Ziekte van Huntington

Vereniging van Huntington

oorzaak - testen - heden en toekomst
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* voor wie

* belangenbehartiging

* onderlinge contacten

* stimulering wetenschappelijk
onderzoek



Wat is de ziekte van Huntington?

De ziekte in het kort

De ziekte van Huntington is een erfelijke neurologische ziekte. Het is een
genetische aandoening. Door de ziekte ontstaan er beschadigingen in het
hele brein. Die beschadigingen tasten de functies van het brein aan. De
ziekte begint vaak tussen het 355 en 45 |evensjaar. Er is ook een jeugd-
vorm die voor het 20%¢ levensjaar begint. Deze komt minder vaak voor.

De ziekte van Huntington is een ernstige ziekte die op drie fronten toeslaat:

* Er ontstaan lichamelijke problemen. De ziekte uit zich door
onwillekeurige bewegingen. Deze zijn oncontroleerbaar en worden
steeds erger. Er ontstaan vaak slik- en spraakstoornissen. Ernstige
vermagering komt vaak voor. Naarmate de ziekte vordert wordt de
motoriek steeds slechter. Uiteindelijk wordt een patiént geheel invalide
en afhankelijk van zorg.

* Er ontstaan psychiatrische problemen. Er kan sprake zijn van
depressie, wanen, euforie, dwangmatigheid, ontremming, apathie en
soms psychoses. Niet alle genoemde problemen hoeven voor te komen.

*+ Er ontstaan verstandelijke (cognitieve) problemen en initiatieven
nemen wordt moeilijker evenals het plannen van dagelijkse bezigheden.

Wat is de oorzaak van de ziekte?

Er is sprake van een defect (gemuteerd) gen op het vierde chromosoom:
het gen is te groot geworden. Er ontstaat een fout (toxisch) eiwit in de
hersencellen. Dat eiwit zorgt ervoor dat de cel vroegtijdig afsterft.

Als één van de ouders het gen bij zich draagt, heeft elk kind 50% kans
om de ziekte te erven. Het is een dominant erfelijke ziekte, die even vaak
wordt doorgegeven aan zonen als aan dochters omdat de afwijking niet
op de geslachtschromosomen ligt. Het risico voor elk kind is 50 procent.

Wie kan zich laten testen?

Als de familiegeschiedenis daartoe aanleiding geeft, kan door een
DNA-onderzoek in het bloed bepaald worden of iemand drager is. Dit
noemt men de voorspellende test. Hiervoor moet men minimaal




18 jaar zijn. Deze test kan ook prenataal worden uitgevoerd in het vrucht-
water. Het besluit om te laten testen is niet gemakkelijk. Vragen hierover
kunnen bij een klinisch genetisch centrum of bij de Vereniging van
Huntington worden gesteld.

Heden en toekomst

Wereldwijd wordt er veel wetenschappelijk onderzoek gedaan naar het
mechanisme van de ziekte. Er wordt gezocht naar mogelijke oplossingen
en medicatie. Er zijn hoopvolle ontwikkelingen maar een oplossing is er
nog niet.

Vereniging van Huntington
De Vereniging is in 1976 opgericht. Wat doet zij?

Belangenbehartiging en kennisverspreiding bij
*veel maatschappelijke en overheidsinstanties;
*beroepsgroepen in de zorg;
*zorg- en wooninstellingen;
«familieleden en mantelzorgers in één-op-ééncontacten en in
telefonische ondersteuning.

Stimuleren van onderlinge contacten door

*het organiseren van ontmoetingen en begeleid lotgenotencontact;
*organiseren van vakantieweken voor patiénten.

Stimuleren van wetenschappelijk onderzoek door
* het faciliteren van een eigen wetenschappelijke adviesraad;
+op de hoogte zijn en blijven van ontwikkelingen in het wereldwijde
onderzoek naar het begrijpen en oplossen van de ziekte;
* participeren in nationale en internationale congressen over de ziekte.




Heeft u nog vragen, neem dan gerust contact met ons op!
Vereniging van Huntington

E-mail: info@huntington.nl
of kijk eens op www.huntington.nl
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