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Ineen oude holle boom, hier heel ver vandaan,
| leefden hele kleine mensjes, |
een JEalm\he kabouters, zoals ze in sprook\es bestaan._




kees de kabouter, met negen jaar het jongste kind,
~ had een rode puntmuts, bruine laarzen '
L | eneen |
v grote friemelfrons

die je ook maar zelden vindt!



kees maakte zich vaak zorgen,
zun moeder wist dat heel goecl
(maar dan ze| ze heel heF zoals een moeclel" cla’c cloe’c)

) eeS, lk kan e Frnemel{rons z\em A
”et \‘jk’ﬁ we\ a‘SOF Je JEr‘ons’c voor Jc|en"’ bk
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kees besloot dan fets ke g’éan -clo‘én,_

hi hij zei, i
oggmama,tkga”engat
 lhaareenzoenl -




| Want als die Frierﬁe'lfréns er eenmaal za‘c,:'-'
dan ging hij altijd het liefst op pad.

| H#ij greep zijn fas en £ing 'Sne\\éb \.open, |
en begon al b_\'\:) op een a\'/oh’cuur‘ te hop.e'n! _-

| : H‘J glimlachte terwijl hij ging tuinieren.
_ Hij lachte bij het Zien o b
van de wermen en anclere kleine dieren. o

Toen was h\J moe... en dan he’c emcle van cle dag,
was die chepe {3r‘ons vervangen door een lach.




I_Hoewe\ \ne{: \even van kabou‘cel"s \ashg kan Zi Jn,'
had kees het meestal toch echt wel fijn,
- maar de plek waar hij het liefst mocht wezen,
Was b\J zun Jcaln‘ce Ka‘ga, om een boek te lezen.




Als h‘J daar zat bij haar op schoot
- met wat thee en een sneetje brood -
dan voelde hij zich heerlijk thuis,
in die holle boom, in haar kabouterhuis.

0 Maar op een dag bleef fante ka’cja alles vergeten!
~ Ze haperde en stotterde en zei verbeten,

“Maak ]e gee'n Zorgeri, Kees. Wat een gedoé.

I k bén-door Hunﬁng'l’on gewoon een beetje moe.”

kees wist niet wat Huntington was,
- ze was gewoon tante Katja - en ze moest naar bed toe.



| La’cei; hoordé hij mama en papa in de woonkamer en bleef
“achter he’c gordun luisteren. Tante Katja danste bg het \open, ;
: hoor‘de hij ze F\u\s’ceren
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“Toen voelde hij in z“n buik |e’cs wiebelen,
 vlinders die bleven krabbelen en kriebelen.
En toen voelde hij nog wat en het deed hem zeer,
- daar was die onprettige Frlemel-Frons weer.

sl Mdani ool
Net foen !h'\\') er niet op
durfde te hopen...
Zag hij ineens tante <
Katja aan komen lopen!

Z‘J \'\acl ook een Fraemelfl’ons, net zo gf’OO‘c en breed
Dat moes’cen cle gnoom genomen zUn, of hoe dat ook hee‘c
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Toen bedacht kees een meesterlijk plan,
~ze moesten gaan dansen en zingen,
dat wist-ie zeker, daar werd tante Katja weer vrolijk van!

| H#ij vond haar rare bewegingen niet erg,
dat kon hij niet dwingen,

'_ want voor Kees _'en Ka’cja'w'as het nu tijd...
..om op Dancing Queen te swingen!

Op ABBA was Katja altijd al gek,
ze danste en ze lachte en ze trok een gekke bek!

Het ging heel ver met deze sterren in de dop.
Ze gingen zich verkleden en ..
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Way Samen zaten ze F\ n te nach’cbraken,

~ en in de ochtend moest mama ze wakker maken.
“Waar komt deze rommel| vandaan!

En waarom heb | Je nog steeds een Jurk aan!!

1 N
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~“Mama, alsjeblieft
- wees niet boos,
we hoorclen jullie gisteren
en eris iets loos.

Dus wat scheelt ergan?
: Wie is Hun’c\ng’con
- en waar komt hij vandaan?”

‘Mama zei, “Ga zitten,
-~ mijn kleine spruit, -
~ erisiets dat Huntington. hee’c
© en ik leg het i je uit.”

wadl 15 Wil



 “Ylet verhaal begint met karel, e oudoom van lang geleden, -

_ - £nwaar hij last van had, voelen Wi ook in het heden.

-~ Hij was de eerste waarvan we wisten dat hij Huntington in zijn denen had
dat is de SChu\cl van niemand, weet dat, lieve schat, _
70 noemen we gewoon cle Symp’comen die de {-‘am\he\eclen hebben gehacl

- Het Z\‘c in onze genen en we zien het in grote mate. _
Het is on’cze‘ctend moe\hjk maar we moeten er wel over praten ?
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‘ Ja, ie mag hee\ vee\ vragen s’ce\\en

En mensen die | Je ver’cr'ouw‘c ZuHen je a\\es veP’ceHen. | ; i

: Eh aA\s,:\_e iemand ken.%-'c'l.i'e rﬁé’t 'Hyn’cing’c-on‘\eefl’ésf

2 en papao{—\ mama niet alle aht\X{OOf‘Clen hee&, : :

"aan- schrif e of bel Je of e-mailje ons 'Vé'”daaﬁg‘ "

B J he‘c Kabou‘cer‘kan’coor‘ he\pen W\J Aou graag
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In de tussentijd zijn wij goed en lief voor elkaar.
Wij praten en leren en steunen anderen, jaar na jaar-.
Die kleine kabouters zijn niet meer stil,
Huntington is geen geheim, we praten erover met wie dat maar wil.
~ We schamen ons niet voor ons verhaal,
de familie weet het en leren doen we allemaal.

Somen staan we sferk
als touwen met een
stevige knoqp

We hebben oh‘n,d

hefde,goedhend en

b0venol hoop



Om een gesprek te beginnen

Gebruik deze quizvragen om de thema’s van

Mogelijke reacties van je kind en thema’s

| om over te praten

dit verhaal met je kind te bespreken.

»

wat is een friemelfrons?

- Kees is bezorgd of gestrest
- et is een frons op zijn voorhoofd
- Bezorgdheid wordt ook wel angst genoemd

Waarom vergat tante Katja wat ze wilde zeggen?

- Omdat ze oud wordt
- Omdat ze zich moe voelt _
- Omdat ze vanwege de ziekte van Huntington dingen vergeet

Hoe zorgt Kees dat hij zich beter voelt?

. l-h") doet d'mgén die h'\:\ leuk vindt
- #ij gaat buiten graven

-« Hij geeft de planten in zijn tuin water

- ] leest boeken
- Hij knuffelt met zijn familie

Wat is een genoom? Wat iijn genen?

- Genen/genomen zitten in ons lichaam

+ We krijgen sommige van onze moeder

-We kr"\:)gen sommige van onze vader

- Families delen vaak een aantal genen, daarom lijken
we soms zo op elkaar

Wat doet kees om te zorgen dat Katja zich blijer en
gelukkiger voelt?

- Kees is aardig

« kees knuffelt zijn tante

- Ze lezen samen boeken

. Ze luisteren naar muziek en dansen

Zaten er echt vlinders in de buik van kees?

- Nee, het betekent dat hij kriebels voelde in zijn buik

- Het was omdat hij bang/ongerust/nerveus was

- Het is de manier van het lichaam om ons te vertellen dat er
iets mis is :
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Vragen?

We kunnen ons voorstellen dat dit boekje je aan het denken zet
en dat je vragen hebt. Neem dus gerust contact met ons op.
Je kunt ons bereiken via info@huntington.nl

Of stuur ons een brief:

Vereniging van Huntington
Postbus 91
4000 AB Tiel

Op onze website vinden vooral je papa en mama veel informatie over
de ziekte van Huntington. Laat ze maar eens kijken op onze website:

www.huntington.nl







Kees de Kabouter, met negen jaar het jongste
kind, had een rode puntmuts, bruine laarzen en
een grote friemelfrons die je ook maar zelden
vindt! Hoewel het leven van kabouters lastig kan
zijn, had Kees het meestal toch echt wel fijn,
maar de plek waar hij het liefst mocht wezen,
was bij zijn tante Katja, om een boek te lezen.
Als hij daar zat bij haar op schoot

- met wat thee en een sneetje brood -

dan voelde hij zich heerlijk thuis,

in die holle boom, in haar kabouterhuis.

Maar op een dag bleef tante Katja alles vergeten!
Ze haperde en stotterde en zei verbeten,

“Maak je geen zorgen, Kees. Wat een gedoe.

Ik ben door Huntington gewoon een beetje moe.”
Kees wist niet wat Huntington was...

Kees komt erachter dat tante Katja de ziekte van
Huntington heeft. Zijn moeder legt het hem uit.

Vereniging van Huntington
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