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DWARRELENDE GEDACHTEN

Het oude jaar

Het oude jaar keert zich weer

En sluit het volgeschreven boek

Dat wordt verwezen naar het verleden
Waar herinneringen het kleuren doet

Het draagt elk jaar de nieuwe kiem

Als vaste anker dat de jaren bindt

En trekt met grove borstelstreken lijnen
Waaruit het volgend jaar ontspringt

Nu dwarrelen nog de oude dagen

Als slome regendruppels op de grond

Maar straks zal het nieuwe jaar weer varen

En in zijn kielzog spatten beste wensen in het rad¢
(reeks midnacht nr. 7)

)

Als we de media zoals de lifestyleprogramma’s met trends

We kunnen er niet omheen, alles verwijst naar het
komende nieuwe jaar. Kalenders en agenda’s heb-
ben nog iets van maagdelijk blank, hoewel, we le-

ven steeds meer met kalenderliefde. Onze agenda’s
staan toch maar overvol van activiteiten en maan-

den op voorhand is alles al keurig genoteerd.

Toch laat december ons toe om op een natuurlijke
wijze wat beschouwend te worden. De vroege duis-
ternis en de koude brengen ons wat meer naar de
essentie. Hoewel de meesten van ons, westerlingen,
het jaareinde met feesten en spetterend vuurwerk
vieren, schudt het jaareinde ons toch even aan de
mouw. Het voorbije jaar trekt zich onherroepelijk
terug en voegt zich bij de andere herinneringen. We
kunnen er met weemoed of blijdschap naar kijken.
Sommige dagen hebben ons een straaltje blijdschap
gebracht. Andere dagen verliepen moeizaam en
stuntelig. Eenzaamheid, fysieke en psychische pijn
overvielen ons ofwel een teveel aan materiéle be-
slommeringen. Kleine en grote gebeurtenissen
schakelen zich gewoon als een ketting in elkaar en
de kralen zijn afwisselend dof of schitterend im hu
kleur.

, Facebook en andere digitale informaiiaten, de

fulltime reclamefolders in onze brievenbus, alsdigeallemaal moeten geloven, dan pas zouden wéldglaijn. Het
leven zou zich afwikkelen in perfectie en in overd aan materi€le zaken en activiteiten. We zoundsrecht leven

als we niet voldoen aan hun ongeschreven maarrgmige no

rmen. Je voelt de blikken als priemeje irug wan-

neer je leven niet vol exotische spanning verlolmpperfectie staat gelijk aan een niet-geslaagdriev

Is het daarom dat burn-out, depressie en allerhpsgighische stoornissen ons komen teisteren? Opkwoijsenvoe-
ten van voorzichtigheid zou ik durven denken datgedukshormoon niet te koop is bij handige reclmmgens en -
meisjes of trendwatchers. Natuurlijk leven we in depaalde maatschappij waaraan we ons niet kupmiéekken.

We kunnen immers niet functioneren zonder maatguigice

betrokkenheid. Een zeker conformisme met huidigeds, daar

kunnen we niet onderuit. We naderen immers 201dagis heel

lets anders dan pakweg het jaar 1980. De digitaleld is onze

wereld geworden en Facebook maakt gewoon deelamthet
leven.

Graag zou ik het gewone leven tot een soort kuaisteffen ‘de
kunst van leven’ om tussen al dat uiterlijk gewealdt voortdu-
rend appelleert aan ons geluksgevoel, gewoon tembmctio-
neren. Psychiater Dirk De Wachter formuleert hetnzooi:

“Soms is het leven lastig, soms is het een feeafrmmeestal is

het gewoon”.

Het zijn niet de grote woorden, niet de grote dadierons inner-
lijke vreugde verschaffen - uitzonderlijke presatzijn er na-

tuurlijk, maar die zijn niet voor iedereen weggelen hopelijk
worden ze dan niet opgefokt of uitvergroot doormnuedia. Het
zijn vooral de dingen die vanuit een fundamentesiogl ‘van
binnenuit’ komen, die ons waarde geven. Binnen fihgton’
bezitten velen van ons de kunst om vanuit die rijkeipositie
als patiént of zorgverlener of familie, te levearvbinnenuit’.

Magdalena Van Renterghen

Waarschoot

Naar het nieuwe jaar toe

Soms hebben dagen zich
Geschakeld gewenteld en gedraaid
Om pijnlijke leegten heen

Zeeén zonder bodem

Bergen zonder top

Maar wie kan tellen

Zoveel seconden stromend
Ogenblikken vol oneindigheid
lets dat je altijd vindt

Van binnenuit zonder woorden

Het verleden nestelt zich
En warme toekomstdagen krijgen adem
(reeks midnacht nr. 10)
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VAN DE REDACTIE

Lieve lezer,

Zo spreek ik je thans toch maar aan. Het is vrijgpsnaar ik heb er een goed gevoel bij. Is hetijdevan het
jaar? Ik schrijf ditvan de redactiele laatste dagen van november. Het is koud buieinemel is wolkenloos en
er valt wat zonlicht door het raam. Ook dat doetcdymn deze lichtarme dagen, waarin onze kwetsbahtbeh
een beetje toeneemt. En het dringt nog niet goethéodoor, maar Magda attendeert erop dat de jaseling
met nieuwe agenda’s, guirlandes en vuurwerk nadgnivijst erop dat onder dit laagje van glittert legenlijke
en gewone leven ligt met waardevolle dingen ma&moet zorgen.

Dat deJongererdie geconfronteerd worden met de ziekte van Hutdim@ hun familie specifieke noden en zor-
gen hebben, is een evidentie. Een van deze problentat zij — zelf nog volop aan het volwassendearen dus
soms op onwaarschijnlijk jonge leeftijd — in de valn verzorger gedwongen worden. Moeten zij hueresn
dromen maar opbergen tot later ? Verliezen zijbeltit op een eigen jong leven? Vik vertaalde etkehsamen
met getuigenissen over deze problematiek uit HD®Ok in Vlaanderen zijn de jongeren actief. In heikal
Jongeren op palunnen jullie hun laatste tochten volgen.

De tocht langs de woonzorgcentra (WZC) voerde @ze dkeer naar Zwijndrecht waar wij voor julbe Regen-
boogbezochten. Rita schreef een boeiend verslag ov&/HAE en het leven van de bewoners aldaar.

De Verborgen Erfenis de titel van een klein en fijn boekje dat Marfgecheer over haar leven met een risicodra-
ger neerpende. Ik las dit boekje en geef een waanbeveling: kopen en lezen!

Van een totaal ander kaliber is het verslag da¢ evetenschapsjournaliste Gerd(a) brengt over hefttaEHDN-
congres. Het geeft een overzicht van de laatsteilkkglingen rond de ziekte van Huntington en dekroeht
naar het bestrijden en uitschakelen van de zi€kté& de onderzoekers die de gevolgen bestuderereoln-
gisch, cognitief en psychologisch vlak komen aanwaord. Boeiend voor de geinteresseerde, maarmigttzo
gemakkelijk om lezen. Ga maar even zitten en teelathpenkap wat omlaag...

Het artikel over het wel en wee van Clara en Geertdt dan een beetje een verademing, ondanks hetbit
vervolgverhaal loopt stilaan ten einde en ik bellezal dit missenUn document humain Overdrijf ik?

Er blijft dan nog de oproep tot medewerking aandmeterzoek van een jonge vorser die een doctocaabereidt
in de sociologie over het leven als risicodragens @dvies: lees deze oproep met de nodige aaneaattem
deel !

Lieve lezer, hou je sterk, kranig en strijdvaardigpr het
jaar dat komt. Onze strijd is nog niet beéindigteue | INHOUD
en grotere uitdagingen komen op ons af. Zet jeaghr
De rgdactle van D__omlnant en de Liga tracht om teesa Dominant 35/4, 2016
met jou sterk te blijven...
Tot volgend jaar!
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JONGEREN IN EEN VERZORG

ENDE ROL

Als de ziekte van Huntington vordert, hebben memsendeze ziekte geleidelijk meer verzorging nodig. ge-
volg hiervan kan het gebeuren dat jongeren uithegriingtongezin op een bepaald punt in hun levewedeor-
ging van een dierbare op zich moeten nemen. Vegej@n in een gezin met de ziekte vinden zicheeligt in
een verzorgende rol. Zorgverlener worden gebeunteeaiet plots, het gebeurt geleidelijk. Veel jergn zien
zichzelf misschien niet als zorgverlener, of vegeor hun dierbaren zonder dat zij zich dit realised§ kan nu

zorg verlenen zonder het te beseffen.
“Mijn
Andere jongeren hebben een meer permane
of officiéle verzorgende rol en helpen hun die
bare regelmatig, waarbij zij (misschien) de tak
uitvoeren die deze vroeger zelf op zich nal
Bovendien verlenen zij soms ook de nodige z¢
aan hun familielid.

even

ongeveer 14 jaar. Voor mij was dit niet ‘mijn vader-
zorgen’, het was gewoon thuis blijven met mijn vade

moeder verzorgde mijn vader, maar ik hielg bi

allerhande huishoudelijke taken, en als mijn mama e

uit wilde, lette ik zelf op mijn papa — ik wasn

Tony

Moeilijke levenskeuzes

Zorgverstrekking kan een grote impact hebben opelren van jonge mensen. Een van de grootste effésthet
schuldgevoel dat jongeren kunnen ervaren als zgtemokiezen tussen de verzorging van hun dierbaheelei-
den van een eigen leven. Veel jonge mensen vo@anszhuldig als zij de persoon die ze verzorgemlaten,
bijvoorbeeld wanneer zij hogere studies aanvattée)ders willen gaan samenwonen met hun partriespims
zelfs als ze er een dagje tussenuit willen. Dittstestanden kan een jongere een schuldgevoehgewdat hij
zijn dierbare dan niet kan helpen. Uiteindelijk ken jongeren het gevoel krijgen niet aan een digekomst te
mogen denken maar zich moeten concentreren oprdequedie zij verzorgen.

“Soms vraag ik me af of ik mijn toekomstplannert
moet uitstellen om dingen voor mijn mama te doédab
ik niet beter zou verhuizen. Mijn mama zegt mealatik
mijn leven on hold zou zetten, of ik mijn toekoemdbtel
van haar laat afhangen, dat zij dat heel erg zawden.
Zij zegt dat ik MIJN EIGEN leven moet leiden enrd
wat voor mij het beste is, maar soms als het njoed]
vraag ik mij af wat de toekomst mij brengt.”

Jackie

Voor een jong iemand kan het moeilijk zijn om toe-
nikomstplannen te maken met in het achterhoofd de
wetenschap te moeten helpen bij de zorg voor een
dierbare. Maar het advies van Jackies moeder is ove
het algemeen een goed advies: het is jouw leven en
jii moet beslissingen nemen met jouw eigen indivi-
o@luele toekomst in het achterhoofd. Dat is niet het-
zelfde als zeggen dat je niet voor je dierbare moet
zorgen, dat is een keuze die je zelf moet maken. Be
langrijk is dat je begrijpt dat je kan kiezen er fga

jouw leven niet in een wachtstand moet zetten.

Broers en zussen verzorgen

Jongeren moeten niet alleen zorg dragen voor egeraguet de zieke van Huntington, soms moeten Xijvaor
broers of zussen zorgen omdat ouders, als gevolgl®aziekte, daar niet meer toe in staat zijn zaeadeger. In
zekere zin kunnen jongeren in deze periode aloadar worden voor hun broers en zussen en de takede
zieke ouder op zich nemen. Dit kan moeilijk zijrovéedereen in de familie, vooral voor de broerzessen die
deze bijkomende verantwoordelijkheid op zich moatemen. Zij zouden kunnen denken dat zij ‘de stérke
moeten zijn en het goed voorbeeld voor de andererfizussen. Deze situatie waarbij jongeren dermidap
zich nemen, kan hen er- toe brengen te denkenijdg¢en zwakheid mogen tonen, dat hun enige retaan te
verlenen aan de rest van de familie. Vaak vergejeok recht te hebben op steun voor henzelf.

De rollen omgedraaid
Deze omkering van de rollen - van kind tot oudkomt

te veel voor in families met de ziekte van Higton.

Als de ziekte evolueert en de betrokkenen vaardigheerliezen zoals stappen, spreken en zelfredesidndan
neemt de jongere stap voor stap deze ouderlijlentak zich om deze hiaten op te vullen. Met hetusren van
de ziekte worden de betrokkenen soms ‘kinderlighvaard, en worden ze meer afhankelijk van andememok
dit draagt bij tot gevoelens van ‘rolomkering’ vé@ jongere.

‘In de spiegel kijken’ syndroom

Welke zorg je ook op jou neemt, zorgen voor iemg
met de ziekte van Huntington kan moeilijk, vermoelie
en stresserend zijn. Het kan ook emotioneel uitacg

“Toen ik 12 was, mocht ik met mijn papa mee naar he
voetbal. Tegen dat ik 19 werd, ging mijn papa mee
mij, gevolg van de evoluerende ziekte.”

Brian
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zijn want misschien loop je zelf ook het risico.tijl 5
het effect van de ziekte moeten aanschouwen, “Het werd echt heel hard voor mij om te zorgen voor
moeilijk zijn voor iemand die weet zelf risicodrage | Mijn vader die de ziekte had. Ik keek naar hem en

ziin en zelf de ziekte te kunnen krijgen. De HDY| haar de symptomen en dacht: dat ben ikzelf over 20
(Huntington Diseas Youth Organisation) noemt dét‘fi jJaar. Het was moeilijk daarmee om te gaan.”

in de spiegel kijken syndroom’, waarbij steeds & John
omgeving zijn van iemand met huntington een beetje

veel kan worden.

Zich schuldig voelen als verzorger

Misschien voel jij je als verzorger wel eens schyldmdat je niet altijd aanwezig kan zijn en hevgel hebt dat
dit toch nodig is, of omdat je kwaad werd op despen met de ziekte, omdat die het je moeilijk maadt jij
stress voelde. Niemand draagt schuld voor dezat&tu De ziekte van Huntington veroorzaakt spayennen
onze dierbaren hebben dat niet in de hand.

“‘Soms kon mijn mama zo moeilijk doen, het was erirstres: Maar onthoud dat jij ook maar een mens bent
serend en soms begon ik dan tegen haar te roeeheiNvoel- en als iets bij jou stress veroorzaakt het nor-
de ik me schuldig, omdat ik wist dat zij daar neas kon doen, maal is dat je wat stoom afblaast. Soms ein-
het was de ziekte. Het was moeilijk niet te roeperom het digt dit in geroep en geschreeuw tegen uw
daarna weer goed te maken gaf ik haar een knuleV@ront- dierbaar familielid of vriend/in. Probeer je
schuldiging. Ik voelde me dan beter.” daar niet schuldig om te voelen, iedereen kan
Abbey, al eens uit de bol gaan, je kan je altijd veront-

schuldigen en uitleggen wat jou stresseert.

De verzorgde persoon reageert zich af op jou

Zoals verzorgers zich soms afreageren op hun dembao kunnen personen met de ziekte dat ook vesreee
zich gefrustreerd of kwaad voelen. Wanneer mensetrdm ziekte van Huntington boos worden, ook alsni

jouw fout is, reageren zij zich af op jou. Dat getbedomdat zij zich comfortabel voelen bij jou omdatfamilie

bent, of iemand die ze vertrouwen en op wie zenstieuNeem deze woede-uitbarstingen niet persoamijkDit

is gemakkelijker gezegd dan gedaan, maar weetitdeed te verwachten symptoom is van de ziekteHan-

tington. Als je kwaad wordt of je je gefrustreekit bij de persoon met de ziekte, dan kan hegeed idee zijn
weg te gaan (als dat mogelijk is) en terug te komisrje gekalmeerd bent en het gevoel hebt detisitaan te
kunnen.

Hoe denken mensen met de ziekte van Huntington?

Denkprocessen veranderen bij mensen met de ziaktéluntington. Dit is een gevolg van schade aahedse-
nen die door de ziekte wordt veroorzaakt. Inziathblden in de aandoening en weten hoe mensen meétlde z
van Huntington denken, kan echt helpen wanneerraleepen iemand met de ziekte te verzorgen. Jimnhiarigo
heeft een boek geschreven over de manier waaropemanet de ziekte van Huntington denken, en ovatest
gieén om hen te verzorgen. Als je meer wil wetegr @it boek, kan je je licht opsteken bij de Saxialenst.

Dit boek legt zeer goed uit hoe mensen met deedknh Huntington denken. De belangrijkste dingewmlitiooek
hebben we hieronder samengevat, om je te helpdrebhegrijpen van denkprocessen van iemand méiedte
van Huntington. Het is vanuit het oogpunt van iecharet de ziekte geschreven.

Ik heb de ziekte van Huntington — dit wil zeggen:

» |k houd mij graag aan mijn eigen routine.

» |k doe een ding per keer.

» Je moet eerst mijn aandacht vangen en dan zegdga wih

* Geef me tijd om te antwoorden, herhaal niet watggde voordat ik je antwoord geef, wacht op mijix an
woord.

* Ik kan niet wachten? Wat ik wil, wil ik nu!

* Mijn hersenen lopen vast als ik over belangrijkegein denk, ik herhaal dikwijls dezelfde woorden.

» |k kan nog plezier hebben en genieten.

« Het kan soms allemaal te veel worden.

Soms kan de verzorging van een dierbare te vealemoen krijg je het gevoel zo niet verder te kunmémat je
eenbreakmoet nemen. Daar is niets mis mee, het is ei¢erdier normaal om je soms zo te voelen. De impact
van de zorg voor een familielid wordt niet enkeken thuisomgeving gevoeld. Veel jongeren voelemdier in
de school of werkomgeving. Studieresultaten vanjeegere kunnen erop achteruitgaan, of hun prodteiti en
inzet op het werk kan dalen. Soms stoppen jongeinstuderen of werken, omdat zij niet kunnen omgaat
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de druk die op hen rust. Je hebt het gevoel dat giudies of loopbaan door iemand met de ziektelambein-
vloed. Het is belangrijk dat je hierover spreekt padamilie, de school, op het werk of met eenfggsional. Ook
is de jongerenwerking van de Liga beschikbaar ota feelpen, aarzel niet hen te contacteren.

Tijd voor jezelf maken
Voor een dierbare zorgen kan grote impact hebbemedgociale leven van jongeren. Het gebeurt gaiethts
zelden (of nooit) op stap kunnen gaan met vriendetat zij thuis iemand moeten verzorgen.

Probeer om jezelf de kans te geven een pauzeasden, weg van jouw familielid. Het is belangdgt je tracht
niet te veel te doen en jezelf te overbelastekadeniemand helpen als jezelf onvoldoende fit bemérzorg je-
zelf en zoek steun indien nodig.

Vrije tijd is niet voor iedereen een optie, bv. @sle enige bent die voor een familielid zorgtamals het teveel
wordt, let er dan op dat je dan naar je gevoeleistelt en tijd neemt om te relaxen. Het kan nutijig op regel-
matige tijdstippen een periode voor jezelf in teskn waarin je je kan ontspannen. Misschien kamagen aan

familie of vrienden om — eens per week of eensnp@and -

“Ik herinner mij dat ik in mijn late tienerjare
thuis moest blijven (of vroeg thuis moest z
als al mijn vrienden in het weekend uitgingen
zich amuseerden. Ik moest mijn vader in

helpen.”

1 ’s nachts op jouw familielid te passen, of je kaissohien

iiMok met je broers of zussen een beurtrol afspreken.ande-
& mogelijkheid is om een verzorger te betalen gattle eni-

begk uren per dag of per week, zodat je je kan ontspa Vrij-
af kan zeer gunstig zijn, zowel voor jou als vanfgmilie.

Kevin

Geniet van de tijd samen
Tijd voor jezelf hebben is belangrijk, maar het sangoed hebben is dat ook. Vergeet niet dat memstrde
ziekte van Huntington nog van het leven kunnenegeni Als zorgverstrekker moet je niet altijd harerken,
maak het aangenaam en bouw samen gg
herinneringen op. Kom buiten, ga wandel
met je dierbare, ga samen naar een sportac
teit of geniet van een samenzijn met vriend
of familie. Al deze dingen kunnen het verscl
maken, zowel voor jezelf als voor je dierbat
Geniet van jullie tijd samen en bouw aan goe
herinneringen.

“Er is niets meer lonend dan de glimlach van mijoeder als
we eropuit trekken voor iets eenvoudigs, een nitgg de autg
doorheen een landelijke omgeving waar ze de bloenema-
tuur kan zien waar ze zoveel van houdt. Gewoonueetje
rondrijden en dan weten dat ze daar zo van gemedat het
haar dag maakt.”

Chantelle

Steun

Zorgen voor iemand met de ziekte van Huntingtomailijk, het is emotioneel en fysiek uitputtends e aan-
voelt dat je hulp nodig hebt, twijfel dan niet emag om steun. Als je hulp nodig hebt, ga er dam op zoek. Er
zijn voorzieningen beschikbaar voor jou die je walkverzorger makkelijker en minder stressvol lammaken.

Welke hulp is beschikbaar?

De jongerenwerking

Enkele keren per jaar spreken zij af, telkens m &&dere provincie. Zo krijgt iedereen de kans amagzig te
zijn. De nadruk ligt vooral op het ontmoeten vatgémoten en het vinden van een uitlaatklep bijagikBatuur-
lijk wordt er ook informatie uitgewisseld en trachen op al je vragen een antwoord te vinden. Jeakgd bij
ons terecht op het emailadres: jongerenwerkinghl@lgrom.

De Huntington Liga

De Huntington Liga beschikt over een Sociale Dielistie zowel praktische hulp als psychische halp kieden.
Bij de Sociale Dienst kan je informatie krijgen ode hulp die je vanuit je directe omgeving karoépen bij het
organiseren van de thuiszorg. Zij helpen jou dafalie om in contact te komen met deze dienstearetersteu-
nen jouw gezin en de diensten met het geven vamniaitie en praktische tips. Daarnaast kunnen zmkede
weg wijzen naar andere risicodragers die in deedditliatie zitten en waarmee je kan praten ovgr abrgen. Je
kan hen bereiken op het volgende emailadres: sali@ist@huntingtonliga.be.

Bron: Download websiteluntington’s Disease Youth Organisation (HDYO)
http://nl.hdyo.org/you/articles/56

Vertaling: Vik Hendrickx
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WZC DE REGENBOOG TE ZWIJNDRECHT

In onze reeks waarin we instellingen voorstellendiel uitmaken van de huntingtonconventie, zijdimeaal in
De Regenboog te Zwijndrecht beland. Dit woonzorgoemdat een thuis biedt aan 269 mensen, heefep t
afdelingen ook plaatsgemaakt voor vijf huntingtdrérgen. De Regenboog heeft reeds verscheidene gave-
ring met de opvang van huntingtonpatiénten, maatashts recent tot de conventie toegetreden. \bedmeeen
gesprek met Katrien Naudts, het departementshaofden kwaliteit en met twee mensen die actiefapijde
afdelingen Topaas (36 bewoners) en Koraal (18 beng)nwaar de huntingtonpatiénten wonen. Het gaat o
Evelyne Ferket, zorgkundige op Topaas en Laura $lanorthopedagoge. Zij werkt activiteiten uitrogat van
de mensen met bijzondere zorgprofielen die op dopa Koraal verblijven. Beiden zijn referent vawensen
met de ziekte van Huntington.

Een eerste kennismaking
Wanneer men binnenkomt i
de hal van het woonzorgce
trum valt vooral de gezelliges
drukte op. De mooie ruimec .
hal biedt plaats aan een aa
tal zetelties die regelmatig
bezet worden door bewone

die onderweg zijn ergen:s '\ _"" B ot
naartoe. In het kapsalon is hGESSEEIESS 3. ' ¥ g
een drukte van belang. Beius & -
woners komen af en aan oI
te genieten van een wekelijkss
se verwenbeurt. Het ruime e
mooie ontmoetingscentrum

biedt ook plaats aan bezoekers van buiten, diareeskomen om wat te keuvelen of er een activiigtebwvo-

nen. Al van bij de eerste aanblik biedt De Regegbeen aangename, warme omgeving, een omgeving waar
mensen leven en actief zijn.

Ik word ontvangen door Katrien, het departementihporg en kwaliteit. Evelyne en Laura vervoegen.diwee
jonge dames die vooral zorgzaamheid en energigalés. Met hun drie proberen zij mij wegwijs tekaa in de
manier waarop zij zorgen voor de mensen met deezigdn Huntington.
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Opname

De eerste kennismaking van mensen met de instajiag meestal via de opnameverantwoordelijke. &gnmt
alle tijd om kennis te maken met de toekomstigedr®w en de familie. Het is de bedoeling om een gielt te

krijgen op de nieuwe bewoner, op zijn mogelijkhedagm de problemen die hij ondervindt en op zijreietses.
Er wordt hierbij veel aandacht geschonken aan wdiadvoner en de familie belangrijk vinden. Al dederma-

tie wordt samengebracht in een zorgdossier vanuitade kwaliteitsvolle zorg zal starten. De opnasrewt-

woordelijke stelt de nieuwe bewoner dan voor aaafdeling waar hij terecht zal komen en samen reetfde-
ling kijkt zij hoe kwaliteitsvolle zorg, waarbij kening gehouden wordt met de eigenheid van de perd@n
gegarandeerd worden. Zes tot acht weken na de @pnamdt er een familieoverleg georganiseerd wasewp
schillende hulpverleners aanwezig zijn om te kijkere de opname verlopen is en hoe alle partijem lzierbij

gevoeld hebben.

Kamers

ledere kamer heeft haar eigen badkamertje met @otmitet en lavabo. Mensen kunnen zelf de kamekladen.
Er staat standaard een hoog-laag bed, een zateiafeé met twee stoelen en een ingebouwde kasts&tekun-
nen zelf een zetel meebrengen en wandversierirtye@gen. Het wordt altijd wat individueel bekek&€ommige
mensen brengen ook een extra tafeltje en een kasge

Multidisciplinaire zorg

De twee afdelingen waar huntingtonpatiénten wom@genomen, dragen zorg voor bewoners met een dgzon
zorgprofiel. Het doel is om mensen zorg op madtieeen. Een hele uitdaging die nogal wat flexieititvraagt
van de zorgverstrekkers die op deze afdeling werken
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Het bieden van structuur is van groot belang o @ddelingen. De noden van elke bewoner wordendradaon
aandachtspunten, de afspraken en prestaties njesohreven in een individueel zorgplan. Het idédoeling
dat alle hulpverleners hun opmerkingen en hun tiediigyen in dit plan laten opnemen. Voor huntingiatién-
ten bevat dit plan soms erg veel details. Evelyeeftgeen voorbeeld: de schoenen mogen niet in ske Waor
sommige patiénten is zo’n detail belangrijk. Al$ hiet gebeurt zoals ze gewend zijn, dan kan jessye uitlok-
ken. Om het zorgplan voor iedereen toegankelijinéden, kunnen de begeleiders gebruikmaken vanabdet,t
zodat ze voor ze de kamer binnengaan nog eenkismetn kijken waar ze moeten op letten.

Niet iedereen laat even gemakkelijk zorg toe. Hefiak zoeken hoe een patiént het best benadedd. \Raarbij
word je ook geconfronteerd met de verwachtingendeafamilie. Zij zijn soms teleurgesteld omdat wenwach-
tingen de realiteit overtreffen.

Om zorg op maat te bieden, is het belangrijk omgmed inzicht in de ziekte te hebben. De huntingporentie
speelt hierbij een belangrijke rol. Er worden heek vormingen aangeboden, waar door het persome&gg
wordt op ingegaan. De goede zorg valt of staatkeehis van de ziekte. Multidisciplinaire zorg aau#n bete-
kent dat ook de mensen in de andere disciplinels mvgotherapie en kinesitherapie zich moeten tjen en
dat kan via de conventie. Zoals Katrien het shlittidisciplinaire zorg bieden is een ‘work in pregs’. Bijstu-
ring en bijscholing zijn voortdurend nodig.

De verzorgenden trachten zo soepel mogelijk teimijhet bieden van de zorg. Het vraagt van herzijlgoed
kunnen inschatten wat belangrijk is voor een pag@éndat ook kunnen respecteren.

Evelyne: We hebben een bewoner die moeilijk kan stilzi&@ms lukt het goed om de ochtendzorg in de bad-
kamer te geven. Soms gaat het helemaal niet. DOginhijl op zijn kamer voor de tv staan en wil higt mee
naar zijn badkamer. We verzorgen hem dan voor.d&/évproberen ons dus aan te passen.

Katrien: Je probeert de grenzen van de zorg wat op te sehuimaar je kan er natuurlijk niet omheen dat de
basiszorg moet geboden worden. Je moet ze dusayf eadere manier toch mee krijgen.

Er wordt ook veel aandacht besteed aan de maailtieor huntingtonpatiénten is het belangrijk det aistig

verlopen. Sommige bewoners worden begeleid omete @b hun kamer. Anderen krijgen een rustige plettei

living.
Katrien: Er is een logopediste in huis die meekijkt naasskilgroblemen. Wij hebben rond slikken een heel
duidelijk protocol. Het slikonderzoek wordt uitgevd door de logopediste, die op basis van de ratariteen
voedingsadvies formuleert. Als uit het slikondekziolgkt dat mensen, omwille van de slikproblemen, aange-
paste voeding moeten krijgen, dan wijken wij daiet wan af. Dat is een gouden regel van de insig]lidie
iedere werknemer dient te volgen. Als familieledempatiént toch nog gewone voeding willen geven,kia-
nen wij dat niet verhinderen. We kunnen hen allggren op de risico’s en tegelijk zullen we ookiash\geven
over wat ze dan toch nog het best geven. Het gaailke gevallen vaak om speciale gelegenhedels eea
feestje. Ze willen dan graag de bewoner toch nogstekje taart geven. Wij stellen dan voor dat peobr-
beeld kiezen voor een bavarois. De medewerkergsl@anstelling gaan evenwel het slikadvies volgegearen
enkel aangepaste voeding. We zorgen er wel voodelsd aangepaste voeding evenwichtig samengesteld e
lekker van smaak is en aantrekkelijk gepresenteerdt .

Activiteiten

Laura is verantwoordelijk voor de activiteiten op tvee afdelingen waar huntingtonpatiénten wordegeno-
men. Dit vraagt soms heel wat creativiteit, verzelt Sommige patiénten doen graag mee en genietmhtevan.
Voor sommigen lukt het echt niet meer. Na een balfoerk je dat hun energie op is. Maar soms isaerplots
toch een activiteit waar ze echt aan deelnemen.

Laura: Op Koraal is er een bewoonster waar voor het sterdsilijker wordt om deel te nemen aan activitei-
ten. Vooral haar spraak gaat achteruit. Twee wegieleden gingen we bowlen en zij ging mee. Dat wht e
tof. Ze had zich zo ingezet tijdens de activitattzt als tweede eindigde. Dit hadden we nooit aeintv Blijk-
baar had ze dat vroeger met haar man vaak gedaawanhaar motivatie om deel te nemen daardoor zo
groot. Het komt er dus op aan om de juiste actieitete vinden. Ik heb diezelfde bewoonster oolgereemen
naar het shoppingcenter. Zij was vroeger verkoopstele Inno geweest. Ze genoot er echt van oneimao
rond te lopen en alle kleren te inspecteren. lk ek zo enkele mannen met wie ik soms naar eeey1Bd-
vidsongarage ga. Die vinden dat geweldig. Op di@ieraerkennen we ook de eigenheid van deze mensen,
tonen hun dat we hen kennen en weten wat zij iedkn.

Het is vaak een zoektocht en daarom is het bejargat iedere hulpverlener vanuit zijn eigen diog tracht te
zien wat de bewoner nog kan en wat hij boeiendtviddor het afnemen van de mogelijkheden, vraagbak
voortdurend om aanpassingen en heel veel credtiviedeze informatie wordt in het zorgdossier epgmen
zodat iedere begeleider ermee kan werken.
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Laura: Sommige mensen laten ook geen activiteiten toev&@de huntingtonpatiénten wil absoluut niet dat
we hem bij iets betrekken. Hij wil gewoon gans ag gerust gelaten worden en in zijn huntingtonzeggen.
Dat moeten wij respecteren.

Evelyne: Na de ochtendzorg eet hij op zijn kamer. We stélkm dan altijd de vraag of hij op de kamer wil
blijven of dat hij liever in de living zit. Tegenwardig zegt hij vaak: “Laat mij maar op mijn kameén. de living
zit ik ook niets te doen en hier is het rustigetij geeft het zelf aan dat hij liever rustig oprzlfamer bilijft,
dan in de drukke living te zitten.

We blijven altijd wel de activiteiten aanbieden.n®owil de persoon niet actief deelnemen, maar isgaan en
erbij zitten voldoende.

Prijzen
Eenpersoonskamer met badkamer kost € 60,05 /dag .
Huntingtonpatiénten krijgen van het RIZIV wel eetra tussenkomst van 10 euro/dag.
In de prijs zijn volgende diensten begrepen:

o verpleging en verzorging

o onderhoud van de kamer

o (dieet-) maaltijden

° incontinentiemateriaal

o verzekering burgerlijke aansprakelijkheid

o tv-aansluiting

o Wifi
Bijkomende diensten zoals voetverzorging, kappetaiter vallen buiten deze prijs.
Bewoners kunnen deze diensten inkopen bij de dierishers van hun keuze.

Rita Muyldermans

Boekbespreking
HUNTINGTON
De verborgen erfenis
Marjan Scheer

In het septembernummer van 2014 van ons NederlargisrbladKon-

taktblad verscheen een oproep van Marjan Scheer. Zij wamek naar 3
lees- en schrijfhulp om haar levensverhaal metpaetner met Hunting-| 5% #
ton neer te schrijven. Twee jaar later ligt heul@sit hier voor mij: een '
fraai boekje met een eigentijds omslagontwerp. kEvioeg er nog aar !
toe, in één adem uitgelezen. En om een manier @ggen van Marjan,  *£
te gebruiken: “Deze ervaring wil ik graag met jelliezers van Domi-| =&
nant, delen...” Niet dat het een vrolijk verhaalligister maar... )
In 1992 is Marjan een jong, blij meisje met de waror zich. Zij ont-

jaar ouder is dan zij en aan zijn derde relatieizodlit zijn tweede rela-|
tie heeft hij een zoontje, Wesley. Wims moedertleefy. Zijn vader is| ¢
reeds overleden. Wat hij echter verborgen houditeideit dat zijn vader,
aan de ziekte van Huntington overleden is en dalusi risicodrager is. |

In het begin lijkt alles goed te gaan. Wim werlg bBuschauffeur, maal &
zou graag een eigen bedrijfje oprichten, een ko#emst. Mede hier-| 748
voor zoeken zij een passend huis met ruimte. Eeindierenasiel adop, .24
teren ze een hond, Diesel, waarmee Marjan langdeliagen maakt. Er,  #
verschijnen ook wolken aan de hemel. Marjan kejgh burn-out, laterp =
overkomt Wim hetzelfde en er zijn moeilijkheden ndet opgroeiende - .
zoon van Wim. Maar dat overkomt ons toch allenmaiat? .
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Stilaan verslechtert de situatie. Wim lijkt de meam twaalf stielen en dertien ongelukken te zijn.dan klap op
de vuurpijl, op een avond komt hij terug van eepole& aan de huisarts en die zegt dat hij waardigkifretzelf-
de heeft als zijn vader en dat is de ziekte vantidgton. Wim zou zich moeten laten testen, maawkigert dat
pertinent en zijn moeder ontkent alles in verbaed de ziekte. Marjan komt in een complete impassscht.
Marjan vindt troost en steun bij een collega diénzeertrouwen neemt en bij haar ouders, maar tebwolledig
vastlopen van de situatie thuis en door het steed$er verslechteren van Wims toestand, is Marjeindelijk
verplicht om het huis te verlaten. Zij gaat teragunhaar ouderlijk huis. In deze periode besefijdhadat ze haar
leven in eigen handen moet nemen. Zij voelt davbet haarzelf nodig is om Wim te verlaten.

Marjan moet dan het nodige doen voor een boedeétinlgeen zij blijft tevens de toestand van Wim olgem.
Maar zowel voor het een als voor het ander stgateeds op de wet op de privacy. Dat brengt hassn de
meest absurde situaties.

Ondertussen neemt Marjan ook twee belangrijke smstien. Zij neemt contact met de Vereniging vantiig-
ton en zij begint een soort dagboek bij te houdartekunnen overleven, om overeind te blijven, zggelf.
Marjan neemt ook contact op met de tweede partenVim en dan is er ook het probleem met Wesleypgi
Zijn beurt risicodrager 50% wordt indien Wim daadwedijk Huntington heeft.

Het boek eindigt dan zonder dat Huntington door tesh bevestigd wordt. Wim wordt uiteindelijk gedwgen
opgenomen in de psychiatrie. Hij wenst wel te wevaher misgaat en stemt ermee in om een MRI-saarzyn
hersenen te laten uitvoeren, maar de diagnostisshedat nooit. Hij is niet ziek, meent hij, erefiegeen Hun-
tington en daarenboven, er bestaat toch geen geitkeks voor...

Beste lezer, ik heb dit boek in één adem uitgeleden is geschreven in een eenvoudige taal erebst heel ge-
makkelijk. Maar ik waarschuw je, het grijpt je big keel. Het is geen fictie, niet een verhaal gedrasop gelijk-
aardige feiten, het is realiteit, harde, soms altteeende realiteit! In mijn samenvatting van heteaal moet ik
soms een beetje kort door de bocht gaan, maar Magschrijft dit stuk van haar leven met heel gloel, me-
dedogen, empathie voor anderen terwijl zijzelf meieite het hoofd boven water kan houden. Vaakrtigi
zichzelf weg en heeft ze vooral oog voor de toaktaan anderen. Zij belicht de situatie waarin Wanbeland.
Op geen enkel ogenblik kun je boos worden op iemZaker niet op haar, maar evenmin op Wim, noclipp
familie, al gebeuren er ontoelaatbare dingen. iffijalemaal slachtoffer van de gruwelijke ziekie #luntington
genoemd wordt. Wim en Marjan in de eerste plaatamdveneens de moeder van Wim en zijn zoontje.

En wie dacht dat dergelijke toestanden verledenatgren, heeft het verkeerd voor. Ontkennen, vgdrevan de
ziekte, het blijft bestaan. Door de wet op de mrywaemen sommige problemen zelfs nog toe. Somg yege af
waarom een test niet kan opgelegd worden? Hierjstoip de grenzen van een wet die dient om edwidhdte
beschermen, het recht op het niet-te-weten. Voer jusisten en ethici?

Marjan wou haar ervaringen delen. Zijzelf heeft mggiinformatie kunnen vinden over vergelijkbarauattes.
Deze leemte wou zij opvullen. Vandaar ook datezijitnodigt om haar te schrijven indien je met @ragit, wan-
neer je jezelf in dit verhaal herkent... Haar haogat dit boek anderen kan helpen. Een reactigekaturen naar
info@huntington.nl

De opbrengst van het boek wenst zij aan de Vemsgigan Huntington te schenken.

Arie Roelandt
Uitgeverij de Brouwerij Maassluis RAINBOOKS 2016
ISBN: 978 90 78905 86 8

Prijs: 19,50 euro
Te bestellen via de boekhandel of via het internet
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i 9°E PLENAIRE BIJEENKOMST
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Van 16 tot 18 september 2016 vond in Den Haag e@ep8zhaire bijeenkomst plaats van het European idgnt
ton's Disease Network (EHDN) met meer dan 900 dewdns, wetenschappers en familievertegenwoordigers.
Tijdens dit congres was er ook mogelijkheid om engen uit te wisselen met lotgenoten/familiaalrbktenen

uit andere Europese landen.

Het congres werd geopend da®an-Marc Burgunder, voorzitter van de EHDN eAstri Arnesen, de nieuwe
voorzitter van de EHA met haar mottd//e are all Huntingtonians and we have a common ga@l improve
care and treatment in Huntington’s disea$@/ij zijn allemaal huntingtonianen met het gemetappelijk doel
de zorg en de behandeling van de ziekte van Huotintg verbeteren).

Vervolgens werd in de eerste plenaire sessie irsgegp recente doorbraken in ons begrip van dedimlan de
ziekte van Huntington. In de hersenen van huntmggtiénten zijn nog andere rare eiwitten te vindan het
gemuteerde huntingtoneiwitdura Ranum, universiteit van Florida Deze veroorzaken echter geen schade. Be-
staande gen-uitschakelmedicijnen die erop gerightom het mutante gen uit te schakelen, zoudem zarmaal
ook moeten richten op de boodschappermoleculededie rare eiwitten veroorzaken.

Darren Monckton (universiteit van Glasgow) wil antwoord op de \gagaarom sommige mensen de ziekte eer-
der of later dan verwacht krijgen. De lengte vanCdes-herhaling is de belangrijkste factor maar saijs er
nog andere ‘spelfouten’ zoals CAG-CAG-CAA-CAG. Daijkieuwe technologieén kunnen we nu deze verbor-
gen foutjes ook lezen en dankzij het genetisch maatievan honderden patiénten kan hij nu verderoeiken of
deze spelfouten bijdragen aan het klinisch begmdeaziekte (http://nl.hdbuzz.net/217).

Flaviano Giorgini (universiteit van Leicester) heeft het vervolgensr mitochondrién, de energiecentrales van
de cel. In levende cellen worden mitochondria vaumrend verdeeld en samengevoegd zoals waterstopigan

in een plas. Bij de ziekte van Huntington hebbeed®er de neiging om aparte ‘waterstralen’ teveiij Ook bij

de ziekte van Parkinson is er sprake van disfuneteomitochondria. Er wordt nu in fruitvliegen ondecht of de
ziekte van Huntington en de ziekte van Parkins@neieel gelijkaardige mitochondriale problemen leebb

Robert Pacifici (CHDI Foundation) herinnert de toehoorders eragtned al heel vroeg in het ziekteproces lage
energieniveaus worden waargenomen in de hersemehurgingtonpatiénten. Testen met creatine en egran
Q10 om deze niveaus te versterken, hebben eclgegelieid tot een verbetering van de ziektesympioridét
betekent echter niet dat het verhogen van de enemrcelniveau een slecht idee is, wel dat we lesthiamisme
nog niet goed begrijpen. CDHI werkt samen met geemvan experten om beter te verstaan hoe digieter
kort precies ontstaat en wat het doet met de cbl|ate ziekte van Huntington. CHDI ontwikkelt ogkstandaar-
diseerde instrumenten voor onderzoekers om deagledh het laboratorium te kwantificeren en maairgik
van superkrachtige MRI-scanners om chemische stééfeneten in de hersenen van patiénten. Dit isgeate
vooruitgang tegenover vroeger toen men enkel gellian maken van weefselmonsters van overledenmatié
Deze zal het in de toekomst mogelijk maken om tiea het effect te meten van potentiéle medicijopnde
energiehuishouding in de hersenen van huntingt@yan.
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De volgende sessie richt zich op gen-uitschakédgii@én, ook wel The HD gene The message
gene silencinggenoemdSarah Tabrizi (University College Lon- 1 4
don) legt het publiek de basis van de ziekte vantidgton-biologie /&g
uit: een mutant gen wordt gelezen en deze infoemvatirdt gekopi- /§
eerd in een boodschap en deze boodschap wordtiktebm het W - :
mutante eiwit te produceren. Er zijn dus verschdke doelen voor ™ s g
m

gene silencing: het mutante gen, de boodschapperbé@richt) en
het eiwit zelf (http://nl.hdbuzz.net/023).

Gene
Doug Macdonald (CHDI Foundation) richt zich op de link tusse The protein @'silencing
de boodschapper en het eiwit. De meeste technigkehten het art

bericht tussen het gen en het eiwit uit te schakefgerbij kan ge-
bruik gemaakt worden van onschadelijke virusgamiherapig of Aipe o F
antisense olignucleotideffSO's) waarbij geen virussen nodig zi &
(zie ook Dominant van december 2015). Deze laatstpak is ont- Huntingtin
wikkeld door lonis Pharmaceuticals en sinds decerbé5 wordt
dit middel getest (fase 1) bij 36 huntingtonpaténin Canada, he
Verenigd Koninkrijk en Duitsland. Virale behandgien hoeven
echter slechts eenmaal gegeven te worden, ten@fD'A telkens
opnieuw moeten toegediend worden. Verder werkt ddaald sa-
men met een groot team van onderzoekers die zeeelige tests
ontwikkelen om het niveau van het huntingtoneiwitieten. Aan-
gezien het doel is om dit niveau te verminderenetero de onder-
zoekers instrumenten hebben om vast te stellerufniedicijnen
werken.

|-II

Gen-uitschakelmedicijnen belemmeren| de
manier waarop genen worden gebrujkt
om schadelijke eiwitten te maken. ASQ’s
bewerken specifieke boodschappermole-
culen die zorgen voor de afbraak waar-
door het niveau van schadelijke eiwitten
vermindert in de cel.

Vervolgens is het de beurt aBnancesco Muntoni (University College in London) die ervaring heefetniet
gebruik van ASO's bij de behandeling van degermmatziekten bij kinderen (spinale musculaire a¢refn de
ziekte van Duchenne). Spinale musculaire atrofieeis aandoening waarbij de spiercontrole verlowest, gle
ziekte van Duchenne is een erfelijke spierziektdoBwel ook hier de behandeling met ASQO's zich mogen
testfase bevindt, zijn de resultaten hoopgevend.

De laatste spreker van de eerste ochtemdiais Chiocco (Shire Pharmaceuticals) die een andere stratedge vo
om het huntington-eiwitniveau te verminderen. Zgkan gebruik van zinkvinger-eiwit-repressoren. fijit spe-
ciaal ontworpen eiwitten die de boodschapper ritstiiakelen maar moeten voorkomen dat het berigittge-
maakt wordt. Ze vertrouwen hierbij wel op virusska de cellen dus moeten leren om geen boodschappete
maken. Zinkvinger-eiwit-repressoren zorgen er dus \dat het bericht nooit gemaakt wordt en dus gexdn ei-
wit. Uit proeven met huntingtonmuizen is al geblekiat de symptomen verminderen wat doet vermoedewel
op het juiste spoor zitten (over zinkvingers zi& atp://nl.hdbuzz.net/103).

In de klinische praktijksessie werd door verschille mensen het belang vanroll-HD uitgelegd. Enroll-HD is
een wereldwijde observatiestudie voor families detziekte van Huntington. Het betreft hier zo'n0R0O. men-
sen, patiénten, risicodragers en gendragers. Hailggm van mensen in de echte wereld draagt biy&itn-
schappelijke kennis. Het doel van Enroll-HD is omahtwikkeling van nieuwe therapieén te versneli@ster
begrip van de ziekte zoals die zich voordoeinginsen leidt tot betere inzichten om therapieén te okitefien.
Betere en slimmere proefopzetten moeten leidesrietiere klinische studies en de identificatie denbeste
praktijken moet leiden tot een standaard van zagakgankelijk is voor alle patiénten en hun fésil Enroll-
HD helpt het onderzoek door gestandaardiseerdevgagde verzamelen, deze (geanonimiseerd) ter ik&bah
te stellen van wetenschappers en door gegevenmgasen te verzamelen die willen deelnemen aarskliei
testen.

Enroll-HD is een platform dat vele studies en Ildafie testen ondersteunt. Het is een bron al®mwetenschap-
pers en farmaceutische bedrijven die onderzoek daande ziekte van Huntington. Het voorziet in eemneld-
wijd netwerk van onderzoekssites, een zorgvuldjgelbiouden database met gegevens over de evolutiglera
ziekte bij patiénten en een lijst van mensen dlilewideelnemen aan klinische studies.

In de laatste plenaire sessie van deze eerste eélagnagegaan op welke manier het brein toch karehlfuncti-
oneren ondanks het verlies van hersencellen.Quinn (Colombia University) presenteert haar Engage g,
studie die nagaat wat de voordelen zijn van ondenstg bij fysieke activiteit. Uit haar (kort) ondeek blijkt
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dat verhoogde fysieke activiteit ook leidt tot ddeine verbetering van de mentale flexibiliteit. Hereder onder-
zoek moet leiden tot meer gedetailleerde richttijne

Beth Fisher (USC) heeft dit effect onderzocht bij de ziektern \Rarkinson en ook uit haar onderzoek blijkt dat
beschadigde hersenen nog heel lang kunnen blijugctibneren zonder symptomen te vertonen. Inteadie-
ningen verbeteren de hersencircuits die de bewegiogntroleren.

Marina Papoutsi (UCL) onderzoekt of huntingtonpatiénten hun heesekunnen trainen om meer flexibel te
zijn. Hierbij gebruikt ze een neuro-feedbacktragnen met behulp van een scanner kan ze de hersée#dn
kaart brengen. Als de patiént zich bijvoorbeeld stagbeelden dat hij aan het joggen was, gaf de actviteit

te zien alsof hij of zij echt aan het joggen waa.dén training van vier weken presteerden somnegindmers
beter op bewegingen die normaal achteruitgaanetjekte. Ook hier zijn verdere studies nodig.

Tot slot bespralAnne Rosser(Cardiff University) haar werk over het vervangesm verloren hersencellen.
Vroegere studies hierover hebben al vluchtig azget dat de juiste cellen op de juiste plaats zoudmnen
werken. Het vervangen van cellen is momenteel beétouwbaar. Geinjecteerde cellen kunnen afstezmehet
resultaat is weinig stabiel. Met haRepair-HD-consortium wil ze nagaan of er andere bronnen van cellen kun-
nen gebruikt worden (er kunnen nu hersencellen gktwaorden uit huidcellen) en of we betere receitamen
ontwikkelen om deze hersencellen beter voor teidbemeop de injectie in de hersenen.

Na de 'breakfast teaching course' over het omgasrpsychiatrische symptomeHygh Rickards enErik van
Duijn) ging de klinische praktijksessie op zaterdagmorgan start met een bijdrage vhocienne van der
Meer (Universiteit Leiden) over het welbevinden vangeren die opgroeien in gezinnen met een ouderelie d
ziekte van Huntington heeft. Uit haar onderzoejkbtiat deze jongeren meer te maken krijgen metomerkt
verlies en trauma en negatieve jeugdervaringeredarcontrolegroep. Dergelijke ervaringen verhogetrrigico

op mentale klachten en andere problemen in de Kijtden in het volwassen leven. Personen die tekearan
kwetsbaarheid vertonen, kunnen best extra psycisclog ondersteuning krijgen bij de voorspellendé weaarbij
gestreefd moet worden naar het versterken vanvdeesr veiligheid en het aanwenden van meer ada&péso-
tieregulerende strategieén.

Zelfmoordgedachten en destructief gedrag komerabelaor bij de mensen met ziekte van Huntingknik(van
Duijn, Universiteit Leiden). Dit kan o.m. het gevolg zijan depressie of isolement. Mensen met een neurolo-
gische aandoening zijn over het algemeen vakeredsg@f dan andere mensen vanwege de onderbrokeitir

in hun hersenen en ze vinden het moeilijk om oezedjedachten en gevoelens te spreken met huriefamibf
kinderen. Erover spreken met je zieke partner vaghbet risico niet! Erover spreken laat de and&len hoe
bezorgd je bent en hoeveel je om hem of haar gépfeek er samen met je huisarts of neuroloog @rdide-
pressiva kunnen echt helpen. Bespreek ook wat tiEnpavel of niet wil naarmate hij erger ziek wordt maak
hierover afspraken.

Als laatste van deze sessie bratdme Paulsen(Universiteit van lowa) een overzicht van de ctigue en ge-
dragsaspecten uit de gegevens Raedict-HD. Predict-HD gaat o.m. op zoek naar detecteerbar@nderingen
in denken en emoties bij niet-symptomatische gayedsga Zo kan de transitie van gezond naar beginrmid
beter in kaart worden gebracht. Hierbij wordt o@bigiikgemaakt van MRI-scans. Uit de gegevens vediétr
HD maar ook andere studies is immers geblekenatairsge symptomen al tot 15 jaar voor de diagnoseee
ken zijn. De gegevens uit deze studie zullen gkbmdrden om resultaten te meten in toekomstigeiddhe tes-
ten. Ook patiénten zelf hebben er baat bij om aeaeilijk te detecteren veranderingen zo vroeg nijge be-

grijpen.

De plenaire sessie in de namiddag stond volledigetrteken van het leven met huntington. Als edostam Jeff
Carroll (Western Washinton University) aan het woord negtgerspectief van de wetenschapper. Trouwe lezers
van Dominant weten ondertussen dat Jeff gendragar onderzoek doet naar de ziekte van Huntingtprleed

Zijn verhaal ook al in Vancouver en je kan het fijen nog altijd zien op http://www.cmmt.ubc.ca/news/
releases/2009/09/world-congress-on-huntington-deseaent-update

Vervolgens brachfllice Rivieres het verhaal van haar organisatie Ding Ding Doreyai huntingtonervaring
exploreert door gebruik te maken van kunst. Kuast ratiénten en hun familie helpen om vorm te gaamhun

gedachten en gevoelens. Zij besloot haar bijdragfesien woord van dank aan al haar kleine broersigters, de
huntingtonmuizen overal ter wereld.

Anne Lennon-Bird beschreef vervolgens haar ervaring met de zidktgpartner en moeder. Zij en haar man
brachten hun kinderen al vroeg op de hoogte vatiakte van hun vader. Anne beschrijft op een haetiaenlij-
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ke manier de paradox tussen de zorg voor een égpéosn snel geirriteerde partner die wanhopig hakr no-
dig had, hoe unfair het was voor haar kinderengéi®rceerd worden om (mede) mantelzorger te wovden
hun vader en het constante gepieker over de mkgealjererving van de ziekte door de kinderen. AeleAnne
vindt dat de ziekte van Huntington een vreselijiegédie was voor haar gezin, besluit ze met deraiak: "Het
maakt ons tot wie en wat we zijn en daar ben ikdg"

Als laatste kwanMartha Nance (Universiteit van Minnesota) aan het woord ovearhervaring in het werken
met mensen betrokken bij de ziekte van Hunting®ipriep op tot een multidisciplinaire aanpak (yoeed a
team, you cannot do Huntington's Disease by yoyraaj vindt dat het grootste cadeau dat een dokém geven
aan families, het schenken van tijd is!

Na de 'breakfast teaching course' over genetisohieseling, werden op zondagmorgen de resultatetopamde
klinische testen gepresentedritst-HD (Claudi Testa, Parkinson's and Movement Dirsorder Center, Rigtiano
VA) onderzocht een gewijzigde vorm van tetraberaainde VSA en Canada. Uit de resultaten blijktetavei-
nig verschillen waren in vergelijking met de ouden. Alhoewel tetrabenazine in Europa al jaren geschre-
ven wordt om willekeurige bewegingen te tempersrdii middel pas in 2008 goedgekeurd in de VSA diwor
Food & Drug Administration (FDA). Voor de aangemasersie (deutetrabenazine) moet de fabrikant mj&g-b
mende gegevens bezorgen aan de FDA (http://en.hat@i224).

Dominique Bonneau(Universitair Medisch Centrum in Angers, FranKrifkesenteerde haar onderzoek naar het
gebruik vancysteaminebij de ziekte van Huntington. Uit dierenproeversvigitieel gebleken dat er een gunstig
effect was maar bij mensen werkt het niet (http:fidbuzz.net/209). IAction-HD (Harald Gelderblom, Chari-

té Berlin) werd onderzocht of het middel bupropraen gunstige effect heeft op apathie. Apathieeis groot
probleem bij mensen met de ziekte van Huntingtors eeer moeilijk te behandelen. Buproprion is bestaand
middel dat mensen helpt om te stoppen met rokeiftigSpenoeg was ook hier de uitkomst dat buprapgeen
effect heeft op apathie bij huntingtonpatiénten.

Monica Busse(Cardiff University) had wel goed nieuwBxcert-HD, een 3 maanden durend gesuperviseerd oe-
fenprogramma, leidde tot een betere conditie enegawsfunctie. Er was echter geen effect op hehitege
vlak. Michael Hayden van Teva Pharmaceuticals presenteerde vervolgenssdltaten vaRride HD, het on-
langs afgesloten onderzoek naar pridopidine (agtded is te vinden op http://nl.hdbuzz.net/118hadwel tij-
dens het onderzoek bleek dat het middel effecttlgefverschillende hersensystemen, verbetert hetehide
motorische functies NIET vergeleken met placebtp(fien.hdbuzz.net/227). Teva gaat nu verder oweden of

er andere gunstige effecten zijn op de progressiede ziekte.

Dit verslag is niet volledig. Zelfs voor een goexirgormeerde leek is het niet eenvoudig om alleensthappe-
lijke uiteenzettingen te volgen en te begrijpen. l@p://nl.hdbuzz.net/ kan je over sommige ondepsarmeer
informatie vinden (ondertussen ook in het NededdnBn soms is het belangrijker om in de wandelgarng
spreken met wetenschappers, familieleden uit arldaden en jongeren die straks de fakkel overnemen.

Uw verslaggever ter plaatse,

Gerd(a) De Coster

LEDENDAG
ZONDAG 19 MAART 2017
ZEMST

Polyvalente zaal Bibliotheek
Schoolstraat 23

De ledendag wordt vooraf gegaan door een broodmat.

Hou deze dag alvast vrij in uw agenda.
U ontvangt later nog een uitnodiging met een volleg programma.
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‘TERUG’

Clara en Geert, beiden 64 jaar, zijn al 37 jaar tseheidelijk. Ze hebben geen kinderen. Clara reafhals Geert
al heel lang gemerkt dat er met hem iets aan del rMaar wat, dat bleef wel vijftien jaar onduiigie Allerlei
artsen, de GGZ, niemand die op het idee kwam vantitfjion. Sinds een paar jaar is nu de diagnoséedgisDe
ziekte komt verder niet in zijn familie voor. Nigtzijn stamboom wijst daarop. Hieronder haar calu

Zijn we terug bij af ? Opnieuw lig je doodziek mbped. Af en toe hoest je zwakjes, ik kan horerjedatg vol zit
met slijm. Er is niets dat ik voor je kan doen, imetakt me verdrietig. De koorts zakt gelukkig metdég. Wan;
neer je eventjes wakker bent, word je onrustigviltedan niks, alles is: “Nee”. Maar ik ben blij e reactie.
Op een ochtend vindt een zuster jou met een bdearelgetussen bedhekje en muur. Naast forse schadiwmois
je knie gezwollen en rood. Och lieverd, heb jeetabok nog eens bij. Om herhaling te voorkomen wonthaat-
regelen genomen. Lange tijd blijf je moe en daardmdgjl je veel. Als ik je mond en kin afveeg, wojel boos,
wat ik overigens zeer begrijpelijk vind.
Het kan natuurlijk niet uitblijven dat ik ook ziekord en wel dusdanig, dat ik niet bij je op bez&ak komen. IK
heb niet eens een schuldgevoel, zo ellendig voelijkDe eerste paar dagen bel ik nog naar de iafyleim te
vragen hoe het met je gaat, maar als ik daarbijtiemeel dreig te worden, stop ik ermee. Gelukkig&t jou nu
alles goed. Zodra ik me wat beter voel, ga ik padoe. Ik vind dat best spannend. Hoe reageep jens weer
zien en kan ik het opbrengen er helemaal voorgozijh? Ik tref je slapend in de rolstoel aan, Vertedert me
Wat heb ik je gemist!

We pakken de draad van ons leventje weer op, mahri$ het anders dan daarvoor. Om mijn energspaeen
ga ik nu vaker met mijn autootje naar je toe. Migsc moet ik een fiets met power support overwegeals jij
dat op je rolstoel hebt. Ik word ook een dagje oudietwaar.

Jouw 65ste verjaardag vieren we op gepaste wijzeroae rozen, slingers, cadeautjes en felicitatiei@s. We
trakteren bewoners en verpleging op ijstaart ervaltbij eenieder zeer goed in de smaak. Zelffadge jet (?)
wil wel even proeven. Je kijkt verbaasd op als weryou gaan zingen en bij 'hieperdepiep' onze aromho0g-
steken. Ik vraag dan of ik jou een hele dikke zoey geven, waarop jij met je gezicht naar me tawtkdo lief
en ontroerend is dat, mijn dag kan echt niet mieds: s

Wanneer we na de ziekteperiode voor het eerst masgerbuiten gaan voor een wandeling door het pard dat
nogal onwerkelijk. Hoe is het toch mogelijk dat m@y steeds samen zijn. Dankbaar kijk ik op naaebpwaar
wolken en zon elkaar afwisselen. In de cadans ignvoetstappen en het tikken van een steentjekldat zit in
het profiel van de band, vind ik een weldadige.rdstiaas duurt de wandeling niet lang, want je alilsnel weer
‘terug’. Terug is je stopwoordje geworden.
Je bent het liefst op de ‘oude plek’, waarmee jeigen rustige kamer bedoelt. Stil en tevredeezitte daar sa
men, ik lees wat en jij kijkt ontspannen naar buitée lijkt het fijn te vinden als ik je wangentwinden stree|.
Soms begin je te prevelen, dan kijk je me aan gésits wilt vertellen, maar ik kan niet begrijpeat je bedoelt
Misschien ‘praat’ je alleen maar om contact te makaarom geef ik je op zo'n moment alle oprechtelacht
die mogelijk is. Ik vind het schrijnend dat je nietstaat bent je gevoelens te verwoorden en wizag@f hoe dat
voor jou moet zijn. Misschien ervaar jij het gewaaa een gegeven, evenals de andere beperkingenakdoop
der jaren bezit van je hebben genomen.

Af en toe heb je van die prachtige, weliswaar ggmmmeerd lijkende volzinnen zoals: "Je moet aaelfj@en-
ken". Dit zeg je dan tig keer na elkaar, of ‘motzieht’. Hoe het ook zij, ik vind dit geweldig d@n er erg van
genieten.
Je kunt ook agressief zijn, dan ga je schreeuwemneje heen slaan, vooral als je rust wordt verstalmor iets
waarvan wij vinden dat dat ‘eventjes ..." moet geke. Tja, je weet onze gemoederen wel bezig tddm@u/Nan-
neer je naar de pedicure moet, ga ik tegenwooreigemee, want je maakt er anders een ‘dramaewatnekt je
voet steeds weg. Ik bereid je rustig voor, la&ijjen als iemand anders aan de beurt is, toonifpegrstel gerust.
Het geeft me voldoening als de behandeling, om&lstrubbelingen na, toch succesvol is verlopen.

Leven met jou blijft boeiend. Goede dagen wisselemet dagen waarop je slap, moe of misselijk bEmtotio-
neel voel ik me soms net een jojo ...Wanneer jedaghtereen suft en slaapt en nergens op realekril eer
gesprekje met de zusters. Zij denken dat je lichapns en hebben de indruk dat jij de moed hebtegpgen. IK
zie wat ze bedoelen, doch het idee van een defiritscheid gaat nooit wennen.

Maar ... dan kennen we jou nog niet! Op een dagdwmeer fit en helder en helemaal ‘terug’.

Clara

Uit: Kontaktblad juni 2015. Clara Tuinstra. OvergavVereniging van Huntington, Den Haag.
Noot van de redactie: mocht u willen reageren ogehstaande column, dan kan dat natuurlijk. U kumteactie
sturen naar de Sociale Dienst van de Huntingtoa lzyv.
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Oproep voor risico- en gendragers tot deelname aasociologische studie

Titel studie: ‘Leven met een genetische aanleg. Eémwalitatieve studie van bezorgdheden om ger

netische discriminatie in Vlaanderen.’
Geachte Meneer, Mevrouw,

Laat me mezelf even voorstellen. lknbAnnet Wauters en doe, onder leiding van Profelsgmoivan Hoyweg-
hen, een doctoraatsonderzoek rond bezorgdhedemetische discriminatie binnen @&entrum voor Socio-
logisch Onderzoekvan de KU Leuven. Hieronder leg ik u kort uit waaijn studie over gaat en hoe u mij ki
helpen.

Bij de ontwikkeling van genetische testen, voor@ncheer de ziekte van Huntington, wordt er somsleer
zorgdheid geuit dat personen met een positiefessitiaat anders behandeld, gestigmatiseerd ofqyendiseerd
zouden kunnen worden op basis van die genetisatlegaaDit wordt ook wel eens ‘genetische discrirtieia
genoemd. Tot dusver is dit weinig onderzocht, evlaanderen bestaat er geen enkele systematisatiie san

het fenomeen of de bezorgdheden errond. Het doetleae studie is dan ook om te onderzoeken hoerpEs

met een genetische aanleg voor de ziekte van Hiatirhiertegenover staan.

Daarom ben ik voor deze sociologische stuitiezoek naar risico- en gendragers van de ziekte waHun-

tington. Dit wil dus zeggen dat de ziekte van Huntingtorde familie zit en/of dat een genetische testth
uitgewezen dat de persoon in kwestie een genetisciatie draagt die de ziekte van Huntington vezaakt.
Daarenboven beperk ik me in deze studigérsonen die (nog) geen symptomen van de ziekte beb. Dus,
ik ben op zoek naar personen die 18 jaar of ouglerzowel mannen als vrouwen mogen deelnemen emlz
personen die een test gaan doen, hebben gedaaet willen doen probeer ik te bereiken. Ik ben aokvel op
zoek naar personen die nog niet over het ondervaarpleze studie hebben nagedacht als personeatdiget
al hebben gedaan.

Voor deze studie is uw deelname aan ie&rview zeer waardevol. Een interview neemt ongeéssr a twee
uur in beslag en kan op een plaats en tijdstip dat ugmast, doorgaan. U hoeft zich niet voor te lokneien er
wordt na het interview niets meer van u verwagémonimiteit envertrouwelijkheid worden gegarandeer
Dit wil zeggen dat uw naam en andere identificeeendormatie in geen geval bekendgemaakt worderdaad
den, noch vermeld in wetenschappelijke publicaties.

Mag ik u vriendelijk vragen om, indien u een risiod gendrager bent, een deelname aan deze studietwe-
gen? U mag deze oproep ook steeds verder verspnedde personen die mogelijk bereid zijn deel maere

Op onderstaande link vindt u alvast meer informatie kan mij ook steeds vrij-
blijvend contacteren via onderstaande contactgegeve
https://soc.kuleuven.be/cesollife-sciences-sodaiyprews/
OproeptotdeelnameGroep2

Met vriendelijke groeten,
Annet

Annet Wauters (Centrum voor Sociologisch Onderzo&kJ Leuven)
Parkstraat 45 — BUS 3601 3000 Leuven

+32 16 32 42 86

annet.wauters@kuleuven.be

eef
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De wet tot Bescherming van de P
soonlijke Levenssfeer (B.P.L) ten g
zichte van de verwerking van p¢
soonsgegevens is van toepassing op let

adressenbestand van de Huntingidni5/12/2016 Regio Limburg, Kerstfeestje om 19u3@pBalen kerk, Lieve

Liga en haar driemaandelijks tijdschiift
DOMINANT. vrouwstraat, Genk

Deze gegevens, nl. naam en postaqresp5/01/2017 Regio O-Vlaanderen - Gent, Nieuwjaarggt@m 20u00,

zullen worden verwerkt door de Socja] . -
le Dienst van de Huntington Ligh, De Vuist, Brugsesteenweg 519, Gent - Mariakerke

Krijkelberg 1, 3360 Bierbeek met gl 04/02/2017 Regio W-Vlaanderen — Roeselare, Nieusigaenkomst om

doel: 19u30, Lokaal CM, Mandellaan 79, Roeselare
* de leden op de hoogte te houden ygn

en uit te nodigen voor de activiteiter) 19/03/2017 Ledendag, Zemst om 12u00

o D
0

ACTIVITEITENKALENDER

=

Q)

van de Liga; _ 3 _ Polyvalente zaal bibliotheek, SchoolstraatZz8nst

* abonnees effectief het tijdschrift e )

kunnen toesturen. 22/03/2017 Regio O-Vlaanderen - Gent, Pannenkoeleoim 20u00,
Voor kennisname en of wijzigingen De Vuist, Brugsesteenweg 519, Gent - Mariakerke

kunt u zich richten tot de Socidlg .
Dienst, Huntington Liga, ta.v. Kelly| 31/03/2017 Regio W-Vlaanderen — Roeselare, Praatbom 19u30,

Natens, Krijkelberg 1, 3360 BierbeeK. Lokaal CM, Mandellaan 79, Roeselare

Aangifte van de geautomatiseerde L A
verwerking bij de Commissie voor dg | 31/03/2017 Regio Limburg - Genk, familiebijeenkorost 19u30,

B.P.L staat aldaar geregistreerd ondgr] Bijlokalen kerk, Lieve vrouwstraat, Genk
identificatienummer 000037513.

Jaarabonnement: te verkrijgen door storting ¥2/50 euroop reke-

ning . REDACTIERAAD
BIC: KRED BE BB .

IBAN: BESO 4414 6189 2126 van de Huntington ligaw.z.Gent, Willy Cruysweegs
met vermelding «Abonnement Dominant » Dirk Liessens

Voor leden van de Liga is de abonnementsprijs inlidgeld inbe-] Rita Muyldermans
grepen. Het lidgeld12.50 eurq is niet fiscaal aftrekbaar. Bruno Solignac
Voor giften van40 euro en meerontvangt u een attest van fiscgle .

vrijstelling. Arie Roelandt

PATIENTENWEEKEND MAASMECHELEN 2016

Het is bijna een gewoonte geworden. In het begin nade herfst trekken we met onze patiénten op week
end naar Home Fabiola in de Maasmechelse bossen.zB&keer werden we verwelkomd met koffie en eg
stukje cake. Kelly deed haar best om iedereen eeradige en programmaboekje te overhandigen en w
konden op zoektocht om onze kamers te vinden. Heelat nieuwe gezichten, zelfs vrijwilligers, hadder
zich aangemeld en de kennismaking kon haar gang gaaOmdat de gezonde lucht ons aantrok maakte

we nog een kleine wandeling in de omgeving voor vaanschoven voor het avondmaal ons aangeboden

door onze keukenploeg. De welkomavond, opgeluisteidbor onze Limburgse ambiancemakers, liep di
keer niet zo laat uit. De schuldigen: de Rode Duil&en die wonnen dan nog. Maar niet getreurd, de no
spoorde ons al vroeg aan om de ontbijttafels op oeken. Spek met eieren en nog veel lekkers lietem

ons smaken en de fotograaf van dienst toverde de wiste glimlach op het gezicht. De moedigsten onder

ons kozen voor een ferme staptocht - de rest zodiet water op in het zwembad. Het aperitief stond wer

klaar als we terugkwamen van onze sportieve inspaimgen en we konden weer aanschuiven voor een

heerlijk middagmaal en dessertje. Het Stationnetjé&on ons niet meer ontvangen — de taveerne is geslot
- we moesten dus iets anders zoeken om een pannegikof iets dergelijks te smullen. Els had ons de Ki
ne Salamander aanbevolen en het was een geslaagdarismaking. De meerwandeling, ook nieuw in he
aanbod, was heel aangenaam, gemakkelijk te doen mmelstoelen. Het avondprogramma vermeldde eet
pyamapartij. Het duurde wel een poosje voor iedergedoorhad dat je best in slaapkledij kwam — je kane
niet voorstellen wat sommigen aantrekken om in betk gaan. De verschillende spelletjes lieten ons e
beetje nadenken over liedjes uit de tijd van toerHoe was die tekst weer? Wie ben ik ? Welke vragenest
een mens dan? Vragen aan prins L. De zondagmorgenpg maar eens met de zon als gezelschap, €
prachtige boswandeling in de richting van het gesten stationnetje, dat er toch verlaten bij ligt. N@ even
genieten met een cocktail of zomaar een aperitiefgn een laatste middagmaal voor dit weekend, metree
dikke merci aan de keukenploeg. Het was tijd voor € terugreis — heerlijk ongewoon maar weer veel t
snel voorbij — tot in Deinze in mei.
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DE JONGEREN OP PAD

Amper een maand na het HDYO-kamp in Engeland waren de jongeren weer in het buitenland! Deze keer in
Den Haag, Nederland. Daar hebben ze samen het 3-daagse EHDN-congres gevolgd. Uitzonderlijk waren
er dit jaar meer wetenschappers dan familieleden aanwezig! Een heleboel grote namen van de farmaceuti-
sche industrie waren ook van de partij. Van wetenschappelijke studies naar inspirerende speeches en
groepsgesprekken vloog het congres voorbij. Het was eveneens de gelegenheid om kennissen van HDYO,
Nederland en ons eigen landje terug te zien en aan elkaar voor te stellen. Het was een zeer interessante en
leerrijke ervaring, met veel hoop voor de toekomst. De jongeren kijken vit naar de volgende editie!

“"Mijn ervaring aan het EHDN-congres in één woord? Wauw! Wauw, op 3 dagen tijd heeft een
nieuwe wereld zich voor mij geopend. Nooit heb ik een gemeenschap zo sterk en familie-
georiénteerd gezien als de ‘huntingtonians’. Ik was onder de indruk van de steun die iedereen
elkaar gaf gedurende het hele event en de bereidheid van iedereen hun verhaal te delen met
iemand die, zoals ik, niet rechtstreeks betrokken is bij de ziekte. Hun ervaringen gaven me een
beter inzicht in wat er werkelijk gebeurt achter de schermen.

Het was geweldig om mijn gevoelens en mijn persoonlijke situatie met iedereen openlijk te kun-
nen delen, om met mensen met gelijkaardige ervaringen te praten en om van de ervaringen van
anderen te leren. Ook heeft het event me een nieuw niveau van respect en admiratie gegeven
voor mijn partner die het gen draagt en de implicaties ervan moet tegemoet gaan doorheen
haar leven.

Het congres wisselde af tussen wetenschappelijke presentaties en persoonlijke, inspirerende
verhalen die hoop en positivisme brachten. De wetenschappelijke presentaties, alhoewel com-
plex, hielpen ons op de hoogte te blijven van de laatste vindingen en de komende therapieén
die we kunnen verwachten.

Het was ongelooflijk om te zien hoe wetenschappers hard werken op zoek naar nieuwe genees-
middelen en betere therapieén. Ook persoonlijke verhalen van mensen die leven met de ziekte,
waren heel inzichtelijk en gaven me hoop na mijn partners recentelijke positieve resultaten.

In deze positieve omgeving werd met een commemoratie voor George Huntington georganiseerd, ge-
volgd door een aangenaam diner en dansen! Een grote merci aan het EHDN voor het waarmaken van
dit event en aan de EHA en de Huntingtonliga voor hun steun.”

Een huntingtonian.

Eind oktober, deze keer dichter bij
huis, vielen de jongeren Bokrijk
binnen! Voor sommigen een oude
herinnering, voor anderen een ont-
dekking! Het was weer eens de
gelegenheid om dure boterham-
men te kopen en om van elkaars
gezelschap te genieten. De jonge-
ren wandelden rustig door het do-
mein, langs en tussen de kleine
huisjes heen. Na een lange wande-
ling vonden ze hun weg naar een
terrasje, waar ze eventjes tot rust
kwamen, voordat ze hun tocht
verderzetten richting de mini-expo
rond de jaren 6o. Nadien wandel-
den ze rustig terug, goed gehu- Bokrijk

meurd, Bokrijk volledig veroverd. Waar zullen de jongeren volgende keer toeslaan?




ROMMELMARKT TE KAPELLEN

Zondag 2 oktober 2016 waren we, mijn zusje,
schoonbroer en ikzelf, vroeg op en reden om§®
halfzeven in colonne het plein op, om onze stand
op te bouwen op de jaarlijkse rommelmarkt van
Kapellen.

Wat vorig vakantieweekend als een ideetje blj
ons aan tafel opgeworpen werd, was in mijn
hoofd blijven hangen en toen de gelegenheid
zich voordeed, ben ik beginnen te organiseren.
Navraag bij familie en collega’s voor schatten ";
op zolder werd al snel een berg en thuis zag hen
er na een tijdje uit of we gingen verhuizen, met
alle dozen in de garage en in de gang... Al het gefiging niet in mijn niet zo kleine auto en van
vrienden mocht ik een camionette lenen. Mijn schodroer had een fantastische tent in elkaar gesto-
ken, met een buizensysteem waar we ook kleren op pstokken konden ophangen. We waren gewel-
dig trots op onze stand en hadden weldra veel belgstelling van kooplustigen. Van de Liga had ik de
banner en een spandoek mogen lenen en Kelly had éis meegegeven.

Er waren veel mensen die rustig de tijd namen om B gegevens van de banner te lezen en vragen te
stellen. Al deze mensen hadden nog nooit van de kie van Huntington gehoord en namen ook vol
belangstelling de flyer mee, om later te lezen. Wiwaren blij dat we een heel klein steentje konden
bijdragen om de ziekte in de schijnwerpers te zette

Het weer was boven alle verwachting goed in de mogeg, met drommen mensen in ons kraam. Na de
middag lieten de weergoden ons een beetje in de steen hebben we onze strategie veranderd: alles
gratis mee te nemen, op voorwaarde een gift in onZdoos” te steken.

Vol verwachting hebben we die avond onze geldbeugeén doos geleegd en het resultaat was 353,36
euro, geld dat we met veel plezier op de rekeningam de Huntington Liga gestort hebben.

Suzy Beun

Regio Antwerpen

HERFSTWANDELING
20 NOVEMBER 2016

Felle stormwind rond de middag slaagde er niet inen harde kern van tien wandelaars aan huis te
kluisteren thuis. De Stad Mechelen had wel uit vo@org het Vrijbroekpark laten afsluiten. Geen
nood, de cake en de koffie of andere drank zorgdemee voor een aangenaam weerzien en iedere
kon volop bijpraten.

Toen de strafste wind was gaan liggen, trok een vial dapperen erop uit voor een korte wandeling

naar de Zennedijk. De tempera-
tuur viel wel mee. De vlakke weg
voerde ons tussen riante huize
naar de weiden onder de dijk. Bo-
ven, op het geasfalteerde jaagpat
hadden we een mooi uitzicht op
de omgeving.
Op de terugweg bleven we eve
staan bij het houtsnijwerk dat een
kunstenaar in zijn weide had ach-
tergelaten. Nog even stappen e
we konden samen met dd
“thuisblijvers” aanschuiven aan
een lekker breugelbuffet. Gezellig
tafelen en natafelen rondde dezg
aangename namiddag af.

Genieten van een verzorgd breughelbuffet!

Bruno Solighac




