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Tk voel me verplicht min t1jd goed te benutten’

Hoogleraar Hein van Duivenboden
heeft de dodelijjke spierziekte ALS. ,Je
zit gevangen in je eigen lichaam.”

door Tilly van Uffelen
e elektrische rolstoel is in be-
stelling, vorige week aange-
meten in Helmond. Eén voet
en én hand doen het nog
aardig, daar gaat hij de stoel
voorlopig mee bedienen. Twee dagen eer-
der nam prof. dr. Hein van Duivenboden
op 47-jarige leeftijd afscheid met een sym-
posium op Tilburg University van zijn ‘ar-
beidzame leven’. Vijthonderd mensen kwa-
men afscheid nemen. De hand kon hij hen
niet schudden, hij krijgt zijn arm niet
meer omhoog.
In het brein van de professor is niets mis,
alleen worden steeds minder signalen door-
gegeven aan de spieren, met als gevolg dat
deze niet meer functioneren. Dat komt om-
dat de motorische zenuwcellen die deze
signalen doorgeven langzaam afsterven:
Van Duivenboden heeft de dodelijke ze-
nuw- en spierziekte ALS, oftewel amyotro-
fe laterale sclerose.
In zijn zonnige woning in Waalre zuigt hij
zijn koffie op met een rietje. De tuin in-
wandelen? Hooguit tien meter, dan houdt
het op. Zijn fysiek gaat hard achteruit. Drie-
kwart jaar terug kon hij nog fietsen. ,Je
gaat zo lang mogelijk door. Maar als je de
zoveelste keer van je fiets dondert, stop je
er mee.”
Zijn vooruitzicht is glashelder: over hoog-
uit een paar jaar leeft Van Duivenboden
niet meer. Want ALS is nog steeds onge-
neeslijk. Medicatie om de ziekte te genezen
is nog niet in zicht. Eén voor één vallen
zijn spieren uit, totdat uiteindelijk ook zijn
longfunctie zo slecht wordt dat hij over-

FYSICUS STEPHEN HAWKING

De beroemde
fysicus Stephen
Hawking dook
vorige week plots in
Nederland op, na
een uitnodiging van
studenten. Hawking
heeft een speciale
vorm van ALS.

SPONSOR-ACTIES ALS

lijldt aan longonsteking. Als het zover
komt. ,Het kan dat ik zelf besluit het
zwaard van Damocles eerder te laten val-
len.” Een uitgesteld doodvonnis is de ziek-
te, beaamt Van Duivenboden ,,Zo noem je
het niet maar zo voel je het wel. Je zit ge-
vangen in je eigen lichaam, je voelt geen
pijn, je hersenen blijven werken maar alles
valt langzaam uit. Wat dat betreft is de
ziekte genadeloos.”

Toen Van Duivenboden zijn verdict kreeg,
was de postercampagne van de stichting
ALS volop in beeld: Grote reclameborden
met portretten van mensen met ALS. Daar-
onder de indringende zin: Ik ben inmiddels
overleden. Ineens ging die campagne over
hém, realiseerde hij zich. ,,Er waren ook di-
verse programma’s over ALS op televisie.
Dan zie je beelden van mensen in een rol-
stoel die niks meer kunnen, waar slijm uit
de mondhoeken loopt. Heel vervelend alle-
maal. Nu weet ik dat het daar op uit kin ko-
men maar dat ik niet per se zo hoef te ein-
digen.”

Hij licht zijn ziektegeschiedenis toe: een ge-
broken duim opgelopen tijdens een hockey-
partijtje, die maar niet genas. Naar de han-
dendokter, fysiotherapie, een kliniek gespe-
cialiseerd in polsen, elektroden in zijn
hand en toen de diagnose dat hij een spier-
ziekte had die gelukkig gewoon te genezen
was. ,Dat bleek anderhalf jaar later dus
toch niet zo te zijn want het was ALS.”
Verwacht géén zielig verhaal of geémotio-
neerd gesprek. Zo zit Van Duivenboden
niet in elkaar. ,Natuurlijk zit ik af en toe
helemaal stuk maar meestal is dat van kor-
te duur.”

Nadat hij in het Nijmeegse Radboudzieken-

EX-HOCKEYSTER HANSJE JANSSEN

“Ik ben continu aan
het focussen op posi-
tief denken en
mooie dingen aan
het visualiseren. Ik
kan nog steeds mijn
ogen dichtdoen en
een onhoudbare
strafbal nemen.”

huis gehoord had dat het echt mis was,
kwamen de tranen opzetten, in een ge-
bouw verderop midden tussen de studen-
ten. ,Maar ik ben niet iemand die bij de
pakken neer gaat zitten. Ik veroordeel nie-
mand die chagrijnig thuis zit hoor met
ALS. Maar ik voel me aan mijn vrouw, kin-
deren en omgeving verplicht de tijd die
me gegeven is zo goed mogelijk te benut-
ten.”

Dus spreekt hij nog geregeld op diverse
plekken. Er is er altijd wel een vriend die
hem daar naar toe begeleidt. ,Je moet wel
een grens over hoor. Want die vriend moet
ook mijn broek omlaag doen als ik naar de
wc moet. Maar goed, anders zit ik thuis
voor de buis.”

Als hoogleraar bestuurskunde hield Van
Duivenboden zich onder meer bezig met
de participatiemaatschappij: de overheid
die zich terugtrekt en aan burgers vraagt
meer zelf bij te dragen om de stijgende
zorgkosten een halt toe te roepen. Of hij
daar anders over denkt, nu hij zélf gehol-
pen wordt op de wc door een vriend of dat
keukengesprek met de gemeente moet voe-
ren?

Hij lacht: ,Ik geef een voorbeeld van hoe
het toch écht goedkoper kan. Ik heb in
twee ziekenhuizen een diagnose gehad.
Mijn huisarts is op de hoogte, er zijn fysio-
therapeuten, revalidatie-artsen, diétisten
en andere specialisten die precies weten
wat ik mankeer. Maar toen de boel hier aan-
gepast moest worden, stuurde de gemeen-
te een meneer langs om te controleren of
ik wel écht ziek was. Die zei bij binnen-
komst: ‘Tk heb even ALS gegoogeld en weet
wat het is’. Hemeltergend, iemand die van
toeten noch blazen weet en dan wordt inge-
huurd door de gemeente om te controleren
hoe het zit.”

Van Duivenboden realiseert zich dat hij in
een enigszins te benijden positie zit, in ver-
gelijking met sommige andere patiénten.
sk heb een geweldig netwerk om me
heen. Zo is er een whatsappgroepje dat onze
tuin bijhoudt. Mijn gezin staat er niet al-

VOETBALLER FERNANDO RICKSEN

“Ooit zal er iemand
de eerste zijn die
deze verschrikkelij-
ke ziekte verslaat ~
én overleeft. Laat ik ‘
die persoon dan
maar zijn. Ik blijf
de fighter die ik al-
tijd ben geweest.”

MONT VENTOUX

De derde editie van de Tour du ALS vindt
dit weekeinde plaats. Ruim vijftienhon-
derd deelnemers beklimmen dan de Mont
Ventoux. Het geld wordt gebruikt voor we-
tenschappelijk onderzoek naar ALS. Eerde-
re edities leverden bij elkaar ruim een mil-
joen op. Tot nu toe staat er voor deze editie
bijna een miljoen op de teller. De oprich-
ting van Stichting Tour du ALS was een eer-
betoon aan ALS patiént Gijsbert van de Wa-
ter uit Den Bosch. Bosschenaar Gertjan van
der Pijl is een van de initiatiefnemers van
de Tour en voorzitter van de Stichting.

RAINBOWRUNO40

Tijdens de wereld ALS-dag op zaterdag 21
juni, wordt in Eindhoven de eerste ‘Rain-
BowRuno40’ georganiseerd. De sponsor-
tocht is georganiseerd door vrienden en fa-
milie van Hein van Duivenboden en moet
een jaarlijks evenement worden.

Het geld komt ten goede aan project MinE.
Bekende topsporters als Pieter van den
Hoogenband en Paul Haarhuis hebben zich
eraan verbonden. Tijdens de vijf kilometer
lange run worden de naar verwachting vijf-
duizend deelnemers van top tot teen onder
gedompeld in verschillende kleuren.

leen voor.”

In de meivakantie ging hij naar Zuid-Afri-
ka met zijn vrouw, twee zonen in de puber-
leeftijd en een dochter. ,,Geen beter land
om op vakantie te gaan als je slecht ter
been bent. Je wordt in een jeep getild en
kunt van dichtbij prachtige dieren zien.”
De winter ervoor ging hij nog skién met
vrienden. ,Naar beneden was geen pro-
bleem en in de skilift werd ik bij het uit-
stappen geholpen door vrienden.”

Zijn werk heeft hij nog niet helemaal losge-
laten. ,Mijn hoofd werkt prima hoor, ik
kan nog uitstekend denken, praten en
schrijven.” Dus over die participatiemaat-
schappij wil hij nog wel iets zeggen. ,,De
discussie gaat te veel alleen over burgerpar-
ticipatie in wijken. Dat is belangrijk, maar
het gaat ook over clustering van kennis en
ondernemerschap, over samenwerken van
scholen, bedrijfsleven, particulieren en
overheden. Vitale coalities noem ik dat. Op
dat vlak kan er nog veel gewonnen wor-
den.”

Zo'n vitale coalitie vormt zich nu rond zijn
eigen ziekte ALS, waar hij als een soort am-
bassadeur voor optreedt. Van Duivenbo-
den helpt bijvoorbeeld om het project Mi-
nE te promoten, een groot internationaal
onderzoek naar DNA-profielen dat als doel
heeft de genetische basis van ALS te achter-
halen en een medicijn te vinden.

In Eindhoven organiseert een stichting
rond de hoogleraar een groot evenement:
de RainbowRuno4o. Het geld komt ten
goede aan project MineE. En komend week-
einde is Van Duivenboden te vinden op de
Mont Ventoux waar geld bijeengefietst
wordt tijdens de Tour du ALS 2014.
Ondertussen moet hij nadenken over het
plaatsen van beademingsapparatuur. ,,Mijn
longcapaciteit zit nu op vijftig procent.” En
over het zetten van een maagsonde voor
als straks zijn slikvermogen gaat uitvallen.
»Een elektrische rolstoel dat is buiten mijn
lichaam. Maar beademing of een sonde,
daar zie ik heel erg tegenop. Wil ik dat, wil
ik dat niet, daar ben ik nog niet uit.”

MAO ZEDONG

De Chinese dictato-
riale leider Mao Ze-
dong leed volgens
zijn lijfarts aan ALS.
De laatste maanden
van zijn leven was
hij er zichtbaar
slecht aan toe. Hij
overleed in 1976.

DE ZIEKTE ALS

@ Amyotrofe laterale sclerose of ALS is een ta-
melijk zeldzame neurologische ziekte. Be-
langrijkste kenmerk is dat zenuwcellen in de
hersenen afsterven. Daardoor neemt de
kracht in de spieren af en treedt uiteindelijk
verlamming op.

@ ALS leidt uiteindelijk tot de dood omdat de
adembhalingsspieren ook verlamd raken.

@ Nederland telt ongeveer vijftienhonderd
mensen met ALS. Elk jaar overlijden er onge-
veer vijfhonderd patiénten en komen er on-
geveer vijfhonderd patiénten bij.

@ De gemiddelde levensverwachting is tussen
de drie en de vijf jaar.

@ Het treft meer mannen dan vrouwen (3:2).

Nieuwe pil ALS
gaat testfase in

door Tilly van Uffelen

DEN BOSCH - Binnen nu en een
jaar wordt een nieuw medicijn te-
gen de dodelijke spierziekte ALS
getest in een klinische studie. Dat
meldt Inez de Greef, directeur
van Treeway, een pharmaceutisch
bedrijf dat zich toelegt op het ont-
wikkelen van geneesmiddelen te-
gen de ziekte amyotrofe laterale
sclerose (ALS).

Het bedrijf is opgericht door de
ondernemers Bernard Muller en
Robbert Jan Stuit. Zij lijden zelf
aan de dodelijke zenuw- en spier-
ziekte. Vorige week lanceerde het
duo, samen met medepatiént
Garmt van Soest, een fonds om
de benodigde miljoenen aan in-
vesteringsgeld bij elkaar te krij-
gen om in bedrijven zoals
Treeway te kunnen investeren.
Volgens De Greef, woonachtig in
Liempde, is het TWoo01 het eerste
middel in de pijplijn van Treeway
dat bij een kleine groep mensen
met ALS is getest. ,De resultaten
zijn veelbelovend.” Het middel
wordt al langer als vloeibaar medi-
cijn via infuus toegepast bij men-
sen met andere hersenaandoenin-
gen. Treeway bouwt het om in pil-
vorm zodat het ook buiten het zie-
kenhuis gebruikt kan worden.

Bij ALS gaan in de hersenen be-
paalde zenuwecellen die de spie-

WEERT-JAN WEERTS

ren aansturen dood, waardoor
spieren verzwakken. ,Dit middel
beschermt de zenuwcellen tegen
de schadelijke stoffen.” De toege-
dane schade wordt als het ware
stopgezet. Tegen ALS is nu slechts
één medicijn beschikbaar dat het
leven met gemiddeld drie maan-
den verlengt. ,,Dat is al lang op de
markt en daar is al jaren niets bij-
gekomen. Als wij iets vinden dat
het leven veel verder kan verlen-
gen is dat baanbrekend.” Treeway
is in Rotterdam gevestigd maar is
in gesprek om ook naar Oss te ko-
men. ,,Als we meer laboratorium-
ruimte nodig hebben, is het Pivot-
park een uitstekende locatie.”
Treeway is ook op ander vlak be-
zig met de strijd tegen ALS. Het
project MinE komt ook uit de ko-
ker van Muller en Stuit. ,,Project
MinE is een grootschalig interna-
tionaal genetisch onderzoek waar-
in de genen van mensen met ALS
en mensen zonder ALS vergele-
ken worden. Via crowdfunding
wordt geld ingezameld voor Pro-
ject MinE, dat onder leiding staat
van de Utrechtse professor Leo-
nard van den Berg van het ALS
centrum in Utrecht. Streven is
15.000 DNA profielen van men-
sen met ALS in kaart te brengen
en te vergelijken met het DNA
van een controlegroep van 7500
mensen.

' Weert-Jan Weerts,
was een van de drij-

vende krachten ach-
ter de stichting ALS.
Hij was ook zelf één
van de gezichten van
de reclame-campag-
ne. Weerts overleed
december vorig jaar.
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