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Het is geen fictief voorbeeld.
Dit is echt gebeurd en niet eens
zo lang geleden. Is er dan zo
weinig bekend over de Katwijk-
se ziekte? 

Integendeel. In de sinds kort
in het LUMC opgerichte CHA-
poli bestaat veel kennis over het
chromosoom dat de ziekte over-
draagt, over testmogelijkheden,
symptomen en gevolgen van de
ziekte. En ook over de moge-
lijkheid voor ouders met de
ziekte om door erfelijkheidson-
derzoek bij een achtcellig em-
bryo toch een gezonde baby
krijgen. 

De medische wereld bezit een
schat aan informatie, maar die

lijkt slechts een deel van de
doelgroep te bereiken. Daar-
door overheersen nog altijd on-
wetendheid en angst in de eni-
ge gemeenschap waar deze
zeldzame ziekte nu juist niet
zeldzaam is. 

Sinds kort bestaat er in Kat-
wijk een patiëntenvereniging
voor HCHWA-D, zoals de ziekte
officieel heet. Want aan die on-
wetendheid moet een eind ko-
men en het taboe om hierover
te praten moet worden doorbro-

ken, vindt Janny de Vreugd.
Haar initiatief is positief ont-
vangen. Al ruim zeventig men-
sen hebben zich aangemeld
voor de nieuwsbrief van de ver-
eniging.

De Vreugd, 47 jaar en moeder
van vier kinderen, is drager van
de ziekte HCHWA-D, weet ze
sinds ze zich twee jaar geleden
liet testen. Het was geen verras-
sing. Haar vader overleed toen
ze zeven was en ook andere fa-
milieleden stierven jong.

,,Ik ben er open over en
spreek veel mensen, maar ik
merk dat anderen er heel wei-
nig van weten.’’ Niet alleen de
Katwijkers die er wel eens over
horen praten, maar ook in fami-
lies zelf heerst door onbekend-
heid met de ziekte vaak angst,
merkt De Vreugd. ,,Mensen we-
ten niet precies hoe het zit, of
snappen het niet, want erfelijk-
heid is complexe materie. Er is
ook nog een generatie is die er
helemaal niet over praat. Zo

van: het is er niet zolang je er
niet over praat. Dat is moeilijk
voor de mensen binnen zo’n ge-
zin die wel willen praten over
het familieverleden van de ziek-
te, over hun toekomstverwach-
ting of hun angsten.’’ 

Tot slot, merkt De Vreugd,
zijn er de mensen die informa-
tie zoeken over de Katwijkse
ziekte, maar niet weten waar ze
met hun vragen terecht kun-
nen. ,,En dat is allemaal ontzet-
tend jammer. Ik weet vanuit
mijn werk als psycholoog voor
Huntington-, Parkinson en ex-
kankerpatiënten dat praten en
het delen van kennis heel waar-
devol voor mensen kan zijn.
Een actieve patiëntenvereniging
kan daarin een positieve rol ver-
vullen.’’

Het gemis van zo’n vereni-
ging voor HCHWA-D motiveer-
de haar om zelf iets op te rich-
ten. Inmiddels is een bestuur
samengesteld, bouwt haar
dochter aan een informatieve
website en zijn al diverse infor-
matiebijeenkomsten georgani-
seerd. 

Tientallen mensen komen
daar naartoe. Gretig nemen ze
de informatie in zich op van bij-
voorbeeld Saskia Lesnik Ober-

stein, erfelijkheidsarts in het
LUMC. Vragen, verhalen en ei-
gen ervaringen volgen. De be-
zoekers kunnen maar moeilijk
afscheid nemen, nu ze eindelijk
met deskundigen en lotgenoten
in gesprek raken. Tot lang na
afloop van de bijeenkomst staan
ze buiten met elkaar na te pra-
ten en constateren dat niet al-
leen de ziekte hen verbindt,

maar ook - in een ver verleden -
een bloedband. De Katwijkse
ziekte ontstond immers in de
zestiende of zeventiende eeuw
door een genetisch weeffoutje
bij één Katwijker, zo luidt de
theorie, waarna de ziekte door
overerving - niet door inteelt -
werd doorgegeven.

De Vreugd is blij met de posi-
tieve reacties, voelt dat ze een
zinvolle bijdrage kan leveren.
Maar ze benadrukt dat praten
niet voor iedereen een bevrij-
ding is. ,,Sommige mensen
kunnen nu eenmaal beter met
moeilijkheden omgaan door ze
niet te benoemen. Niet praten is
ook legitiem. Maar voor wie het
wel wil, is er in Katwijk nu een
plek.’’

Meer informatie op
www.katwijkseziekte.nl

Patiëntenvereniging doorbreekt taboe over Katwijkse ziekte

’Praten en kennis delen kan heel waardevol zijn’

Janny de Vreugd: ,,Ik ben er open over en spreek veel mensen, maar ik merk dat anderen er heel weinig van
weten.’’ FOTO HIELCO KUIPERS

KATW I J K - Een Katwijkse
man van 42 jaar gaat plot-
seling dood. In zijn familie
komt de Katwijkse ziekte
voor, een zeldzame erfelij-
ke hersenziekte, dus zijn
vrouw maakt zich zorgen
over hun kinderen. Sectie
toont aan dat de man geen
drager is van de ziekte; hij
overleed aan iets anders.
Maar de vrouw is niet ge-
rustgesteld, de ziekte kan
toch een generatie over-
slaan? Jarenlang leeft ze in
angst over de gezondheid
van haar kinderen, maar
spreekt daar niet over. In
de familie is het een taboe.
En de huisarts durft ze het
niet te vragen. Bang voor
het antwoord. 

D E  K A T W I J K S E  Z I E K T E

De Katwijkse ziekte is een zeldzame, erfelijke hersenaan-
doening die ruim driehonderd jaar geleden is ontstaan

door een spontane genetische afwijking. Door overerving
is de ziekte in Katwijkse families doorgegeven. Saskia

Buitelaar maakte een korte serie over de ziekte. Eerdere
afleveringen stonden vorige week dinsdag, woensdag,
donderdag en vrijdag in deze krant. Vandaag deel 5 en

slot: de patiëntenvereniging.

De afgelopen achttien jaar hebben 161 mensen zich bij een erfe-
lijkheidsarts in het LUMC gemeld met vragen over de Katwijkse
ziekte. Dat is weinig, vergeleken bij de honderden mensen die met
deze ziekte te maken hebben, of daarvoor vrezen, omdat ze niet
zeker weten wie het in de familie wel of niet had. 
Inmiddels is veel medische informatie beschikbaar. Maar omdat
tot twintig jaar geleden nauwelijks iets bekend was over de ziekte,
baseren betrokkenen zich vaak op de verhalen die binnen de fami-
lie bekend zijn. Medische feiten leggen het daar nog wel eens te-
gen af. Mede door de complexiteit van het onderwerp: de erfelijk-
heid en de onvoorspelbaarheid van de ziekte. Maar ook omdat ra-
tionele informatie niet altijd ’landt’ in de emotionele woelingen
van een patiënt, merkte oud-huisarts Jaap Timmers uit Katwijk.
,,Je intelligentie is zo groot als je emoties toelaten’’, is zijn ervaring.
Erfelijkheidsarts in het LUMC Saskia Lesnik Oberstein heeft verge-
lijkbare ervaringen. Volgens haar bestaat er een verschil tussen de
echte werkelijkheid en de werkelijkheid die in een familie bekend
is. ,,Als in jouw familie alle mensen met de Katwijkse ziekte voor
hun 45ste zijn overleden, dan is dát jouw waarheid over de Kat-
wijkse ziekte: daar ga je jong aan dood.’’

Familieverhalen

KAA G - Met een riant salaris al-
leen red je het niet. Zelfs niet
als daar een leuk erfenisje bij
komt of een giga-bedrag uit de
Postcodeloterij. Een jacht zoals
dat zaterdag bij Jachtbouwer
Van Lent op Kaageiland te water
werd gelaten is alleen voor de
allerrijksten weggelegd. Jam-
mer? Welnee. Het aanschouwen
van al dat moois is ook al de
moeite waard.

,,Ik doop u Archimedes en
wens u een behouden vaart.’’ De
echtgenote van de eigenaar, een
69-jarige Amerikaanse zaken-
man, heeft zojuist onder trom-
geroffel twee flessen champag-
ne tegen de marineblauwe en

smetteloze scheepswand uiteen
laten spatten. Dan loopt het
met rode, witte en blauwe bal-
lonnen versierde Oranjedok van
Royal van Lent Shipyard lang-
zaam vol met water en barst er
een applaus los.

Dirk Schonenberg, directeur
van het scheepsbouwbedrijf,
kijkt met welgevallen naar de
nieuwe creatie die dankzij zo’n
400 medewerkers halverwege
april het ruime sop kan kiezen.
Want helemaal zeevaardig is het
70 meter lange en 12 meter bre-
de jacht nog niet. Terwijl de ei-
genaar van de Archimedes met
zijn zojuist op Schiphol gearri-
veerde gasten aan boord gaat
vertelt Schonenberg wat het su-

perjacht allemaal in petto heeft.
Op twee dingen na. In zijn con-
tract staat dat hij over twee on-
derwerpen niet uit de school
mag klappen. ,,Dat is over de
naam van de eigenaar en de
prijs die hij heeft betaald.’’ Ook
na het herhaalde verzoek om
dan tenminste bij benadering
een indicatie van de koopsom te
geven is hij niet te vermurwen.

Wat het jacht de eigenaars, de
18-koppige bemanning en de 12
passagiers te bieden heeft is niet
mis. ,,Het schip is zeewaardig,
is uitgerust met twee keer 2500
pk, kan een snelheid bereiken
van 16 knopen en weegt 1400
ton.’’ De Archimedes beschikt
volgens de scheepsbouwer over

een uiterst geavanceerde ’dyna-
mic positioning system’. ,,Daar-
door kan het onafhankelijk van
de stroming via een computer
iedere gewenste positie inne-
men.’’ 

Een eindje verderop bekijkt
jachtschilder Vincent van Rijn
de foto’s die hij heeft gemaakt
met zijn camera. Zijn 12-jarige
dochter Larissa heeft het Ameri-
kaanse echtpaar een bloemetje
aan mogen bieden en ze staat er
prima op. Van Rijn is niet alleen
trots op haar, maar ook op het
schip dat hij onder zijn handen
van een kaal casco tot een strak
geplamuurd en perfect in de
verf zittend pronkstuk heeft
zien veranderen. ,,Dit jacht is

om van te watertanden.’’
Inmiddels heeft de water-

hoogte rond de romp van de Ar-
chimedes het juiste peil bereikt
en worden de pompen uitge-
schakeld. Dat betekent feest
voor de honderden werknemers
van Van Lent en hun familiele-
den: het buffet wordt geopend.

Schonenberg kijkt, na een
laatste slok champagne, tevre-
den om zich heen. Zijn mensen
hebben het opperbest naar hun
zin en de Amerikaanse op-
drachtgever is opgetogen. Wat
hij nog meer wil? ,,Ik hoop dat
deze man veel plezier van zijn
Archimedes zal hebben. Hij ver-
dient het. Mensen als hij zijn de
aanjagers van de economie.’’ 

Groot feest bij Van Lent, compleet met buffet voor 400 man personeel en hun familie, bij de doop van het luxueuze jacht Archimedes. FOTO HIELCO KUIPERS

Een jacht om van te watertanden
door Margrit Tibboel

N O O R DW I J K - De boulevards in
Noordwijk worden komende
weken stukje bij beetje afgezet
voor verkeer. In verband met de
kustversterking worden de ka-
bels en leidingen voor de
strandpaviljoens vernieuwd. 

Tussen 3 en 9 maart vervangt
de aannemer de kabels en lei-
dingen onder de Koningin Wil-
helminaboulevard op vijf plek-
ken. De werkrichting is van het
Vuurtorenplein richting het Pa-
laceplein. De afzetting schuift

op naarmate de werkzaamhe-
den vorderen. Horecabedrijven
blijven bereikbaar voor bevoor-
rading en de trottoirs aan land-
zijde blijven begaanbaar.

Het natuurstenen trottoir aan
zeezijde wordt na de werk-

zaamheden eerst met gewone
tegels bestraat en twee weken
later weer met natuursteen.
Eind maart breekt de aannemer
op de vijf plekken nog een keer
een stuk trottoir van een vier-
kante meter open om de kabels

en leidingen aan te sluiten. Tus-
sen 10 en 16 maart is de Konin-
gin Astridboulevard aan de
beurt. Die gaat op vier plaatsen
open, stukje bij beetje van
noord naar zuid. In de meeste
gevallen kan het verkeer ge-

bruik maken van de lager gele-
gen parkeerstroken. Dat wordt
met borden en afzettingen aan-
gegeven.

Ook in de Zeereep bevinden
zich kabels en leidingen die ver-
vangen moeten worden. Aange-

zien de Zeereep binnen het
werkterrein van de kustverster-
king valt, ondervinden bewo-
ners qua bereikbaarheid hier
weinig extra hinder van. Daar-
naast vervangt de aannemer en-
kele telecommunicatiekabels.

Boulevards van Noordwijk stukje bij beetje afgezet voor vernieuwing kabels

De commissie heeft burgemees-
ter en wethouders gevraagd of zij
bereid zijn de toren open te stel-
len voor het publiek. Ook wil de
commissie weten of b en w willen
meewerken aan het verdere on-
derzoek naar de voorwaarden
waaronder de toren opengesteld
kan worden.

Architect Jos Warmenhoven is
met een paar andere deskundi-
gen in november de toren op ge-
gaan om een eerste inventarisa-
tie te maken van de mogelijkhe-
den. Volgens de architect is de to-
ren goed bereikbaar via de kerk,
maar zou ook de oude ingang
van de toren zelf weer openge-
maakt kunnen worden. De trap
is goed begaanbaar, de architect
vindt hem ’mooi uitgesleten en
niet overal gelijk’. Een toeristi-
sche beklimming is volgens hem
zeker veilig te maken.

Een van de redenen waarom
burgemeester Harry Groen te-
rughoudend reageerde toen ge-
meenteraadslid Hans van den
Berg voor het eerst de klimsug-
gestie deed, was de veiligheid. Er
zitten stenen los en de binnen-
kant van de toren is voor ambu-
lancepersoneel - zeker met een
brancard - moeilijk te bereiken.
Architect Warmenhoven meldt

dat de losse stenen kunnen wor-
den vastgezet. Het centrale luik
waardoor de klokken naar bene-
den kunnen worden getakeld,
kan ook worden gebruikt voor
verticaal transport van zieken of
gewonden. Waarschuwingsbor-
den moeten mensen met hart-
klachten of claustrofobie ertoe
bewegen af te zien van de be-
klimming. Verder moeten er
EHBO-dozen en een defibrilla-
tor in de toren aanwezig zijn.

De torenklimcommissie denkt
dat alles geregeld kan worden,
als de toren overdag voor publiek
wordt opengesteld, in groepen
van maximaal twaalf klimmers.
Dan zijn er drie begeleiders no-
dig: eentje voor het verkopen van
de kaartjes aan de deur, een bo-
ven op het uitkijkpunt om toe-
zicht te houden op rare fratsen
van bezoekers en eentje als bege-
leider tijdens het traplopen in de
torenschacht.

De commissie gaat een koste-
nopgave vragen aan aannemers
om de werkzaamheden, waar
ook het aanbrengen van betere
verlichting bij hoort, in te schat-
ten. Daarnaast is zij op zoek naar
sponsors. Eind deze maand over-
legt de commissie met cultuur-
wethouder Ton van Rijnberk.

Commissie vraagt toestemming

’Toren van
St. Jeroen
2009 open’
door Anton Diedrich

N O O R DW I J K - De toren van de Oude Jeroenskerk in Noord-
wijk moet in 2009 beklimbaar zijn voor groepen van twaalf
bezoekers. Dat is de doelstelling van de Torenklimcommis-
sie, die graag de toren als uitkijkpost wil openstellen voor
mensen die een weidse blik over de omgeving van Noord-
wijk willen werpen.

teylingen

Clubs Betrokken
Teylingers fuseren
De Betrokken Warmonders en
Betrokken Voorhouters smelten
samen tot Betrokken Teylin-
gers. De vereniging krijgt werk-
groepen in elk dorp, ook in Sas-
senheim. De verenigingen zet-
ten zich tot nu toe voornamelijk
in om bouwplannen van tafel te
krijgen waarmee zij het niet
eens waren. De Betrokken War-
monders kondigden vorig jaar
bij de discussies over de toe-
komst van de gemeente Teylin-
gen al aan te willen uitbreiden.

lisse

Lissenaar moet
keuken afbreken
Een bewoner van de Juliana-
straat in Lisse moet zijn illegaal
verbouwde keuken afbreken.
De man had zonder vergunning
zijn keuken voorzien van een
nieuwe draagconstructie en een
nieuw ’dakpakket’. Omdat hij
weigert alsnog een vergunning
aan te vragen, gelast de ge-
meente hem de boel weer in de
oorspronkelijke staat terug te
brengen. De Lissenaar is vol-
gens de gemeente tot driemaal
toe gevraagd een vergunning
aan te vragen. De man zou dat
weigeren omdat hij eerst ’een
bevredigend antwoord wil op
de vraag wat voor hem de prak-
tische meerwaarde is van een
vergunningsprocedure’. De Lis-
senaar krijgt een dwangsom aan
zijn broek voor elke dag dat hij
nalaat aan de eis van de ge-
meente te voldoen.

lisse

Bezwaren tegen
rotonde afgewezen
Vijf bezwaren die door omwo-
nenden waren ingediend tegen
de aanleg van een rotonde op de
kruising Heereweg/2e Poellaan
in Lisse zijn afgewezen. De pro-
cedure die nodig is om de ro-
tonde op die plek te kunnen
aanleggen – het bestemmings-
plan moet worden gewijzigd –
kan worden voortgezet. Het
voornaamste bezwaar van om-
wonenden was volgens de ge-
meente dat zij grond kwijtra-
ken. De Lissenaren zullen daar-
voor worden gecompenseerd.
De rotonde bij De Engel heeft
tot doel de doorstroming op de
N208 te bevorderen. Ook aan de
andere kant van Lisse, bij Meer
en Duin, komt er een. De roton-
des worden aangelegd in op-
dracht van de provincie.

lisse

Promotiefilmpje
Lisse in de maak
In opdracht van de gemeente
wordt een drie minuten durend
promotiefilmpje over Lisse ge-
maakt. Alle bezienswaardighe-
den in het dorp komen daarin
voorbij. Als het filmpje af is,
kan het bekeken worden op de
digitale gemeentegids. Het
filmpje kan ook worden ver-
toond bij bijeenkomsten die de
gemeente jaarlijks organiseert
voor de nieuwe inwoners. 

Op 18 maart zijn ze vanaf 19 uur
welkom in het gemeentehuis. De
gemeente wil weten hoe het staat
met de overlast sinds de proef in
november begon.

LI S SE - Lissenaren die in de
buurt van een uitgaansgelegen-
heid wonen, mogen hun mening
geven over de proef met verruim-
de openingstijden in de horeca.

Evaluatie openingstijden horeca


