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Hans Gommans:
Een stapje terug

Ik ben nu al ruim 35 jaar actief binnen de
Vereniging van Huntington. Ik ben in die tijd
altijd betrokken geweest bij dit blad, meestal
als Hoofdredacteur. Ik vind het nog steeds
prettig om te schrijven over allerlei zaken,

die met de ziekte te maken hebben, maar

ik vind het ook tijd worden om niet meer de
eindverantwoordelijkheid voor het hele blad
te hoeven dragen.

Ik blijf deel uitmaken van de redactie en ik
hoop nog vele bijdragen te mogen verzorgen.
Dank aan iedereen met wie ik heb mogen
samenwerken. En aan de mensen die bereid
waren om ingewikkelde dingen aan mij uit

te leggen, of om te vertellen over de rol die
de ziekte in hun leven speelt.

Ik ben blij dat Gabriélle Donné-Op den Kelder
bereid is om de taak van Hoofdredacteur
over te nemen en ik wens haar daarbij veel
succes. |k hoop dat dit blad, voor zolang het
nodig, is een verbinding kan blijven vormen
tussen iedereen, die bij de ziekte betrokken is.

Hans Gommans

Dank je Hans,
dat je al die
jaren het
Kontaktblad
ebt gemaakt!

Q‘ Hans Gommans & redactie
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Het Kontaktblad gaat onder
een nieuwe vlag verder

Het afscheid van Hans Gommans als
Hoofdredacteur kwam niet helemaal als
een verrassing, maar vereiste toch snelle
actie. Voor dit moment neemt Gabriélle
Donné-Op den Kelder het stokje van
Hans over.

Inmiddels hebben twee van onze
vertrouwde redactieleden aangegeven
te willen stoppen: Manon de Bood en
Marjan Scheer. We zullen hen en hun
vaardigheden zeker missen. Heel veel
dank voor jullie grote inzet!

Inmiddels heeft zich een drietal

nieuwe redactieleden aangemeld die

wij in dit en het volgend nummer aan u
gaan voorstellen: Itte Schukken, Jolien
Visser en Tess van Dijck. Voor nu, eerst Itte
Schukken. En daarnaast stelt Lucienne
Meijer zich aan u voor. »»
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Even voorstellen -
Itte Schukken

Mijn naam is Itte Schukken en per september
start ik als redactielid van het Kontaktblad
van de Vereniging van Huntington.

Al langere tijd ben ik betrokken bij cliénten,
die de ziekte van Huntington hebben en bij
hun naasten. Ik ben werkzaam in verpleeghuis
Bloemkamp in Bolsward, waar ik samen met
een geweldig team, een afdeling voor deze
doelgroep heb opgezet.

Schrijven vind ik leuk en ik ben opgevoed
vanuit de gedachte dat het waardevol is

om op vrijwillige basis bij te dragen aan de
maatschappij. Tot nu toe heb ik dat onder
andere gedaan als kerkrentmeester, in een
bestuursfunctie van de speeltuinvereniging,

in het bestuur van de voetbalclub van mijn
zoon en de ouderraad van de school van mijn
dochter. Ik vind het mooi om nu mijn steentje
bij te dragen aan het Kontakblad en zo achter
de schermen iets te betekenen voor iedereen,
die met de ziekte van Huntington te maken
heeft.

Een ander jasje voor
het Kontaktblad

Na jarenlang een onveranderd viterlijk,

leek het tijd om het Kontaktblad in een
ander jasje te steken. Lucienne Meijer van
LMcc (communicatieadvies en grafische
vormgeving) gaat deze vitdaging aan.

Het delen van informatie
vind ik belangrijk

Mijn naam is Lucienne Meijer. Als kind kon ik
mezelf uren bezighouden met het maken van
kleine boekjes, het zoeken van beelden en het
volplakken van mijn kast met plaatjes. Toen al
kon ik me volledig verliezen in het verzamelen
van teksten en beelden. Het is daarom

niet gek dat ik nu communicatieadviseur

en grafisch vormgever ben, en dat ik nooit
het gevoel heb dat ik aan het werk ben. In
1996 startte ik met LMcc (Lucienne Meijer
communicatie consultant), dit jaar 25 jaar
geleden.

Patiéntenverenigingen

Sinds 2010 werk ik voor de VSOP, de vereni-
ging waar heel veel patiéntenverenigingen bij
aangesloten zijn. Van daaruit kwam ik onder
andere in contact met de Ataxie Vereniging
Nederland, de Vereniging van Huntington en
andere patiéntenverenigingen. Ik ondersteun
deze verenigingen waar ik maar kan. Meestal
gaat het om communicatie en vormgeving van
bijvoorbeeld brochures, websites, kranten,
ervaringsverhalen, jaarverslagen en banners.

Delen

Het delen van informatie vind ik belangrijk.
Z0 heb ik heel veel patiénteninformatie
boekjes en huisartsenbrochures gemaakt,
waarmee patiénten/cliénten anderen
beter kunnen informeren over hun ziekte.
Het Kontaktblad heb ik met veel plezier
ontworpen en ik vind het geweldig dat ik
hem mag opmaken.
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Er gloort hoop aan
de horizon

We kunnen eindelijk concluderen dat het
met betrekking tot Corona nu de goede
kant opgaat. Zowel wat betreft het aantal
vaccinaties als de afname van het aantal
bezette bedden in de zorg. Er gloort weer
hoop aan de horizon, hoewel deskundigen
van mening zijn dat we voorlopig nog niet
van beperkende maatregelen af zijn.

Een aantal veranderingen

Ik wil van deze gelegenheid gebruik

maken om u te informeren over een aantal
wijzigingen met betrekking tot het Landelijk
Bureau (LB) van de vereniging. Het bestuur
heeft besloten tot sluiting van het fysieke
kantoor in Amersfoort. De werkzaamheden
van het LB blijven gewoon doorgang vinden,
echter op een iets andere manier.

Het Bestuur besloot tot deze wijziging omdat
het LB al langere tijd, ook al in de periode
voorafgaand aan Corona, niet werd bezocht
door leden of andere belangstellenden.
Daarnaast worden de reguliere werkzaam-
heden nu uitgevoerd door Nanneke
Brummer, die op ZZP-basis vanuit haar
woning werkt. Alle binnenkomende mails
worden door Nanneke en Gabriélle gelezen
en afgehandeld. Indien nodig worden ze
doorgezet naar anderen. Inkomende post
komt binnen via ons Backoffice en wordt
digitaal doorgestuurd naar degene die de
post verder afhandelt. Het afgelopen jaar

is de telefoon doorgeschakeld geweest
naar mijn privé-telefoon en sinds enige tijd
ontvangt Nanneke Brummer de inkomende
telefoontjes. Bijkomend voordeel van de

Q‘ Arie Zwanenburg

sluiting van het kantoor is een vermindering
van kosten van circa € 4.000 aan huur.

Telefonische bereikbaarheid en postadres
De vereniging is voortaan telefonisch
bereikbaar van dinsdag tot donderdag van
10-16 uur op gsm-nummer 06 1118 5645. De
telefoon wordt beantwoord door Nanneke
Brummer. Het postadres is veranderd naar
Vereniging van Huntington, Postbus 91,
4000 AB Tiel.

Tenslotte

Karin Lemmens heeft zich vorig jaar beschik-
baar gesteld als aspirant-bestuurslid. Helaas
heeft Karin om gezondheidsredenen besloten
haar werkzaamheden tijdelijk neer te leggen.
We wensen Karin veel sterkte en hopen dat
ze weer spoedig haar werkzaamheden voor
de vereniging kan hervatten.

In de hoop dat we binnenkort weer in vrijheid
van elkaars gezelschap kunnen genieten.
Wellicht tot ziens op 2 oktober aanstaande
tijdens de ALV en de ledenmiddag in Nijkerk
(op pagina 11 vindt u de uitnodiging).

Arie Zwanenburg, voorzitter
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Samen sta je nog
steeds sterker

Vorig jaar april schreef ik voor het laatst
een voorwoord voor het Kontaktblad.
Covid-19 was net begonnen en we hoopten
dat het véo6r de zomer over zou zijn. Het
stuk had de titel ‘Samen sta je sterker’ en ik
keek terug op de lastige periode daarvoor
en hoe we samen als vereniging hieruit zijn
gekomen. Daarnaast sprak ik de hoop uit
om meer samen te komen en er voor jullie,
leden, te zijn.

Deze woorden zijn door de werkelijkheid hard
ingehaald. Door alle maatregelen konden
we weinig contactmomenten houden. Zelfs
de algemene ledenvergadering is voor het
tweede jaar op rij lastig te organiseren met
velen van jullie, als leden, erbij.

Gelukkig hebben we in de tussentijd op

de achtergrond veel kunnen doen voor de
leden. Minder zichtbaar, maar zeker niet
minder belangrijk. Daarbij merkten we wel
dat het verplicht afstand houden en elkaar
niet kunnen zien, juist de behoefte van
samenkomen enorm stimuleerden. Afgelopen
november organiseerden we voor het eerst
een digitale bijeenkomst. Het thema was
‘Enroll-HD' en het was vooral bedoeld als
informatiemoment. Echter, in de kleine
groepsgesprekken ging het ook al vrij snel
over persoonlijke ervaringen. Men vond een
luisterend oor bij elkaar.

Begin dit jaar zijn we begonnen met digitale
bijeenkomsten voor jongeren. In het begin
was het even spannend om te zien of men
dit wel zou willen: digitaal samenkomen met
vreemden en je verhaal delen. Tot mijn grote
plezier is de opkomst goed, groeit het aantal

h‘ Rob Haselberg

deelnemers elke
keer en hebben
we mooie
gesprekken.
Verderop in dit
Kontaktblad
vertellen twee
deelnemers meer
over hun ervaringen. We zijn nu zelfs aan
het kijken of we het jaar toch ook kunnen
afsluiten met een gezellige dag samen.

Met deze ervaring vind ik het persoonlijk
ook goed nieuws dat de Commissie
Contactdagen weer een nieuwe start heeft
gemaakt. De behoefte aan contact is er
absoluut en dat moet binnen de vereniging
weer opgepakt worden. Zeker nu de
versoepeling van de coronamaatregelen
dat steeds meer toelaat. En... hier ligt ook
een mogelijkheid voor de leden! Wil jij graag
ervaringen delen of mensen verbinden, dan
horen we dat graag. Dit soort initiatieven
kunnen vrij laagdrempelig zijn en we denken
en helpen graag mee. Het delen van
ervaringen maakt je immers wijzer en
sterker en je voelt je begrepen.

En in het kader van delen van ervaringen

doe ik alvast een duit in het zakje. Recent ben
ik voor een blog gevraagd om te vertellen
hoe ik op mijn werk ben omgegaan met
Huntington. In het volgende nummer staat
de vertaalde versie hiervan. Want als we
allemaal ons verhaal (virtueel of in persoon)
doen, staan we samen nog steeds sterker!

Rob Haselberg
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&‘ Hans Gommans

Burgemeester Jan Lonink van Terneuzen schenkt zijn
afscheidscadeau aan de Vereniging van Huntington

In mei van dit jaar werd Jan Lonink 70 jaar
en nam hij afscheid van zijn functie als
burgemeester van de gemeente Terneuzen.
Misschien is uw eerste reactie als u dit
leest: "Oké, maar waarom moet dit vermeld
worden in dit blad?"” De reden daarvoor

is dat Jan Lonink uit een Huntingtongezin
komt. Hij heeft bij zijn afscheid gevraagd
of relaties, die hem een afscheidscadeau
zouden willen geven, dit in de vorm van
een gift aan de Vereniging van Huntington
willen doen.

Dit leverde een flink bedrag op dat op 24
juni werd overhandigd aan onze voorzitter
en penningmeester. Het bedrag van bijna
€ 10.000 gaat besteed worden aan een
project dat gericht is op de zorg voor
kinderen in een Huntingtongezin.

Deze donatie was aanleiding om kennis

te maken met de persoon Jan Lonink. Hij
heeft nadrukkelijk te kennen gegeven dat

hij door het vertellen van zijn persoonlijke
geschiedenis ook meer bekendheid wil geven
aan de ziekte van Huntington. Daarbij gaf
hij er de voorkeur aan om gewoon Jan’
genoemd te worden.

Veel verenigingsleden kennen
de naam Jan Lonink

Welnu, veel verenigingsleden uit het oosten
van het land kennen de naam Lonink als de
naam van een familie waarin veel mensen
met Huntington voorkomen. Voorbeelden
daarvan zijn een eerdere voorzitter van

de vereniging, en onze voorzitster van de

PR-commissie Ineke Lonink uit de regio rond
Apeldoorn. Dat zijn familieleden van Jan; zelf
is hij geboren in Markelo, op de grens van
Celderland en Overijssel in Twente.

Jan's vader had de ziekte van Huntington.

Hij is overleden toen Jan nog maar 10 jaar
oud was. Vader had vier broers van wie
hijzelf en drie broers de ziekte van
Huntington kregen. Jan zelf had één broer,
deze is 20 jaar geleden overleden en had
geen kinderen. Van de neven en nichten heeft
ongeveer de helft eveneens de ziekte geérfd.

“Tk was een typisch vaderskindje, ik deed
veel dingen met hem samen’

Jan vertelt zich niet zo heel veel te kunnen
herinneren van de symptomen die zijn vader
vertoonde. Hij denkt dat hij veel van wat er ¥
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toen gebeurde, verdrongen heeft. Maar hij
weet dat vader steeds moeilijker zijn beroep
kon uitoefenen. Hij was huisschilder en
doordat hij steeds slordiger ging schilderen
en soms ook potten verf liet vallen, gingen
zijn bedrijf en daarmee de inkomsten erg
achteruit.

Een geweldige schok was het toen vader
plotseling het huis verliet, het gezin
achterlatend zonder enig idee waar hij was
of wat er aan de hand was. Na 14 dagen
kwam het bericht dat hij verdronken was, ver
van huis, in de buurt van Den Haag. Moeder
heeft zich haar hele leven afgevraagd
waarom er geen afscheid is geweest, zelfs
niet een briefje.

Jan kroop onder de tafel en luisterde
naar wat de volwassenen met elkaar te
bespreken hadden

Al voordat dit gebeurde, wist Jan dat er wel
iets bijzonders in de familie aan de hand
was, maar er werd niet veel over gepraat.
Als er bezoek was, kroop Jan onder de tafel
en luisterde naar wat de volwassenen met
elkaar te bespreken hadden. Het ging dan
meestal over wie er ziek was en wie niet. Het
verzwijgen van de ziekte ging zover dat soms
bij huwelijken de echtgenoot niet wist wat er
in de familie speelde, zelfs als er al kinderen
waren uit dat huwelijk.

Het gebeuren met vader heeft een diepe
indruk op Jan gemaakt. Hij werd er angstig
door, kon slecht slapen en had het gevoel
dat hij ieder moment ook ziek zou worden.
Dat vertaalde zich in de gedachte dat hij alle
tijd goed moest benutten zolang het kon. “lk
werkte twee keer zo hard als een ander en
nam eigenlijk nooit rust” ¥

Voormalig burgemeester van Terneuzen Jan Lonink overhandigt een
symbolische cheque aan de Vereniging van Huntington.
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Dit harde werken leidde tot een uitgebreide
carriere: Jan ging naar de HBS in Lochem

en daarna naar de Erasmus Universiteit in
Rotterdam, waar hij Bedrijfskunde studeerde.
Hij werd lid van de Partij van de Arbeid en
zat voor die partij ook in de Tweede Kamer.
Hij werd burgemeester in Norg, en daarna in
diverse andere gemeenten. Op een gegeven
moment werden de gemeenten Axel, Sas
van Gent en Terneuzen samengevoegd en
werd Jan daar in 2003 tot burgemeester
benoemd. Jan heeft zich sterk ingezet voor
de samenwerking met de stad Gent, waarbij
de haven en het kanaal Gent-Terneuzen een
grote groei doormaakten met betrekking

tot de zeescheepvaart. Het gebied speelt,
naast Antwerpen en Rotterdam, een zeer
belangrijke economische rol in Europa.

Het gebied, Zeeuws-Vlaanderen heeft van
oudsher de functie gehad om Nederland in
staat te stellen invloed te houden op wat

er in de Schelde gebeurt. De laatste jaren

is er steeds meer sprake van samenwerking
tussen de grote havens in beide landen. Het
strategisch belang van de Schelde wordt
nog eens duidelijk gemaakt in de recent
uitgekomen film ‘De slag om de Schelde’ De
ligging van het gebied zorgt natuurlijk ook
voor problemen, zoals veroorzaakt door het
drugstoerisme. In de coronaperiode was Jan
actief als voorzitter van de veiligheidsregio.
Dat hield hem soms dag en nacht bezig, hij
was continu bereikbaar en “stond altijd AAN"

“Door mijn maatschappelijke carriere en
persoonlijke geschiedenis ben ik me er
erg van bewust dat er achter

elke voordeur wel iets is.”

Jan heeft zich nooit laten testen op
dragerschap van de ziekte van Huntington.
Hij heeft ervoor gekozen om af te zien van
het krijgen van kinderen. Hij is nu 70 en

vertoont gelukkig geen symptomen.

“Door mijn maatschappelijke carriere en
persoonlijke geschiedenis ben ik me er erg
van bewust dat er achter elke voordeur
wel iets is!" vertelt Jan verder. Dat bedoelt
hij niet relativerend, zoals in het gezegde:
“Och ja, iedereen heeft wel wat” maar als
een opdracht, een verplichting, om erbij stil
te staan wat je eraan kan doen, hoe je zou
kunnen helpen.

Jan weet van zichzelf dat hij heel openhartig
kan zijn naar vreemden, maar naar mensen
in zijn directe omgeving vindt hij dat
moeilijker. Hij is voor een aantal sessies bij
een therapeut geweest en denkt, nu hij 70

is geworden, nog steeds na over zichzelf.
“Wie ben ik, en wat heeft bepaald dat ik zo
geworden ben?" :

.‘ﬁ u

Bekijk via deze QR-code het persoonlijke
afscheidsinterview “Was getekend, Jan
Lonink”

Tijdens het interview hebben we kennis
gemaakt met een bijzondere man, die zijn
eigen geschiedenis en zijn persoonlijke
ontwikkeling inbrengt bij zijn streven om

de ziekte van Huntington meer bekendheid
te geven. Jan mag dan 70 zijn, hij blijft op
diverse gebieden zeker nog actief. Cultureel
onder meer door bezig te zijn met korte films
en op wat meer afstand blijft hij betrokken bij
het havenbedrijf. We wensen Jan daarmee
alle succes toe en veel fijne dagen in een,
hopelijk, lange toekomst! 3

Vereniging van Huntington Kontaktblad - september 2021



\i Donatie

Bestemming donatie van Jan Lonink,
voormalig burgemeester van Terneuzen

Zorg voor kinderen uit Huntingtongezinnen

"Huntington vormt een bedreiging voor

het hele gezin" aldus psycholoog en
psychotherapeut prof. dr. Aad Tibben.
Ervaringen met Huntington in de kindertijd
zijn van groot belang op de latere
ontwikkeling van het kind tot evenwichtig
volwassene. De impact op kinderen jonger
dan 12 jaar van de gevolgen van Huntington,
bijvoorbeeld door agressief gedrag of door
opname van een ouder in de psychiatrie, is
enorm.
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Om gestructureerde en betaalde zorg voor
deze kinderen mogelijk te maken, is het nodig
om de expertise van zorgprofessionals te
bundelen en gelden hiervoor vrij te maken
en/of te werven. De donatie van voormalig
burgemeester Jan Lonink van Terneuzen zal
hiervoor ingezet worden.

"Huntington vormt een
bedreiging voor het hele gezin”
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Uitnodiging ALV en Ledenmiddag

Zaterdag 2 oktober 2021

Het Bestuur en de Commissie Voorlichting &
Communicatie nodigen u van harte uit voor
de ALV en Ledenmiddag.

Agenda Algemene Ledenvergadering

10.30 - 12.30 vur

1. Opening, vaststellen agenda en mededelingen

Bestuur
2. Goedkeuring notulen ALV d.d. 26 september
2020
3. Bestuursmutaties en overige bestuurszaken
4. Toelichting sociaal jaarverslag 2020
5. Financién
a. Toelichting Jaarrekening 2020, bevindingen
Accountant
b. Verklaring Kascommissie 2020
c. Goedkeuring Jaarrekening 2020 en
decharge Bestuur 2020
d. Benoeming Kascommissie 2021
e. Vaststelling contributie 2022
6. Vaststelling herziening statuten en huis-
houdelijk reglement met protocol van
procuratie en autorisatie
7. Presentatie stand van zaken wetenschappelijk
onderzoek door Bestuurslid Rob Haselberg
8. Rondvraag en sluiting

Lunchpauze: 12.30 - 13.30 vur

Door vergader- en congrescentrum De Schakel
wordt een lunch verzorgd. Geeft u eventuele

dieetwensen duidelijk door bij uw aanmelding voor

de ALV en ledenmiddag (zie pagina 2)? 9

Datum: Zaterdag 2 oktober 2021

Tijd:

10.00 - 10.30 uur Inloop voor koffie/thee
10.30 - 12.30 uur Algemene Ledenvergadering
12.30 - 13.30 uur Lunch

13.30 - 16.00 uur Ledenmiddag

Afsluitend hapje en drankje

Locatie:
Vergader- en congrescentrum De Schakel
Oranjelaan 10, 3862 CX Nijkerk

Aanmelden:
Uiterlijk dinsdag 21 september (zie pagina 12)

In de Schakel worden de RIVM-richtlijnen,
inclusief de vereiste onderlinge afstand,
strikt in acht genomen.
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Ledenmiddag met thema: Impact van de

ziekte van Huntington op gezinnen
13.30 - 16.00 uvur

Het thema wordt vormgegeven door drie
workshops, waarvan u er twee kunt bijwonen.

U kunt uw voorkeuren bij aanmelding
doorgeven (zie hieronder). Na een uur wordt
er gewisseld. De workshopleiders starten
ieder met een inleiding van circa 20 minuten
gevolgd door discussie, het uitwisselen van
ervaringen en het stellen van vragen.

Onderwerp Spreker

1. Zorgtraject voor Huntington-
gezinnen: Op welke manier informeer
je kinderen. Hoe kunnen zij zich veilig
voelen binnen een gezin met de ziekte
van Huntington?

Mayke Oosterloo, neuroloog Maastricht UMC+,
specialist in diagnostiek en behandeling van ziekten
van de hersenen, ruggenmerg, zenuwen en spieren. Zij
is gespecialiseerd in de ziekte van Huntington, erfelijke
bewegingsstoornissen en de ziekte van Parkinson.

2. Relaties aangaan en
onderhouden: De gevolgen van
negatieve jeugd-ervaringen. En
wat als je weet dat jouw partner
Huntington gaat krijgen? Hoe houd
je elkaar vast in jullie relatie?

Luciénne van der Meer, GZ-psycholoog LUMC, expertise
in neurologische en neuropsychiatrische aandoeningen,
omgaan met erfelijke ziektes, gehechtheid, bijwerkingen
door negatieve ervaringen opgedaan in de kindertijd.

3. De impact van opgroeien in een
gezin met Huntington: Casuistiek
door een ervaringsdeskundige.

Jacqueline Grootscholten, kindercoach, therapeut, trainer,
verpleegkundige en opgegroeid in een Huntingtongezin.

Leren

Het Bestuur en de Commissie Voorlichting

& Communicatie willen graag leren van
uw ervaringen. Deze worden, viteraard
geanonimiseerd, meegenomen in het
verder ontwikkelen van informatie- en
voorlichtingsmateriaal met name voor
kinderen van diverse leeftijden.

Aanmelden

Uiterlijk dinsdag 21 september 2021 aanmelden

Bij aanmelding graag aangeven:

* Welke twee van de drie workshops u wilt
bijwonen. U kunt dit aangeven met de
nummers 1, 2 of 3 voorafgaand aan de titel
van de workshops in bovenstaande tabel.

» Uw eventuele dieetwensen.

Tot ziens op zaterdag 2 oktober in Nijkerk!
Namens het Bestuur en de Commissie
Voorlichting & Communicatie van de
Vereniging van Huntington,

via huntington@adminapn.nl of telefonisch

bij ons Backoffice via 0344-849221.

De bijlagen voor de ALV krijgt u na
aanmelding via een email of via de post
toegestuurd.

Arie Zwanenburg

Voorzitter Vereniging van Huntington
Ineke Rohaan

Voorzitter Commissie Voorlichting &
Communicatie
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@ Boekbespreking

Jij Ik Alles

Catherine Isaac

Vaak lezen mensen de laatste zin van een
boek voordat ze besluiten het boek te
kopen of te lenen. ‘Als je omringd wordt
door liefde, dan hoef je nergens bang voor
te zijn’. Zo eindigt het boek Jij Ik Alles’. Een
mooie slotzin, een optimistische. Maar hoe
bereik je dat? Of zijn het alleen andere
mensen die jou met liefde omringen?

Jij Ik Alles. De titel. Jij en Ik een tegenstelling?
Jij en |k die bij elkaar komen, die uit elkaar
gaan, die uit elkaar gegaan zijn? Elkaar
aanvullen? Of verwijst de titel naar these,
antithese, synthese? Bij de synthese is de
tegenstelling tussen these en antithese
opgeheven; de tegenstelling in dit geval
tussen Jij en lk.

Op de achterkant van het boek staat dat
Jessica, hoofdpersoon, een geheim met
zich meedraagt. Op de binnenkant van de
omslag wordt verwezen naar de website
van onze vereniging. Daarmee is het geheim
eigenlijk al onthuld: het is de ziekte van
Huntington. Maar deze kennis maakt het
lezen van het boek alleen maar boeiender.
De hoofdpersoon heeft last van kleine
ongelukjes en onhandigheden, die zouden
kunnen wijzen op het begin van Huntington.
U als lezer mag bepalen of dit dingen zijn,
die ieder mens kan overkomen. Ook de
hoofdpersoon zelf weet het niet.

Het boek gaat over relaties. Veel relaties
vanuit Jessica: de relatie met haar vader en
moeder, met haar zoon, met haar ex, maar
ook met haar nieuwe vriend. Relaties, die in
ontwikkeling zijn onder de schaduw

ﬁ‘ Wim den Uijl

van Huntington. Voor velen van ons is die
schaduw bijna voortdurend waarneembaar,
al is het maar soms heel licht. Mooi is de
ontwikkeling van het beeld dat Jessica over
haar ex heeft: van nogal ongenuanceerd
naar iemand met inhoud en een warm hart.

Het verhaal begint rond de geboorte

van zoon William. Dan gaat het mis in de
relatie tussen Jessica en Adam, de vader
van William. Adam bouwt dan een eigen
leven op in Frankrijk. Hij begint een hotel in
een oud kasteel. Als William 10 jaar oud is,
gaat Jessica met hem op vakantie naar het
kasteel. Het is de bedoeling van Jessica dat
Adam en William een band opbouwen. Er
komen ook vriendinnen logeren, al dan niet
met partners en kinderen. Ze beleven echte
vakantie-avonturen, ook de ontluikende
verliefdheden.

Eigenlijk vind ik het verhaal en alles wat er
gebeurt van ondergeschikt belang. Alles
komt in het licht te staan van de slotzin. Als
je omringd wordt door liefde, dan hoef je
nergens bang voor te zijn.

Meulenhoff Boekerij BV
ISBN 978-90-225-8582-5
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Wie versterkt ons
docententeam?

Het docententeam van de Vereniging van
Huntington wil kennis over de ziekte van
Huntington vergroten zodat (toekomstige)
zorgverleners nog beter aan specifieke
hulpvragen kunnen voldoen. Het team
geeft op verzoek gastlessen aan (zorg)
organisaties en (onderwijs)instellingen.
Omdat er een toename van het aantal
gastlessen wordt verwacht, zijn wij op zoek
naar vitbreiding van ons team met zowel
ervaringsdeskundigen als professionals.

De interesse in onze lessen groeit

Na 15 maanden ‘stilte’ door de COVID-19
pandemie, stromen de aanvragen voor
fysieke lessen weer binnen. Aanvragers

zijn bijvoorbeeld een woonzorgcentrum,

de PNAH en Rode Kruis-vrijwilligers, die

de Huntington-vakantieweek in Hotel
|Jsselvliedt gaan begeleiden. In de loop
van dit jaar verwachten wij weer aanvragen
van organisaties, vergelijkbaar met die van
voor de coronapandemie, zoals afdelingen
Gezondheidszorg van ROC's, verpleeghuizen,
de Thuiszorg of de Buurtzorg. Ook geven
wij gastlessen aan jonge mensen, die
opgeleid worden tot apothekersassistent of
praktijkondersteuner. Heel erg boeiend en
vaak ‘Op-maat’ gegeven gastlessen.

Wie zoeken wij?

Professionals: Wij hopen ons team uit

te breiden met enkele professionals uit
gespecialiseerde verpleeghuizen, die al
enige tijd intern lesgeven over Huntington.
Of deze uitbreiding op korte termijn
gerealiseerd kan worden, is nog niet zeker.

Vereniging van Huntingtd

Ervaringsdeskundigen: Ook zijn wij

op zoek naar ervaringsdeskundigen, die
kunnen omgaan met hun eigen ervaringen
met de ziekte van Huntington en dit goed
kunnen doseren (en doceren) in de lessen.
Als u bovendien een MBO/HBO denk- en
werkniveau hebt, een presentatie kunt
geven via PowerPoint, over een goede
spreekvaardigheid beschikt en bereid bent
om een inwerkprogramma te volgen, dan
nodigen wij u graag uit voor een (vrijblijvend)
gesprek.

Het inwerkprogramma zal onder andere
bestaan uit meelopen bij enkele klinische
lessen, literatuur lezen, een proefpresenta-
tie maken en de jaarlijkse nascholingsdag
bijwonen. Het lijkt misschien veel en ingewik-
keld, maar het is vooral hartstikke fijn en leuk
om dit werk te mogen doen. Motivatie en
enthousiasme zijn belangrijk!

Aanmelden: Heeft u interesse, meld u

zich dan aan bij onze bureaumedewerker
Nanneke Brummer, email info@huntington.
nl. Zij zal u dan met Ineke Rohaan in contact
brengen.

Alvast hartelijk dank! Het is erg belangrijk dat
deze voorlichtingstaak van onze vereniging
ook in de toekomst kan blijven doorgaan.

Namens het docententeam:
Ineke Rohaan / coérdinator gastlessen

Vereniging van Huntington.



e @ Ervaringen delen
a A

‘Leven in onzekerheid
lukte me niet’

Hoe is het om te weten dat je geen lang
leven zult hebben. En dat het laatste stuk
heel moeilijk wordt. Monique Vittali (43)
heeft de ziekte van Huntington.

“We hadden er nog nooit van gehoord.

Mijn vader kreeg de diagnose in 2008, mijn
moeder was vier jaar ervoor overleden aan
kanker. Ik was 30 en ik wist dat ik vijftig
procent kans had om ook Huntington

te krijgen.” Monique vertelt het monter,
strijdbaar bijna. Er is een verhaal dat verteld
wil, moet worden. “Leven in onzekerheid lukte
me niet, ik mdest weten of ik drager was.

Dat bleek ik te zijn. Mijn wereld stortte in. Ik
werkte als secretaresse, wilde later graag
kinderen. Dat leven was in één klap weg. Het
heeft wel even geduurd - met hulp van een

“Ik wilde weten of
ik in de toekomst
een gezin kon
beginnen”

an Huntington Kor{%aktblad =

&‘I\/\onon Wigny
Heleen de Graaf

goede therapeute - voor ik er beter mee
om kon gaan

Onbegrip

Ze heeft een paar dingen voor dit gesprek
alvast op papier gezet. Ze wil het graag
delen, ze hoopt dat haar verhaal anderen
kan helpen. Maar het is geen eenvoudige
materie. “"Wat me erg aangegrepen heeft, is
het onbegrip dat ik tegenkwam toen ik wilde
weten of ik drager was. Er waren mensen die
zeiden: waarom zou je dat nou doen?

Ik kreeg soms de indruk dat mensen vonden
dat ik doarmee zelf een negatieve uvitslag
uitlokte. Sommige mensen leken ook niet

te begrijpen dat ik na mijn slechte uitslag,
geen spijt had van de test. Ze stonden er
duidelijk niet bij stil hoe goed ik erover had ¥

»ptember 2021
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nagedacht. Ik zou bij een slechte uitslag
weten waar ik aan toe was. lk zou gelijk
stappen kunnen ondernemen, zoals het
regelen van gerichte therapieén, waardoor ik
misschien de symptomen wat kon vertragen.
Ik zou dan ook weten of ik in de toekomst
een gezin zou kunnen beginnen. Mijn ouders
wisten niet dat mijn vader drager was toen
ze mij kregen. Ik besloot geen kinderen te
krijgen, mocht ik de ziekte hebben. Dat kun
je kinderen niet aandoen, vind ik. Het is

dus niet voor niks, dat testen” Het maakt
haar opnieuw boos, verdrietig. “lk ben veel
vrienden kwijtgeraakt. Net als het contact
met familieleden. Misschien vinden ze mijn
ziekte eng, misschien vinden ze het allemaal
gedoe, misschien is het hun angst voor mijn
lot... Ik vind het vooral egoistisch. Als je echt
om iemand geeft, laat je je niet tegenhouden
door angst of zoiets. Aan zulke mensen wil ik
de tijd die ik nog heb, niet verspillen. Er zijn
gelukkig nog mensen over!

Vertrouwen

Het bezoeken en verzorgen van het
familiegraf is belangrijk voor Monique. “lk
geloof niet in God maar wel dat er meer is
na de dood. Ik weet niet wat, maar dat er
meer is, daar ben ik van overtuigd. In het
graf hebben de lichamen van mijn ouders
hun laatste rustplaats gekregen, en daarom
is deze plek zo ontzettend belangrijk voor
mij. Ik heb thuis ook een herinneringsplek
gemaakt. Daar herdenk ik ook mijn lieve
poezenkind dat twee jaar geleden overleed.
Ik heb een dagelijks ritueel om bij hen stil

te staan. Dat klinkt misschien wat extreem,
maar mij helpt dit om het vol te houden. Ik
heb mijn ouders zien sterven na een nare
lijidensweg. Dat was verschrikkelijk om mee te
maken. Ik laat het misschien niet zo zien aan

de buitenwereld, maar ik ben heel bang voor

de manier waarop ik zal sterven. Vooral ook
om dit allemaal alleen te moeten doorstaan.

Het is één van de redenen waarom ik jaren
geleden al een euthanasieverklaring heb
laten opstellen bij mijn huisarts. Op deze
manier zou ik op zijn minst op een soort van
waardige manier moeten kunnen sterven,
straks. Hoop ik. Ik probeer erop te vertrouwen
dat het zal gaan zoals het afgesproken is.

Ik ben niet heel bang voor de dood zelf.

Wel een beetje, maar ik denk dat iedereen
dat ergens wel is. Het is vooral de manier
waarop. Het geeft me rust om vast te leggen
wat ik vast kan leggen. Het geeft mij ook rust
om te weten dat ik bijgezet zal worden in het
familiegraf. Of er daarna nog geld is om onze
grafsteen bij te werken met mijn gegevens,
dat weet ik niet, maar dan nog, zolang ik
maar in het familiegraf lig. Dat is voor mij het
belangrijkste. Omdat ik alleen ben, moet ik
het zelf regelen. Ik heb wel mentoren, maar
dat is toch anders dan ouders, broers, zussen
of een partner!

De ziekte van Huntington

Huntington is een erfelijke hersen-
aandoening waarbij hersencellen in
toenemende mate beschadigd raken
en de klachten steeds erger worden.
Denk aan motorische problemen als
ongewilde bewegingen, moeilijker praten
en slikken. Ook je gedrag verandert, je
wordt bijvoorbeeld somber, angstig
of snel boos. In Nederland lijden
ongeveer 1.700 mensen aan de ziekte.

www.huntington.nl

Rust
Monique woont inmiddels uit voorzorg
in een benedenwoning. Ze had zich al 2
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ingeschreven voor een Huntington-Unit in
een verzorgingshuis, maar ze besloot zich
weer uit te schrijven. “lk wil straks toch thuis
overlijden. Als ik alles op een rij zet met wat
ik weet over het verloop van de ziekte bij

mij - het gaat gelukkig relatief traag, dan
verwacht ik dat ik ongeveer 55 of 60 jaar

oud zal worden. Maar zeker weet je dat
nooit. Ik heb mijn begrafenis al voorbereid
en, voor zover mogelijk, vast laten leggen bij
de begrafenisondernemer, inclusief dezelfde
mevrouw die mij heeft geholpen bij het
voorbereiden van mijn vaders begrafenis.

Als zij er tegen die tijd nog werkt, wil ik

heel graag dat zij mijn begrafenis leidt. En

de dingen die nog veranderen, zoals een
muzieklijst en mijn adressenbestand, die weet
mijn mentor te vinden op mijn computer. Ik
hou dat zo goed mogelijk up-to-date. Mijn
mentor, ook een vriendin van me, zal alles met
de begrafenisondernemer afhandelen. Als
familie zulke taken niet op zich kan nemen,
kun je kiezen voor mentoren. Ik heb ook een
mentor die straks mijn bewindvoerder zal
worden!” Ze haalt even diep adem. “Weten
dat je niet oud zal worden en hde, met zo'n
aftakelingsproces, daar méet je wel bij
stilstaan. Het is niet niks. Maar juist dat geeft
rust.”

“Voor de dood zelf ben ik niet bang, wel
voor de manier waarop ik zal sterven”

Luisteren

Gevraagd naar wat ze mensen zou willen
meegeven: “Door mijn vrijwilligerswerk bij de
patiéntenvereniging, weet ik waarom veel
Huntington-patiénten niet willen vertellen
welke ziekte ze hebben. Zeker zolang de
symptomen niet heel erg zichtbaar zijn. Zodra
iemand vraagt wat de ziekte van Huntington
is, en ik zeg dat het een hersenaandoening
is, word ik niet meer voor vol aangezien. Wat
ik vervolgens dan ook zeg, om uit te leggen

dat ik niet gek ben. Hier kan ik mij heel erg
druk om maken, want iemand die zich serieus
verdiept in de ziekte van Huntington, of in
ieder geval lUistert naar wat ik vertel, zou
moeten weten dat het niet zo werkt”

Werken kan ze al jaren niet meer. Het online
spel Second Life geeft Monique de kans om
dagelijks een paar uur in een ander leven

te zijn, even met iets anders bezig te zijn.
“Heerlijk! Ik ontmoet er mensen uit de hele
wereld en kan zijn wie ik wil zijn, doen wat

ik wil doen. Daarnaast ga ik één keer per
week naar dagbesteding, naar creatieve
therapie of yoga. En ik ga regelmatig

naar fysiotherapie om zo goed mogelijk in
beweging te kunnen blijven. Relatief gezien,
kan ik me nog best goed bewegen, al heb

ik wel last van evenwichtsstoornissen en
spierspanning. Ik ga ook nog wel eens ergens
heen, gelukkig, bijvoorbeeld lunchen met een
vriendin. Vanaf de diagnose ben ik, naast
mijn verdriet, veel bewuster gaan leven.

Met bewuster bedoel ik vooral proberen te
genieten van de kleine dingen. Ondanks

alle narigheid, is het leven ook iets heel
moois. Ik heb een ontzettend fijne en mooie
jeugd en jong volwassen leven gehad, met
geweldige ouders, oma's en opa'’s. En katten
niet te vergeten! Hier houd ik mij nu aan vast.”
moniquevittali.nl
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Lezersaanbieding

Het Landelijk Expertisecentrum Sterven

verzamelt en deelt in hun magazine DREMPEL

kennis en wijsheid over het proces van
sterven. Het expertisecentrum is erop gericht
om kwaliteit van leven van iedere stervende
en zijn of haar naasten te bevorderen en bij
te dragen aan een positieve verandering van
de stervenscultuur in Nederland.

Het interview met Monique Vittali in de
speciale vitgave van DREMPEL geeft u een
impressie van hoe het is om te weten dat
je geen lang leven hebt en hoe Monique
daarmee omgaat.

OVER LEVEN MET STERVEN

Een rijk geillustreerde uitgave van DREMPEL,
108 pagina’s, zonder advertenties met
aandacht voor de stervenscultuur in
Nederland en elders in de wereld. Met
diepte-interviews met o.a. Monique Vittali,
Hans Klok en prof. dr. Casper van Eijck,
medicus aan het Erasmus MC. En verder
interviews met familieleden over het verlies
van dierbaren, portretten over spirituele
tradities en kennis en wijsheid van vele
betrokkenen onder wie Barbara van
Beukering, Nadia Zerouali, filosoof Daan
Roovers en oud hospice huisarts Piet van
Leeuwen.

Lezersaanbieding:
De leden van de Vereniging van Huntington
en de lezers van ons Kontaktblad kunnen

de speciale uitgave van het magazine
OVER LEVEN MET STERVEN met 10% korting
bestellen via de website:
www.landelijkexpertisecentrumsterven.nl.
U betaalt € 12,55 in plaats van € 13,95
(inclusief verzendkosten) door vermelding
van de kortingscode: DREMPEL2122

’ B W N / g
'OVER LEVTEJN-M E’T STERVEN

Uit ons
onderzoek:
jongeren willen
meer weten over
doodgaan

= het proces
» het mysterie
+ de gelaagdheid
= de signalen
= de rituelen

illusionist Hans Klok '§
oncoloog Casper van Eijck
filosoof Daan Roovers
cull-schrijfster =
Als je een Nadia Zerouali Piet van Leeuwen
dierbare verliest "aa::::f‘:'::'::‘s
S seatle s sterfbed niet alles
wel bestaan F 3 bij te leggen®

Landelijk
Expertisecentrum
Sterven
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Contactdag Orchideeén Hoeve Luttelgeest,
zaterdag 13 november 2021

Geniet weer van een ouderwets gezellige
contactdag! We starten op zaterdag 13
november 2021 in het Noorden van ons
land in de prachtige Orchideeén Hoeve in
Luttelgeest!

De vereniging nodigt haar leden van
harte vit voor deze dag!

Het doel van deze dag is een ongedwongen
samenzijn, het kennismaken met lotgenoten
en het uitwisselen van ervaringen en tips.

Datum, locatie en programma

Datum: Zaterdag 13 november 2021 vanaf
circa 10:00 uur tot 17:00 uur

Locatie: De Orchideeén Hoeve,
www.orchideeenhoeve.nl
Oosterringweg 34, 8315 PV Luttelgeest

Programma en tijdstippen:
* Vanaf 10:00 uur bent u welkom en staat
de koffie klaar.

» Tot de lunch is er de gelegenheid voor een

gezellig samenzijn.
* De lunch wordt tussen 12:30 en 14:00 uur
geserveerd.

* Na de lunch kunt u deelnemen aan een
rondleiding of kunt u zelf invulling geven
aan de middag.

* Vanaf 15:30 uur tot circa 17:00 uur kunt u
gezamenlijk nog iets drinken en gezellig
napraten.

De Orchideeén Hoeve is geheel overdekt.
Ook met slecht weer gaat deze dag door. Er
zijn voor u geen kosten verbonden aan deze
dag, vitgezonderd uw eigen reiskosten.

De Orchideeén Hoeve

De Orchideeén Hoeve is de grootste
tropische trekpleister van Europa. De

Hoeve bestaat uit een orchideeéntuin, een
‘zwevende' bloementuin, de vlindervallei,

de Lori tuin, het Amazone regenwoud, het
mangrovebos speelpaleis, de Citruslaan,

het jungletheater het Makirijk en de
stokstaartjestuin. Ook is er een moderne
(bloemen)winkel, een sfeervol serrerestaurant
en de orchideeénkwekerij. 39
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Meld u snel aan!

U kunt zich tot en met 6 november 2021
aanmelden via huntington@adminapn.nl of
telefonisch via 0344-84 92 21, ons Backoffice
in Tiel. Geef ook uw eventuele dieetwensen
en/of allergieén door.

Let op! De Orchideeén Hoeve laat mogelijk
minder bezoekers toe dan normaal. Meld u
dus snel aan!

Afmelden bij verhindering op

de dag zelf

Bent u op de dag zelf onverhoopt verhinderd
en heeft u zich wel aangemeld, meld

dit dan bij Nanneke Brummer, Landelijk
Bureaumedewerker: 06 1118 56 45

Namens de Commissie Contactdagen
Ina van Keulen, Janny Roskam en
Lenie van Ginneken

A

& COlumn &‘Ellen Damen
=m)

Terug van weggeweest, columnist Ellen Damen!

Dag allemaal, ik zal mij even opnieuw Ik heb zelf Huntington

voorstellen! Een tijdje geleden heb ik al Ik heb zelf al een tijdje milde klachten door
eens een paar columns voor de vereniging de Huntington. Gelukkig ga ik heel langzaam
geschreven en deze staan op de website achteruit. Ik heb altijd gewerkt tot zes jaar
van de vereniging onder “Leven met ...". Mijn geleden. Na veel burn-outs was de koek op!
naam is Ellen Damen, ik ben 56 jaar en een De Huntington komt via mijn moeders kant
alleenstaande moeder van zoon Bram, die in mijn familie. Zelf komt mijn moeder uit een
nu 21 is! Ik kom uit Amsterdam. gezin met vier kinderen en drie hebben er »?»
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de ziekte van Huntington, toevallig allemaal
vrouwen.

Mijn broers en zusjes

Mijn moeder kreeg vijf kinderen, waarvan
twee de ziekte niet hebben, één van ons is
niet getest, één heeft het 100% zeker en één
zit in het grijze gebied! Ikzelf ben degene

met Huntington met een repeat van 41 en
mijn zus heeft een repeat van 38, het grijze
gebied. De familie is een beetje verdeeld over
wel of niet testen, maar dat gebeurt in veel
gezinnen met Huntington!

Hoe gaat het nu met mijn moeder

en haar zussen?

Mijn moeder en haar zusters leven nog en zijn
dik in de 80! Mijn moeder is 86 en zit in een
verpleeghuis! Mijn vader heeft heel lang voor
haar gezorgd en voelde zich heel schuldig
toen hij haar naar een verpleeghuis moest
laten gaan! Hij is helaas drie jaar geleden
overleden, want hij was gewoon op! Hij had
zelf ook van alles en was eigenlijk zieker dan
mijn moeder toen!

Mijn moeder gaat de laatste weken erg
achteruit. Vandaag heb ik de dokter
gesproken over een andere rolstoel, waarin
ze ook kan liggen. Ze is heel moe en heel
dun. Ze eet slecht, maar drinkt nog goed!
Afwachten hoe het verder gaat!!

Mijn eigen leven

Over mezelf kan ik zeggen dat ik probeer
met de dag te leven en niet teveel vooruit
te kijken! Dat werkt voor mij het beste! Het
ergste vind ik de vermoeidheid en dat ik last
heb van prikkels!

Ik heb gedurende lange tijd een moeilijke
periode gehad met mijn zoon, maar ik kan
vol trots zeggen dat hij het sinds een half
jaar goed doet! Het valt ook niet mee voor
een jonge knul met een zieke moeder! En een
vader, die hem niet begrijpt en niet steunt!
Gelukkig heeft hij een vriendin, nu al twee
jaar, en ze hebben veel steun aan elkaar!

“Tk probeer met de dag te leven en
niet teveel vooruit te kijken”

Tot voor kort kwam ik elke week in Katwijk
voor de loopgroep en de maatschappelijk
werker van Topaz Overduin. Maar doordat
het zo'n gedoe is met de taxi, ben ik even
gestopt. Ik hoop in september weer te
starten. Maar de reis geeft een hoop stress.
Verder heb ik geen last gehad van de
coronaperikelen, ik vond het heerlijk dat
het zo rustig was!!

Ellen
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.")) Nieuws! Q‘ AT.J.M. Helderman-van den Enden en E.K. Bijlsma

Nieuwe richtlijnen voor het verstrekken
van informatie aan verwanten

Wat betekent dit voor iemand, die zich laat Is het beter om niets te weten?

testen op dragerschap van de ziekte van Zou het daarom beter zijn om maar helemaal

Huntington? niets te weten? Misschien zou je wel een
tijdlang onbezorgder kunnen leven. Echter...

Onzekere toekomst door voorkomen de meeste mensen, die al kinderen hebben

ziekte van Huntington in de familie gekregen en die het risico op de ziekte bij

Veel lezers zullen zich herinneren hoe ze zich dragen zonder dat ze dat van tevoren

erachter zijn gekomen dat de ziekte van wisten, hadden dat graag geweten. Dan

Huntington in hun familie voorkwam. Dat hadden ze het besluit kunnen nemen om

zorgde vaak voor heftige gevolgen, de wel of geen kinderen te nemen. Of ze

hele toekomst wordt er onzeker door. Wat zouden misschien gekozen hebben voor een

betekent deze ziekte niet allemaal voor je prenatale test of een andere manier om

relatie en het krijgen van kinderen? Ook het kinderen te krijgen zonder risico om de ziekte

al dan niet kunnen kopen van een huis of door te geven. Doodzwijgen lijkt dus geen

het starten van een bedrijf wordt een stuk goede keuze.

moeilijker als je door zo'n bericht onzeker

wordt over je toekomst. Dat zijn nog maar Huntington is een familieziekte

een paar dingen, die je leven overhoop Het slechte nieuws, dat de ziekte van

kunnen gooien. Huntington in de familie voorkomt, raakt 39
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vaak alle leden van de familie: ouders,
kinderen, neven en nichten, ooms en
tantes, enzovoort en ook hun partners.

Als je getest wordt op het dragerschap
van de ziekte bij een klinisch genetisch
centrum wordt onderzocht of je wel of niet
het foute gen geérfd hebt van één van je
ouders. Een slechte uvitslag betekent ook
iets voor het risico van je bloedverwanten.
Als jijzelf een slechte uitslag hebt, betekent
dat automatisch dat de ouder die uit een
Huntingtonfamilie komt, de zekerheid krijgt
dat hij of zij het gen draagt. Je vader of
moeder zal dus vroeger of later de ziekte
krijgen, als het al niet duidelijk is en er nu al
symptomen te zien zijn.

Wat betekent jouw slechte vitslag
voor je verwanten?

Als je al kinderen hebt, betekent een slechte
uitslag dat deze 50% kans hebben op het
dragerschap van het foute gen en dus om
ziek te worden. De kans op dragerschap van
een oom of tante wordt door jouw uitslag
ook 50% en die van hun kinderen 25%.
Moeten die daar ook van op de hoogte
gebracht worden en wie doet dat dan? Wat
zijn de nieuwe richtlijnen?

De nieuwe richtlijnen

Twee erfelijkheidsdeskundigen bespreken
hieronder de situatie dat iemand een slechte
uitslag krijgt en ervoor kiest om de familie (of
een deel daarvan) niets te vertellen over de
uitslag. Tot nu toe was het dan zo, dat het
medisch beroepsgeheim voorrang kreeg en
de geneticus wel kon vragen of hij of zij dan
zelf de familie mocht benaderen. Maar als de
geteste persoon dat niet wilde, hield het op.

Gelukkig komt deze houding zeer zelden voor.

De nieuwe richtlijn houdt in dat de
deskundigen, die de test uitvoeren, in
uitzonderlijke gevallen toch zelf familieleden

benaderen om hen te vragen om contact
met hen op te nemen. Hoe dit precies gaat,
beschrijven de deskundigen niet in detail.
Er wordt gesproken over het opzoeken van
adressen en dergelijke van familie in het
register van de bevolkingsadministratie,
maar dat staat de wet nog niet toe.

Nogmaals, deze situatie, dat iemand echt
niet wil dat familie wordt ingelicht, komt
haast nooit voor. Maar het is toch van
belang om te weten wat er dan gebeurt.
Dat leest u in het volgende artikel.

Informeren van verwanten binnen de
nieuwe richtlijnen

Na het stellen van de diagnose van

een erfelijke ziekte zal de klinisch
geneticus samen met de oorspronkelijke
adviesvrager bekijken of er familieleden
geinformeerd moeten worden, die een
‘reéel gezondheidsrisico’ lopen. Hiervan
is sprake als het familielid ‘een niet te
verwaarlozen kans heeft op een ernstige
erfelijke aandoening, waar reproductieve, ¥
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preventieve- of behandelmogelijkheden
voorhanden zijn' Reproductieve mogelijk-
heden zijn manieren om te voorkomen dat
de erfelijke aanleg aan het nageslacht wordt
doorgegeven.

Morele verantwoordelijkheid van de arts
Als er tijdens het erfelijkheidsonderzoek naar
voren komt dat familieleden ‘at-risk’ zijn, rust
er op de schouders van de klinisch geneticus
een morele verantwoordelijkheid hen te
waarschuwen. Die verantwoordelijkheid van
de arts wordt ook wel 'waarschuwingsplicht’
genoemd. Dit is een morele plicht, en niet
zozeer een juridische plicht.

Voor deze situatie is de richtlijn ‘Informeren
van familieleden bij erfelijke aandoeningen’
opgesteld. Deze richtlijn is ooit ontwikkeld
met als doel regels op te stellen voor het
informeren van verwanten in het geval van
erfelijke kanker. Bij deze aandoening is het
doel van het informeren van familieleden
duidelijk: zij hebben een belang hun

erfelijke risico te weten vanwege hun eigen
gezondheid en mogelijkheden voor preventie
of behandeling.

Voor de ziekte van Huntington is tot op
heden helaas geen preventie of behandeling
mogelijk. Op dit moment geldt dat informeren
van familieleden met name belangrijk is bij
keuzes om kinderen te krijgen: wij vinden het
belangrijk om iemand te informeren véoérdat
diegene kinderen heeft, zodat alle opties
open zijn.

Morele verantwoordelijkheid van de
gendrager

Het is onze ervaring dat iemand, bij wie
als de eerste de diagnose ziekte van
Huntington wordt gesteld, deze morele
verantwoordelijkheid ook voelt en het
informeren van familieleden op zich neemt.
De klinisch geneticus kan hierbij helpen
door een familiebrief te maken, die de

adviesvrager aan familieleden geeft/
stuurt. Sommigen vinden het moeilijk hun
familieleden rechtstreeks te benaderen

en geven liever de contactgegevens van
hun familieleden aan de klinisch geneticus
door, die dan een familiebrief stuurt
zonder gegevens van de oorspronkelijke
adviesvrager. Het is dus mogelijk om
verwanten te informeren zonder dat bekend
wordt bij wie in de familie de ziekte van
Huntington is vastgesteld.

Informeren ‘at-risk’ familieleden door arts
Maar wat nou als de adviesvrager zijn
familieleden niet wil informeren en ook geen
toestemming wil geven voor het informeren
van zijn familieleden? Dan kan de klinisch
geneticus op basis van bovenstaande
richtlijn besluiten ‘at-risk’ familieleden, die
een zwaarwegend belang hebben, toch te
informeren. Als de klinisch geneticus dit gaat
doen, zal hij/zij dit aan u vertellen. In deze
situatie doorbreekt de klinisch geneticus

het beroepsgeheim als er informatie over

de oorspronkelijke adviesvrager gegeven
moet worden. Strikt genomen mag dit alleen
als niet-informeren voor een ander ernstige
schade oplevert. Er ontstaat dan een conflict
van plichten voor de arts, deze moet afwegen
welk belang het zwaarst weegt.

Maatwerk

Een dergelijk conflict van plichten is
maatwerk. Per geval moet elke keer

weer besloten worden of we al dan niet
familieleden gaan informeren als de
adviesvrager dat niet wil en of we het
gerechtvaardigd vinden het beroepsgeheim
te doorbreken. Het is voor de ziekte van
Huntington niet zo vanzelfsprekend om dat
te doen als voor erfelijke kanker, want voor
de ziekte van Huntington zijn er momenteel
alleen reproductieve opties. Daarom hebben
wij besloten om in geval van een conflict ¥
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van plichten dit te bespreken in onze
landelijke werkgroep en samen tot een
afweging te komen of familieleden moeten
worden geinformeerd, tot we genoeg
voorbeelden hebben om er een uniform
beleid op te baseren.

Concluderend verwachten wij dat het slechts
in enkele gevallen voor zal komen dat
mensen geen medewerking geven om hun
familieleden te informeren over de diagnose
ziekte van Huntington. De klinisch geneticus

Testpersoon
informeert zelf de
familie

> Geneticus kan
helpen met opstellen
familiebrief

Testuitslag
ongunstig

Testpersoon wil

7’ geen rechtstreeks %
contact met
familie

kan dan besluiten om dit tegen de wens van
de adviesvrager te doen en daarmee het
beroepsgeheim te doorbreken. Dit besluit
wordt in een landelijke werkgroep van
klinisch genetici genomen, zodat we in het
hele land zoveel mogelijk op dezelfde lijn
zitten.

Namens de werkgroep Neurogenetica
van de VKGN,

A.T.J.M. Helderman-van den Enden
en E.K. Bijlsma, klinisch genetici

Testpersoon geeft
aan de geneticus
toestemming tot
schrijven van een
brief en levert zelf

adressen aan

Testpersoon geeft
geen toestemming
Jurisprudentie’ om

Geneticus legt 4 te komen tot

de zaak voor aan landelijke lijn
landelijke
werkgroep

Belang is niet groot genoeg om
% beroepsgeheim
te schenden

Beroepsgeheim moet wijken voor

belang van informatie aan familie

) Geneticus gaat brief schrijven aan

naaste verwanten (adressen nu nog
niet op te vragen)
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"") Nieuws!

Digitalisering Kontaktblad
Vereniging van Huntington

De Vereniging van Huntington geeft

al jarenlang een mooi en informatief
Kontaktblad uit. Al onze leden worden zo
driemaal per jaar vitgebreid geinformeerd
over ontwikkelingen op het gebied van de
ziekte van Huntington.

In de wereld om ons heen gaan verande-
ringen op het gebied van digitale informatie-
voorziening enorm snel. Daarnaast

neemt de vereniging het milieu en haar
verantwoordelijkheid richting onze
maatschappij serieus. Om die reden wil de
vereniging onderzoeken of u het Kontaktblad
in digitale vorm zou willen ontvangen.

e @ Lrvaringen delen
a A

h‘ Nanneke Brummer

Binnenkort ontvangt u daarom van ons een
bericht (via de mail of via de post), waarin we
U vragen om uw keuze voor een digitale of
gedrukte versie aan ons door te geven.

Nanneke Brummer
Landelijk Bureaumedewerker

Q‘ Ineke Rohaan

Docententeam bundelt krachten met PNAH

Leren van elkaar

Het docententeam van de Vereniging
van Huntington zet Professionals in Niet-
Aangeboren Hersenletsel in hun kracht.
Wie zijn deze Professionals in Niet-
Aangeboren Hersenletsel?

Sinds november 2011 heeft het docententeaom
van onze vereniging contact met de

organisatie ‘Professionals in Niet-

Aangeboren Hersenletsel, kortweg PNAH
genaamd. PNAH vraagt tweemaal per

jaar een cursusdag aan over de ziekte van
Huntington. De medewerkers van PNAH
hebben beroepsachtergronden zoals
verpleegkundige, maatschappelijk werkende
of psycholoog. Zij begeleiden - meestal één )
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op één - individuele personen, cliénten met
een partner of gezinnen, die kampen met de
gevolgen van hersenletsel zoals bijvoorbeeld
na een CVA of een ongeval.

Wat betekent ons docententeam

voor de PNAH?

PNAH kwam bij toeval in aanraking met
enkele cliénten met de ziekte van Huntington
en wilde de aanwezige kennis over hersen-
aandoeningen graag uitbreiden met
informatie over de ziekte van Huntington.

Zo kunnen zij nog beter aan de specifieke
hulpvragen, die bij deze ziekte horen,
voldoen. In de loop van bijna een decennium
is er veel contact met PNAH geweest en
hebben onze docenten vele lessen aan
PNAH-professionals gegeven.

Hoe ziet een cursusdag voor

PNAH eruit?

Een cursusdag bij PNAH betekent voor ons
als docenten:

+ In de ochtend een basisles met informatie
over alle aspecten van de ziekte van
Huntington: over de ziekte, erfelijkheid,
de voorspellende test, de symptomen,
aanpak en impact, heel interactief zoals
wij gewend zijn te doen.

+ In de middag worden er cases
besproken, ingebracht door zowel PNAH-

medewerkers als door onze docenten
vanuit onze 15 jaar ervaring met lesgeven.

« Ook is er sprake van intervisie en worden
er veel ervaringen uitgewisseld, waarvan
beide partijen leren.

Vragen en cases betreffen vaak de impact
van erfelijkheid, gedragsproblematiek,

soms het gebrek aan ziekte-inzicht, weinig
ziektebesef, de problemen van partner

en kinderen in de thuissituatie. De impact
van een gecompliceerd ziektebeeld, zoals
Huntington, staat steeds op de voorgrond en
wij als docenten mogen handvatten geven,
die PNAH kan gebruiken bij de ambulante
zorg en begeleiding.

Het belang van een goede

samenstelling van ons team

Tijdens de meest recente cursusdag op

22 juni jl. werd weer eens duidelijk hoe

prettig het is, dat in ons docenten team
naast ervaringsdeskundigen en familiair
betrokkenen, ook professionals lesgeven.
Voor begeleiders in de ambulante zorg, zoals
bij PNAH, wordt daardoor duidelijker wat er
voor mogelijkheden zijn voor zorg en opvang
in een klinische setting bij een verpleeghuis of
een zorgorganisatie met veel ervaring met dit
ziektebeeld in de latere stadia van de ziekte.
De contacten met PNAH zijn vitstekend.

In de afgelopen 10 jaar heeft PNAH - op 3




advies van ons docenten team - regelmatig
contact opgenomen met casemanagers uit
gespecialiseerde Huntington-verpleeghuizen.
Dit helpt om gezamenlijk zo goed mogelijke
zorg te kunnen bieden aan cliénten met

dit complexe ziektebeeld. Hiermee wordt

ook in latere stadia de doorverwijzing naar
dagopvang en opname wat makkelijker.

Ineke Rohaan / docent en codrdinator
gastlessen Vereniging van Huntington

".’) Nieuws!

De huisartsenbrochure
is vernieuwd!

De Vereniging van Huntington heeft in
samenwerking met de Patiéntenkoepel voor
zeldzame en genetische aandoeningen
(VSOP) en het Nederlands Huisartsen
Genootschap (NHG) de Huisartsenbrochure
over de ziekte van Huntington vernieuwd.

Deze brochure is bestemd voor uw huisarts,
die hierin alle informatie kan vinden over
de ziekte zelf, de diagnose en symptomen,
het verloop van de ziekte en alle andere
bijkomende zaken.

De tekst is met zorg samengesteld op basis
van de meest actuele informatie vanuit de
medisch-wetenschappelijke literatuur en
kennis van specialisten. Expertisecentra zijn
op de hoogte van de meest recente stand
van zaken.

Scan hier de QR-code met de QR-code app
om de folder van PNAH te kunnen lezen
en/of downloaden.

Informatie voor de huisarts over

Ziekte van Huntington

I it G e

Brieven voor de patiént en huisarts

Naast de vernieuwde Huisartsenbrochure
vindt u op de website van de Vereniging van
Huntington ook twee brieven, één bestemd
voor de patiént (of naaste) en de ander voor
de huisarts.

De digitale versies van de Huisartsen-
brochure en de 2 brieven vindt u op:
https://bit.ly/3AtSnHF

of scan de QR-code
met uw QR-code app.

Geprinte exemplaren kunt u opvragen (gratis
exclusief verzendkosten) via mailadres:
huntington@adminapn.nl
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& Onderzoek

h‘ Hans Gommans

Medicijnonderzoek gezien vanuit de deelnemer

Gesprek met Debby over haar ervaringen met het onderzoek

Wat er voorafging aan het gesprek met
Debby

Wij hebben vorig jaar in mei een brief
geplaatst van Debby. Zij nam deel aan het
onderzoek van het grote farmaceutische
bedrijf Roche naar het middel Tominersen
en vertelde over haar ervaringen met

het onderzoek. Tominersen was op dat
moment een veelbelovende stof, die
mogelijk een medicijn zou zijn voor de ziekte
van Huntington. Er was bij een aantal
proefpersonen al onderzoek gedaan. Uit
dat onderzoek bleek dat het een veilige stof
was. Belangrijker nog was dat deze stof het
verkeerde Huntingtoneiwit in de hersenen
verlaagde. Nu was de vraag of het ook de
symptomen van de ziekte zou verminderen
of wegnemen.

Het onderzoek werd op veel plaatsen in
de wereld gedaan. Er deden uiteindelijk
1.000 mensen aan mee. In Nederland
gebeurde het in Leiden en in Groningen,
in totaal met ongeveer 15 proefpersonen.
Deze proefpersonen waren mensen die

drager van het Huntingtongen zijn. Er werd
geprobeerd om mensen te vinden die in het
beginstadium van de ziekte waren. Alleen
op die manier kun je zien wat het effect is
van het middel. Anders kun je misschien

nog jaren moeten wachten, voordat er
symptomen van de ziekte optreden. Er waren
hoge verwachtingen over de werking van dit
middel.

De proefpersonen, die aan het onderzoek
meededen, wisten niet of zij het echte
medicijn Tominersen kregen of een placebo,
een onschuldige niet werkzame stof. Ook
werd er nogal wat van de proefpersonen
gevraagd. Zo moesten ze in het dagelijkse
leven allerlei gegevens bijhouden en kleine
proefjes doen, bijvoorbeeld op het terrein
van handvaardigheid en motoriek. Het meest
belastende was dat ze om de paar maanden
een ruggenprik kregen om het medicijn in de
hersenen te brengen en om hersenvloeistof af
te nemen voor metingen. Debby startte hier in
oktober 2019 mee en zou twee jaar aan het
onderzoek meedoen. »»
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Ook al wist je niet of je nou het echte
medicijn kreeg of niet, je had in ieder geval
de zekerheid dat je aan het einde van

het onderzoek altijd het echte medicijn
toegediend zou krijgen, tenminste zo lang
als het onderzoek zou lopen.

De toediening van Tominersen of placebo
wordt stopgezet

Debby kreeg half maart bericht van de
artsen dat het onderzoek, in ieder geval

de toediening van het medicijn of placebo,
gestopt werd. Ze werd heel nadrukkelijk
gevraagd om toch verder mee te doen met
testen en het dagelijkse programma omdat
dit mogelijk heel waardevol zou kunnen zijn
voor toekomstig onderzoek. En zij stemde
hierin toe.

Later, half mei, werd bekend gemaakt dat
een onafhankelijke commissie, die het
onderzoek beoordeelde, tot de conclusie
was gekomen dat er te weinig verbetering
optrad bij de proefpersonen, die het echte
medicijn kregen, en dat de deelnemers in
de placebogroep het soms beter deden.
Nogmaals: de artsen, onderzoekers en
deelnemers, die direct aan het onderzoek
meededen, wisten niet wie de placebo
kreeg en wie het echte medicijn kreeg, maar
dat was wel bekend bij de commissie die
toezicht hield. Zij konden dus als enigen een
vergelijking maken. De deelnemers worden
op de hoogte gebracht aan het einde van
het onderzoek, dus twee jaar nadat ze
begonnen zijn.

We waren erg benieuwd hoe Debby het
stoppen van het onderzoek verwerkt had
Debby bleek bereid om over haar ervaringen
te vertellen. Ze begon met de beschrijving
van haar toestand in mei 2020, het tijdstip
waarop ze toen zeven maanden aan het
onderzoek meedeed. Eigenlijk ging het toen

A“

is ze erg achteruitgegaan. De fijne motoriek
werd een stuk minder en ze viel ook af en
toe. Zij wist dus niet of ze het echte medicijn
kreeg, maar ze had het idee dat ze het echte
middel Tominersen kreeg, want ze ondervond
een heel naar effect. Ze heeft in de vakantie
vorig jaar in juli naar Leiden gebeld vanuit
de angst dat ze aan dit middel zou komen
te overlijden, maar is er viteindelijk toch mee
door gegaan. Verder is het een erg zwaar
jaar geweest, omdat er veel moest gebeuren
in haar huis om daar te kunnen blijven
wonen met steeds ernstiger symptomen. Zo
is er een hele verbouwing geweest, de hele
badkamer is vernieuwd en er is een traplift
aangebracht. Haar man en zij vonden het
echter een fijn huis, en een prettig dorp
waarin ze leven, en hebben er veel voor over
om dat zo te houden.

Het bericht dat toediening van het middel
gestopt werd, heeft zij telefonisch gekregen.
Ze vindt dat dit op een goede manier is
gebeurd. Er werd haar ook gevraagd of ze
door wilde gaan met de metingen, die ze

al niet zo goed, maar in het verdere jaar 2020 moest doen voor het onderzoek. 39
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Deze metingen kunnen in de toekomst van
belang zijn. Ook heeft zij een brief van Roche
ontvangen, waarin alles nog een keer werd
uitgelegd. Daarin wordt ook gezegd dat

al haar inspanningen niet voor niets zijn
geweest. Deze maand is de laatste maand
van het onderzoek zoals het oorspronkelijk
gepland was. Zij krijgt nog een MRI-
onderzoek en een laatste ruggenprik.

Debby zegt: "Ik voelde me echt uitverkoren
dat ik mee mocht doen. En ook: “lk voel me
fijn dat ik dit heb kunnen doen." Debby doet
eigenlijk al jaren mee aan onderzoeken

e @ Ervaringen delen
a A

Jongeren vinden elkaar
(virtueel) meer en meer

Net voor het begin van de Covid-19
pandemie organiseerde bestuurslid Rob
Haselberg een Jongerendag. Een aantal
sprekers praatte de jongeren bij over

het belang van meedoen aan klinische
studies en digitale monitoring. Echter, uit
de evaluatie van deze dag kwam naar
voren, dat de jongeren de sprekers enorm
waardeerden, maar dat ze vooral op
zoek zijn naar het delen van ervaringen.
Om deze reden begon Rob tijdens de
lockdown met het organiseren van digitale
jongerenbijeenkomsten.

De redactie spreekt met de organisator en
twee deelnemers over hun ervaringen:

vanuit Leiden en ziet dat als iets waar ze echt
mee kan bijdragen aan het vinden van een
medicijn voor de ziekte, ook al zou dit niet
direct voor haarzelf iets opleveren.

Zij hoopt dat dit jaar rustiger verloopt en dat
ze, nu alles thuis weer in orde is, meer rust
kan vinden en daardoor beter kan nadenken
over alles.

Als schrijver van dit stuk kan ik alleen maar
zeggen dat ik erg onder de indruk ben

van de kalmte en de positieve en moedige
verwerking van alles wat Debby dit jaar
overkomen is.

k‘ Rob Haselberg

Stronger Tagether

Rob, jij bent begonnen om deze digitale
bijeenkomsten op te zetten. Waarom?

Uit de evaluatie van de laatste Jongerendag
bleek, dat jongeren vooral op zoek zijn

naar het delen van ervaringen. Ze hebben
zoveel keuzes om te maken, maar hebben
ook al enorm veel (positieve en negatieve)
ervaringen. Dus een moment creéren,
waarbij jongeren gewoon kunnen praten,

is enorm waardevol voor ze. Vaak kunnen

ze met de mensen om hun heen lastig over
Huntington spreken. Helaas kon het vanwege
Covid-19 niet fysiek, zoals we gewend
waren. Dus heb ik begin dit jaar de stoute
schoenen aangetrokken. Ik heb een digitale
bijeenkomst aangemaakt en heb deze »?»
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gestuurd naar iedereen waarvan ik dacht,
dat die interesse zou hebben. De boodschap
was simpel: ‘Laten we gewoon eens samen
komen als jonge lotgenoten om met elkaar
te praten!

En jullie, Carola en Jenny, jullie waren
bij deze eerste bijeenkomst aanwezig.
Misschien willen jullie je eerst even kort
introduceren?

Carola: Mijn naam is Carola, 34 jaar,
getrouwd en moeder van twee kinderen. Ik
ben afkomstig uit een Huntingtongezin; onze
moeder had Huntington. We zijn met drie
kinderen thuis, waarvan er twee negatief
getest zijn (waaronder ik) en er één helaas
positief is.

Jenny: Mijn naam is Jenny en ben 27

jaar. Mijn opa had Huntington en zo ook
verschillende andere familieleden. Naar
aanleiding van een kinderwens heb ik mij
twee jaar geleden laten testen. Daarbij
was de uitslag positief en weet ik dus dat
ik gendrager ben van deze ziekte.

Wat was voor jullie de reden om hierbij
aanwezig te zijn?

Jenny: Bij de uitslag was er aandacht

voor het psychische deel, maar ik merkte
dat ik meer behoefte had aan lotgenoten,
die hetzelfde meemaken en het begrijpen.
Voordat ik de diagnose ‘gendrager’ kreeg,
was ik onbewust toch vaak bezig met de
ziekte, omdat je continu in onzekerheid
leeft. Daarbij wist ik dat de kans 50 procent
was en heb daar ook altijd wel rekening
mee gehouden. Toen ik de uitslag kreeg,
ben ik toch wel anders naar mijn leven en
toekomst gaan kijken. Daarbij heb ik nu een
stuk duidelijkheid, maar ook zijn er meer
vragen en onzekerheden voor de toekomst,
waar niemand antwoord op kan geven.
Vanuit mijn naasten kreeg ik veel steun -
waar ik erg dankbaar voor ben - maar bleef
toch de behoefte houden aan contact met

lotgenoten. Nadat ik zelf informatie was
gaan opzoeken, ben ik in aanraking gekomen
met de digitale jongerenbijeenkomsten.
Carola: Dit is enorm herkenbaar! Door onze
familiesituatie heb ik heel erg behoefte aan
lotgenoten, die het begrijpen, die er middenin
zitten, of ook tegen situaties aanlopen,
waar je hulp bij zou kunnen gebruiken. Voor
mijzelf is het heel belangrijk om openheid

te hebben over Huntington. Ondanks dat

ik negatief getest ben, is het een belangrijk
onderdeel van mijn leven. Huntington zit in
mijn verleden, maar ook in het heden: eerst
als kind van een zieke moeder en nu als zus
van.

Wat zijn je ervaringen tot nog toe?
Carola: Ik vind het heel fijn. Niemand kijkt je
raar aan (en anders zet je de camera uit) en
je bepaalt zelf of je wilt deelnemen aan het
gesprek, of je alleen wilt luisteren en hoelang
je wilt deelnemen. Het is geen verplichting en
je zit nergens aan vast. En als een bepaald
onderwerp niet in je straatje ligt, dan neem je
gewoon niet deel. Ik zeg win-win!

Deze momenten dragen bij aan begrip

voor elkaar, gendrager of geen gendrager,
familielid, partner, etc. Maar het geeft ook
inzicht in bepaalde zaken. De momenten

zijn kostbaar, zeker als je je ervaring kunt ¥
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delen. Ik ben dankbaar dat ik met mijn
verleden iemand anders kan helpen of
steunen. Of het nu gaat om een keuze die
iemand wil maken, of gewoon een luisterend
oor bieden. Dus niks geen afstand meer,
maar gebruik maken van de mogelijkheden,
die passen bij deze tijd en dat is meer
interactie, maar dan virtueel!

Jenny: Door Covid-19 ben ik alleen nog
aanwezig geweest tijdens de digitale
jongerenbijeenkomsten. Bij de eerste digitale
bijeenkomst, wist ik niet zo goed wat ik
moest verwachten. Die eerste bijeenkomst
heb ik als positief ervaren en was voor mij de
doorslag om te blijven deelnemen. Je komt

in aanraking met verschillende lotgenoten
en ieder heeft een eigen verhaal. Je bent
niks verplicht en kunt voor jezelf bepalen
wat je fijn vindt. Je hebt de mogelijkheid

om alleen te luisteren, maar je kunt ook je
verhaal doen en vragen stellen. De digitale
bijeenkomsten bieden mij steun en positieve
kracht. De bijeenkomsten zijn wat ik nodig
had aan extra steun. Ook is er aandacht voor
verschillende onderwerpen, waarbij iedereen
ook vragen kan stellen. Hopelijk kan ik met
mijn verhaal ook iemand anders helpen of
een luisterend oor bieden. Ik heb ervaren dat
je er niet alleen voor staat.

En wat vind je van het digitale aspect?
Carola: Ik ben een groot voorstander van
bijeenkomsten en contact in welke vorm
dan ook. Helaas is het door Covid-19 lastig
om af te spreken. Gelukkig is hierdoor een
mooi initiatief ontstaan: deze digitale
jongerenmomenten. Het fijne is dat je contact
kunt hebben met lotgenoten, maar dan
binnen handbereik. Geen lange autoritten
meer, maar gewoon lekker thuis op de bank.
Dit maakt het ook meteen laagdrempelig
voor iedereen die twijfelt, bang is etc.

Jenny: Helemaal mee eens! Ik ben dankbaar
dat deze digitale bijeenkomsten er zijn.
Daarnaast hoop ik dat we na Covid-19

ook weer fysieke bijeenkomsten kunnen
organiseren.

Rob, wil jij als laatste nog wat kwijt?
Misschien is het goed om te weten, dat

de digitale jongerenmomenten om de

twee maanden worden georganiseerd.
Vaak praten we gewoon, maar soms zijn

er ook thema's, die we samen besluiten.
Aankondigingen doen we via mail en de
Facebook pagina van de Vereniging van
Huntington. De bijeenkomsten vinden plaats
via Zoom.

De eerstvolgende bijeenkomst is op 6
oktober 2021. Deze keer is er een thema -
Testen; ja, nee, consequenties? ledereen
van rond de 35 jaar of jonger is welkom.
Het maakt niet uit hoe je met Huntington
te maken hebt. Hoe meer ervaringen om te
delen, des te beter! Daarnaast zijn we sinds
kort een Whats-App-groep voor jongeren
gestart. Daarmee kunnen we tussen de
digitale momenten door contact houden.

De lezers die, op de hoogte willen blijven
van de jongerenactiviteiten van de VvH of
contact zoeken met lotgenoten, kunnen een
e-mail sturen naar jongeren@huntington.nl.
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Het Kontaktblad is het officiéle orgaan van
de Vereniging van Huntington. Het blad
verschijnt drie keer per jaar, in de maanden:
april, september en december. Daarnaast
komen er twee of drie aanvullende digitale
nieuwsbrieven per jaar uit.

Indien u het Kontaktblad ontvangt en een
e-mailadres aan ons hebt doorgegeven,

dan ontvangt u de aanvullende Nieuwsbrief
digitaal. Hebben wij uw e-mailadres nog niet,
stuur dan een mail naar info@huntington.nl.
U wordt dan opgenomen in de verzendlijst.

Redactie

Gabriélle Donné-Op den Kelder
Hans Gommans

Itte Schukken (vanaf september)
Jolien Visser

Marjan Scheer

Nanneke Brummer

Tess van Dijck

Wim den Uijl

E-mail: info@huntington.nl

Lidmaatschap

Leden van de vereniging zijn patiénten,
familieleden, persoonlijk betrokkenen,
zorgprofessionals, maatschappelijke
organisaties en overigen.

Aan- en afmelden lidmaatschap,

donateur worden

U kunt zich aanmelden via de website of via
info@huntington.nl. De contributie over 2021
bedraagt € 37,50. Afmelden graag via
info@huntington.nl. Vermeld daarbij s.v.p.
uw lidnummer.

Oplage: 1.200

Vormgeving: LMcc, Lucienne Meijer, Leusden
Drukwerk: Duocore

20

T Colofon

Bestuursleden

+ Arie Zwanenburg, voorzitter

« Gabriélle Donné-Op den Kelder,
penningmeester

« Rob Haselberg, portefeuille onderzoek
en jongeren

« Joop van der Lei, portefeuille (keten)
zorg

Landelijk Bureau

Nanneke Brummer

Tel. 06 1118 56 45

Bereikbaar di. t/m do. 10.00-16.00 uur

Regionale contactpersonen

Wanneer u wilt praten over problemen
met de Ziekte van Huntington, dan kunt
U contact opnemen met een van de
Regionale Contactpersonen. Hieronder
een overzicht per regio.

Coordinator: Arie Zwanenburg
E-mail: Arie@huntington.nl
Tel.: 06 8130 20 05

Regio Noord = Groningen, Friesland,
Drenthe

Mw. J. Dokter, Groningen

Tel. 050 5413373

Mw. J. Roskam, Bolsward

Tel. 0515 57 74 46 (in de ochtend
bereikbaar, dinsdag en donderdag
ook 's avonds)

Regio Midden/Oost = Overijssel,
Gelderland, Flevoland

Mw. M.F.H. van Keulen, Gorssel
Tel. 0575 49 32 64

Dhr. J. Wessels, Nijverdal

Tel. 0613 014278 ¥
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Regio Midden/West = Noord-Holland,
Utrecht, noordelijk Zuid-Holland

Dhr. H. van der Werf, Utrecht

Tel. 030 262 66 56

Mw. N. van der Meer, Alkmaar

Tel. 06 82 93 68 59

(maandag, dinsdag, donderdag en
vrijdag vanaf 17:00 uur, woensdag na
20:00 uur en in de weekenden volledig
bereikbaar)

Mw. D. Eenhoorn, Heerhugowaard

Tel. 06 83 25 99 31 (in de avond
bereikbaar, woensdag en vrijdag

ook overdag)

Regio Zuid/West = Zuid-Holland,
Zeeland
Vacant

Regio Zuid/Oost = Oost-Brabant,
Limburg
Vacant

Medische vragen kunt u richten aan:
Dhr. C.A. Varkevisser, arts,

Tel. 0172 421 283

(tussen 20.00 en 22.00 uur).

Ombudsman

Een Ombudsman kan bemiddelen bij
geschillen vanuit een onafhankelijke
positie.

Vereniging van Huntington

Postadres Landelijk Bureau Vereniging
van Huntington

Postbus 91

4000 AB Tiel

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

E-mail:
info@huntington.nl

Website:
www.huntington.nl

www.facebook.com/
verenigingvanhuntington

https://www.instagram.com/

verenigingvanhuntington/
O https://twitter.com/vvhuntington/

Bank:
ING IBAN: NL28 INGB 0000 3096 26

Vereniging van Huntington Kontaktblad - september 2021






