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nog 1xNog 1x trappen…
‘Een ziekte zo erg dat niemand erover praat’. Het Campagneteam Huntington gebruikt voor 
haar publiciteit niet voor niets deze tekst. De families die geraakt worden door deze erfelijke 
ziekte, voelen zich vaak onbegrepen en niet gehoord. 

Sinds mijn diagnose in 2009, ben ik openhartig geweest over hoe ik mijn ziekte heb ervaren.  
Gelukkig hebben Anita en de kinderen altijd mijn kwetsbaarheden afgeschermd, met onvoor-
waardelijke steun van (bijna…) al mijn familie en vrienden. Samen met alle andere betrokken 
Huntington-families in het land, hebben we voor de volgende generatie ontzettend ons best 
gedaan, een bijdrage te leveren om de Ziekte van Huntington de wereld uit te helpen. Deze 
families blijven net zo lang strijdbaar, todat er een doorbraak in het onderzoek is.

Van 25 tot 29 december 2023 werd het prachtige NTR tv-programma ‘In de beste families’ van 
Coen Verbraak uitgezonden. Samen met Teun mochten we vertellen wat het voor ons betekende, 
om in deze onzekere situatie te leven. De cirkel is rond; dankbaar voelen we ons gehoord en 
begrepen. Helaas laat mijn gezondheid onze stichting stoppen. Nog 1x wilde ik met alle lieve 
vrijwilligers een ‘Trappen tegen Huntington’ organiseren om groots en meeslepend af te sluiten. 
 

Edwin



RUIM 200 TICKETS VERKOCHT ♥  PRACHTIGE PUBLICITEIT
€ 21.354 VOOR ONDERZOEK NAAR DE ZIEKTE VAN HUNTINGTON!
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<– Richting Beverwijk

WESTZAAN

START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• bij stoplicht rechtsaf richting Guispad
• linksaf onder de A8 door en bij rotonde rechtaf de Guisweg op
• bij Zaanse Schans linksaf (Kalverringdijk) naar Station Wormerveer
• rechtsaf de Provincialeweg volgen en bij fietstunnel rechtsaf
• daarna linksaf door tunnel naar Kerkstraat over de vaart rechtsaf
• Noordervaartdijk-Zwaansmeerpad volgen tot Lagendijk

• HORECA GELEGENHEID HAVEN UITGEEST

• de Lagendijk - Bush en Dam volgen richting Heemskerkse golfclub
• linksaf de Genieweg op (LET OP!: onoverzichtelijke afslag)
• rechtsaf via Zevenmaat -Weidevliet naar de Dorpsstraat
• rechtsaf via de Zaandammerweg richting Nauerna
• over de brug de Veldweg volgen naar Westzaan zuid
• bij de sluis linkaf via de Overtoom rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

40 K M  F I E T S TO C H T
•

♜

Provincialeweg

PECHHULP: 06 12 06 40 95

♜

LET OP !

• via Pieter Weerspad langs Landsmeer richting Oostzaan
• na Oostzaan onder de A8 door naar de Noorder IJ- en Zeedijk
• aan het einde linksaf over de Den Uylbrug en daarna rechtsaf
• bij de Albert Heijnweg over het spoor en rechtaf naar de Houtveldweg
• linkaf de Westzanerdijk op en na de sluis rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

• rechtsaf naar Westzaan N, bij stoplicht rechtsaf richting Guisweg
• langs Zaanse Schans (Leeghwaterweg) richting Purmerend (Zuiderweg) 
• Via Purmerland en Ilpendam door het Purmerbos richting Volendam
• Doorrijden tot de autoweg N244 
• rechtsaf over de  Jaagweg langs het gemaal van Katwoude

• HORECA GELEGENHEID MONICKENDAM
• Via Overleek de dijk op (Monnickerdammerweg)
• linksaf de Kanaalweg op via Slochterweg het kanaal volgen
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WESTZAAN

START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• door de Kerkbuurt rechtsom ‘t Reght Huys ➊
• daarna linksaf de Kerkstraat in langs de Grote Kerk (St. Joriskerk)
• via De Peereboomstraat rechtsom de Lambert Melisz ➋
• sla na de houten brug rechtsaf en linksaf over de Blankenburg
• daarna linksaf en de ➌ Nauernasche Vaartdijk volgen tot de dijk ➍
• sla linksaf de Overtoom op en vervolg rechtsonder de dijk het fietspad
• over de Veldweg tot het Justitieel Complex en sla rechtsaf
• volg Ra over de nieuwe fietsbrug tot aan het Noordzeekanaal ➎
• sla linksaf en volg het pad langs het kanaal tot de Veldweg ➏
• linksaf onder de Westzanerweg door tot op de dijk
• weer linksaf de Overtoom op en daarna rechtsaf 
• de laatste loodjes over Zuideinde tot de FINISH

11  K M  H A R D L O P E N

♜
PECHHULP: 06 12 06 40 95

 ROUTE (9KM)

START         FINISH

• na de Beatrixbrug ● linksaf en de Gedempte Gracht volgen
• tot het Gemeentehuis ●, over de Houtveldweg naar de Blokschaaf 
• verder via Schrobzaag, stukje dijk rechtsaf naar de Fronik boerderij ●
• fijn genieten op de top ● met een mooi uitzicht van het laatste stuk
• langs de gastvrije (!) boerderijen terug naar het startpunt.

• linksaf en iets verderop weer linksaf ➊ richting Westzanerdijk ➋
• weg oversteken; bij ➌ over de Ringweg tot ➎ (verder over het Dijkje)
• aan het einde ➏ linksaf en het spoor ➐ oversteken tot de stoplichten
• linksaf en voor het AH-kantoor oversteken naar de Houtveldkade 
• bij de ➑ Oude Haven linksaf en direct het water oversteken ➓
• via Badhuisweg terug over het water naar het Czaar Peter Huis ●
• hierna rechtsaf naar de Wilhelminasluis, dan linksaf langs de Westkade

• HORECA GELEGENHEID CAFÉ DE SCHOT
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<– Richting Beverwijk

WESTZAAN

START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• bij stoplicht rechtsaf richting Guispad
• linksaf onder de A8 door en bij rotonde rechtaf de Guisweg op
• bij Zaanse Schans linksaf (Kalverringdijk) naar Station Wormerveer
• rechtsaf de Provincialeweg volgen en bij fietstunnel rechtsaf
• daarna linksaf door tunnel naar Kerkstraat over de vaart rechtsaf
• Noordervaartdijk-Zwaansmeerpad volgen tot Lagendijk

• HORECA GELEGENHEID HAVEN UITGEEST

• de Lagendijk - Bush en Dam volgen richting Heemskerkse golfclub
• linksaf de Genieweg op (LET OP!: onoverzichtelijke afslag)
• rechtsaf via Zevenmaat -Weidevliet naar de Dorpsstraat
• rechtsaf via de Zaandammerweg richting Nauerna
• over de brug de Veldweg volgen naar Westzaan zuid
• bij de sluis linkaf via de Overtoom rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

40 K M  F I E T S TO C H T
•

♜

Provincialeweg

PECHHULP: 06 12 06 40 95

♜

LET OP !

• via Pieter Weerspad langs Landsmeer richting Oostzaan
• na Oostzaan onder de A8 door naar de Noorder IJ- en Zeedijk
• aan het einde linksaf over de Den Uylbrug en daarna rechtsaf
• bij de Albert Heijnweg over het spoor en rechtaf naar de Houtveldweg
• linkaf de Westzanerdijk op en na de sluis rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

• rechtsaf naar Westzaan N, bij stoplicht rechtsaf richting Guisweg
• langs Zaanse Schans (Leeghwaterweg) richting Purmerend (Zuiderweg) 
• Via Purmerland en Ilpendam door het Purmerbos richting Volendam
• Doorrijden tot de autoweg N244 
• rechtsaf over de  Jaagweg langs het gemaal van Katwoude

• HORECA GELEGENHEID MONICKENDAM
• Via Overleek de dijk op (Monnickerdammerweg)
• linksaf de Kanaalweg op via Slochterweg het kanaal volgen
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WESTZAAN

START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• door de Kerkbuurt rechtsom ‘t Reght Huys ➊
• daarna linksaf de Kerkstraat in langs de Grote Kerk (St. Joriskerk)
• via De Peereboomstraat rechtsom de Lambert Melisz ➋
• sla na de houten brug rechtsaf en linksaf over de Blankenburg
• daarna linksaf en de ➌ Nauernasche Vaartdijk volgen tot de dijk ➍
• sla linksaf de Overtoom op en vervolg rechtsonder de dijk het fietspad
• over de Veldweg tot het Justitieel Complex en sla rechtsaf
• volg Ra over de nieuwe fietsbrug tot aan het Noordzeekanaal ➎
• sla linksaf en volg het pad langs het kanaal tot de Veldweg ➏
• linksaf onder de Westzanerweg door tot op de dijk
• weer linksaf de Overtoom op en daarna rechtsaf 
• de laatste loodjes over Zuideinde tot de FINISH

11  K M  H A R D L O P E N

♜
PECHHULP: 06 12 06 40 95

 ROUTE (9KM)

START         FINISH

• na de Beatrixbrug ● linksaf en de Gedempte Gracht volgen
• tot het Gemeentehuis ●, over de Houtveldweg naar de Blokschaaf 
• verder via Schrobzaag, stukje dijk rechtsaf naar de Fronik boerderij ●
• fijn genieten op de top ● met een mooi uitzicht van het laatste stuk
• langs de gastvrije (!) boerderijen terug naar het startpunt.

• linksaf en iets verderop weer linksaf ➊ richting Westzanerdijk ➋
• weg oversteken; bij ➌ over de Ringweg tot ➎ (verder over het Dijkje)
• aan het einde ➏ linksaf en het spoor ➐ oversteken tot de stoplichten
• linksaf en voor het AH-kantoor oversteken naar de Houtveldkade 
• bij de ➑ Oude Haven linksaf en direct het water oversteken ➓
• via Badhuisweg terug over het water naar het Czaar Peter Huis ●
• hierna rechtsaf naar de Wilhelminasluis, dan linksaf langs de Westkade

• HORECA GELEGENHEID CAFÉ DE SCHOT
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<– Richting Beverwijk

WESTZAAN

START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• bij stoplicht rechtsaf richting Guispad
• linksaf onder de A8 door en bij rotonde rechtaf de Guisweg op
• bij Zaanse Schans linksaf (Kalverringdijk) naar Station Wormerveer
• rechtsaf de Provincialeweg volgen en bij fietstunnel rechtsaf
• daarna linksaf door tunnel naar Kerkstraat over de vaart rechtsaf
• Noordervaartdijk-Zwaansmeerpad volgen tot Lagendijk

• HORECA GELEGENHEID HAVEN UITGEEST

• de Lagendijk - Bush en Dam volgen richting Heemskerkse golfclub
• linksaf de Genieweg op (LET OP!: onoverzichtelijke afslag)
• rechtsaf via Zevenmaat -Weidevliet naar de Dorpsstraat
• rechtsaf via de Zaandammerweg richting Nauerna
• over de brug de Veldweg volgen naar Westzaan zuid
• bij de sluis linkaf via de Overtoom rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

40 K M  F I E T S TO C H T
•

♜

Provincialeweg

PECHHULP: 06 12 06 40 95

♜

LET OP !

• via Pieter Weerspad langs Landsmeer richting Oostzaan
• na Oostzaan onder de A8 door naar de Noorder IJ- en Zeedijk
• aan het einde linksaf over de Den Uylbrug en daarna rechtsaf
• bij de Albert Heijnweg over het spoor en rechtaf naar de Houtveldweg
• linkaf de Westzanerdijk op en na de sluis rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

• rechtsaf naar Westzaan N, bij stoplicht rechtsaf richting Guisweg
• langs Zaanse Schans (Leeghwaterweg) richting Purmerend (Zuiderweg) 
• Via Purmerland en Ilpendam door het Purmerbos richting Volendam
• Doorrijden tot de autoweg N244 
• rechtsaf over de  Jaagweg langs het gemaal van Katwoude

• HORECA GELEGENHEID MONICKENDAM
• Via Overleek de dijk op (Monnickerdammerweg)
• linksaf de Kanaalweg op via Slochterweg het kanaal volgen
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START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• door de Kerkbuurt rechtsom ‘t Reght Huys ➊
• daarna linksaf de Kerkstraat in langs de Grote Kerk (St. Joriskerk)
• via De Peereboomstraat rechtsom de Lambert Melisz ➋
• sla na de houten brug rechtsaf en linksaf over de Blankenburg
• daarna linksaf en de ➌ Nauernasche Vaartdijk volgen tot de dijk ➍
• sla linksaf de Overtoom op en vervolg rechtsonder de dijk het fietspad
• over de Veldweg tot het Justitieel Complex en sla rechtsaf
• volg Ra over de nieuwe fietsbrug tot aan het Noordzeekanaal ➎
• sla linksaf en volg het pad langs het kanaal tot de Veldweg ➏
• linksaf onder de Westzanerweg door tot op de dijk
• weer linksaf de Overtoom op en daarna rechtsaf 
• de laatste loodjes over Zuideinde tot de FINISH

11  K M  H A R D L O P E N

♜
PECHHULP: 06 12 06 40 95

 ROUTE (9KM)

START         FINISH

• na de Beatrixbrug ● linksaf en de Gedempte Gracht volgen
• tot het Gemeentehuis ●, over de Houtveldweg naar de Blokschaaf 
• verder via Schrobzaag, stukje dijk rechtsaf naar de Fronik boerderij ●
• fijn genieten op de top ● met een mooi uitzicht van het laatste stuk
• langs de gastvrije (!) boerderijen terug naar het startpunt.

• linksaf en iets verderop weer linksaf ➊ richting Westzanerdijk ➋
• weg oversteken; bij ➌ over de Ringweg tot ➎ (verder over het Dijkje)
• aan het einde ➏ linksaf en het spoor ➐ oversteken tot de stoplichten
• linksaf en voor het AH-kantoor oversteken naar de Houtveldkade 
• bij de ➑ Oude Haven linksaf en direct het water oversteken ➓
• via Badhuisweg terug over het water naar het Czaar Peter Huis ●
• hierna rechtsaf naar de Wilhelminasluis, dan linksaf langs de Westkade

• HORECA GELEGENHEID CAFÉ DE SCHOT
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START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• bij stoplicht rechtsaf richting Guispad
• linksaf onder de A8 door en bij rotonde rechtaf de Guisweg op
• bij Zaanse Schans linksaf (Kalverringdijk) naar Station Wormerveer
• rechtsaf de Provincialeweg volgen en bij fietstunnel rechtsaf
• daarna linksaf door tunnel naar Kerkstraat over de vaart rechtsaf
• Noordervaartdijk-Zwaansmeerpad volgen tot Lagendijk

• HORECA GELEGENHEID HAVEN UITGEEST

• de Lagendijk - Bush en Dam volgen richting Heemskerkse golfclub
• linksaf de Genieweg op (LET OP!: onoverzichtelijke afslag)
• rechtsaf via Zevenmaat -Weidevliet naar de Dorpsstraat
• rechtsaf via de Zaandammerweg richting Nauerna
• over de brug de Veldweg volgen naar Westzaan zuid
• bij de sluis linkaf via de Overtoom rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

40 K M  F I E T S TO C H T
•

♜

Provincialeweg

PECHHULP: 06 12 06 40 95

♜

LET OP !

• via Pieter Weerspad langs Landsmeer richting Oostzaan
• na Oostzaan onder de A8 door naar de Noorder IJ- en Zeedijk
• aan het einde linksaf over de Den Uylbrug en daarna rechtsaf
• bij de Albert Heijnweg over het spoor en rechtaf naar de Houtveldweg
• linkaf de Westzanerdijk op en na de sluis rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

• rechtsaf naar Westzaan N, bij stoplicht rechtsaf richting Guisweg
• langs Zaanse Schans (Leeghwaterweg) richting Purmerend (Zuiderweg) 
• Via Purmerland en Ilpendam door het Purmerbos richting Volendam
• Doorrijden tot de autoweg N244 
• rechtsaf over de  Jaagweg langs het gemaal van Katwoude

• HORECA GELEGENHEID MONICKENDAM
• Via Overleek de dijk op (Monnickerdammerweg)
• linksaf de Kanaalweg op via Slochterweg het kanaal volgen
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START: VVV WESTZAAN - ZUIDEINDE 150, 1551 EM WESTZAAN

• rechtsaf richting Westzaan noord
• door de Kerkbuurt rechtsom ‘t Reght Huys ➊
• daarna linksaf de Kerkstraat in langs de Grote Kerk (St. Joriskerk)
• via De Peereboomstraat rechtsom de Lambert Melisz ➋
• sla na de houten brug rechtsaf en linksaf over de Blankenburg
• daarna linksaf en de ➌ Nauernasche Vaartdijk volgen tot de dijk ➍
• sla linksaf de Overtoom op en vervolg rechtsonder de dijk het fietspad
• over de Veldweg tot het Justitieel Complex en sla rechtsaf
• volg Ra over de nieuwe fietsbrug tot aan het Noordzeekanaal ➎
• sla linksaf en volg het pad langs het kanaal tot de Veldweg ➏
• linksaf onder de Westzanerweg door tot op de dijk
• weer linksaf de Overtoom op en daarna rechtsaf 
• de laatste loodjes over Zuideinde tot de FINISH

11  K M  H A R D L O P E N
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 ROUTE (9KM)

START         FINISH

• na de Beatrixbrug ● linksaf en de Gedempte Gracht volgen
• tot het Gemeentehuis ●, over de Houtveldweg naar de Blokschaaf 
• verder via Schrobzaag, stukje dijk rechtsaf naar de Fronik boerderij ●
• fijn genieten op de top ● met een mooi uitzicht van het laatste stuk
• langs de gastvrije (!) boerderijen terug naar het startpunt.

• linksaf en iets verderop weer linksaf ➊ richting Westzanerdijk ➋
• weg oversteken; bij ➌ over de Ringweg tot ➎ (verder over het Dijkje)
• aan het einde ➏ linksaf en het spoor ➐ oversteken tot de stoplichten
• linksaf en voor het AH-kantoor oversteken naar de Houtveldkade 
• bij de ➑ Oude Haven linksaf en direct het water oversteken ➓
• via Badhuisweg terug over het water naar het Czaar Peter Huis ●
• hierna rechtsaf naar de Wilhelminasluis, dan linksaf langs de Westkade

• HORECA GELEGENHEID CAFÉ DE SCHOT
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Zaandam � De keukentafel in
Huize Stolp ligt bezaaid met alles
wat bij het organiseren van een
fiets-, hardloop- en wandelevene-
ment hoort. Vooral veel bewegwij-
zeringsborden, in verschillende
kleuren. Zo ongeveer half Noord-
Holland komt vol te hangen om
alle deelnemers aan ’Trappen tegen
Huntington’ de goede kant op te
sturen.

Tegen de muur een ingelijste
cheque van duizend euro die Ed-
win Stolp een dag eerder heeft
opgehaald in het Limburgse Ven-
ray, bijna twee uur rijden. Daar zit
een bedrijf dat broekriemen maakt
van gebruikte fietsbanden. De
eigenaar is een collega-wielrenner
van Stolp die diep onder de indruk
is van diens verhaal. Zoals zovelen.
Hoewel de erfelijke ziekte zijn
leven volledig op zijn kop heeft
gezet, is zijn inzet als fondsenwer-
ver tomeloos.

„Voor de volgende generatie”,
benadrukt Stolp. Hij koestert al-
lang niet meer de illusie dat een

nieuw te ontwikkelen medicijn op
tijd komt om zijn leven te redden.
Sinds in 2009 bij hem de diagnose
is gesteld, weet hij dat de ziekte
hem meer en meer sloopt. Totdat
het niet meer gaat. Hij heeft met
echtgenote Anita en zijn GGZ-arts
al uitgebreid de euthanasieroute
besproken. Stolp is realistisch over
het naderende einde. Vorig jaar
stond hij nog aan het graf van
Jasper, die hij goed leerde kennen
door de lotgenotengroep van Hun-
tington. „Een vader van drie jonge
kinderen. Door zijn overlijden
werd ik weer met de neus op de
feiten gedrukt. Waarom ben ik er
nog en hij niet meer?”

Burn-out
Huntington is een neurologische
ziekte die symptomen oplevert die
zijn te vergelijken met die bij ALS,
Parkinson en Alzheimer. Het wordt
overgedragen van ouders op kinde-
ren. Stolp kreeg van zijn moeder
het betreffende gen, dat eiwitklon-
tering in de hersens veroorzaakt.
Zij heeft hem nooit iets verteld
over de aandoening. De Zaankan-
ter ontdekte pas wat hij mankeerde
toen hij op zijn 39ste - steenhard
werkend bij een reclamebureau -
met een burn-out was uitgescha-
keld.

De diagnose van Stolp betekende
ook grote onzekerheid voor zijn
zoon Teun (21) en dochter Pien (17)
die vijftig procent kans hebben
eveneens ziek te worden. Ze heb-
ben zich nog niet laten testen,
maar gaan dat doen als een eventu-
ele kinderwens aan de orde is. In
de tv-serie ’In de beste families’ van
Coen Verbraak, die afgelopen de-
cember werd uitgezonden, vertelt
Edwins zoon over de enorme im-
pact van een ongunstige test. Hoe
ingewikkeld het afsluiten van een
hypotheek wordt of een verzeke-
ring, nog los van het sombere
persoonlijke perspectief.

Edwin en Teun kregen veel posi-
tieve reacties op het dubbelinter-
view. Echtgenote/moeder Anita
vreesde voor negatieve respons,
maar die bleef uit. „Edwin vertelt
dat hij nooit aan kinderen was

begonnen als hij wist van zijn
ziekte. Dat betekent niet dat hij
niet van zijn kinderen houdt, maar
juist dat hij ze had willen bescher-
men voor wat ze mogelijk te wach-
ten staat. Ik vroeg me af of Edwins
intentie goed overkwam, of ieder-
een die opmerking snapte.”

Gefaald
Vader en zoon waren los van elkaar
geïnterviewd en zagen - pas thuis
op de bank tijdens de uitzending
op tweede kerstdag - wat ze had-
den verteld. Teun sprak warm en
liefdevol over zijn vader, terwijl
Edwin zich schuldbewust toonde
over de steken die hij tijdens de
opvoeding van zijn zoon en doch-
ter had laten vallen. Over het ge-
voel dat hij naar eigen zeggen had
gefaald als vader, door zijn woede-
uitbarstingen en gebrek aan ge-
duld met zijn destijds puberende
kroost.

Het is kenmerkend voor de
openheid van Stolp, die niets ver-
borgen houdt in de interviews die
hij geeft. In de vraaggesprekken
met Coen Verbraak, die hem in
maart ook te gast had in het radio-
programma ’De Publieke Tribune’,
is hij buitengewoon openhartig.
„Ik laat recht in m’n hart kijken.”
Het is volgens hem de enige ma-
nier om het grote taboe rond Hun-
tington te bestrijden, om de ziekte
bespreekbaar te maken.

Want omdat er nog altijd geen
medicatie beschikbaar is, laten veel
potentiële dragers van het gen zich
niet testen. Wat heeft het voor zin
als behandeling toch onmogelijk
is? Voorzitter Eric Reits van Hun-
tington Research Nederland - pro-
fessor cellulaire beeldvorming -
schat in dat slechts 12 procent zich
laat onderzoeken. Het aantal van
ongeveer drieduizend Nederlandse
patiënten is dus in werkelijkheid
veel hoger.

Puzzelstukjes
Stolp respecteert ieders keuze,
maar was - hoe tegenstrijdig het
ook klinkt - opgelucht toen hij zijn
testresultaat binnen kreeg. Hun-
tington was de verklaring waarom

hij steeds slechter tegen prikkels
kon, last had van stemmingswisse-
lingen en psychiatrisch gedrag
vertoonde. Hij voelde erkenning
voor zijn chronische klachten. Alle
stukjes van de puzzel vielen in
elkaar. Ook die uit zijn puberteit
toen de verhouding met zijn moe-
der steeds ’ingewikkelder’ werd, zij
zich steeds abnormaler en onrede-
lijker gedroeg. Hij begreep tiental-
len jaren later eindelijk waar het
vandaan kwam.

Zijn vrouw Anita herinnert zich
nog de rouw en boosheid toen de
diagnose Huntington kwam. Een
proces van verwerking begon en
het besef dat ook haar bestaan
nooit meer hetzelfde zou zijn. Ze
maakte afspraken met haar man
om zo goed mogelijk met de om-
standigheden om te gaan, hoe de
nare gevolgen enigszins waren te
beperken. Voortaan naar verjaarda-
gen zonder Edwin, om hem te
ontzien.

Haar man hoort genoeg verhalen
van lotgenoten die het zwaar voor
hun kiezen krijgen, die verslaafd
raken, scheiden of vereenzamen.
Stolp kan zijn frustratie kwijt op
de racefiets, maar realiseert zich
dat het net zo goed radicaal anders
had kunnen lopen. In de vroege
tienerjaren van zijn kinderen
stormde het geregeld in huis. „We
hadden als gezin uit de bocht kun-
nen vliegen, hadden heel veel kun-
nen verliezen.”

Een empathische omgeving
helpt, weet zijn schoonzus Puck

Kuiper. Zij is sinds jaar en dag
steun en toeverlaat van het gezin.
„Het gaat om onvoorwaardelijk
houden van, om elkaar heen gaan
staan. Sommigen maakten een
terugtrekkende beweging. Dat is
mij heel erg tegengevallen. Hoeveel
moeite kost het om een hand in de
rug te bieden?”

Gastheer
Omdat bij Stolp zijn energie lang-
zaam maar afneemt, heeft hij be-
sloten dit keer niet mee te fietsen
met ’Trappen tegen Huntington’.
Bij deze laatste editie is hij fulltime
gastheer. Hij wil zoveel mogelijk
’knuffelen’ met degenen die hem
hebben gesteund in zijn strijd.
Degenen die verantwoordelijk
waren voor de bijna zestig mille
die de tochten in 2019 en 2022
opleverden. Stolp koestert de posi-
tiviteit die het evenement uit-
straalt, de hartverwarmende reac-
ties van alle betrokkenen. „Alleen
al het besef dat er meer mensen
zijn zoals ik heeft me enorm ge-
sterkt.”

Het evenement heeft bijgedragen
aan het verkleinen van de onbe-
kendheid van de ziekte. Dat is hard
nodig, heeft Puck Kuiper ervaren.
Zelfs in medische kringen gaan
wenkbrauwen omhoog als de naam
Huntington valt. Kuiper merkte
het toen ze onlangs de medische
faculteit van haar werkgever Am-
sterdam UMC volhing met affiches
van de aanstaande inzamelingsac-
tie. „Collega’s hadden geen idee

wat de ziekte was, dat heb ik moe-
ten uitleggen.”

Het gaat volgens Stolp naar
omstandigheden relatief goed met
hem. „Deze ziekte betekent niet
dat je leven ophoudt. Het helpt als
je goed naar je lichaam luistert en
goede begeleiding krijgt. Ik raad
iedereen met Huntington aan hulp
te zoeken, want alleen red je het
niet.”

Hij heeft geen idee wat de toe-
komst brengt, over de progressivi-
teit van zijn ziekte valt niets zin-
nigs te zeggen. Hij bewaakt de
kwaliteit van zijn leven. Zijn on-
vaste loop, bij vermoeidheid praten
met dubbele tong en het zich veel-
vuldig verslikken heeft hij geaccep-
teerd als onderdeel van zijn be-
staan. „Zelfs als ik in een rolstoel
beland, kan ik misschien nog van
alles genieten. Het wordt wat an-
ders als ik alleen nog maar in wa-
nen en angsten leef, in een ver-
pleeghuis moet wonen en mijn
kinderen niet meer herken.”

Woning
Zover is het nog lang niet. Stolp
maakt zelfs ambitieuze plannen
voor de toekomst. Hij is bezig een
gelijkvloerse woning te zoeken,
waar hij met zijn gezin kan wonen.
Het liefst met een ruimte waar hij
zich kan terugtrekken en waar zijn
zoon en dochter - die uiteraard ook
tegen de overspannen huizen-
markt aanlopen - een zelfstandig
bestaan kunnen hebben. „Daar
verheug ik me op.”

INZAMELING ’Trappen tegen Huntington’ op 23 juni

Edwin Stolp strijdt
voor de volgende
generatie

Arnold Aarts
a.aarts@mediahuis.nl

��Door zijn
overlijden 

werd ik weer
met de neus op

de feiten
gedrukt.

Waarom ben ik
er nog en hij
niet meer?

Edwin Stolp bespreekt de organisatie van ’Trappen tegen Huntington’ met zijn echtgenote Anita (links) en schoonzus Puck. FOTO CEES HARTMAN

Edwin Stolp met zijn vrouw Anita. FOTO MIKE BINK 

Hij is het gezicht geworden van de ziekte van Huntington. Het is het onvermijdelijke gevolg van zijn keuze
om de ongeneeslijke hersenaandoening uit de taboesfeer te trekken. Zondag 23 juni houdt Edwin Stolp
een sportevenement om wetenschappelijk onderzoek te financieren, voor de derde en laatste keer. De sloot
aan energie die het organiseren hem kost, steekt de 55-jarige Zaandammer voortaan liever in zijn gezin. •i

Deelnemen
De start en finish van ’Trappen
tegen Huntington’ is zondag 23
juni bij Verenigde Voetbal Ver-
eniging Westzaan, Zuideinde
150. Deelnemers kunnen kiezen
uit een fietstocht van 40 of 70
kilometer, een wandeling van 12
kilometer en een hardlooproute
van 11 kilometer. Wie meer
informatie wil, kan naar de
website van de Stichting Hun-
tington Zaanstreek: https://
huntingtonzaanstreek.nl/

Lorem ipsum dolor sit
amet, consectetur adipi-
sicing elit, sed do eius-
mod tempor incididunt
ut so 100 et dolore magna
aliqua. Ut enim ad minim
veniam, quis nostrud
exercitation ullamco la-
boris nisi 200 aliquip ex
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Zaandam � De keukentafel in
Huize Stolp ligt bezaaid met alles
wat bij het organiseren van een
fiets-, hardloop- en wandelevene-
ment hoort. Vooral veel bewegwij-
zeringsborden, in verschillende
kleuren. Zo ongeveer half Noord-
Holland komt vol te hangen om
alle deelnemers aan ’Trappen tegen
Huntington’ de goede kant op te
sturen.

Tegen de muur een ingelijste
cheque van duizend euro die Ed-
win Stolp een dag eerder heeft
opgehaald in het Limburgse Ven-
ray, bijna twee uur rijden. Daar zit
een bedrijf dat broekriemen maakt
van gebruikte fietsbanden. De
eigenaar is een collega-wielrenner
van Stolp die diep onder de indruk
is van diens verhaal. Zoals zovelen.
Hoewel de erfelijke ziekte zijn
leven volledig op zijn kop heeft
gezet, is zijn inzet als fondsenwer-
ver tomeloos.

„Voor de volgende generatie”,
benadrukt Stolp. Hij koestert al-
lang niet meer de illusie dat een

nieuw te ontwikkelen medicijn op
tijd komt om zijn leven te redden.
Sinds in 2009 bij hem de diagnose
is gesteld, weet hij dat de ziekte
hem meer en meer sloopt. Totdat
het niet meer gaat. Hij heeft met
echtgenote Anita en zijn GGZ-arts
al uitgebreid de euthanasieroute
besproken. Stolp is realistisch over
het naderende einde. Vorig jaar
stond hij nog aan het graf van
Jasper, die hij goed leerde kennen
door de lotgenotengroep van Hun-
tington. „Een vader van drie jonge
kinderen. Door zijn overlijden
werd ik weer met de neus op de
feiten gedrukt. Waarom ben ik er
nog en hij niet meer?”

Burn-out
Huntington is een neurologische
ziekte die symptomen oplevert die
zijn te vergelijken met die bij ALS,
Parkinson en Alzheimer. Het wordt
overgedragen van ouders op kinde-
ren. Stolp kreeg van zijn moeder
het betreffende gen, dat eiwitklon-
tering in de hersens veroorzaakt.
Zij heeft hem nooit iets verteld
over de aandoening. De Zaankan-
ter ontdekte pas wat hij mankeerde
toen hij op zijn 39ste - steenhard
werkend bij een reclamebureau -
met een burn-out was uitgescha-
keld.

De diagnose van Stolp betekende
ook grote onzekerheid voor zijn
zoon Teun (21) en dochter Pien (17)
die vijftig procent kans hebben
eveneens ziek te worden. Ze heb-
ben zich nog niet laten testen,
maar gaan dat doen als een eventu-
ele kinderwens aan de orde is. In
de tv-serie ’In de beste families’ van
Coen Verbraak, die afgelopen de-
cember werd uitgezonden, vertelt
Edwins zoon over de enorme im-
pact van een ongunstige test. Hoe
ingewikkeld het afsluiten van een
hypotheek wordt of een verzeke-
ring, nog los van het sombere
persoonlijke perspectief.

Edwin en Teun kregen veel posi-
tieve reacties op het dubbelinter-
view. Echtgenote/moeder Anita
vreesde voor negatieve respons,
maar die bleef uit. „Edwin vertelt
dat hij nooit aan kinderen was

begonnen als hij wist van zijn
ziekte. Dat betekent niet dat hij
niet van zijn kinderen houdt, maar
juist dat hij ze had willen bescher-
men voor wat ze mogelijk te wach-
ten staat. Ik vroeg me af of Edwins
intentie goed overkwam, of ieder-
een die opmerking snapte.”

Gefaald
Vader en zoon waren los van elkaar
geïnterviewd en zagen - pas thuis
op de bank tijdens de uitzending
op tweede kerstdag - wat ze had-
den verteld. Teun sprak warm en
liefdevol over zijn vader, terwijl
Edwin zich schuldbewust toonde
over de steken die hij tijdens de
opvoeding van zijn zoon en doch-
ter had laten vallen. Over het ge-
voel dat hij naar eigen zeggen had
gefaald als vader, door zijn woede-
uitbarstingen en gebrek aan ge-
duld met zijn destijds puberende
kroost.

Het is kenmerkend voor de
openheid van Stolp, die niets ver-
borgen houdt in de interviews die
hij geeft. In de vraaggesprekken
met Coen Verbraak, die hem in
maart ook te gast had in het radio-
programma ’De Publieke Tribune’,
is hij buitengewoon openhartig.
„Ik laat recht in m’n hart kijken.”
Het is volgens hem de enige ma-
nier om het grote taboe rond Hun-
tington te bestrijden, om de ziekte
bespreekbaar te maken.

Want omdat er nog altijd geen
medicatie beschikbaar is, laten veel
potentiële dragers van het gen zich
niet testen. Wat heeft het voor zin
als behandeling toch onmogelijk
is? Voorzitter Eric Reits van Hun-
tington Research Nederland - pro-
fessor cellulaire beeldvorming -
schat in dat slechts 12 procent zich
laat onderzoeken. Het aantal van
ongeveer drieduizend Nederlandse
patiënten is dus in werkelijkheid
veel hoger.

Puzzelstukjes
Stolp respecteert ieders keuze,
maar was - hoe tegenstrijdig het
ook klinkt - opgelucht toen hij zijn
testresultaat binnen kreeg. Hun-
tington was de verklaring waarom

hij steeds slechter tegen prikkels
kon, last had van stemmingswisse-
lingen en psychiatrisch gedrag
vertoonde. Hij voelde erkenning
voor zijn chronische klachten. Alle
stukjes van de puzzel vielen in
elkaar. Ook die uit zijn puberteit
toen de verhouding met zijn moe-
der steeds ’ingewikkelder’ werd, zij
zich steeds abnormaler en onrede-
lijker gedroeg. Hij begreep tiental-
len jaren later eindelijk waar het
vandaan kwam.

Zijn vrouw Anita herinnert zich
nog de rouw en boosheid toen de
diagnose Huntington kwam. Een
proces van verwerking begon en
het besef dat ook haar bestaan
nooit meer hetzelfde zou zijn. Ze
maakte afspraken met haar man
om zo goed mogelijk met de om-
standigheden om te gaan, hoe de
nare gevolgen enigszins waren te
beperken. Voortaan naar verjaarda-
gen zonder Edwin, om hem te
ontzien.

Haar man hoort genoeg verhalen
van lotgenoten die het zwaar voor
hun kiezen krijgen, die verslaafd
raken, scheiden of vereenzamen.
Stolp kan zijn frustratie kwijt op
de racefiets, maar realiseert zich
dat het net zo goed radicaal anders
had kunnen lopen. In de vroege
tienerjaren van zijn kinderen
stormde het geregeld in huis. „We
hadden als gezin uit de bocht kun-
nen vliegen, hadden heel veel kun-
nen verliezen.”

Een empathische omgeving
helpt, weet zijn schoonzus Puck

Kuiper. Zij is sinds jaar en dag
steun en toeverlaat van het gezin.
„Het gaat om onvoorwaardelijk
houden van, om elkaar heen gaan
staan. Sommigen maakten een
terugtrekkende beweging. Dat is
mij heel erg tegengevallen. Hoeveel
moeite kost het om een hand in de
rug te bieden?”

Gastheer
Omdat bij Stolp zijn energie lang-
zaam maar afneemt, heeft hij be-
sloten dit keer niet mee te fietsen
met ’Trappen tegen Huntington’.
Bij deze laatste editie is hij fulltime
gastheer. Hij wil zoveel mogelijk
’knuffelen’ met degenen die hem
hebben gesteund in zijn strijd.
Degenen die verantwoordelijk
waren voor de bijna zestig mille
die de tochten in 2019 en 2022
opleverden. Stolp koestert de posi-
tiviteit die het evenement uit-
straalt, de hartverwarmende reac-
ties van alle betrokkenen. „Alleen
al het besef dat er meer mensen
zijn zoals ik heeft me enorm ge-
sterkt.”

Het evenement heeft bijgedragen
aan het verkleinen van de onbe-
kendheid van de ziekte. Dat is hard
nodig, heeft Puck Kuiper ervaren.
Zelfs in medische kringen gaan
wenkbrauwen omhoog als de naam
Huntington valt. Kuiper merkte
het toen ze onlangs de medische
faculteit van haar werkgever Am-
sterdam UMC volhing met affiches
van de aanstaande inzamelingsac-
tie. „Collega’s hadden geen idee

wat de ziekte was, dat heb ik moe-
ten uitleggen.”

Het gaat volgens Stolp naar
omstandigheden relatief goed met
hem. „Deze ziekte betekent niet
dat je leven ophoudt. Het helpt als
je goed naar je lichaam luistert en
goede begeleiding krijgt. Ik raad
iedereen met Huntington aan hulp
te zoeken, want alleen red je het
niet.”

Hij heeft geen idee wat de toe-
komst brengt, over de progressivi-
teit van zijn ziekte valt niets zin-
nigs te zeggen. Hij bewaakt de
kwaliteit van zijn leven. Zijn on-
vaste loop, bij vermoeidheid praten
met dubbele tong en het zich veel-
vuldig verslikken heeft hij geaccep-
teerd als onderdeel van zijn be-
staan. „Zelfs als ik in een rolstoel
beland, kan ik misschien nog van
alles genieten. Het wordt wat an-
ders als ik alleen nog maar in wa-
nen en angsten leef, in een ver-
pleeghuis moet wonen en mijn
kinderen niet meer herken.”

Woning
Zover is het nog lang niet. Stolp
maakt zelfs ambitieuze plannen
voor de toekomst. Hij is bezig een
gelijkvloerse woning te zoeken,
waar hij met zijn gezin kan wonen.
Het liefst met een ruimte waar hij
zich kan terugtrekken en waar zijn
zoon en dochter - die uiteraard ook
tegen de overspannen huizen-
markt aanlopen - een zelfstandig
bestaan kunnen hebben. „Daar
verheug ik me op.”

INZAMELING ’Trappen tegen Huntington’ op 23 juni

Edwin Stolp strijdt
voor de volgende
generatie

Arnold Aarts
a.aarts@mediahuis.nl
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overlijden 
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de feiten
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Edwin Stolp bespreekt de organisatie van ’Trappen tegen Huntington’ met zijn echtgenote Anita (links) en schoonzus Puck. FOTO CEES HARTMAN

Edwin Stolp met zijn vrouw Anita. FOTO MIKE BINK 

Hij is het gezicht geworden van de ziekte van Huntington. Het is het onvermijdelijke gevolg van zijn keuze
om de ongeneeslijke hersenaandoening uit de taboesfeer te trekken. Zondag 23 juni houdt Edwin Stolp
een sportevenement om wetenschappelijk onderzoek te financieren, voor de derde en laatste keer. De sloot
aan energie die het organiseren hem kost, steekt de 55-jarige Zaandammer voortaan liever in zijn gezin. •i

Deelnemen
De start en finish van ’Trappen
tegen Huntington’ is zondag 23
juni bij Verenigde Voetbal Ver-
eniging Westzaan, Zuideinde
150. Deelnemers kunnen kiezen
uit een fietstocht van 40 of 70
kilometer, een wandeling van 12
kilometer en een hardlooproute
van 11 kilometer. Wie meer
informatie wil, kan naar de
website van de Stichting Hun-
tington Zaanstreek: https://
huntingtonzaanstreek.nl/
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Zaandam � De keukentafel in
Huize Stolp ligt bezaaid met alles
wat bij het organiseren van een
fiets-, hardloop- en wandelevene-
ment hoort. Vooral veel bewegwij-
zeringsborden, in verschillende
kleuren. Zo ongeveer half Noord-
Holland komt vol te hangen om
alle deelnemers aan ’Trappen tegen
Huntington’ de goede kant op te
sturen.

Tegen de muur een ingelijste
cheque van duizend euro die Ed-
win Stolp een dag eerder heeft
opgehaald in het Limburgse Ven-
ray, bijna twee uur rijden. Daar zit
een bedrijf dat broekriemen maakt
van gebruikte fietsbanden. De
eigenaar is een collega-wielrenner
van Stolp die diep onder de indruk
is van diens verhaal. Zoals zovelen.
Hoewel de erfelijke ziekte zijn
leven volledig op zijn kop heeft
gezet, is zijn inzet als fondsenwer-
ver tomeloos.

„Voor de volgende generatie”,
benadrukt Stolp. Hij koestert al-
lang niet meer de illusie dat een

nieuw te ontwikkelen medicijn op
tijd komt om zijn leven te redden.
Sinds in 2009 bij hem de diagnose
is gesteld, weet hij dat de ziekte
hem meer en meer sloopt. Totdat
het niet meer gaat. Hij heeft met
echtgenote Anita en zijn GGZ-arts
al uitgebreid de euthanasieroute
besproken. Stolp is realistisch over
het naderende einde. Vorig jaar
stond hij nog aan het graf van
Jasper, die hij goed leerde kennen
door de lotgenotengroep van Hun-
tington. „Een vader van drie jonge
kinderen. Door zijn overlijden
werd ik weer met de neus op de
feiten gedrukt. Waarom ben ik er
nog en hij niet meer?”

Burn-out
Huntington is een neurologische
ziekte die symptomen oplevert die
zijn te vergelijken met die bij ALS,
Parkinson en Alzheimer. Het wordt
overgedragen van ouders op kinde-
ren. Stolp kreeg van zijn moeder
het betreffende gen, dat eiwitklon-
tering in de hersens veroorzaakt.
Zij heeft hem nooit iets verteld
over de aandoening. De Zaankan-
ter ontdekte pas wat hij mankeerde
toen hij op zijn 39ste - steenhard
werkend bij een reclamebureau -
met een burn-out was uitgescha-
keld.

De diagnose van Stolp betekende
ook grote onzekerheid voor zijn
zoon Teun (21) en dochter Pien (17)
die vijftig procent kans hebben
eveneens ziek te worden. Ze heb-
ben zich nog niet laten testen,
maar gaan dat doen als een eventu-
ele kinderwens aan de orde is. In
de tv-serie ’In de beste families’ van
Coen Verbraak, die afgelopen de-
cember werd uitgezonden, vertelt
Edwins zoon over de enorme im-
pact van een ongunstige test. Hoe
ingewikkeld het afsluiten van een
hypotheek wordt of een verzeke-
ring, nog los van het sombere
persoonlijke perspectief.

Edwin en Teun kregen veel posi-
tieve reacties op het dubbelinter-
view. Echtgenote/moeder Anita
vreesde voor negatieve respons,
maar die bleef uit. „Edwin vertelt
dat hij nooit aan kinderen was

begonnen als hij wist van zijn
ziekte. Dat betekent niet dat hij
niet van zijn kinderen houdt, maar
juist dat hij ze had willen bescher-
men voor wat ze mogelijk te wach-
ten staat. Ik vroeg me af of Edwins
intentie goed overkwam, of ieder-
een die opmerking snapte.”

Gefaald
Vader en zoon waren los van elkaar
geïnterviewd en zagen - pas thuis
op de bank tijdens de uitzending
op tweede kerstdag - wat ze had-
den verteld. Teun sprak warm en
liefdevol over zijn vader, terwijl
Edwin zich schuldbewust toonde
over de steken die hij tijdens de
opvoeding van zijn zoon en doch-
ter had laten vallen. Over het ge-
voel dat hij naar eigen zeggen had
gefaald als vader, door zijn woede-
uitbarstingen en gebrek aan ge-
duld met zijn destijds puberende
kroost.

Het is kenmerkend voor de
openheid van Stolp, die niets ver-
borgen houdt in de interviews die
hij geeft. In de vraaggesprekken
met Coen Verbraak, die hem in
maart ook te gast had in het radio-
programma ’De Publieke Tribune’,
is hij buitengewoon openhartig.
„Ik laat recht in m’n hart kijken.”
Het is volgens hem de enige ma-
nier om het grote taboe rond Hun-
tington te bestrijden, om de ziekte
bespreekbaar te maken.

Want omdat er nog altijd geen
medicatie beschikbaar is, laten veel
potentiële dragers van het gen zich
niet testen. Wat heeft het voor zin
als behandeling toch onmogelijk
is? Voorzitter Eric Reits van Hun-
tington Research Nederland - pro-
fessor cellulaire beeldvorming -
schat in dat slechts 12 procent zich
laat onderzoeken. Het aantal van
ongeveer drieduizend Nederlandse
patiënten is dus in werkelijkheid
veel hoger.

Puzzelstukjes
Stolp respecteert ieders keuze,
maar was - hoe tegenstrijdig het
ook klinkt - opgelucht toen hij zijn
testresultaat binnen kreeg. Hun-
tington was de verklaring waarom

hij steeds slechter tegen prikkels
kon, last had van stemmingswisse-
lingen en psychiatrisch gedrag
vertoonde. Hij voelde erkenning
voor zijn chronische klachten. Alle
stukjes van de puzzel vielen in
elkaar. Ook die uit zijn puberteit
toen de verhouding met zijn moe-
der steeds ’ingewikkelder’ werd, zij
zich steeds abnormaler en onrede-
lijker gedroeg. Hij begreep tiental-
len jaren later eindelijk waar het
vandaan kwam.

Zijn vrouw Anita herinnert zich
nog de rouw en boosheid toen de
diagnose Huntington kwam. Een
proces van verwerking begon en
het besef dat ook haar bestaan
nooit meer hetzelfde zou zijn. Ze
maakte afspraken met haar man
om zo goed mogelijk met de om-
standigheden om te gaan, hoe de
nare gevolgen enigszins waren te
beperken. Voortaan naar verjaarda-
gen zonder Edwin, om hem te
ontzien.

Haar man hoort genoeg verhalen
van lotgenoten die het zwaar voor
hun kiezen krijgen, die verslaafd
raken, scheiden of vereenzamen.
Stolp kan zijn frustratie kwijt op
de racefiets, maar realiseert zich
dat het net zo goed radicaal anders
had kunnen lopen. In de vroege
tienerjaren van zijn kinderen
stormde het geregeld in huis. „We
hadden als gezin uit de bocht kun-
nen vliegen, hadden heel veel kun-
nen verliezen.”

Een empathische omgeving
helpt, weet zijn schoonzus Puck

Kuiper. Zij is sinds jaar en dag
steun en toeverlaat van het gezin.
„Het gaat om onvoorwaardelijk
houden van, om elkaar heen gaan
staan. Sommigen maakten een
terugtrekkende beweging. Dat is
mij heel erg tegengevallen. Hoeveel
moeite kost het om een hand in de
rug te bieden?”

Gastheer
Omdat bij Stolp zijn energie lang-
zaam maar afneemt, heeft hij be-
sloten dit keer niet mee te fietsen
met ’Trappen tegen Huntington’.
Bij deze laatste editie is hij fulltime
gastheer. Hij wil zoveel mogelijk
’knuffelen’ met degenen die hem
hebben gesteund in zijn strijd.
Degenen die verantwoordelijk
waren voor de bijna zestig mille
die de tochten in 2019 en 2022
opleverden. Stolp koestert de posi-
tiviteit die het evenement uit-
straalt, de hartverwarmende reac-
ties van alle betrokkenen. „Alleen
al het besef dat er meer mensen
zijn zoals ik heeft me enorm ge-
sterkt.”

Het evenement heeft bijgedragen
aan het verkleinen van de onbe-
kendheid van de ziekte. Dat is hard
nodig, heeft Puck Kuiper ervaren.
Zelfs in medische kringen gaan
wenkbrauwen omhoog als de naam
Huntington valt. Kuiper merkte
het toen ze onlangs de medische
faculteit van haar werkgever Am-
sterdam UMC volhing met affiches
van de aanstaande inzamelingsac-
tie. „Collega’s hadden geen idee

wat de ziekte was, dat heb ik moe-
ten uitleggen.”

Het gaat volgens Stolp naar
omstandigheden relatief goed met
hem. „Deze ziekte betekent niet
dat je leven ophoudt. Het helpt als
je goed naar je lichaam luistert en
goede begeleiding krijgt. Ik raad
iedereen met Huntington aan hulp
te zoeken, want alleen red je het
niet.”

Hij heeft geen idee wat de toe-
komst brengt, over de progressivi-
teit van zijn ziekte valt niets zin-
nigs te zeggen. Hij bewaakt de
kwaliteit van zijn leven. Zijn on-
vaste loop, bij vermoeidheid praten
met dubbele tong en het zich veel-
vuldig verslikken heeft hij geaccep-
teerd als onderdeel van zijn be-
staan. „Zelfs als ik in een rolstoel
beland, kan ik misschien nog van
alles genieten. Het wordt wat an-
ders als ik alleen nog maar in wa-
nen en angsten leef, in een ver-
pleeghuis moet wonen en mijn
kinderen niet meer herken.”

Woning
Zover is het nog lang niet. Stolp
maakt zelfs ambitieuze plannen
voor de toekomst. Hij is bezig een
gelijkvloerse woning te zoeken,
waar hij met zijn gezin kan wonen.
Het liefst met een ruimte waar hij
zich kan terugtrekken en waar zijn
zoon en dochter - die uiteraard ook
tegen de overspannen huizen-
markt aanlopen - een zelfstandig
bestaan kunnen hebben. „Daar
verheug ik me op.”
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Edwin Stolp bespreekt de organisatie van ’Trappen tegen Huntington’ met zijn echtgenote Anita (links) en schoonzus Puck. FOTO CEES HARTMAN

Edwin Stolp met zijn vrouw Anita. FOTO MIKE BINK 

Hij is het gezicht geworden van de ziekte van Huntington. Het is het onvermijdelijke gevolg van zijn keuze
om de ongeneeslijke hersenaandoening uit de taboesfeer te trekken. Zondag 23 juni houdt Edwin Stolp
een sportevenement om wetenschappelijk onderzoek te financieren, voor de derde en laatste keer. De sloot
aan energie die het organiseren hem kost, steekt de 55-jarige Zaandammer voortaan liever in zijn gezin. •i

Deelnemen
De start en finish van ’Trappen
tegen Huntington’ is zondag 23
juni bij Verenigde Voetbal Ver-
eniging Westzaan, Zuideinde
150. Deelnemers kunnen kiezen
uit een fietstocht van 40 of 70
kilometer, een wandeling van 12
kilometer en een hardlooproute
van 11 kilometer. Wie meer
informatie wil, kan naar de
website van de Stichting Hun-
tington Zaanstreek: https://
huntingtonzaanstreek.nl/
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Zaandam � De keukentafel in
Huize Stolp ligt bezaaid met alles
wat bij het organiseren van een
fiets-, hardloop- en wandelevene-
ment hoort. Vooral veel bewegwij-
zeringsborden, in verschillende
kleuren. Zo ongeveer half Noord-
Holland komt vol te hangen om
alle deelnemers aan ’Trappen tegen
Huntington’ de goede kant op te
sturen.

Tegen de muur een ingelijste
cheque van duizend euro die Ed-
win Stolp een dag eerder heeft
opgehaald in het Limburgse Ven-
ray, bijna twee uur rijden. Daar zit
een bedrijf dat broekriemen maakt
van gebruikte fietsbanden. De
eigenaar is een collega-wielrenner
van Stolp die diep onder de indruk
is van diens verhaal. Zoals zovelen.
Hoewel de erfelijke ziekte zijn
leven volledig op zijn kop heeft
gezet, is zijn inzet als fondsenwer-
ver tomeloos.

„Voor de volgende generatie”,
benadrukt Stolp. Hij koestert al-
lang niet meer de illusie dat een

nieuw te ontwikkelen medicijn op
tijd komt om zijn leven te redden.
Sinds in 2009 bij hem de diagnose
is gesteld, weet hij dat de ziekte
hem meer en meer sloopt. Totdat
het niet meer gaat. Hij heeft met
echtgenote Anita en zijn GGZ-arts
al uitgebreid de euthanasieroute
besproken. Stolp is realistisch over
het naderende einde. Vorig jaar
stond hij nog aan het graf van
Jasper, die hij goed leerde kennen
door de lotgenotengroep van Hun-
tington. „Een vader van drie jonge
kinderen. Door zijn overlijden
werd ik weer met de neus op de
feiten gedrukt. Waarom ben ik er
nog en hij niet meer?”

Burn-out
Huntington is een neurologische
ziekte die symptomen oplevert die
zijn te vergelijken met die bij ALS,
Parkinson en Alzheimer. Het wordt
overgedragen van ouders op kinde-
ren. Stolp kreeg van zijn moeder
het betreffende gen, dat eiwitklon-
tering in de hersens veroorzaakt.
Zij heeft hem nooit iets verteld
over de aandoening. De Zaankan-
ter ontdekte pas wat hij mankeerde
toen hij op zijn 39ste - steenhard
werkend bij een reclamebureau -
met een burn-out was uitgescha-
keld.

De diagnose van Stolp betekende
ook grote onzekerheid voor zijn
zoon Teun (21) en dochter Pien (17)
die vijftig procent kans hebben
eveneens ziek te worden. Ze heb-
ben zich nog niet laten testen,
maar gaan dat doen als een eventu-
ele kinderwens aan de orde is. In
de tv-serie ’In de beste families’ van
Coen Verbraak, die afgelopen de-
cember werd uitgezonden, vertelt
Edwins zoon over de enorme im-
pact van een ongunstige test. Hoe
ingewikkeld het afsluiten van een
hypotheek wordt of een verzeke-
ring, nog los van het sombere
persoonlijke perspectief.

Edwin en Teun kregen veel posi-
tieve reacties op het dubbelinter-
view. Echtgenote/moeder Anita
vreesde voor negatieve respons,
maar die bleef uit. „Edwin vertelt
dat hij nooit aan kinderen was

begonnen als hij wist van zijn
ziekte. Dat betekent niet dat hij
niet van zijn kinderen houdt, maar
juist dat hij ze had willen bescher-
men voor wat ze mogelijk te wach-
ten staat. Ik vroeg me af of Edwins
intentie goed overkwam, of ieder-
een die opmerking snapte.”

Gefaald
Vader en zoon waren los van elkaar
geïnterviewd en zagen - pas thuis
op de bank tijdens de uitzending
op tweede kerstdag - wat ze had-
den verteld. Teun sprak warm en
liefdevol over zijn vader, terwijl
Edwin zich schuldbewust toonde
over de steken die hij tijdens de
opvoeding van zijn zoon en doch-
ter had laten vallen. Over het ge-
voel dat hij naar eigen zeggen had
gefaald als vader, door zijn woede-
uitbarstingen en gebrek aan ge-
duld met zijn destijds puberende
kroost.

Het is kenmerkend voor de
openheid van Stolp, die niets ver-
borgen houdt in de interviews die
hij geeft. In de vraaggesprekken
met Coen Verbraak, die hem in
maart ook te gast had in het radio-
programma ’De Publieke Tribune’,
is hij buitengewoon openhartig.
„Ik laat recht in m’n hart kijken.”
Het is volgens hem de enige ma-
nier om het grote taboe rond Hun-
tington te bestrijden, om de ziekte
bespreekbaar te maken.

Want omdat er nog altijd geen
medicatie beschikbaar is, laten veel
potentiële dragers van het gen zich
niet testen. Wat heeft het voor zin
als behandeling toch onmogelijk
is? Voorzitter Eric Reits van Hun-
tington Research Nederland - pro-
fessor cellulaire beeldvorming -
schat in dat slechts 12 procent zich
laat onderzoeken. Het aantal van
ongeveer drieduizend Nederlandse
patiënten is dus in werkelijkheid
veel hoger.

Puzzelstukjes
Stolp respecteert ieders keuze,
maar was - hoe tegenstrijdig het
ook klinkt - opgelucht toen hij zijn
testresultaat binnen kreeg. Hun-
tington was de verklaring waarom

hij steeds slechter tegen prikkels
kon, last had van stemmingswisse-
lingen en psychiatrisch gedrag
vertoonde. Hij voelde erkenning
voor zijn chronische klachten. Alle
stukjes van de puzzel vielen in
elkaar. Ook die uit zijn puberteit
toen de verhouding met zijn moe-
der steeds ’ingewikkelder’ werd, zij
zich steeds abnormaler en onrede-
lijker gedroeg. Hij begreep tiental-
len jaren later eindelijk waar het
vandaan kwam.

Zijn vrouw Anita herinnert zich
nog de rouw en boosheid toen de
diagnose Huntington kwam. Een
proces van verwerking begon en
het besef dat ook haar bestaan
nooit meer hetzelfde zou zijn. Ze
maakte afspraken met haar man
om zo goed mogelijk met de om-
standigheden om te gaan, hoe de
nare gevolgen enigszins waren te
beperken. Voortaan naar verjaarda-
gen zonder Edwin, om hem te
ontzien.

Haar man hoort genoeg verhalen
van lotgenoten die het zwaar voor
hun kiezen krijgen, die verslaafd
raken, scheiden of vereenzamen.
Stolp kan zijn frustratie kwijt op
de racefiets, maar realiseert zich
dat het net zo goed radicaal anders
had kunnen lopen. In de vroege
tienerjaren van zijn kinderen
stormde het geregeld in huis. „We
hadden als gezin uit de bocht kun-
nen vliegen, hadden heel veel kun-
nen verliezen.”

Een empathische omgeving
helpt, weet zijn schoonzus Puck

Kuiper. Zij is sinds jaar en dag
steun en toeverlaat van het gezin.
„Het gaat om onvoorwaardelijk
houden van, om elkaar heen gaan
staan. Sommigen maakten een
terugtrekkende beweging. Dat is
mij heel erg tegengevallen. Hoeveel
moeite kost het om een hand in de
rug te bieden?”

Gastheer
Omdat bij Stolp zijn energie lang-
zaam maar afneemt, heeft hij be-
sloten dit keer niet mee te fietsen
met ’Trappen tegen Huntington’.
Bij deze laatste editie is hij fulltime
gastheer. Hij wil zoveel mogelijk
’knuffelen’ met degenen die hem
hebben gesteund in zijn strijd.
Degenen die verantwoordelijk
waren voor de bijna zestig mille
die de tochten in 2019 en 2022
opleverden. Stolp koestert de posi-
tiviteit die het evenement uit-
straalt, de hartverwarmende reac-
ties van alle betrokkenen. „Alleen
al het besef dat er meer mensen
zijn zoals ik heeft me enorm ge-
sterkt.”

Het evenement heeft bijgedragen
aan het verkleinen van de onbe-
kendheid van de ziekte. Dat is hard
nodig, heeft Puck Kuiper ervaren.
Zelfs in medische kringen gaan
wenkbrauwen omhoog als de naam
Huntington valt. Kuiper merkte
het toen ze onlangs de medische
faculteit van haar werkgever Am-
sterdam UMC volhing met affiches
van de aanstaande inzamelingsac-
tie. „Collega’s hadden geen idee

wat de ziekte was, dat heb ik moe-
ten uitleggen.”

Het gaat volgens Stolp naar
omstandigheden relatief goed met
hem. „Deze ziekte betekent niet
dat je leven ophoudt. Het helpt als
je goed naar je lichaam luistert en
goede begeleiding krijgt. Ik raad
iedereen met Huntington aan hulp
te zoeken, want alleen red je het
niet.”

Hij heeft geen idee wat de toe-
komst brengt, over de progressivi-
teit van zijn ziekte valt niets zin-
nigs te zeggen. Hij bewaakt de
kwaliteit van zijn leven. Zijn on-
vaste loop, bij vermoeidheid praten
met dubbele tong en het zich veel-
vuldig verslikken heeft hij geaccep-
teerd als onderdeel van zijn be-
staan. „Zelfs als ik in een rolstoel
beland, kan ik misschien nog van
alles genieten. Het wordt wat an-
ders als ik alleen nog maar in wa-
nen en angsten leef, in een ver-
pleeghuis moet wonen en mijn
kinderen niet meer herken.”

Woning
Zover is het nog lang niet. Stolp
maakt zelfs ambitieuze plannen
voor de toekomst. Hij is bezig een
gelijkvloerse woning te zoeken,
waar hij met zijn gezin kan wonen.
Het liefst met een ruimte waar hij
zich kan terugtrekken en waar zijn
zoon en dochter - die uiteraard ook
tegen de overspannen huizen-
markt aanlopen - een zelfstandig
bestaan kunnen hebben. „Daar
verheug ik me op.”

INZAMELING ’Trappen tegen Huntington’ op 23 juni

Edwin Stolp strijdt
voor de volgende
generatie

Arnold Aarts
a.aarts@mediahuis.nl
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Edwin Stolp bespreekt de organisatie van ’Trappen tegen Huntington’ met zijn echtgenote Anita (links) en schoonzus Puck. FOTO CEES HARTMAN

Edwin Stolp met zijn vrouw Anita. FOTO MIKE BINK 

Hij is het gezicht geworden van de ziekte van Huntington. Het is het onvermijdelijke gevolg van zijn keuze
om de ongeneeslijke hersenaandoening uit de taboesfeer te trekken. Zondag 23 juni houdt Edwin Stolp
een sportevenement om wetenschappelijk onderzoek te financieren, voor de derde en laatste keer. De sloot
aan energie die het organiseren hem kost, steekt de 55-jarige Zaandammer voortaan liever in zijn gezin. •i

Deelnemen
De start en finish van ’Trappen
tegen Huntington’ is zondag 23
juni bij Verenigde Voetbal Ver-
eniging Westzaan, Zuideinde
150. Deelnemers kunnen kiezen
uit een fietstocht van 40 of 70
kilometer, een wandeling van 12
kilometer en een hardlooproute
van 11 kilometer. Wie meer
informatie wil, kan naar de
website van de Stichting Hun-
tington Zaanstreek: https://
huntingtonzaanstreek.nl/
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sicing elit, sed do eius-
mod tempor incididunt
ut so 100 et dolore magna
aliqua. Ut enim ad minim
veniam, quis nostrud
exercitation ullamco la-
boris nisi 200 aliquip ex
ea commodo consequat.
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Zaandam � De keukentafel in
Huize Stolp ligt bezaaid met alles
wat bij het organiseren van een
fiets-, hardloop- en wandelevene-
ment hoort. Vooral veel bewegwij-
zeringsborden, in verschillende
kleuren. Zo ongeveer half Noord-
Holland komt vol te hangen om
alle deelnemers aan ’Trappen tegen
Huntington’ de goede kant op te
sturen.

Tegen de muur een ingelijste
cheque van duizend euro die Ed-
win Stolp een dag eerder heeft
opgehaald in het Limburgse Ven-
ray, bijna twee uur rijden. Daar zit
een bedrijf dat broekriemen maakt
van gebruikte fietsbanden. De
eigenaar is een collega-wielrenner
van Stolp die diep onder de indruk
is van diens verhaal. Zoals zovelen.
Hoewel de erfelijke ziekte zijn
leven volledig op zijn kop heeft
gezet, is zijn inzet als fondsenwer-
ver tomeloos.

„Voor de volgende generatie”,
benadrukt Stolp. Hij koestert al-
lang niet meer de illusie dat een

nieuw te ontwikkelen medicijn op
tijd komt om zijn leven te redden.
Sinds in 2009 bij hem de diagnose
is gesteld, weet hij dat de ziekte
hem meer en meer sloopt. Totdat
het niet meer gaat. Hij heeft met
echtgenote Anita en zijn GGZ-arts
al uitgebreid de euthanasieroute
besproken. Stolp is realistisch over
het naderende einde. Vorig jaar
stond hij nog aan het graf van
Jasper, die hij goed leerde kennen
door de lotgenotengroep van Hun-
tington. „Een vader van drie jonge
kinderen. Door zijn overlijden
werd ik weer met de neus op de
feiten gedrukt. Waarom ben ik er
nog en hij niet meer?”

Burn-out
Huntington is een neurologische
ziekte die symptomen oplevert die
zijn te vergelijken met die bij ALS,
Parkinson en Alzheimer. Het wordt
overgedragen van ouders op kinde-
ren. Stolp kreeg van zijn moeder
het betreffende gen, dat eiwitklon-
tering in de hersens veroorzaakt.
Zij heeft hem nooit iets verteld
over de aandoening. De Zaankan-
ter ontdekte pas wat hij mankeerde
toen hij op zijn 39ste - steenhard
werkend bij een reclamebureau -
met een burn-out was uitgescha-
keld.

De diagnose van Stolp betekende
ook grote onzekerheid voor zijn
zoon Teun (21) en dochter Pien (17)
die vijftig procent kans hebben
eveneens ziek te worden. Ze heb-
ben zich nog niet laten testen,
maar gaan dat doen als een eventu-
ele kinderwens aan de orde is. In
de tv-serie ’In de beste families’ van
Coen Verbraak, die afgelopen de-
cember werd uitgezonden, vertelt
Edwins zoon over de enorme im-
pact van een ongunstige test. Hoe
ingewikkeld het afsluiten van een
hypotheek wordt of een verzeke-
ring, nog los van het sombere
persoonlijke perspectief.

Edwin en Teun kregen veel posi-
tieve reacties op het dubbelinter-
view. Echtgenote/moeder Anita
vreesde voor negatieve respons,
maar die bleef uit. „Edwin vertelt
dat hij nooit aan kinderen was

begonnen als hij wist van zijn
ziekte. Dat betekent niet dat hij
niet van zijn kinderen houdt, maar
juist dat hij ze had willen bescher-
men voor wat ze mogelijk te wach-
ten staat. Ik vroeg me af of Edwins
intentie goed overkwam, of ieder-
een die opmerking snapte.”

Gefaald
Vader en zoon waren los van elkaar
geïnterviewd en zagen - pas thuis
op de bank tijdens de uitzending
op tweede kerstdag - wat ze had-
den verteld. Teun sprak warm en
liefdevol over zijn vader, terwijl
Edwin zich schuldbewust toonde
over de steken die hij tijdens de
opvoeding van zijn zoon en doch-
ter had laten vallen. Over het ge-
voel dat hij naar eigen zeggen had
gefaald als vader, door zijn woede-
uitbarstingen en gebrek aan ge-
duld met zijn destijds puberende
kroost.

Het is kenmerkend voor de
openheid van Stolp, die niets ver-
borgen houdt in de interviews die
hij geeft. In de vraaggesprekken
met Coen Verbraak, die hem in
maart ook te gast had in het radio-
programma ’De Publieke Tribune’,
is hij buitengewoon openhartig.
„Ik laat recht in m’n hart kijken.”
Het is volgens hem de enige ma-
nier om het grote taboe rond Hun-
tington te bestrijden, om de ziekte
bespreekbaar te maken.

Want omdat er nog altijd geen
medicatie beschikbaar is, laten veel
potentiële dragers van het gen zich
niet testen. Wat heeft het voor zin
als behandeling toch onmogelijk
is? Voorzitter Eric Reits van Hun-
tington Research Nederland - pro-
fessor cellulaire beeldvorming -
schat in dat slechts 12 procent zich
laat onderzoeken. Het aantal van
ongeveer drieduizend Nederlandse
patiënten is dus in werkelijkheid
veel hoger.

Puzzelstukjes
Stolp respecteert ieders keuze,
maar was - hoe tegenstrijdig het
ook klinkt - opgelucht toen hij zijn
testresultaat binnen kreeg. Hun-
tington was de verklaring waarom

hij steeds slechter tegen prikkels
kon, last had van stemmingswisse-
lingen en psychiatrisch gedrag
vertoonde. Hij voelde erkenning
voor zijn chronische klachten. Alle
stukjes van de puzzel vielen in
elkaar. Ook die uit zijn puberteit
toen de verhouding met zijn moe-
der steeds ’ingewikkelder’ werd, zij
zich steeds abnormaler en onrede-
lijker gedroeg. Hij begreep tiental-
len jaren later eindelijk waar het
vandaan kwam.

Zijn vrouw Anita herinnert zich
nog de rouw en boosheid toen de
diagnose Huntington kwam. Een
proces van verwerking begon en
het besef dat ook haar bestaan
nooit meer hetzelfde zou zijn. Ze
maakte afspraken met haar man
om zo goed mogelijk met de om-
standigheden om te gaan, hoe de
nare gevolgen enigszins waren te
beperken. Voortaan naar verjaarda-
gen zonder Edwin, om hem te
ontzien.

Haar man hoort genoeg verhalen
van lotgenoten die het zwaar voor
hun kiezen krijgen, die verslaafd
raken, scheiden of vereenzamen.
Stolp kan zijn frustratie kwijt op
de racefiets, maar realiseert zich
dat het net zo goed radicaal anders
had kunnen lopen. In de vroege
tienerjaren van zijn kinderen
stormde het geregeld in huis. „We
hadden als gezin uit de bocht kun-
nen vliegen, hadden heel veel kun-
nen verliezen.”

Een empathische omgeving
helpt, weet zijn schoonzus Puck

Kuiper. Zij is sinds jaar en dag
steun en toeverlaat van het gezin.
„Het gaat om onvoorwaardelijk
houden van, om elkaar heen gaan
staan. Sommigen maakten een
terugtrekkende beweging. Dat is
mij heel erg tegengevallen. Hoeveel
moeite kost het om een hand in de
rug te bieden?”

Gastheer
Omdat bij Stolp zijn energie lang-
zaam maar afneemt, heeft hij be-
sloten dit keer niet mee te fietsen
met ’Trappen tegen Huntington’.
Bij deze laatste editie is hij fulltime
gastheer. Hij wil zoveel mogelijk
’knuffelen’ met degenen die hem
hebben gesteund in zijn strijd.
Degenen die verantwoordelijk
waren voor de bijna zestig mille
die de tochten in 2019 en 2022
opleverden. Stolp koestert de posi-
tiviteit die het evenement uit-
straalt, de hartverwarmende reac-
ties van alle betrokkenen. „Alleen
al het besef dat er meer mensen
zijn zoals ik heeft me enorm ge-
sterkt.”

Het evenement heeft bijgedragen
aan het verkleinen van de onbe-
kendheid van de ziekte. Dat is hard
nodig, heeft Puck Kuiper ervaren.
Zelfs in medische kringen gaan
wenkbrauwen omhoog als de naam
Huntington valt. Kuiper merkte
het toen ze onlangs de medische
faculteit van haar werkgever Am-
sterdam UMC volhing met affiches
van de aanstaande inzamelingsac-
tie. „Collega’s hadden geen idee

wat de ziekte was, dat heb ik moe-
ten uitleggen.”

Het gaat volgens Stolp naar
omstandigheden relatief goed met
hem. „Deze ziekte betekent niet
dat je leven ophoudt. Het helpt als
je goed naar je lichaam luistert en
goede begeleiding krijgt. Ik raad
iedereen met Huntington aan hulp
te zoeken, want alleen red je het
niet.”

Hij heeft geen idee wat de toe-
komst brengt, over de progressivi-
teit van zijn ziekte valt niets zin-
nigs te zeggen. Hij bewaakt de
kwaliteit van zijn leven. Zijn on-
vaste loop, bij vermoeidheid praten
met dubbele tong en het zich veel-
vuldig verslikken heeft hij geaccep-
teerd als onderdeel van zijn be-
staan. „Zelfs als ik in een rolstoel
beland, kan ik misschien nog van
alles genieten. Het wordt wat an-
ders als ik alleen nog maar in wa-
nen en angsten leef, in een ver-
pleeghuis moet wonen en mijn
kinderen niet meer herken.”

Woning
Zover is het nog lang niet. Stolp
maakt zelfs ambitieuze plannen
voor de toekomst. Hij is bezig een
gelijkvloerse woning te zoeken,
waar hij met zijn gezin kan wonen.
Het liefst met een ruimte waar hij
zich kan terugtrekken en waar zijn
zoon en dochter - die uiteraard ook
tegen de overspannen huizen-
markt aanlopen - een zelfstandig
bestaan kunnen hebben. „Daar
verheug ik me op.”

INZAMELING ’Trappen tegen Huntington’ op 23 juni

Edwin Stolp strijdt
voor de volgende
generatie

Arnold Aarts
a.aarts@mediahuis.nl
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Edwin Stolp bespreekt de organisatie van ’Trappen tegen Huntington’ met zijn echtgenote Anita (links) en schoonzus Puck. FOTO CEES HARTMAN

Edwin Stolp met zijn vrouw Anita. FOTO MIKE BINK 

Hij is het gezicht geworden van de ziekte van Huntington. Het is het onvermijdelijke gevolg van zijn keuze
om de ongeneeslijke hersenaandoening uit de taboesfeer te trekken. Zondag 23 juni houdt Edwin Stolp
een sportevenement om wetenschappelijk onderzoek te financieren, voor de derde en laatste keer. De sloot
aan energie die het organiseren hem kost, steekt de 55-jarige Zaandammer voortaan liever in zijn gezin. •i

Deelnemen
De start en finish van ’Trappen
tegen Huntington’ is zondag 23
juni bij Verenigde Voetbal Ver-
eniging Westzaan, Zuideinde
150. Deelnemers kunnen kiezen
uit een fietstocht van 40 of 70
kilometer, een wandeling van 12
kilometer en een hardlooproute
van 11 kilometer. Wie meer
informatie wil, kan naar de
website van de Stichting Hun-
tington Zaanstreek: https://
huntingtonzaanstreek.nl/
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Zaandam � De keukentafel in
Huize Stolp ligt bezaaid met alles
wat bij het organiseren van een
fiets-, hardloop- en wandelevene-
ment hoort. Vooral veel bewegwij-
zeringsborden, in verschillende
kleuren. Zo ongeveer half Noord-
Holland komt vol te hangen om
alle deelnemers aan ’Trappen tegen
Huntington’ de goede kant op te
sturen.

Tegen de muur een ingelijste
cheque van duizend euro die Ed-
win Stolp een dag eerder heeft
opgehaald in het Limburgse Ven-
ray, bijna twee uur rijden. Daar zit
een bedrijf dat broekriemen maakt
van gebruikte fietsbanden. De
eigenaar is een collega-wielrenner
van Stolp die diep onder de indruk
is van diens verhaal. Zoals zovelen.
Hoewel de erfelijke ziekte zijn
leven volledig op zijn kop heeft
gezet, is zijn inzet als fondsenwer-
ver tomeloos.

„Voor de volgende generatie”,
benadrukt Stolp. Hij koestert al-
lang niet meer de illusie dat een

nieuw te ontwikkelen medicijn op
tijd komt om zijn leven te redden.
Sinds in 2009 bij hem de diagnose
is gesteld, weet hij dat de ziekte
hem meer en meer sloopt. Totdat
het niet meer gaat. Hij heeft met
echtgenote Anita en zijn GGZ-arts
al uitgebreid de euthanasieroute
besproken. Stolp is realistisch over
het naderende einde. Vorig jaar
stond hij nog aan het graf van
Jasper, die hij goed leerde kennen
door de lotgenotengroep van Hun-
tington. „Een vader van drie jonge
kinderen. Door zijn overlijden
werd ik weer met de neus op de
feiten gedrukt. Waarom ben ik er
nog en hij niet meer?”

Burn-out
Huntington is een neurologische
ziekte die symptomen oplevert die
zijn te vergelijken met die bij ALS,
Parkinson en Alzheimer. Het wordt
overgedragen van ouders op kinde-
ren. Stolp kreeg van zijn moeder
het betreffende gen, dat eiwitklon-
tering in de hersens veroorzaakt.
Zij heeft hem nooit iets verteld
over de aandoening. De Zaankan-
ter ontdekte pas wat hij mankeerde
toen hij op zijn 39ste - steenhard
werkend bij een reclamebureau -
met een burn-out was uitgescha-
keld.

De diagnose van Stolp betekende
ook grote onzekerheid voor zijn
zoon Teun (21) en dochter Pien (17)
die vijftig procent kans hebben
eveneens ziek te worden. Ze heb-
ben zich nog niet laten testen,
maar gaan dat doen als een eventu-
ele kinderwens aan de orde is. In
de tv-serie ’In de beste families’ van
Coen Verbraak, die afgelopen de-
cember werd uitgezonden, vertelt
Edwins zoon over de enorme im-
pact van een ongunstige test. Hoe
ingewikkeld het afsluiten van een
hypotheek wordt of een verzeke-
ring, nog los van het sombere
persoonlijke perspectief.

Edwin en Teun kregen veel posi-
tieve reacties op het dubbelinter-
view. Echtgenote/moeder Anita
vreesde voor negatieve respons,
maar die bleef uit. „Edwin vertelt
dat hij nooit aan kinderen was

begonnen als hij wist van zijn
ziekte. Dat betekent niet dat hij
niet van zijn kinderen houdt, maar
juist dat hij ze had willen bescher-
men voor wat ze mogelijk te wach-
ten staat. Ik vroeg me af of Edwins
intentie goed overkwam, of ieder-
een die opmerking snapte.”

Gefaald
Vader en zoon waren los van elkaar
geïnterviewd en zagen - pas thuis
op de bank tijdens de uitzending
op tweede kerstdag - wat ze had-
den verteld. Teun sprak warm en
liefdevol over zijn vader, terwijl
Edwin zich schuldbewust toonde
over de steken die hij tijdens de
opvoeding van zijn zoon en doch-
ter had laten vallen. Over het ge-
voel dat hij naar eigen zeggen had
gefaald als vader, door zijn woede-
uitbarstingen en gebrek aan ge-
duld met zijn destijds puberende
kroost.

Het is kenmerkend voor de
openheid van Stolp, die niets ver-
borgen houdt in de interviews die
hij geeft. In de vraaggesprekken
met Coen Verbraak, die hem in
maart ook te gast had in het radio-
programma ’De Publieke Tribune’,
is hij buitengewoon openhartig.
„Ik laat recht in m’n hart kijken.”
Het is volgens hem de enige ma-
nier om het grote taboe rond Hun-
tington te bestrijden, om de ziekte
bespreekbaar te maken.

Want omdat er nog altijd geen
medicatie beschikbaar is, laten veel
potentiële dragers van het gen zich
niet testen. Wat heeft het voor zin
als behandeling toch onmogelijk
is? Voorzitter Eric Reits van Hun-
tington Research Nederland - pro-
fessor cellulaire beeldvorming -
schat in dat slechts 12 procent zich
laat onderzoeken. Het aantal van
ongeveer drieduizend Nederlandse
patiënten is dus in werkelijkheid
veel hoger.

Puzzelstukjes
Stolp respecteert ieders keuze,
maar was - hoe tegenstrijdig het
ook klinkt - opgelucht toen hij zijn
testresultaat binnen kreeg. Hun-
tington was de verklaring waarom

hij steeds slechter tegen prikkels
kon, last had van stemmingswisse-
lingen en psychiatrisch gedrag
vertoonde. Hij voelde erkenning
voor zijn chronische klachten. Alle
stukjes van de puzzel vielen in
elkaar. Ook die uit zijn puberteit
toen de verhouding met zijn moe-
der steeds ’ingewikkelder’ werd, zij
zich steeds abnormaler en onrede-
lijker gedroeg. Hij begreep tiental-
len jaren later eindelijk waar het
vandaan kwam.

Zijn vrouw Anita herinnert zich
nog de rouw en boosheid toen de
diagnose Huntington kwam. Een
proces van verwerking begon en
het besef dat ook haar bestaan
nooit meer hetzelfde zou zijn. Ze
maakte afspraken met haar man
om zo goed mogelijk met de om-
standigheden om te gaan, hoe de
nare gevolgen enigszins waren te
beperken. Voortaan naar verjaarda-
gen zonder Edwin, om hem te
ontzien.

Haar man hoort genoeg verhalen
van lotgenoten die het zwaar voor
hun kiezen krijgen, die verslaafd
raken, scheiden of vereenzamen.
Stolp kan zijn frustratie kwijt op
de racefiets, maar realiseert zich
dat het net zo goed radicaal anders
had kunnen lopen. In de vroege
tienerjaren van zijn kinderen
stormde het geregeld in huis. „We
hadden als gezin uit de bocht kun-
nen vliegen, hadden heel veel kun-
nen verliezen.”

Een empathische omgeving
helpt, weet zijn schoonzus Puck

Kuiper. Zij is sinds jaar en dag
steun en toeverlaat van het gezin.
„Het gaat om onvoorwaardelijk
houden van, om elkaar heen gaan
staan. Sommigen maakten een
terugtrekkende beweging. Dat is
mij heel erg tegengevallen. Hoeveel
moeite kost het om een hand in de
rug te bieden?”

Gastheer
Omdat bij Stolp zijn energie lang-
zaam maar afneemt, heeft hij be-
sloten dit keer niet mee te fietsen
met ’Trappen tegen Huntington’.
Bij deze laatste editie is hij fulltime
gastheer. Hij wil zoveel mogelijk
’knuffelen’ met degenen die hem
hebben gesteund in zijn strijd.
Degenen die verantwoordelijk
waren voor de bijna zestig mille
die de tochten in 2019 en 2022
opleverden. Stolp koestert de posi-
tiviteit die het evenement uit-
straalt, de hartverwarmende reac-
ties van alle betrokkenen. „Alleen
al het besef dat er meer mensen
zijn zoals ik heeft me enorm ge-
sterkt.”

Het evenement heeft bijgedragen
aan het verkleinen van de onbe-
kendheid van de ziekte. Dat is hard
nodig, heeft Puck Kuiper ervaren.
Zelfs in medische kringen gaan
wenkbrauwen omhoog als de naam
Huntington valt. Kuiper merkte
het toen ze onlangs de medische
faculteit van haar werkgever Am-
sterdam UMC volhing met affiches
van de aanstaande inzamelingsac-
tie. „Collega’s hadden geen idee

wat de ziekte was, dat heb ik moe-
ten uitleggen.”

Het gaat volgens Stolp naar
omstandigheden relatief goed met
hem. „Deze ziekte betekent niet
dat je leven ophoudt. Het helpt als
je goed naar je lichaam luistert en
goede begeleiding krijgt. Ik raad
iedereen met Huntington aan hulp
te zoeken, want alleen red je het
niet.”

Hij heeft geen idee wat de toe-
komst brengt, over de progressivi-
teit van zijn ziekte valt niets zin-
nigs te zeggen. Hij bewaakt de
kwaliteit van zijn leven. Zijn on-
vaste loop, bij vermoeidheid praten
met dubbele tong en het zich veel-
vuldig verslikken heeft hij geaccep-
teerd als onderdeel van zijn be-
staan. „Zelfs als ik in een rolstoel
beland, kan ik misschien nog van
alles genieten. Het wordt wat an-
ders als ik alleen nog maar in wa-
nen en angsten leef, in een ver-
pleeghuis moet wonen en mijn
kinderen niet meer herken.”

Woning
Zover is het nog lang niet. Stolp
maakt zelfs ambitieuze plannen
voor de toekomst. Hij is bezig een
gelijkvloerse woning te zoeken,
waar hij met zijn gezin kan wonen.
Het liefst met een ruimte waar hij
zich kan terugtrekken en waar zijn
zoon en dochter - die uiteraard ook
tegen de overspannen huizen-
markt aanlopen - een zelfstandig
bestaan kunnen hebben. „Daar
verheug ik me op.”

INZAMELING ’Trappen tegen Huntington’ op 23 juni

Edwin Stolp strijdt
voor de volgende
generatie

Arnold Aarts
a.aarts@mediahuis.nl

��Door zijn
overlijden 

werd ik weer
met de neus op

de feiten
gedrukt.

Waarom ben ik
er nog en hij
niet meer?

Edwin Stolp bespreekt de organisatie van ’Trappen tegen Huntington’ met zijn echtgenote Anita (links) en schoonzus Puck. FOTO CEES HARTMAN

Edwin Stolp met zijn vrouw Anita. FOTO MIKE BINK 

Hij is het gezicht geworden van de ziekte van Huntington. Het is het onvermijdelijke gevolg van zijn keuze
om de ongeneeslijke hersenaandoening uit de taboesfeer te trekken. Zondag 23 juni houdt Edwin Stolp
een sportevenement om wetenschappelijk onderzoek te financieren, voor de derde en laatste keer. De sloot
aan energie die het organiseren hem kost, steekt de 55-jarige Zaandammer voortaan liever in zijn gezin. •i

Deelnemen
De start en finish van ’Trappen
tegen Huntington’ is zondag 23
juni bij Verenigde Voetbal Ver-
eniging Westzaan, Zuideinde
150. Deelnemers kunnen kiezen
uit een fietstocht van 40 of 70
kilometer, een wandeling van 12
kilometer en een hardlooproute
van 11 kilometer. Wie meer
informatie wil, kan naar de
website van de Stichting Hun-
tington Zaanstreek: https://
huntingtonzaanstreek.nl/

Lorem ipsum dolor sit
amet, consectetur adipi-
sicing elit, sed do eius-
mod tempor incididunt
ut so 100 et dolore magna
aliqua. Ut enim ad minim
veniam, quis nostrud
exercitation ullamco la-
boris nisi 200 aliquip ex
ea commodo consequat.

��Deze ziekte
betekent niet
dat je leven

ophoudt. Het
helpt als je goed
naar je lichaam

luistert en goede
begeleiding

krijgt



‘2023: interview met Coen Verbraak  voor het programma In de beste families.’





• na de Beatrixbrug ● linksaf en de Gedempte Gracht volgen
• tot het Gemeentehuis ●, over de Houtveldweg naar de Blokschaaf 
• verder via Schrobzaag, stukje dijk rechtsaf naar de Fronik boerderij ●
• fijn genieten op de top ● met een mooi uitzicht van het laatste stuk
• langs de gastvrije (!) boerderijen terug naar het startpunt.

• linksaf en op de ➊ Westzanerdijk weer linksaf richting de ➋ Ringweg
• rechtsaf bij ➌ de Ringweg volgen tot ➎ (verder over het Dijkje)
• aan het einde ➏ linksaf en het spoor ➐ oversteken tot de stoplichten
• linksaf en voor het AH-kantoor oversteken naar de Houtveldkade 
• bij de ➑ Oude Haven linksaf en direct het water oversteken ➓
• via Badhuisweg terug over het water naar het Czaar Peter Huis ●
• hierna rechtsaf naar de Wilhelminasluis, dan linksaf langs de Westkade

• HORECA GELEGENHEID CAFÉ DE SCHOT
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‘2024: Actie op sociale media t.b.v. bewustwording ziekte symptomen.’







‘2024: Over erfelijke aandoeningen met Coen Verbraak  - De Publieke tribune.’
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• via Pieter Weerspad langs Landsmeer richting Oostzaan
• na Oostzaan onder de A8 door naar de Noorder IJ- en Zeedijk
• aan het einde linksaf over de Den Uylbrug en daarna rechtsaf
• bij de Albert Heijnweg over het spoor en rechtaf naar de Houtveldweg
• linkaf de Westzanerdijk op en na de sluis rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex

• rechtsaf naar Westzaan N, bij stoplicht rechtsaf richting Guisweg
• langs Zaanse Schans (Leeghwaterweg) richting Purmerend (Zuiderweg) 
• Via Purmerland en Ilpendam door het Purmerbos richting Volendam
• Doorrijden tot de autoweg N244 
• rechtsaf over de  Jaagweg langs het gemaal van Katwoude

• HORECA GELEGENHEID MONICKENDAM
• Via Overleek de dijk op (Monnickerdammerweg)
• linksaf de Kanaalweg op via Slochterweg het kanaal volgen

7 0  K M  F I E T S T O C H T
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• rechtsaf richting Westzaan noord
• bij stoplicht rechtsaf richting Guispad
• linksaf onder de A8 door en bij rotonde rechtaf de Guisweg op
• bij Zaanse Schans linksaf (Kalverringdijk) naar Station Wormerveer
• rechtsaf de Provincialeweg volgen en bij fietstunnel rechtsaf
• daarna linksaf door tunnel naar Kerkstraat over de vaart rechtsaf
• Noordervaartdijk-Zwaansmeerpad volgen tot Lagendijk

• HORECA GELEGENHEID HAVEN UITGEEST

• de Lagendijk - Bush en Dam volgen richting Heemskerkse golfclub
• linksaf de Genieweg op (LET OP!: onoverzichtelijke afslag)
• rechtsaf via Zevenmaat -Weidevliet naar de Dorpsstraat
• rechtsaf via de Zaandammerweg richting Nauerna
• over de brug de Veldweg volgen naar Westzaan zuid
• bij de sluis linkaf via de Overtoom rechtsaf naar het Zuideinde
• de laatste loodjes door het lintdorp Westzaan tot het sportcomplex
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• rechtsaf richting Westzaan noord
• door de Kerkbuurt rechtsom ‘t Reght Huys ➊
• daarna linksaf de Kerkstraat in langs de Grote Kerk (St. Joriskerk)
• via De Peereboomstraat rechtsom de Lambert Melisz ➋
• sla na de houten brug rechtsaf en linksaf over de Blankenburg
• daarna linksaf en de ➌ Nauernasche Vaartdijk volgen tot de dijk ➍
• sla linksaf de Overtoom op en vervolg rechtsonder de dijk het fietspad
• over de Veldweg tot het Justitieel Complex en sla rechtsaf
• volg Ra over de nieuwe fietsbrug tot aan het Noordzeekanaal ➎
• sla linksaf en volg het pad langs het kanaal tot de Veldweg ➏
• linksaf onder de Westzanerweg door tot op de dijk
• weer linksaf de Overtoom op en daarna rechtsaf 
• de laatste loodjes over Zuideinde tot de FINISH
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o.l.v. Peter Batenburg
























