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Lode heeft hersenverlamming, maar acteert in Ketnetreeks ‘United’: “Ik wil een rolmodel zijn, dat miste ik zelf”

Acteren is zijn grootste passie, maar voor Lode Brusten (13) gaat zijn eerste tv-rol in de Ketnetreeks United over meer dan in een serie spelen alleen. De jongen met hersenverlamming heeft een missie. “Ik wil dat de maatschappij ons als mensen ziet en niet alleen kijkt naar onze beperking.”

Natuurlijk heeft Lode Brusten uit Deurne iedereen laten weten dat hij vanaf nu te zien is in de Ketnetreeks United, een serie over een voetbalploeg én de grote thema’s in het leven van de jonge spelers. “Mijn leerkracht wilde pas kijken vanaf het moment dat ik voor het eerst in beeld verscheen. Het is nu hét moment, meester Tom”, schreeuwt hij speels in de recorder.

Passie
Lode is een snelle denker. Een dertienjarige die enorm vlot praat en over een stevige dosis humor beschikt. Zijn rol in de serie vervult hem met trots en zichtbaar enthousiasme. Niet omdat hij vanaf nu een bekende kop zal zijn voor Vlaamse jongeren, wel omdat hij de grootste passie in zijn leven mag uitvoeren: acteren. Net zoals zijn grootvader Jef Stevens, die op latere leeftijd bij bekende toneelgezelschappen op de bühne stond en opdraafde in verschillende Vlaamse films. “In United speel ik de rol van Liam, de broer van Xander die een van de hoofdpersonages is in de serie.” Dat is niet de grootste rol, maar mijn verhaal is wel een van de belangrijke lijnen in het derde seizoen.”

Dat verhaal leunt heel hard aan tegen zijn echte leven. Want Liam in de serie is net als Lode in het echte leven met CP geboren. Voluit heet die neurologische aandoening cerebrale parese of hersenverlamming. Zowel het personage als de acteur speelt ook in een voetbalploeg met alleen maar spelers met CP. Het is tijdens een van zijn trainingen bij Groenenhoek Sport dat Lode gespot werd door de makers van de serie.

“Je hebt vele vormen en veel gradaties van CP. Iedere patiënt heeft een ander verhaal (zie onderaan). Ik ben drie maanden te vroeg geboren en liep zo mijn hersenletsel op. Ik heb zelf last van spasmen en mijn fijne motoriek is aangetast. Net als de spieren in mijn benen. Ik kan die niet volledig strekken, waardoor ik niet helemaal rechtop sta en voorovergebogen wandel. Ik kan ook niet ver stappen of lang lopen.” Het werd Lode zelf al rond zijn vijfde duidelijk dat hij een beperking had. “Natuurlijk heb ik toen veel gehuild. Ik vroeg me constant af waarom dat mij moest overkomen en waarom ik zo veel pijn moest lijden.”

Man met missie
Dat CP dankzij hem een gezicht krijgt op nationale televisie, vindt Lode heel belangrijk. Omschrijf hem gerust als een man met een missie. “Ik weet nu dat ik helemaal niet alleen ben op de wereld met CP. Dat ik er zelf niks aan kan doen. Dat is een boodschap die ik heel breed wil verspreiden door nu mee te spelen in United.” Lode hoopt zo dat de maatschappij ook meer rekening houdt met mensen met een beperking en hen gelijk behandelt. “Die missie maakt het voor mij draaglijker om de gevolgen van de hersenverlamming te dragen”, bekent hij. “Ik ben in mijn leven al vaak schaamteloos aangestaard geweest. Veel mensen zijn helemaal niet vertrouwd met mensen met een beperking en tonen geen begrip. Ik werd al meermaals het slachtoffer van pesterijen.”

“Veel mensen onderschatten me ook”, aldus Lode. “Ik volg gewoon les in de A-stroom. Het is lief dat iedereen me constant wil helpen, maar soms is dat echt niet nodig. Ja, ik val. Nee, je moet daarom niet onmiddellijk een ambulance bellen. Ik sta wel weer snel op.” Hij voegt eraan toe dat hij weet dat andere mensen met een beperking met dezelfde frustraties kampen, dat ze tegen veel onwetendheid en onbegrip opbotsten. “Voor hen sta ik graag op de barricade. Jongens en meisjes die nu geboren worden met CP, en bij uitbreiding met elke vorm van beperking, moeten straks wél een rolmodel hebben. Want daar ontbrak het mij aan. Hopelijk word ik daarom later de eerste acteur in Vlaanderen met hersenverlamming. Wacht eens, dat ben ik al. Hopelijk word ik de eerste professionele acteur in Vlaanderen met hersenverlamming.” (lacht)
Minister van Inclusie
Tijdens het gesprek zit zijn goede vriend Enno De Blander (14) uit Leuven naast hem. Die werd net als Lode met hersenverlamming geboren en figureert ook in de serie United. Laat de twee vijf minuten samen los en ze stellen alle problemen waartegen ze botsen als persoon met een beperking aan de kaak. Als volslagen activisten. “Misschien moeten we later wel de politiek in”, lachen ze. Wat echter al lachend gezegd wordt, bevat veel waarheid. Dat geldt in deze zeker, want de brandende ambitie bij de twee tieners om anderen te helpen, is heel erg voelbaar. “Een minister van Inclusie die echt weet waarover die spreekt. Misschien moet jij daarvoor gaan, Enno. Jij doet nu al zoveel om CP bekender te maken. Mijn stem heb je”, zegt Lode, overtuigd van de kwaliteiten van zijn vriend.

“Daar is nood aan in dit land. De maatschappij heeft al veel stappen gezet, maar is nog lang niet inclusief”, vullen ze elkaar aan. “Dat voelen wij iedere dag. We kunnen nog lang niet zorgeloos zelfstandig leven zoals mensen zonder beperking, hoewel dat ons met enige hulp wel zou lukken. Maar probeer maar ergens te geraken als bussen worden afgeschaft of als je niet de trein op kan én mag wanneer je je niet uren op voorhand hebt aangemeld. Onze belangrijkste vraag: zie ons alstublieft als mensen en kijk niet alleen naar onze beperking. Anders zijn is helemaal oké.”

Wat is cerebrale parese? Eén aandoening, duizend verhalen
“Cerebrale parese is een verzamelnaam voor motorische en houdingsstoornissen”, zegt professor Els Ortibus van het UZ Leuven. “Het is het gevolg van hersenletsel dat optreedt voor of tijdens de geboorte of in de eerste twee levensjaren van een kind. CP komt voor bij ongeveer 1,5 kinderen op de 1.000 pasgeboren kinderen, zowel bij jongens als meisjes. Op jaarbasis betekent dat zo’n 200 kinderen.”

De Wereld Cerebrale Parese-dag die op 6 oktober doorgaat en waarbij gebouwen groen verlicht worden, heeft dit jaar niet voor niks de slogan: “Eén kleur, duizend verhalen”. “CP kent niet alleen verschillende oorzaken – zoals van vroeggeboorte, tot zuurstoftekort tot infecties – maar CP is ook een breed spectrum. Patiënten hebben mildere tot zeer ernstige beperkingen.” Hersenverlamming kent volgens de professor-kinderneurologe ook heel uiteenlopende symptomen.

CP beïnvloedt voornamelijk de lichaamsbeweging, de aansturing van de spieren, reflexen en coördinatie, de houding en het evenwicht. “CP kan echter ook leiden tot bijvoorbeeld een verstandelijke beperking, gezichts- of gehoorproblemen of epilepsie.”
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