besluit nemen.
Reactie Q: Of ik geef die volmacht gewoon

en ga ervan uit dat die persoon mij goed
vertegenwoordigt wanneer dat nodig is.
Reactie A: Nadeel kan dan zijn dat de
gemachtigde dan namens jou kan handelen

en je huis mag verkopen wanneer hij of zij dat
wil. Een derde mag erop vertrouwen dat de
volmacht geldig is. Bovendien zal de overdracht
van het huis niet kunnen plaatsvinden omdat de
notaris niet kan controleren of de volmacht is
verleend door iemand die wilsbekwaam is.

Q: De partner wil graag een volmacht opstellen,
de ander wil dat niet. Wat is er dan nog
mogelijk?

A: Een levenstestament is een persoonlijk iets
waarin een gevolmachtigde wordt aangewezen.
De betreffende persoon moet dat willen. Soms
zijn er echtparen waarvan de ene partner een
levenstestament wil en de andere persoon,
waar het om draait, wil dit niet. Dan gebeurt het
ook niet. De notaris moet ervoor zorgen dat het
levenstestament uit vrije wil opgesteld wordt.
Q: Stel dat je gezamenlijk een huis hebt.

De meest toerekeningsvatbare wil het huis
verkopen, de minder wilsbekwame wil dit niet.
Wat dan?

A: Als er geen levenstestament is, dan kan je
onder bewindstelling aanvragen. Dat wordt
niet zomaar uitgesproken. De dichtstbijzijnde
familie moet mee tekenen. Ook de persoon, die
het aangaat, wordt door de rechter gehoord.

Er kan een hele lastige situatie ontstaan. De
partner zal zeker niet als bewindvoerder worden
aangesteld door de rechter.

Q: Wordt een verklaring over niet-behandelen
en reanimeren ook in het levenstestament
opgenomen?

A: Liever niet, deze verklaringen dienen dicht

bij de hand te zijn en niet ergens in een akte
opgenomen te zijn.

Q: Wie kunnen er toezichthouder worden?

A: ledereen die je vertrouwt, familie, kinderen,
neef, nicht, accountant of boekhouder,
professionele instellingen et cetera.

Q: Wat is de rol van de huisarts?

A: Medische wensen kun je bespreken met je
huisarts of je behandelend arts. Artsen zeggen
wel dat er zelden een levenstestament met hen
besproken wordt. Vaak is bij de arts al bekend
wie de gesprekspartner is of zal zijn.

Q: Als iemand is aangedaan, kan er dan alsnog
een levenstestament worden opgesteld?

A: Korte vraag maar een moeilijk antwoord. Is
die persoon nog wilsbekwaam? Dit is een van
de lastigste vragen om te beantwoorden. De
notaris moet ervan overtuigd zijn dat dat zo

is. Echter, de notaris kan alleen op zijn of haar
gezond verstand en intuitie afgaan. Er is ook
wel een protocol om doorheen te lopen met
vele open vragen. Daarom is het belangrijk

om er op tijd bij te zijn zodat er geen twijfel

is over wilsbekwaambheid. Bij twijfel over
wilsbekwaamheid kan de notaris ook advies
vragen aan een onafhankelijk arts. Er zijn
ervaren en deskundige artsen die hiervoor zijn
opgeleid en in het register wilsbekwaamheid
van de Vereniging van Indicerende en
Adviserende artsen (VIA) zijn opgenomen.

Q: Wat zijn ongeveer de kosten van het
opstellen van een levenstestament?

A: Grofweg tussen de € 450 en € 500.
Afhankelijk van de complexiteit kan het bedrag
aanmerkelijk hoger worden.




De PEPP4ALL training

Een oppepper voor patiént en partner

Het Patiént en Partner Educatie Programma
voor Alle chronische aandoeningen is een
zelfmanagement educatie programma voor
mensen met een chronische ziekte zoals de
ziekte van Huntington, en zijn of haar partner
of mantelzorger. De training is een aanvulling
op een eventuele medische behandeling.

Het PPEP4ALL programma biedt zowel de patiént
als ook de partner of mantelzorger handvatten
die hen in staat stellen de eventuele psychische,
psychiatrische en psychosociale gevolgen van de
ziekte goed te managen. Naar verwachting heeft
dit een positieve invloed op kwaliteit van leven
van beiden. De nadruk ligt op mogelijkheden in
plaats van op beperkingen, op acceptatie van de
ziekte en op het bevorderen van de autonomie
en zelfredzaamheid van zowel de patiént als de
partner.

= Het PPEP4All programma
www.ppep4all.nl/ppep4all-programma/

p AR 2

Patient

h‘ Gabriélle Donné-Op den Kelder

Partner | PPEP4ALL

S

. Trainer =

PPEP4AIll bestaat uit een educatieprogramma met
elk acht groepssessies en een ankersessie. Een
ankersessie is een terugkomsessie met thema's
als 'Reflectie en Preventie’ om de geleerde
vaardigheden in praktijk te kunnen blijven
brengen. Patiénten en partners zitten tijdens het
programma in verschillende groepen. In beide
groepen komen vrijwel dezelfde thema's aan bod.
Er is slechts één sessie waarin het thema voor
patiént en partner verschilt: ‘Angst en depressie’
voor de patiént en ‘Uitdaging voor de zorggever’
voor de partner.

Een ervaringsverhaal van twee deelnemers uit
een Huntingtongezin

Om u een beeld te geven van de inhoud van

deze training en het belang daarvan voor

patiént en partner, plaatsen wij hieronder het
ervaringsverhaal van twee oud-deelnemers, een
echtpaar dat onverwacht geconfronteerd werd

met de ziekte van Huntington en op zoek ging

naar handvatten om met deze ziekte om te gaan. »
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Het verhaal is geschreven door Petra, partner en
mantelzorger van Jan.

Het ervaringsverhaal van Petra en Jan

Tijdens de eerste bijeenkomst maakten we kennis
met de andere deelnemers en spraken we onze
verwachtingen uit. Wat was dit al fijn - één van de
deelnemers zei het zo treffend: “Ik hoef hier niets
vit te leggen.."". Ook kregen we informatie over de
rest van de sessies in het programma. Voor mijzelf
had ik als doelstelling dat ik met behulp van de
handvatten uit het programma beter wilde leren
omgaan met de ziekte van Huntington binnen ons
gezin. Ook wilde ik graag leren van de anderen in
de groep en ervaringen delen.

Tijdens elke sessie kregen we een stukje
informatie, was er een oefening en kwam het
'huiswerk’ van de vorige keer aan de orde.
Aan het einde van elke bijeenkomst werd kort
vooruitgeblikt naar het onderwerp van de
volgende keer, de zogenaamde ‘smaakmaker’.

Jouw netwerk. Het was heel goed om met de
deskundige begeleiding aan het denken te worden
gezet. Zo was een van de opdrachten bijvoorbeeld
om voor jezelf de plaats die je inneemt in het
hulpverlenersproces in kaart te brengen. Met
welke deskundigen/hulpverleners is er momenteel
al contact, en wie zou je eigenlijk nog wel graag in
je netwerk willen hebben? Het bleek dat we al veel
goede contacten hebben, maar toch bracht deze
oefening weer nieuwe inzichten. Die contacten zijn
na dit programma dan ook gelegd!

Petra: “De groep gaf mij herkenning en steun. Als
partner raak je steeds meer op de achtergrond,
nu komt er weer ruimte voor jezelf.”

Gezondheidsbevordering. We hebben ook met
elkaar nagedacht over ‘gezondheidsbevordering’.
Hoe kunnen we ervoor zorgen dat we ons
welbevinden kunnen verhogen, zodat we er ook
goed voor onze omgeving kunnen zijn? Het was
mooi om te zien hoe we allemaal verschillende
‘prettige activiteiten' in ons leven hebben die onze
draagkracht vergroten! Voor de een is dat naar
muziek luisteren of muziek maken, voor de ander
hardlopen, fotograferen of samenzijn met (klein)
kinderen!

Stressmanagement. De avond over stress-
management vond ik ook heel waardevol. Met
behulp van de '4 G's' uit de gedragstherapie
(Gebeurtenis, Gedachten, Gevoel en Gedrag) en
met behulp van ontspanningsoefeningen hebben
we handvatten gekregen om gericht om te gaan
met stress. Het was soms best een uitdaging om
met elkaar tot ‘helpende gedachten’ te komen,

in plaats van te blijven hangen in ‘niet-helpende
gedachten’, die weer meer stress veroorzaken.

Sociale steun. Tijdens de laatste sessie hebben
we het vooral gehad over ‘sociale steun’. Hierbij
hebben we in kaart gebracht van wie we steun
krijgen vanuit ons informele en ons formele
netwerk. Mooi om op deze manier duidelijk te zien
hoeveel mensen steun bieden!

We sloten de bijeenkomsten af met een persoonlijk
kaartje met een boodschap voor alle deelnemers.
Wat waren dit ook prachtige momenten. We
hebben in acht sessies in een heel fijne en open
groep veel van elkaar geleerd. Ik heb veel steun
ervaren van het programma, maar zeker ook van
de geweldige deelnemers en betrokken trainers.
We hebben afgesproken met elkaar in contact te
blijven.

Jan: “Je kunt weer regisseur worden van je
eigen leven. Het was heel praktisch, plezierig
en functioneel. Ik zou het aan iedereen willen
aanbevelen, je hebt hier zoveel aan.”

Het PPEP4ALL-Net

Het PPEP4ALLL-Net is een groeiend netwerk van
diverse gecertificeerde PPEP4ALL trainers. Deze
zorgverleners werken in verschillende settingen

en met verschillende aandoeningen zoals o.a.
Huntington, Parkinson, IBD, Nierziekten, Diabetes,
CVA, hypofyse tumoren, dementie en MS.

Er zijn 162 gecertificeerde PPEP4ALL trainers
waaronder Topaz, Atlant, Archipel, Land van
Horne, Noorderbreedte, Maastricht UMC+, LUMC,
Erasmus MC, Radboudumc, VUmc en Brabant Zorg.

Wanneer u geinteresseerd bent in deze training,
neem dan gerust contact op met de organisatie in
uw regio. De cursussen vinden over heel Nederland
plaats.



&‘ Carlos Bricefio

A FAMILY

TRADITION

Carlos Bricefio

Het schuldgevoel van de niet-gendrager
Column Carlos Bricefio, column maart 2022

De auteur Carlos Briceio is journalist

en directeur communicatie. Zijn vrouw

Jill ontdekte op 41-jarige leeftijd dat ze
genpositief is voor de Ziekte van Huntington,
zijn dochter Alexus ontdekte dit toen ze 22
was. Carlos schrijft vanuit het gezichtspunt
van de mantelzorger en wil tegelijkertijd
families inspireren die te maken hebben met
deze ziekte.

Voor Huntingtonfamilies is het schuldgevoel van
de overlevende een zware last

ledereen, die deze column leest, weet dat de ZvH
een verwoestende ziekte is voor degenen die
positief testen op een genetische test. Maar het
kan net zo verschrikkelijk zijn voor familieleden die
negatief testen. Ik heb het over het schuldgevoel
van iemand die een levensbedreigende situatie
overleeft terwijl iemand anders sterft. Dit
onderwerp kwam onlangs ter sprake tijdens

een gesprek dat mijn vrouw Jill en ik hadden

over een online paneldiscussie waar zij en onze
dochter Alexus aan deelnamen. De discussie ging
over moeilijke gesprekken die plaatsvinden in
ZvH-families. Helaas begrijpen Jill en Alexus dit
onderwerp maar al te goed omdat beiden positief
getest zijn voor de ZvH.

Anders denken over genetisch testen

Na de paneldiscussie gingen Jill en ik wandelen.
We spraken over alle dingen die zij en Alexus
hadden besproken en die haar verdrietig hadden
gemaakt. lets wat een andere deelnemer zei,
had haar ook geraakt. Deze deelnemer had
familieleden die genpositief zijn, en ze zei dat
haar eigen negatieve genetische test ervoor had
gezorgd dat ze overlevingsschuld had ervaren.
Dit zette Jill aan het denken. Ze vertelde me

dat veel familieleden van genpositieve mensen
zoveel tijd besteden aan zich zorgen maken over
hoe de ziekte hun geliefden zal beinvloeden,

dat ze vergeten te zorgen voor degenen die niet
genpositief zijn. Kijken naar iemand anders, die »
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lijdt aan de ZvH, terwijl je het zelf niet hebt, kan
leiden tot grote schuldgevoelens.

Jill vertelde dat wanneer ze in 2018 negatief zou
zijn getest op de ziekte van Huntington, ze nog
steeds extatisch zou zijn geweest. Maar ze zou
nog steeds een gevoel van diep verdriet hebben
gevoeld voor de familieleden die in de loop der
jaren positief zijn getest. Dit omvat een lange

lijst van tantes, ooms, neven en nichten en haar
overleden, geliefde vader. Negatief testen op ZvH
zou haar ertoe hebben aangezet om te vragen
waarom het de anderen was overkomen, maar niet
met haar. Waarom zou ze niet in staat zijn om het
lijlden dat ze ervoeren te verlichten?

v.l.n.r.: Alexus, Carlos en Jill

Veel voorkomende vragen bij
overlevingsschuld

Tijdens het onderzoek, nodig om deze column te
kunnen schrijven, ontdekte ik dat de vragen van Jill
typerend zijn voor mensen die overlevingsschuld
ervaren. Er zijn verschillende manieren om met
deze gevoelens om te gaan. Het is belangrijk om te
begrijpen dat deze vragen normaal en begrijpelijk
zijn. Het kan heel zinvol zijn om je gevoelens te
delen met anderen, zoals met geliefden of leden
van een steungroep. Zorgen voor jezelf en goed
doen voor anderen zijn ook gezonde manieren om
schuldgevoel te overwinnen.

Praat erover...

Hoe vreselijk de schuld van de overlevende ook
kan zijn, ik hoop dat families erover zullen praten
en het erover eens zullen zijn dat een negatief
testresultaat geen reden tot verdriet is, maar
eerder een herinnering aan dat het leven kostbaar
is. Als je overlevingsschuld ervaart, wees dan

niet bang om hulp te zoeken bij bijvoorbeeld een
psycholoog, een casemanager of maatschappelijk
werker met ervaring met deze ziekte. Houd ook in
gedachte dat deze column vooral is bedoeld om
discussies op gang te brengen over kwesties met
betrekking tot de ZvH.

Waar vindt u meer informatie?

De columns van Carlos Bricefio zijn vooral
bedoeld om discussies op gang te brengen
over kwesties met betrekking tot de ziekte
van Huntington. Ze verschijnen regelmatig op
huntingtonsdiseasenews.com/columns/.

In de webwinkel van de vereniging vindt u
brochures specifiek ontwikkeld voor de niet-
gendrager en de andere specifieke doelgroepen
zoals de partner en de mantelzorger, de
risicodrager, de gendrager en de patiént:
www.huntington.nl/webwinkel/brochures.html.
Deze brochures kunt u downloaden of tegen
kostprijs bestellen.

[l psa ]




Afscheid van Denise van Mossel - Wemmenhove

Op 29 december 2021 overleed Denise van Mossel - Wemmenhove aan de ziekte van Huntington.

Ze was slechts 56 jaar oud. Niet veel later bezochten twee leden van het Bestuur van de Vereniging van
Huntington, Gabriélle en Arie, de weduwnaar Ab van Mossel om geheel andere redenen. Ze werden
getroffen door het grote verdriet van Ab om het verlies van zijn vrouw. Een kleine gedenktafel stond in het
midden van de huiskamer. Daarop stond een prachtige rouwkaart met een gedicht dat Ab in juli 2002 voor
zijn geliefde vrouw schreef. Dit gedicht willen wij u niet onthouden:

Voor Denise

Waar liefde woont, zal liefde overwinnen.
Al dreigt een mens soms te bezwijken
door schier ondraaglijke pijn van binnen,
al beuken stormen op de dijken,
plots zal een bries de bladeren bestrijken
en zal hij zich op tijd bezinnen.
Waar liefde woont zal liefde overwinnen,
al dreigt een mens soms te bezwijken.
Waar duivelsgeesten trachten te bereiken
dat rotsen voor hen zullen wijken,
daar zal uit schijnbaar niets de kracht ontspinnen
die volle levensvreugde doet herwinnen.
Waar liefde woont, zal liefde overwinnen.

Ab juli 2002
Denise overleed op 29 december 2021 in Verpleeghuis Heemhof, Apeldoorn
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“De ziekte van Huntington is een ongeneeslijke, erfelijke aandoening
die bepaalde delen van de hersenen aantast. Binnen 15 tot 20 jaar na
aanvang van de eerste symptomen overlijdt de patiént. Helpt u mee om
deze dodelijke ziekte te bestrijden en kwaliteit van leven te verbeteren?”

www.huntington.nl

De Z|ekte van Huntmgton en dan?

Helpt u samen met ons deze
ziekte de wereld vit?

Kinderen hebben vijftig procent kans om deze ziekte te
krijgen wanneer één van de ouders het heeft. Een klein
percentage van deze kinderen wordt al op zeer jonge
leeftijd ziek, soms zelfs eerder dan de aangedane ouder.
Kansen op een geneesmiddel - binnen 10 tot 20 jaar - zijn
veelbelovend. Daar is veel, heel veel geld voor nodig. U
kunt een gift overmaken naar: Vereniging van Huntington,
NL98 INGB 0000 3096 26. Dank u wel!

Vereniging van Huntington
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Tess van Dijck
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E-mail: info@huntington.nl

Lidmaatschap

Leden van de vereniging zijn patiénten, familieleden,

persoonlijk betrokkenen, zorgprofessionals,
maatschappelijke organisaties en overigen.

Aan- en afmelden lidmaatschap,
donateur worden

U kunt zich aanmelden via de website of via
info@huntington.nl. De contributie over 2022
bedraagt € 37,50.

Afmelden graag via info@huntington.nl.
Vermeld daarbij s.v.p. uw lidnummer.

Oplage: 1.200

Vormgeving & opmaalk: LMcc, Lucienne Meijer,
Leusden

Drukwerk: DUOCORE Drukwerk & Creatie

Colofon
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Vereniging van Huntington

Postadres Landelijk Bureau Vereniging van
Huntington

Postbus 91

4000 AB Tiel

Telefoon: 06 1118 56 45
bereikbaar di. t/m do. 10.00-16.00 uur

E-mail:
info@huntington.nl

Website:
www.huntington.nl

0 www.facebook.com/

verenigingvanhuntington

@ https://www.instagram.com/

verenigingvanhuntington/

O https://twitter.com/vvhuntington/

Bank:
ING IBAN: NL98 INGB 0000 3096 26
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