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Wat een winterWe konden er

echt niet omheen. Wat eerst klein
begon, nam naderhand een hoge
vlucht. Jongeren kwamen mas-
saal op straat om een leefbaar mi-
lieu af te dwingen. Het is hier na-
tuurlijk geen forum om over de
actie van de jongeren te praten
maar ze kunnen ons wel iets le-
ren: de moed en het doorzettings-

Wat de kinderen me leerden was
die totale verwondering voor het
natuurfenomeen en gewoon ge-
lukkig te zijn hier en nu. Ik had al
ijverig zout gestrooid op het voet-
pad en zag op straat algauw de
smurrie van auto’s die door de
sneeuw en het zout zich een weg
baanden. Dit is de keerzijde van
de sneeuw die kinderen nog niet

de lente. Vanaf februari komen
de sapstromen van bomen en
struiken stilaan weer op gang. De
prachtige gele forsythia zal zich
weer op zijn best vertonen. De
magnolia met zijn zachtroze tin-
ten zal ons hart veroveren. Alle
soorten lentebloemen zullen met
genoegen met elkaar wedijveren
om de mooiste te zijn: krokussen,

vermogen hebben om positief te  konden vatten. Een medaille heeft winterakonietjes, blauwe druifjes,

strijden voor een ideaal. Hunting-
tonpatiénten hebben hun ideaal
om voor te strijden. Moed hebben

twee kanten, een voor- en een
achterkant. In hun spontaneiteit
kreeg ik die supermooie kant van

velen maar deze moed kan niet zode sneeuw te zien. Heerlijk.

massaain the pictureworden
gezet. Huntington treft immers
niet de overgrote groep van de
bevolking en blijft daardoor zo
vaak onder de radar.

Wat een winterWie dacht dat

het niet meer zou sneeuwen, was
eraan voor de moeite. Eindelijk
vielen de eerste vlokken en een
sneeuwtapijt van dromerig wit
veroverde onze contreields-
stoelenwerden vanonder het stof
van vorig jaar gehaald en je kon
de kinderen horen krijsen en gie-
chelen van pret. Ik woon vlakbij
de school en natuurlijk kon ik
niets anders doen dan het tafereel
in het oog te houden. Hartverwar-
mend was het toen mijn kleinkin-
deren de witte tuin voor zich al-
leen hadden na de laatste school-
bel. Heerlijk om de schittering

van verwondering in hun ogen te
mogen zien. “Dit is een van de
mooiste dagen van mijn leven” of
“Laten we sneeuwengeltjes ma-
ken en sneeuwvoetballen”, het
kon niet op. Hun hart vlamde op-
eens van puur geluk. Alle muize-
nissen verdwenen uit hun hoof-
den en hun pret werkte zo aanste-
kelijk dat ook ik me amuseerde
zonder enige stress.

Wat een winterDonkere en duis-
tere dagen. Hoewel, stilaan len-
gen de dagen en voorlopig heb-
ben we nog de zekerheid dat na
de winter ook de lente komt. En
net zoals de kleinkinderen de
sneeuwvlokken met verwonde-
ring in hun hart laten dwarrelen,
zo hoop ik dat ze met evenveel
vreugde de lente zullen begroe-
ten. Die kleine, sterke sneeuw-
klokjes doen ons al dromen van

Lente

tulpen in alle soorten en kleuren,
paasbloemen, hyacinten en nog
zoveel andere. De eerste prille,
onschuldige jonge zonnestralen
voelen op je huid. Ik voel de
energie al stromen tot in de top-
pen van mijn tenen.

Heeft de winter de nodige rust en
stilte gebracht, of de energie om
te protesteren zoals de jongeren,
de lente lonkt en daar kan nie-
mand naast kijken. Ik hoop dan
ook dat alle huntingtonpatiénten
die frisse nieuwe lente-energie
mogen voelen.

Lente waart doorheen het groen en bomen

die zingen van barstensvolle nieuwe kracht.
Botten en twijgen barsten open

en uit die oude slome winteruren

met zijn gesloten ramen en zijn duisternis
ontluikt ook nu weer de kiemkracht van de ziel.

We raken stilaan ook gewend

aan het klaren van de dagen.

Het leven dat zich zinnig vormt
vanuit de bron vol krachten:
bloesem die elk jaar weer ontspringt.

Uit ‘In ruimten van vertragen’, auteursrechtelijgdzhermd gedicht. Magdalena Van Renterghem WaarsEebdruari 2019



Lieve lezer,

heb je het opgemerkt? Dominant is er alweer opuitgggaan! Rita heeft na een onderhoud met de CFO
een en ander in de wacht gesleept! Voortaan zdkebenblad helemaal in kleur gedrukt worden in tslaa
van alleen de wikkel. De leesbaarheid zal verbetemtlen door langere artikels over twee of drieokol

men te verdelen en door het lettertype te vergrdttle daardoor zal het aantal pagina’s desgevhillén
gebreid kunnen worden tot 24.

Ondertussen blijven wij ons inzetten voor zinvadie kwaliteitsvolle artikels in de strijd tegen dekte.
Voor deze strijd hebben wij ook vrijwilligers nodign hier knelt het schoentje! De liga kan nietdemen
hun gemiddelde leeftijd is hoog. Magdalena zou eagge hebt klimaatspijbelaars nodig, jonge, ensirou
aste en gedreven mensen om de eerste generatigijvaltigers af te lossen. Vrijwilligerswerk, jeakt het
belangeloos, maar je krijgt veel terug.

Maar laat ons nu de vernieuwde Dominant doorbladeviagdalena bijt de spits af met haar eigenzinnige
kilk op de klimaatspijbelaars die strijden voor hdealen. Wij, betrokkenen bij de ziekte, moetert de
zelfde vastberadenheid strijden. Er is al veelikemmaar huntington is nog niet verslagen...

In dit boekje vind je een waaier met recepten tedgemiekte en de ongemakken ervan. Johan Oreeg-bez
ler van de Jongerenwerking, schreef een boeienkkbdver Praten met kinderen over de ziek@&erd
brengt een wetenschappelijk artikel dat gaat oeevrdegtijdige dood van zenuwcellen bij huntingtatnp
énten ten gevolge van neuritose. De onderzoekarge@chool of Medicine, University of Pittsburgter-

ken met muismodellen om dit verschijnsel te bestrle

Sedert begin dit jaar is een nieuwe regelgevingl roobiliteitshulpmiddelen van kracht. Wij brengdie a
informatie samen in een overzichtelijk artikel. Oudt recht op inzage in het patiéntendossier vomdgn
heel belangrijk en daaromtrent nemen wij een pabécvan heVlaams patiéntenplatform vaver.

Met een huntingtonpatiént op reis gaan, lijkt reei-

dent, maar het kan. Om een dergelijke ondernem
goed te laten aflopen, hebben wij een artikel \addta
en herschreven met raadgevingen en suggesties
onheil, ergernis en frustratie kunnen voorkomeres.¢
dit aandachtig alvorens verre horizonten op te eoel
en indien je tips hebt om de lijstjes aan te vyllaat

ons dat weten... #

Bij het doorbladeren van dit nummer valt me opdiat ( & &

24 bladzijden goed benut worden. Kleine hoekjesw{ o4 ) "y R (4
den nog opgevuld met mededelingen voor de Jon
ren, met een uitnodiging om opnieuw te gaan fiets
met Jeroen, met een filmrecensie van Gerd ®@er | # - (

ongewenste erfenignet verslagjes van de Warmst & +

Week en van een Lentewandeling en met nog v| = % & * - /
meer...

Jullie aller op vierentwintig bladzijden en in ktedro- %N &
mende redacteur... !

Arie Roelandt
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Waarom met kinderen over de ZvH praten? den aangeleerd. Als je iets voor een kind verborgen

houdt, krijgen ze de boodschap dat het iets is om
Ouders en verzorgers kunnen denken dat de bestb&ang voor te zijn. Maar als een kind wordt verteld
manier om kinderen te beschermen is om hen zowat er juist aan de hand is, wordt het vaak snel de
veel mogelijk onwetend te houden van het feit davan hun normale leven en is er geen reden om er
de ZvH in de familie voorkomt. Deze strategie kanbang voor te zijn. Kinderen die van de ZvH afwe-
in het begin gunstig lijken, maar heeft helaas ogen, hebben een verklaring waarom hun vader of
langere termijn negatieve gevolgen. Veel volwassemoeder soms ‘vreemd’ doet. In plaats van afstand
nen geven aan dat het voorkomen van de ZvH in de& nemen van de persoon met de ziekte, omdat ze
familie vroeger voor hen geheim werd gehouden emem of haar eng vinden, zullen ze juist makkelijker
nooit met hen is besproken. Daar zijn zij achterahun genegenheid en respect blijven tonen.
vaak boos om. Deze boosheid maakt het omgaan . . _
met de ziekte nog veel moeilijker. Deze volwasse- “Mijn dochtertje was pas 4 jaar toen ze op een
nen hebben het gevoel dat ze hun familieleden niet Vreemde manier naar haar vader begon te kij-
kunnen vertrouwen. Ze voelen zich beroofd van de  ken. Ik vroeg me af wat ze dacht en ik zag dat
waarheid. Ze hebben het gevoel dat ze keuzes ge- Z€ Wist dat haar vader 'anders’ was. Ze vroeg
maakt hebben in hun leven (ook al zouden ze die SOMS wat er aan de hand was met papa, maar
waarschijnlijk niet veranderen), zonder dat ze alle 1k ging er niet op in. Te jong dacht ik. Op een
nodige informatie hadden om die keuzes te kunnen dag besloot ik haar bij me te nemen en vertelde
maken. Door niets te vertellen leren kinderen dat e ~ haar dat papa leed aan de ziekte van Hunting-
geen vertrouwen is binnen de familie. Zelfs als de  ton en dat hij daarom vreemd deed. Dat leek te
ZvH nooit besproken wordt, zullen ze toch aanvoe- Werken en de vragen hielden op. De jaren
len dat er iets aan de hand is. Ze kunnen zicls zelf ~daarop hield ze trots zijn hand vast als mensen
nog ergere dingen in het hoofd halen dan wat er Naar ons keken. Ik ben toen nog niet ingegaan
daadwerkelijk aan de hand is. Ze kunnen bijvoor- 0P haar eigen risico of gecompliceerde verha-

beeld het idee krijgen dat zijzelf iets verkeerds g len over genetica, maar de ziekte had daardoor
daan hebben waardoor een gezinslid ziek is gewor- €€n naam gekregen. _
den. Dit kan leiden tot angst- en schuldgevoelens. Trisha

Als de ZvH binnen het gezin niet besproken wordt,

is het bijna onvermijdelijk dat kinderen het vianee Kinderen die de ZvH als een normaal onderdeel

andere weg horen. Vroeg of laat komen zij tochvan hun leven beschouwen, zijn daardoor vaak
achter de waarheid. De ziekte van Huntington maazelfstandiger en zelfverzekerder. Ze leren zich ver

ook andere ernstige erfelijke ziektes komen temantwoordelijker en volwassener te gedragen en
sprake in de media en op het internet is er veel inmeer rekening te houden met anderen. Ze groeien
formatie over de ziekte vrij beschikbaar. Bovendienvaak uit tot sterke jonge mensen met een duidelijk
is genetica (erfelijkheidsleer) een onderwerp dabeeld van wat echt belangrijk is in het leven. Ook

steeds vaker aan de orde komt op school. Vergegroeien ze in hun vermogen om met moeilijke er-

echter niet dat kinderen een ongelooflijke veer-varingen om te gaan.

kracht hebben in moeilijke situaties. Angsten wor-



$ 3N &I &SP )S($S+ $( $ "N &' &B(P )B($E +

Indien mogelijk vertel je best zelf, als ouder ofEr zijn al veel argumenten naar voren gebracht om
voogd, aan je kinderen wat er aan de hand is. Hret gesprek rond de ZvH uit te stelle@e“zijn te
kunnen echter redenen zijn waardoor dit onmogeong, ze zullen het niet begrijpen, ik wil zijn gelu

lijk is, of je nu zelf gendrager bent of niet. latd niet verpesten, ze studeren voor hun examens, ze
geval kun je een nabij familielid vragen dit te doe hebben net iemand ontmoet, ze zijn net verlooffd, hi
Het belangrijkste is dat je zeker bent dat het kindjaat trouwen, ze is zwangerJe kunt met kinderen
zich op zijn gemak voelt bij deze persoon en dat hivan alle leeftijden over dit onderwerp praten. Na-
of zij voldoende kennis heeft over de ziekte omtuurlijk moet je de informatie heel eenvoudig hou-
correcte informatie te geven. den bij de jongste kinderen. Maar hoe eerder je
Als geen van deze mogelijkheden geschikt is, kumver de ziekte praat, des te makkelijker zal eed ki

je een professionele hulpverlener inschakelen ordeze informatie een plek geven in zijn leven. et i
met het kind te praten. Ook hier is het weer belangnooit te vroeg en ook nooit te laat om met kinderen
rijk dat dit iemand is die ervaring heeft met pati¢ over de ZvH te praten. Na het lezen van dit soort
ten met de ZvH. Licht je kind van tevoren in overartikels denken sommige ouders dat ze het verkeerd
het doel en de inhoud van dat gesprek. Als je jhebben gedaan en dat het nu te laat is om dit recht
kind niet goed voorbereidt op een dergelijk gete zetten. Het is nooit te laat om een jongere ®p d
sprek, kan het heel beangstigend overkomen d&ioogte te brengen. Zeg hen dat je dit artikel hebt
een lid van je gezin of je familie ziek is. gelezen en dat je zeker wilt zijn dat ze de informa
Je kunt je kind bijvoorbeeld eerst vertellen dat deie omtrent de ziekte krijgen.

dokter heeft gevonden waarom mama (of papa)

ziek is, of zich soms vreemd gedraagt. Vervolgens$ $ '%$ &$' &$($ )$( $+*$ +

kun je vertellen?Dat komt omdat mama (of papa)

een ziekte heeft die de ziekte van Huntington heaoe je denkt over het praten met je kinderen over
De dokter (of maatschappelijk werkster) wil bin-de zZvH, hangt mede af van de manier waarop dit
nenkort ook graag een keer met jou praten ovetestijds aan jou werd verteld. Werd het op een eer-
wat de ziekte van Huntington precies iS6mmige lijke en open manier verteld? Werd het geheimge-
ouders nemen hun kind mee naar het ziekenhuifpuden en was het onbespreekbaar? Het is daarom
zodat het weet waar mama (of papa) de dokter onbelangrijk dat je als ouder teruggaat naar je eigen
moet. Op die manier wordt die omgeving al watervaringen. Voel je je zelfverzekerd genoeg om
meer vertrouwd voor hen. Tijdens een volgendeyver je eigen ervaringen te praten, zonder boosheid
afspraak kan het kind mee naar de spreekkamer &f verwijten te voelen? Als je wel boosheid of ver-
de dokter ontmoeten. wijten voelt, praat daar dan eerst eens over nret ee
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professionele hulpverlener, anders zullen die gelet gesprek begint. Weet echter dat het niet een
voelens misschien in de weg zitten tijdens het geeenmalig gesprek zal zijn. Nu en dan zal je het on-
sprek met je kind. Pas als je eerst zelf deze reegat derwerp opnieuw ter sprake moeten brengen om
ve gevoelens hebt verwerkt zul je je ook veel fustiervoor te zorgen dat iedereen de meest recente in-
ger voelen wanneer je erover gaat praten met j@rmatie heeft, maar ook om iedereen de kans te
kind. geven vragen te stellen. Vertel meteen dat het de
ziekte van Huntington betreft. Dan begrijpt een
Zoek een taal die comfortabel is voor je. Maar lekind dat het wat anders is dan een verkoudheid en
op je woorden. Wees niet te vaag, anders zorgt ditiet iets dat vanzelf weer weggaat. Je kunt bijvoor
gewoon voor verwarring. Denk er altijd om dat jebeeld zeggen:Papa is ziek. Hij heeft de ziekte van
kinderen van verschillende leeftijden op hun eigemHuntington.” Indien nodig kun je daar iets speci-
niveau moet aanspreken. Je gaat een kind van 6 nfetks aan toevoegen, bijvoorbeélapa kan daar-
op dezelfde manier aanspreken als een 16-jarigem soms wat anders reageren of eerder moe zijn
Toch is het het beste je verhaal te beginnen wamlan iemand die gezond isHet is verstandig om
neer iedereen erbij is. De kinderen zijn immers lotsamen met het kind een lijstje te maken van dingen
genoten. Zo geef je meteen het signaal dat er nieie anders gaan. Vaak staan ouders er nog versteld
mand buitengesloten wordt en dat jullie dit als gevan hoeveel van deze veranderingen het kind zelf al
zin samen kunnen en zullen dragen. Begin dan wéleeft opgemerkt. Door het kind het gesprek te laten
met zo eenvoudig mogelijke informatie, zoals ddeiden, kun je als ouder een beeld krijgen vanjevat
naam van de ziekte en de meest zichtbare symptkind allemaal waarneemt. Je kunt ook een stam-
men. Later kun je dan met elk kind nog een apattoom tekenen en praten over de familieleden met
gesprek hebben op het niveau dat past bij dejtkeftide ziekte. Geef de informatie aan kinderen altyd i
van het kind. Vertel het zeker niet aan slechts éékleine stukjes. Denk bijvoorbeeld aan hoe je een
van de kinderen. Dit geeft een extra last op dbéaby eten geeft. Met een kleine lepel laat je eerst
schouders van het kind, vooral als hem duidelijleen klein hapje proeven. Dan kijk je hoe je baby
wordt gemaakt om dit niet aan zijn broers en zussemreageert en of hij het hapje doorslikt. Zo kungé& o
te vertellen. Het is beter om te praten met je kinde informatie over de ziekte geven. Vertel eenrklei
deren in een omgeving waar ze zich op hun gemadbeetje en kijk hoe het kind daarop reageert. Vertel
voelen. Misschien hebben jullie als gezin de gekinderen dat er altijd van hen gehouden en voor hen
woonte om belangrijke gebeurtenissen samen omezorgd zal worden. Anders zouden ze zich zorgen
derweg in de auto te bespreken. Zo niet, doe d&unnen maken over wat er gebeurt als een van de
dan ook niet, maar zoek een omgeving waar julli@uders door de ziekte niet meer voor hen kan zor-
als gezin het meest ontspannen kunnen praten. jen. Ook kun je laten weten dat er steeds meer
kan bijvoorbeeld gebeuren tijdens het avondeten dfoop is op een ontdekking die de ziekte misschien
tijdens een wandeling, tijdens de afwas of tijdengan afremmen of uitstellen. Vertel je kinderen dat
een spelletje. Het is belangrijk dat de kinderen op
hun gemak zijn. Bereid je voor. Voorzie
antwoorden op de moeilijke vragenZai
ik de ziekte krijgen? Gaat mama (of pap4d
dood? Ga jij sterven? Ga ik hieraan ster
ven?” Denk na over wat je gaat antwoor
den. Maar zorg ervoor dat er hoop blijft n:
het gesprek.

$ ' - &%($ )B(FE +

De zorgen die je je vooraf maakt, zij
meestal schrijnender dan het gesprek zef"
Al de dingen waar je op voorhand ovef
piekert en de spanning die je voelt om vod
het eerst met de kinderen over deze ziek
te praten, zakken meestal snel weg zodra



dokters en wetenschappers iedeff@ ‘ ”

dag aan het zoeken zijn naar een o

lossing voor de ziekte. Luister goed “.t
wanneer een kind een vraag stel
Probeer te begrijpen waarom je king
deze vraag stelt. Geef een eenvoud
antwoord. Een kind kan bijvoorbeeld
vragen‘Hoe weet je dat je de ziekte
van Huntington krijgt?” Overbelast
de kinderen dan niet met medisch
details zoals genen en CAG
herhalingen, maar vertel dat de dok
ter dit opspoort met een bloedonde
zoek. Vraag na het gesprek aan ki
deren wat huntington volgens hen ig E &
Vaak zullen kinderen iets niet goed
begrepen hebben of onwaarheden
hebben aangenomen. Soms denkt men dat het kind

weet wat de ZvH is omdat hij het bij zijn eigen ou-vertelt op het niveau van je kind, heb je ook diet
der kan zien. Dit is waar, maar toch is het belangextra zorg dat iemand misschien zijn mond voorbij-
rijk na te gaan of het kind alles goed begreperpraat.

heeft. Je hebt dan de mogelijkheid om dit te verbeMaak geen beloftes die je niet kunt houden. Een
teren of aan te vullen. Je kunt bijvoorbeeld reagekind beloven dat hij nooit de ZvH zal krijgen, ter-

of dat, maar niet iedereen met huntington zal datle zieke ouder kunt blijven verzorgen, kan mislei-
op dezelfde manier doendf “Dat klopt. De ziekte dend zijn. Want helaas kun je nooit garanderen dat
van Huntington komt voor in papa’s familie, maar een kind de ziekte niet zal krijgen, tenzij je door
het is niet iets wat je krijgt omdat iemand iets-ve prenatale diagnostiek of andere omstandigheden
keerd gedaan heeft, het is een ziekte.” zeker weet dat het kind geen risicodrager is. &Is h
Vraag hen of ze zich zorgen maken om jou of de&ind opgroeit en later erachter komt dat hij toet h
zieke ouder. Kinderen willen doorgaans niet daigen voor de ziekte heeft, dan is de vertrouwens-
hun ouders denken dat zij zich zorgen maken ovepand geschaad. Hetzelfde geldt als je je kind be-
hen. Ze denken dat ze daarmee hun ouders overheoft altijd voor de zieke ouder te zorgen. Als dit
lasten of dat ze hun ouders verdrietig maken doodiater toch niet blijkt te lukken, zou je kind jetdi
te laten merken dat ze bang zijn voor wat er gaatunnen verwijten. In plaats daarvan kun je beter
gebeuren. Als het kind toch zegtNée hoor, ik zeggen dat je alles eraan zult doen om te zorgen da
maak me geen zorgentfan kun je bijvoorbeeld de ouder met de ziekte de beste verzorging krijgt
iets zeggen alsJe mag best weten dat toen ikzelf die er is. Vertel het kind dat deze zorg zowel bin-
hoorde over de ziekte van Huntington, ik me benens- als buitenshuis kan worden gegeven, maar
hoorlijk zorgen maakte. En ik weet nu dat het nor-dat je hem/haar informeert voordat er iets veran-
maal is om je zorgen te maken. Alhoewel de ziektgert. Laat je kind weten dat je hem of haar zuilt be
nu nog niet te genezen is, kunnen we er wel vodrekken in het zorgproces en de vele mogelijkheden
zorgen dat we elkaar altijd steunen als we ergensan de zorgverlening in de toekomst.
bang voor zijn. Dus als jij je ooit zorgen maakt,
dan kun je daar altijd met mij over pratenWees Wees niet bang omlK weet het nigtte antwoor-
niet bang om je gevoelens met hen te delen. den. Omgaan met de ZvH gaat gepaard met veel
vraagtekens en onzekerheden. Sommige vragen zal
Wat er ook gebeurt, lieg nooit. Als je liegt, kbet  je niet kunnen beantwoorden. Als je dit aanvaardt,
heel veel moeite om bij te houden wat je tegen widun je je kinderen dit ook laten aanvaarden. Over-
gezegd hebt. Ook moet je dan altijd op je woorderbelast je kinderen niet met financiéle zorgen, ifenz
letten aan de telefoon en in e-mails. Misschierhet impact heeft op hun levensstijl, zoals minder
moet je zelfs voorkomen dat bepaalde mensen mégrote) reizen. Kijk uit naar niet-verbale signalen
elkaar praten. Als je gewoon een eerlijk verhaaldie aangeven dat het kind genoeg heeft voor van-



daag en een einde wil maken aan het gesprek. Veriekte te ontkennen. Een kind wil zijn ouder niet i
tel hen dat je een andere keer dit gesprek wikk velpyjama op de sofa zien eten wanneer het van school
derzetten. Tenslotte, dwing kinderen niet om te prathuiskomt. Het is normaal om wat storend gedrag te
ten. Sommige kinderen zijn van nature meer geslomerken wanneer er veranderingen zijn binnen de
ten. Het allerbelangrijkste is ervoor te zorgen dafamilie. Baken grenzen af en leg discipline op.
het kind zich veilig voelt en naar je toe blijftken  Communiceer met je kinderen, je houdt van hen, je

om te praten wanneer het vragen heeft. aanvaardt hen, maar wangedrag sta je niet toe. Be-
loon goed gedrag en laat hen weten dat je hun hulp
PHFS0 ($12%0) ' &H($ apprecieert. Controleer hun internetgebruik. Men

kan vreselijke video’s terugvinden door de ziekte
Sommige kinderen hebben medelijden met zichvan Huntington op te zoeken op Google of YouTu-
zelf: “Waarom overkomt mij dit?Het kan narcis- be. Verwijs hen naar goede sites, zoals HDYO.
tisch lijken, maar dit gebeurt gewoon. Sommige
kinderen zijn boos op de persoon omdat hij ziek is:*$4 $(
Sommige kinderen zijn boos op de ziekte maar
richten deze boosheid naar de gezonde ouder toklaak tijd om als gezin samen leuke dingen te doen.
Sommige kinderen proberen een soort 'superkindiach samen. Maak samen inspirerende slogans en
te worden en streven onrealistische doelen nazerspreid ze over het huis. Deel verhalen en opbeu-
Sommige kinderen zijn bang en angstig dat ietsende ervaringen. Je creéert daarmee niet alleen
gaat gebeuren met de zieke persoon wanneer ze leuke herinneringen, maar je geeft je kinderen ook
niet zijn. Andere kinderen trekken zich terug omiets belangrijks mee. Je leert ze dat het goed-is s
zelfstandig te worden in het geval er iets gebeunmen plezier te hebben, ook al zijn de omstandighe-
met hun ouder. Ze willen de man van het huis worden moeilijk. Veel ouders/verzorgers vinden het
den wanneer ze nog maar 6 of 7 zijn. Nog anderkastig om samen leuke dingen te ondernemen en
kinderen nemen het de ouder kwalijk dat ze moeteplezier te hebben. Toch is het heel belangrijk om
zorgen voor de getroffen persoon. En dan zijn edat wel te doen. Het is een perfecte manier om je-
kinderen die grappen over alles om hun echte gezelf, en daarmee de rest van het gezin, te helpen
voelens rond de ziekte te verbergen. Sommige kinentspannen. Lachen is gezond. Zorg goed voor je-
deren zullen overdrijven om aandacht te krijgen ofzelf en niet enkel voor anderen. Toon ook dit @&an |
zeggen dat ze zich ziek voelen om bij de getrofferkinderen.
persoon te kunnen blijven. Natuurlijk worden kin-
deren wel geregeld ziek. Maar hier gaat het over 0*
chronische hoofdpijn of chronische maagpijn, ze
voelen zich niet goed, ze willen niet naar schaool e Kennis is macht, macht om met de onzekerheden

je kunt niet zien wat het echte probleem is. en angsten over de toekomst om te gaan. Hoe meer
we ons thuis voelen met onze angsten, hoe gemak-
$( &$( 3% kelijker het wordt om de werkelijkheid te aanvaar-

den voor wat het is en wat het zal zijn. Heb je nog
Informeer de kinderen stapsgewijs over mogelijkevragen of bedenkingen rond dit thema? Aarzel dan
veranderingen in wat de ouder met de ziekte vaniet om de Sociale Dienst of de Jongerenwerking te
Huntington nog kan. Probeer altijd enkele stappemontacteren!
vooruit te zijn op het kind. Vertel niet meteendag
een kind, wiens ouder gendrager is maar nog geen
symptomen vertoont, dat deze persoon later nieg(
meer zal kunnen autorijden. Dat zal immers pas
over een aantal jaren aan de orde zijn. Omgekeer|g|
is het ook niet goed als een kind op een dag plo .
ontdekt dat papa niet meer kan werken, tervslijllohijtéeraadpleegd op 29 december 2018, https://

N . ) “nl.hdyo.org/par/articles/43
of zij daar helemaal niet op voorbereid is. Infor HDYO (2018).HDYO Webinar — Talking to Kids

Rhout HD. Geraadpleegd op 28 december 2018,

handen zijn. Probeer huishoudelijke routines z _ g
min mogelijk aan te passen, zonder daarom dcféttps.//www.youtube.com/watch.v-sMthqutG4

Johan Oreel

DYO (z.d.). Praten met kinderen over de ZvH.
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Er zijn een paar nieuwigheden bij
de Jongerenwerking voor 2019.
Eerst en vooral is er een nieuw e-
mailadres en een nieuw nummer
waarmee jullie de Jongerenwer-
king kunnen contacteren (zie nut-
tige adressen). Het oude e-
mailadres blijft voorlopig wel
bestaan, maar zal op termijn ver-
dwijnen.

Het telefoonnummer kan gebruikt
worden om ons te contacteren via
sms, Whatsapp, Telegram of Sig-
nal. Bellen kan ook, maar wees
redelijk. Ik heb namelijk een vol-
tijdse job naast mijn vrijwilligers-
werk bij de Jongerenwerking.

De gesloten Facebookgroep blijft
ook bestaan. Geef een seintje als
je hieraan wilt toegevoegd wor-
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den. We kondigen daar telkens de
komende activiteiten aan.

In de kader hierlangs vind je al-
vast de activiteiten die voor 2019
ingepland zijn. De data zijn flexi-
bel en kunnen aangepast worden
aan de noden van onze leden.

Wil je dat de Jongerenwerking
iets organiseert in je buurt? Stuur
ons je voorstel en dan bekijken
we dat samen.

Wil je gewoon eens afspreken
voor een gesprek met een of twee
andere jongeren, dan is dat zeker
ook mogelijk.

Vele groeten,

Johan Oreel
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Onderzoekers van de University of Pittsburghenzymen) werden geactiveerd en de neurieten uit-
School of Medicine vonden nu een nieuw mechaeindelijk wegkwijnden.
nisme met behulp van diermodellen en zenuwcel-
len in het laboratorium, genaanmeuritosis. Dit  Friedlander en zijn team noemden dit mechanisme
mechanisme zou kunnen verklaren waarom neurgieuritose, een variant op apoptas@poptose is
nen kleiner worden bij de ZvH en andere neurodehet proces waarbij de cel zichzelf doodt en wordt
generatieve ziekten. Hierdoor kunnen nieuwe theeok geprogrammeerde celdood genoemd. "Toen we
rapieén ontwikkeld worden om de ziekte van Hun-eenmaal ontdekten hoe het werkte was het vervolg
tington te behandelen. Het onderzoek is onlangsrij intuitief”, zei Friedlander. "Neurieten (axame
gepubliceerd in het tijdschrifProceedingsvan de en dendrieten) zijn echt lang en hoe verder je van
National Academy of Sciences de celkern (die het centrum is) verwijderd bent ho
moeilijker het wordt om de cellulaire onderdelen te
"Neuritose is een proces dat tot nu toe niet is herepareren en te vervangen waardoor de uiteinden
kend of beschreven en dat een zeer belangrijke réwetsbaarder worden voor zelfs de kleinste span-
zou kunnen spelen bij de normale hersenontwikkering."
ling, veroudering of neurodegeneratieve aandoenin-
gen", aldus senior auteur Robert Friedlander, MDVervolgens wilden de onderzoekers begrijpen of
voorzitter, en Walter E. Dandy, hoogleraar Neuro-nheuritose een rol speelt bij neurodegeneratieve aan
chirurgie en Neurobiologie aan de School of Medi-doeningen en ze hadden redenen om te vermoeden
cine, University of Pittsburgh, . dat dit het geval is. Eerder werk in het laboratori
van Friedlander toonde aan dat veranderingen in
Het begon allemaal toen Sergej Baranov, Ph.Dhet huntingtine, het eiwit dat is gekoppeld aan de
een stafmedewerker in het laboratorium van Friedziekte van Huntington, interfereert met dezelfde
lander, een interessant fenomeen opmerkte in zeiwitaanvoerketen die breekt tijdens het neuritose-
nuwcellen van muizen die hij in het laboratoriumproces.
kweekte. "Hun mitochondria (de energiecentrales
in de cel) werkten niet zo goed aan de uiteinden
van de neurieten”, zei Baranov. Toen de onderzoe-
kers naar de neuronen in het ruggen-
merg van muizen keken, vonden ze
hetzelfde fenomeen. "Andere onder
zoekers moeten dit ook hebben ge
merkt, maar wij waren in staat om he
te visualiseren en de mogelijke oorzaa
en uitkomst aan te geven", merkte hi
op. De onderzoekers ontdekten dat b
normale slijtage de eiwitten in de mito-
chondria aan het uiteinde van de net
rieten niet zo snel vervangen werde|
als deze nabij de celkern. Hierdoo
functioneerden ze minder efficiént ©PePeuw van een neuron of zenuwcel
waardoor caspasen (gespecialiseerde

Dendrieten

elkern
of nucleus

Insnoering of

knoop van Cel van Schwann

Meuriet of Axon

Bron: http://vitalisano.be/neuronen-en-synapsen/



Om hun voorgevoel te testen, gebruikte het teardoor de toch al kwetsbare neurietuiteinden de neu-
van Friedlander genetisch gemodificeerde muizemitose over de rand duwen en de cellen doodgaan”,
die een mutante versie van het menselijke huntingzei Friedlander.” Als we een manier kunnen vinden
tine-eiwit hadden. Deze muizen vertonen symptoom de mitochondria gezond te houden aan de uit-
men van de ziekte, waaronder het vroegtijdig afeinden van de zenuwen, kan dit een nuttige piste
sterven van neuronen. Hun bevindingen waren verzijn bij de zoektocht naar behandelingen van neuro-
gelijkbaar met wat ze in de cellen hadden geziendegeneratieve aandoeningen.”

maar het resultaat was meer uitgesproken. Er Warem . )
minder mitochondria aan de uiteinden en wat over-: eer.gegeven_s kan je_vmden op:
bleef was meer disfunctioneel dan bij normale neuhttps.//www.smencedaﬂy.com/

ronen. Er werden ook meer caspasen geactiveeF&leaseS/2018/12/181225162629'htm'

en er gingen meer cellen dood. Vertaling en bewerking

Gerd(a) De Coster
"Het is vrij waarschijnlijk dat neuritose een nor-

maal proces is in zenuwcellen maar normaal nieBron: University of Pittsburgh Schools of the

tot celdood leidt. Bij neurodegeneratieve aandoeHealth Sciencesdow neurons could disconnect
ningen hebben de cellen meer last van stress wadrom each other in Huntington's disease

6 35($85( 3

Met het EHDN-congres in Wenen achter de rug is hdijd om vooruit te kijken naar de ko-
mende congressen. Zoals gewoonlijk wisselen EHA &HDN elk jaar af. Het eerstvolgende
congres zal dus een EHA-conferentie zijn. Deze vihglaats in Boekarest, Roemenié, van vrij-
dag 4 oktober tot en met zondag 6 oktober 2019. letken is welkom op dit congres, met een
grotere focus op familieleden en de zorgsector. Bga onder de 35 en ben je lid van de Liga?
De Liga investeert in de jeugd en is bereid om iretstaan voor je vervoers- en verblijfskosten.
Gelieve dan wel aan te geven dat je wilt deelnem&oor 15 mei 2019. Dat kan via de Sociale
Dienst of de Jongerenwerking (zie nuttige adressenJoekomstige deelnemers, weet dat we
meestal de dag voor de start van het congres verldeen. Voor 2019 is dat donderdag 3 okto-
ber.

In 2020 vindt er niet alleen het tweejaarlijks EHDNcongres weer plaats, maar ook, en dit
voor de eerste keer, een jeugdconferentie. De jeumgmhferentie wordt georganiseerd door
HDYO en zal in Glasgow, Schotland, doorgaan van zatdag 9 mei tot en met maandag 11
mei 2020. De conferentie is bedoeld voor jongvolwsenen van 18 tot 35 jaar. Er worden 500
deelnemers verwacht vanuit de hele wereld. Voor meénformatie, neem contact op met de
Jongerenwerking (zie nuttige adressen).

Zelf ben ik reeds naar enkele congressen geweese Zijn altijd goed georganiseerd, interes-
sant en leerrijk. Het is ook telkens de gelegenhemin bekende gezichten weer te zien en nieu-
we mensen te ontmoeten. Het geeft me steeds een wan hoopvol gevoel om honderden
mensen vanuit de hele wereld te zien streven naaehverbeteren van de levensomstandighe-
den van huntingtonpatiénten en hun familie. Ik hoopjullie daar de komende jaren in grote
getale te zien.
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Sinds begin dit jaar kan je ondersteuning krijggn b
de aankoop van een mobiliteitshulpmiddel via de
Vlaamse sociale bescherming/roeger werden de
tussenkomsten bij deze middelen grotendeels be-
taald via het RIZIV en konden er aanvullende tege-
moetkomingen gevraagd worden aan het Vlaams
Agentschap voor Personen met een Handicap
(VAPH) voor een speciaal uitgebouwd hulpmiddel,
tenminste als men een erkenning had. Vanaf nu kan
je op één plek terecht wanneer je bijvoorbeeld een
rolstoel nodig hebt met aangepaste ondersteuning.
Dit betekent ook dat de leeftijdsgrens van 65 jaar
die gehanteerd wordt door het VAPH, vervalt wan-
neer je een extra uitgebouwde of een elektrische
rolstoel nodig hebt.

$*$ 7* $ 0%9*: &&$*$ +

Er zijn verschillende mobiliteitshulpmiddelen mo-
gelijk.

"1 B %99(

$ 3% 01%: * 0$ 1 *$
5$01%$( 3

De Vlaamse sociale bescherming is ee
initiatief van de Vlaamse overheid.
Om dit te organiseren heeft de over-
heid een Agentschap Vlaamse Social
Bescherming opgericht. Dit agent-
schap erkent de zorgkassen en geetl
hen de opdracht om iedereen in Vlaan-
deren deel te laten uitmaken van de
Vlaamse sociale bescherming. He
agentschap zorgt ook voor de verdere
uitbouw van de Vlaamse sociale be-
scherming de komende jaren. Het is
een onderdeel van het Agentschag
Zorg en Gezondheid.

D

—

Het gaat hier niet om een rolstoel of krukken die |

Een manuele rolstoel standaardrolstoelen of tijdelijk nodig hebt na een ongeval.

meer aanpasbare 'modulaire’ rolstoelen.

Eenelektronische rolstoel rolstoelen met elek-

tromotoren die je bedient met een joystick en
bedieningsknoppen. Er bestaan types voor bin-$
nen en buiten.

Het gaat om

hulpmiddelen die je voor een lange periode nodig
hebt.

%SSE ($1% % $( :+

Een groot deel van de kosten voor de aankoop of

Een elektronische scooter zitscooters of wa- huur van een mobiliteitshulpmiddel wordt gedragen
gentjes met drie of vier wielen waarmee je zo-door de Vlaamse sociale bescherming als je voldoet

wel binnen als buiten afstanden kunt afleggen. @an twee voorwaarden.

Eendrie- of vierwielfiets en zitdriewielfiets:
fietsen voor wie niet met een gewone tweewie-
ler kan fietsen.

Een loophulpmiddel ondersteuning bij het
staan of stappen. Er zijn verschillende types, bv.
met en zonder wieltjes.

Medische voorwaarde

Het mobiliteitshulpmiddel moet voorgeschreven

worden door een arts of een gespecialiseerd
team (een rolstoeladviesteam). Zij moeten vast-
stellen dat je een langdurig probleem met ver-
plaatsingen hebt. Het voorschrift bepaalt welk

type rolstoel je nodig hebt.



Administratieve voorwaarde

Je moet aangesloten zijn bij een zorgkas. Dit
houdt in dat je jaarlijks je zorgpremie betaalt.
(zie ook Dominant 3/2018 p. 16)

Als je al een mobiliteitshulpmiddel hebt, kan het
zijn dat je geen nieuw hulpmiddel kan aanvragen.
Je moet dan wachten tot de hernieuwingstermijn
verstreken is. Deze termijn ligt per type hulpmidde
vast en bepaalt hoelang je het in principe kunt ge-
bruiken. Is je medische toestand erg achteruitge-
gaan of gebruik je het hulpmiddel vaker dan ge-
middeld, waardoor het aan vervanging toe is, kan je
binnen de hernieuwingstermijn toch een aanvraag
indienen voor een nieuw hulpmiddel. Zolang je'
verblijft in een algemeen of in een revalidatiezie-
kenhuis, kan je geen mobiliteitshulpmiddelen aan-
vragen. Wanneer je verblijft in een psychiatrisch
ziekenhuis of een psychiatrische afdeling van een
algemeen ziekenhuis kan je wel een mobiliteits-
hulpmiddel aanvragen. Wanneer je niet voldoet aan
de voorwaarden, maar je hebt echt nood aan een
hulpmiddel, kan je via een verstrekker een aan-
vraag voor een ‘uitzonderlijke situatie’ doen.

$ )3%+

Het voorschrift

Je koopt of huurt een mobiliteitshulpmiddel op
voorschrift van een arts. Dit kan zowel de huis-
arts als de neuroloog zijn. Heb je een meer ge-
specialiseerd hulpmiddel nodig, bv. een elektri--
sche rolstoel, dan zal de arts je doorverwijzen
naar een gespecialiseerde zorgverlener, een rol-
stoeladviesteam. Zij maken dan een rolstoelad-
viesrapport op.

01% *$

Sommige huntingtonpatiénten
kiezen voor een op maat ge
maakte zitschaal. De zitschaa
zelf wordt gefinancierd door het
RIZIV. Het onderstel is wel
voor rekening van de Vlaamse
sociale bescherming. Geen nood
de verstrekker van de hulpmid-
delen zal deze aanvragen voor
jou regelen.

De verstrekker of bandagist

Met het voorschrift of het rapport ga je dan naar
een verstrekker van mobiliteitshulpmiddelen. Hij
zal met jou kijken welk mobiliteitshulpmiddel
het best past bij jouw problemen en mogelijkhe-
den, rekening houdend met het rapport of voor-
schrift. Hij vult ook samen met jou het aanvraag-
formulier in en bekijkt of je moet kopen of kunt
(moet) huren.

Aanvraag van het hulpmiddel

Na de controle van je lidmaatschap van een
zorgkas stuurt de verstrekker de aanvraag door
naar jouw zorgkas. De zorgkas controleert dan
of je voldoet aan alle voorwaarden om een hulp-
middel te krijgen. Uitzonderlijk zijn er nog bij-
komende controles nodig.

De beslissing

Na de controles krijg je een brief van de zorgkas
waarin staat of je het mobiliteitshulpmiddel al
dan niet krijgt.




Bij eengoedkeuring zal de Vlaamse sociale be- er een uitbreiding van het forfait toegekend wor-
scherming je hulpmiddel deels of volledig terug- den. Mocht dit geweigerd worden, dan moet jezelf
betalen. de meerprijs betalen. Bij verhuur zitten het onder-

Bij een gedeeltelike goedkeuring zal de houd en de herstellingen in de huurprijs.

Vlaamse sociale bescherming het hulpmiddel dat . . .
je samen met de verstrekker hebt aangevraagd; 7 $ 0%9% &&$*)3() 33

niet terugbetalen maar wel een ander, mindeNa verloop van tijd kan je het mobiliteitshulpmid-
duur, mobiliteitshulpmiddel. Blijf je bij je eerste del vervangen of aanpassingen laten uitvoeren.
keuze, dan betaal je zelf de meerprijs. Voor elk hulpmiddel is bepaald na hoeveel jaar het
vervangen kan worden. Als je toestand sneller ach-
teruitgaat en je hebt een meer geavanceerd hulp
middel nodig, dan kan je sneller een aanvraag tot
&$(% 98 $ %$(0 $ 3% _hernie_uwing indienen. Voor de hernieuwing moet
je opnieuw naar een arts of naar een rolstoeladvies
Er wordt door de Vlaamse sociale bescherming eeteam. Met dat voorschrift of rapport ga je dan naar
vast bedrag voorzien voor het onderhoud van jele zorgverstrekker, die een nieuwe aanvraag in-
mobiliteitshulpmiddel. Het bedrag wordt vermeld dient.
in het document van je goedkeuring. Wanneer on-
derhoud nodig is, neem je contact op met de vervoor meer informatie kan je terecht bij jouw zorg-

strekker van het hulpmiddel. Hij is verantwoorde-kas of op de onderstaande website van de Vlaamse
lijk voor het onderhoud. De verstrekker wordt voor sociale bescherming.

het onderhoud vergoed door de zorgkas en mag jou

dus niets aanrekenen. Mocht het forfaitaire bedra@ron: http://www.vlaamsesocialebescherming.be/
voor het onderhoud overschreden worden, dan kamobiliteitshulpmiddelen

Bij eenweigering kan je in beroep gaan bij de
arbeidsrechtbank.
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Aangesloten zijn bij een zorgkas. Dit is sowieso g@icht in het Vlaamse Gewest.

De aanvraag gebeurt niet meer bij de mutualiteibf het VAPH, maar bij een gemandateerde
verstrekker en de zorgkas.

Je hoeft de factuur voor het herstellen of onderbuden van het hulpmiddel niet meer voor te
schieten. De verstrekker wordt betaald via derdebetersregeling zolang je binnen het voorop
gestelde forfaitaire bedrag blijft.

De leeftijd is geen voorwaarde meer om een tusdemst voor een gespecialiseerd mobiliteits
hulpmiddel te kunnen krijgen. Leeftijd bepaalt enkd nog mee welk type hulpmiddel bij jou
past en hoe snel je dat mag vervangen. Vanaf de fej@ van 85 jaar of in het woonzorgcen-
trum worden de mobiliteitshulpmiddelen verhuurd in plaats van verkocht. De huurprijs van
het hulpmiddel dekt wel de nodige aanpassingen. Ditil zeggen dat de verstrekker verplicht is
om alle nodige aanpassingen aan het hulpmiddel ui¢ voeren zonder meerprijs.

De verstrekker kan tussenkomsten vragen voor nieve of innovatiehulpmiddelen of in bepaal-
de uitzonderingssituaties.

Voor snel degeneratieve aandoeningen is er eenrseelde huurprocedure mogelijk. Mensen
met de ziekte van Huntington komen hiervoor niet irmanmerking.
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Tijdens het congres in Wenen enkele maanden geledemrd de documentaire De Ongewenste Er
fenis voorgesteld aan de deelnemers.

De film vertelt het verhaal van zes bewoners van Hioe Marjorie. Het geeft een kijkje in het dage-
lijks leven van Mario, Manuela, Marleen, Griet, Yves en Jutta. Het schetst tevens een beeld van ¢
manier waarop ze daarin worden bijgestaan door hepersoneel van het home. De Ongewenste E
fenis brengt zeer goed in beeld hoe deze bewoneragaan met de ziekte, hoe onvoorspelbaar di
wel is en het verdriet waarmee zijzelf en hun fami¢ te maken krijgen. De maker van de documen-
taire neemt zeer radicaal het standpunt van de bewers. Geen interviewer, geen voice over, gee
achtergrondmuziek.

De bewoners en hun familie vertellen hun verhaal itnun eigen woorden op hun eigen ritme. Som
mige verhalen zijn triestig, sommige zijn hoopvol bgrappig en sommige verhalen hebben gee
woorden nodig. Mario, Manuela, Marleen, Griet, Yvesen Jutta waren zeer tevreden over de film.
Het is een accuraat portret van henzelf en het lemedat zij leiden. Ook het personeel van Home
Marjorie was trots op de manier waaop hun dagelijksnverk in beeld was gebracht.

De Ongewenste Erfenis is een ontroerende en eeriKilm. Het is een verhaal van hoop en veer
kracht.

De documentaire is beschikbaar op https://vimeo.cofondemand/deongewensteerfenis. Meer infor:
matie over Home Marjorie kan je vinden op http://www.homemarjorie.be

Gerd(a) De Coster
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ledereen heeft het wel eens nodig om te ontsnappaan de sleur van het dagelijkse leven en op reis te
gaan. Het wordt een uitdaging als de reisgenoot eeieke is zoals bijvoorbeeld een huntingtonpatiént.
En die uitdaging wordt nog groter naarmate de ziekdé verder gevorderd is. Op voorhand alles goed
plannen kan nuttig zijn om de patiént aan de nieuw®mgeving gewoon te maken en het reizen te ver-
gemakkelijken. Hierna vind je een aantal nuttige §ps en werkwijzen om meer te genieten van je reis.

Indien je voorheen nog niet op reis geweest berginbdan met een korte uitstap om ergan
gewoon te worden en onderneem pas nadien eengyretsr

Huntingtonpatiénten kunnen problemen hebben mefesd@arwording van de omgevingstempdgra-
tuur. Een lentezon kan als heel heet aanvoelenfrisse bries als ijskoud. Informeer daarom njpar
de temperatuuromstandigheden op de plaats vamtreste.

Reis niet in het hoogseizoen om de zieke nieetelke overstelpen met nieuwe indrukken en sgnsa-
ties. Voorzie een rustige en veilige omgeving vd@mpatiént om uit te rusten en te ontspannen. Kies
je accommodatie dus met zorg en hou daarbij regemiet de specifieke problemen van jouw pgti-
ént. Wordt jouw partner bv. onrustig door de drukiegn kun je beter kiezen voor een klein hotelle-
tje dan voor een grote resort. Je kunt de accommneoel@entueel vooraf contacteren om je ervap te
verzekeren dat dit de juiste plek is voor de valkant

Denk als zorgverstrekker ook aan jezelf zodaigk een beetje mee kunt genieten.

Bespreek voor het vertrek je verwachtingen met @dlelnemers aan de reis. Zorg ervoor dat igder-
een op de hoogte is van de planning, waarheenisigaat en wat op het programma staat. Stelleen
reisplan ter beschikking en indien nodig kunnemidieangepast worden.

Informeer je goed over de plaatsen die je zulbbken. Doorgaans vind je op de officiéle toeristen-
website wel informatie over de toegankelijkheiddm regio. Ook op de websites van de verver-
maatschappijen of de betreffende toeristischedtsavind je vaak informatie over de toeganke-
lijkheid en de eventuele hulp die gevraagd kan word

Overleg met de professionele zorgverstrekkers efgagde reis. Zij kunnen raad geven voor gen
onverwachte noodsituatie.

Indien het een vliegtuigreis betreft, voorzie exfem ontspanningstechnieken voor situaties met
stress of angst. Voorzie, in overleg met de aredioiinen om angst en spanningen te tempgren.
Voorzie ook medicijnen tegen reisziekte en onpgkkeld.

Houd alle medicijnen in je handbagage zodat jezdier bij hebt mocht je bagage verloren gaan

Zorg voor een volledige lijst met de te nemen migeén, hun generische variant en de doserinjgen
voor het geval dat zich een noodsituatie voorddig. op voorhand waar er een apotheek is o de
plaats van bestemming. Overweeg ook om een egtaaad van moeilijk te verkrijgen geneesmjyd-

delen mee te nemen voor reizen naar het buiteniamt bijzonder naar overzeese gebieden.

Wanneer je in groep reist, zorg ervoor dat iedereale groep op de hoogte is van de ziekte vah de
patiént, van de symptomen, van de uitdagingen ifhegedrag kunnen stellen en van het eventyieel
verslechteren van de toestand. Neem wat toegakdatiformatie over de ziekte mee, zodat je men-

sen wat kunt informeren.

Neem zeker een reisverzekering zodat je onkoseemidt door je ziekenfonds worden vergogd,
eventueel kunt recupereren. Deze verzekering asrgbk voor dat je vervroegd naar huis kunt ko-
men indien de toestand van de patiént plots adtgasai en ter plekke niet kan behandeld wordep.




Handhaaf zoveel mogelijk de gewone dagindelingetan, slapen, oefenen, uitrusten en alle ar|dere
routines.

Gebruik eventueel een hulpmiddel om het toediersnde geneesmiddelen op het juiste tijdstip te
laten gebeuren zodat er geen onderbrekingen ontstgajesmartphonevind je eemapp om je tg
verwittigen.

Neem de originele verpakking met bijsluiter vanndedicijnen mee. Zorg ervoor dat de apoth¢ker
op de verpakking vermeldt welke dosis wanneer nmegediend worden. Zorg er ook voor daf de

naam van de patiént op de verpakking vermeld staat.
9%$%$ 0 :$*

Kies de reis en de reisstijl die het best bij jegga. Sommigen kiezen voor een reispakket met|alles
inbegrepen. Je hoeft je dan geen zorgen te makannogaltijden en andere dingen. Er kunnenjook
extra activiteiten in een dergelijk pakket zitten.

Belangrijk is om na te gaan of het hotel, het @sihip of het vakantieoord (resort) een speciagl di
eet kan aanbieden zoals bijvoorbeeld zacht of gepdrvoedsel.

In geval van reizen met het vliegtuig kies je betmor een rechtstreekse vlucht.

Indien je met de wagen reist, tracht dan om deoe&s verscheidene dagen te spreiden. Je deniet
meer en je zult minder vermoeid zijn. Zorg voorelegatige pauzes om de benen even te strekken.

( 3 %9*:

Indien mogelijk, neem edsudy(een vrijwilliger die de patiént kan ondersteuner@e op reis. Kieg
iemand die in staat is om de vereiste ondersteuwrnkglaadwerkelijk te bieden.

Indien je een reis boekt bij een agentschap, iméar dan of er ondersteuning en assistentie tef be-
schikking is.

Verwittig de luchtvaartmaatschappij tijdig datzjgt reizen met een huntingtonpatiént en vraag naar
mogelijke accommodaties, faciliteiten of hulp déekunt benutten zoals vroegtijdig inschepen, [be-
schikbaarheid van een rolstoel, bagagehulp en loepsn.

Vraag extra beenruimte en een plaats in de nathijraa het toilet.
Vraag ook in het hotel naar iemand die je kartdmjs bij eventuele problemen tijdens je verblijf.

Wanneer je een reis plant naar vreemde, ongewesternmingen met eventueel taalbarrieres, neem
dan een lijstie mee met naam, adres en telefoonmuswan het hotel of vraag hun kaartje. Moght
je de weg kwijtraken, dan kun je een taxi vragedefveg aan iemand aldaar.

Indien je dit wenst, kun je bij de Sociale Diensh&aartje vragen dat op naam afgeleverd wprdt
waarmee jouw partner zich kan identificeren alstimgonpatiént. Het kaartje bevat informatie|in
drie talen.

Daarenboven kan het zinvol zijn om een brief vaarje mee te nemen met daarin bijzondere ken-
merken van de ziekte. Dat kan zeer nuttig zijrdbijane of veiligheidspersoneel.

4

Vertaald en bewerkt door Arie

Bronnen
https://www.huntingtonsociety.ca/wp-content/upld@@43/10/Travelling-with-HD_Sep-2017.pdf
https://alzheimer.ca/en/Home/Living-with-dementiayto-day-living/Driving-and-transportation/Travel

Meer informatie over georganiseerde reizen voosgen met een handicap vind je in de brochure w&nidme
VlaanderenGeorganiseerde reizen voor mensen met een beperking
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Inzage in je patiéntendossier andere leden van het verzorgingsteam. Ze worden

Als patlent heb je recht op een ZorgVUIdig bijge_},]()uafzonderlijk in het patiéntendOSSier bewaard. Je

den en veilig bewaard patiéntendossier. Je hebt oBigPt 00k geen toegang tot gegevens waarover de
het recht om je dossier in te kijken. Er zijn drie- zorgverlener je in het kader van de therapeutische
gelijkheden om dit te doen. exceptie3 (gemotiveerd besluit dat dit type informa

tie de gezondheid ernstig kan schaden, red.) niet

Ten eerste kan je vragen aan de arts om zijn schefiieft geinformeerd.
te draaien. Je kan dan meekijken en zo samen de
verschillende resultaten en verslagen overlopen. Praktisch

, ) _ Bij het inkijken van je dossier kan je je laten-bij
Daarnaast kan je ook een afschrift vragen. Dit kaBiaan door jouw vertrouwenspersoon. Hij mag met
een kopie zijn van een stuk van je patiéntendassigpyy toestemming ook alleen het dossier inkijken.

maar je mag dit ook vragen voor je ganse dossi€ys je vertrouwenspersoon een zorgverlener is, dan
De zorgverlener heeft dan maximaal 15 dagen dgeeft hij het recht om de persoonlijke notitiegen
tijd om dit in orde te brengen. Uit een bevragingygssier te lezen.

van het Vlaams Patiéntenplatform (VPP) (2017)*

bleek dat 11% van de pati€nten die een afschrif{|s je een afschrift vraagt van je dossier, onthoud
hadden gevraagd het voorbije jaar, dit niet zo VIo§an de datum zodat je kan nagaan wanneer de 15
hebben gekregen. Mocht dit bij jou het geval ziingagen verstreken zijn. Met een schriftelijke aan-
raden we aan om langs te gaan bij de ombudsdienghag heb je de datum zwart op wit. Dat kan moge-
van het ziekenhuis of contact op te nemen met dgke discussies naderhand voorkomen. Uiteraard
Federale Ombudsdienst “Rechten van de patgaat dit om zeer persoonlijke informatie en dien je
ent” (d.i. voor eerstelijnsgegevens zoals bij dshu hiermee ook zo om te springen. Om deze reden
arts, tandarts, thuisverpleging). staat in de wet ook beschreven dat op het afschrift

derd likheid i Kitk Ik duidelijk vermeld moet staan dat het gaat om een
Een derde mogelijkheid is gaan kijken welke gegegyrit nersoonlijk en vertrouwelijk document. De

vens over jou elektronisch worden gedeeld. Helq o erener moet je een afschrift weigeren als er

V'.DP peilde__ haar d_e interesse_ bij pati?nten en 90(g%lnwijzingen zijn dat derden (bv. werkgever of ver-
wil graag zijn dossier elektronisch bekijken. Varde zekeraar) je onder druk zetten om je dossier op te
blijkt ook dat patiénten hoge verwachtingen koeSte\'/ragen.

ren van deze inzage online. Patiénten geloven d line inzage is mogelik via de website
ze beter op de hoogte gaan zijn van hun gezongls,,, miingezondheid.belgie.be. Dit is het federaal

heidstoestand en zelf een actievere rol zullen Opnﬁezondheidsportaal dat minister Maggie De Block

men in hun eigen gezondheids_zorgZ. . ,__0op 8 mei 2018 heeft gelanceerd. Het is een online
Tip: In de GDPR (de regelgeving over de privége:

i q techrif _ platform dat fungeert als centrale toegangspoort
voelige gegevens) staat dat een afschrift gratistmoy, 55 e peschikbare gezondheidsgegevens op ande

yvorden qangeboden. Sinds 28 mei 2018 mag meg platformen. De gezondheidsgegevens die je kunt
jou dus niets meer aanrekenen voor de kopieén. raadplegen via dit platform zijn de gegevens die
gedeeld worden tussen zorgverleners waarmee je
een therapeutische relatie hebt, en dit enkel mdie
Als patiént kan je geen gegevens inkijken die bege hiervoor je toestemming gegeven hebt.

trekking hebben op een derde persoon en kan je ook

de persoonlijke notities van de beroepsbeoefenasfioor alle duidelijkheid: enkel zorgverleners met
niet zien. Persoonlijke notities zijn aantekeningenvie je een therapeutische relatie of een zorgeelati
van de zorgverlener die niet meegedeeld zijn admebt, kunnen toegang tot je gezondheidsgegevens

Wat mag je als patiént bekijken?



krijgen. Zij hebben bovendien alleen toegang tot de
informatie die relevant is voor hen in het kaden va
de zorg voor jouw gezondheid. Om je aan te mel-
den moet je beschikken over je elD, je code en een
kaartlezer. Aanmelden is ook mogelijk via de app
Itsme. Meer informatie over de mogelijkheid tot
online inzage via het federale gezondheidsportaal
vind je in de handleiding die het VPP heeft opge-
steld.
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Jeroen Brouwers
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Susanne Op De Beeck :
Vlaams patiéntenplatform vzw S RN V Wil je mensen
> $ $.$ ondersteunen zo-
B- 8%$'$ & dat ze beter de

1 http://vlaamspatientenplatform.be/persberichten/
persbericht-vpp-1-op-5-weet-na-15-jaar-nog-niet-
dat-er-patientenrechten-bestaan

$7%4 (3% +

problemen van
‘ alledag tegemoet
kunnen treden?

2 http://vlaamspatientenplatform.be/persberichten/ *
persbericht-vpp-patienten-verwachten-veel-van- (&)(-8*<
de-online-gezondheidsportalen *3%(7-&%

3 http://vlaamspatientenplatform.be/uploads docu 923
ments/Brochure_vpp_Patienenrechten.pdf 3]
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MAATSCHAPPELIJKE ZETEL

Spelonckvaart 30
9180 MOERBEKE-WAAS

Ondernemingsnummer: 415438528
Bankrekening: BE59 4414 6189 2126

KRED BE BB

SOCIALE DIENST

Krijkelberg 1 016/45 27 59
3360 BIERBEEK
Lut Haentjens Kelly Natens Ivo Michiels

Rita Muyldermans Pascaline Reniers

www.huntingtonliga.be
socialedienst@huntingtonliga.be

Els Zimmermal

DAGELIJKS BESTUUR

André Willems, 9030 GENT
voorzitter, penningmeester

09/226 25 30

REGIONALE CONTACTPERSONEN

ANTWERPEN

Gerd De Coster

Peter Benoitlei 19A, 2930 BRASSCHAAT
gerdadecoster@telenet.be

03/651 44 14

Diane Gabriels 03/239 51 78
Verzoeningsstraat 22, 2140 BORGERHOUT

dianegabriels30@gmail.com

BRABANT - Ternat
Luc Erseel, Steenvoordestraat 50A, 1740 TERNAT
luc.erseel@telenet.be

2898

LIMBURG - Genk

Els Geyskens
hun.lotgenotencontact@telenet.be
huntingtonliga.limburg@telenet.be

OOST-VLAANDEREN - Gent

Fam. De Schepper,

Spelonckvaart 30, 9180 MOERBEKE-WAAS
bea.deschepper@skynet.be

09/346 89 91

Bea De Schepper, 9180 MOERBEKE-WAAS 09/346 89 9] André Willems, Flanelstraat 30, 9030 GENT 09/226305
ondervoorzitter
Luc Erseel, 1740 TERNAT 02/582 56 98 | WEST-VLAANDEREN - Roeselare
André Dewallef, 1702 GROOT-BIJGAARDEN 02/466 21 43| Willy D'Haeyere - Maria Desmet 051/20 71 40
. . 4d 1zegemse Aardeweg 51, 8800 ROESELARE

Diane Gabriels, 2140 BORGERHOUT 03/239 51 78 dhaeyere. willy@skynet.be

RAAD VAN BESTUUR JONGERENWERKING

Johan Oreel

Suzy Beun, 2950 KAPELLEN 0498/881456 | - - - :
Andrea Boogaerts, 2800 MECHELEN 015/41 38 gg ongerenwerking@huntingtonliga.be
Gerd De Coster, 2930 BRASSCHAAT 03/651 44 1
Gino Dendooven, 8540 DEERLIJK
Willy D'Haeyere-Maria Desmet, 8800 ROESELARE  051/204D PATIENTENWEEKEND
Els Geyskens, 3600 GENK
Jacky Mennicken, 4770 AMEL 080/34 93 48| Sociale dienst Huntington Liga, Pascaline Reniers  6/48.27 59

Johan Oreel, 1601 RUISBROEK
Arie Roelandt, 9450 HAALTERT

053/62 20 72

GENETISCHE CENTRA

CME - U.Z.Gasthuisberg Leuven
prof. dr. Vogels mevr. Verbeke
mevr. Plasschaert

Dienst Medische Genetica, Univ. Ziekenhuis Gent
Dr. Janssens mevr. Van Tongerloo

Medische Genetica, Vrije Universiteit Brussel
Contactpersoon: mevr. Baut

Centrum voor Medische Genetica,
Universiteit Antwerpen
prof. dr. Blaumeiser mevr. Belmans

mevr. Spaas

016/34 59 03

09/332 36 03
09/332 68

02/474 94 85

03/275 97 74

D

socialedienst@huntingtonliga.be
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HOME MARJORIE

Kerselaarlaan 27, 2220 HEIST OP DEN BERG

Bart Corthals, directeur 015/25 85 80

www.homemarjorie.be
home.marjorie@emmaus.be
Giften: BE94 7370 2191 9114

Andrea Boogaerts
Voorzitter Home Marjorie vzw
Boomgaardstraat 9, 2800 MECHELEN

015/41 38 88

WALLONIE

LIGUE HUNTINGTON FRANCOPHONE BELGE (LHFB)
Montagne Ste Walburge 4b, 4000 LIEGE 04/225 87 3
www.huntington.be




De wet tot Bescherming van de P
soonlijke Levenssfeer (B.P.L) ten d
zichte van de verwerking van per
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soonsgegevens is van toepassing op het29/03/2019
n

adressenbestand van de Huntindtd
Liga en haar driemaandelijks tijdschiift
DOMINANT.
Deze gegevens, nl. naam en postadreg
zullen worden verwerkt door de Socja;
le dienst van de Huntington Ligga,
Krijkelberg 1, 3360 Bierbeek met dls
doel :
* de leden op de hoogte te houden yan
en uit te nodigen voor de activiteiten

* abonnees effectief het tijdschrift te
kunnen toesturen.
Voor kennisname en of wijzigingd
kunt u zich richten tot de Socidle
dienst, Huntington Liga, t.a.v. Kelly
Natens, Krijkelberg 1, 3360 Bierbeek.
Aangifte van de geautomatiseerde
verwerking bij de Commissie voor dg

=]

. 29/03/2019

30/03/2019
14/04/2019

28/04/2019

Regio Wlaanderen - Roeselare, Praatavond om
19u30, Lokaal CM, Mandellaan 79, Roeselare

Regio Limburg - Genk, Familiebijeenkomsbm 19u30,
Bijlokalen kerk, Lieve Vrouwstraat, Genk

Jongerenbijeenkomst, Bowlen in Brussel

Regio Antwerpen, Mechelen, Lentewandetjrgevolgd
door zoete versnaperingen om 15u00

Partnerbijeenkomst, station Mechelen, oti3u00 bij
de hoofdingang van het station

17-19/05/2019 Patiéntenweekend, Parkhotel, De Panne
06/06/2019

Informatieavond Roeselare om 19u30,
Lokalen CM, Mandellaan 79, Roeselare

10-14/06/2019 Midweek De Kleppe, Everbeek

B.P.L staat aldaar geregistreerd onder| 15/06/2019 Regio Wlaanderen - Roeselare, Wandelnamiddag
identificatienummer 000037513. met etentje
26/06/2019 Regio O-Vlaanderen - Gent, Maatjesavoram 20u00,

Jaarabonnement: te verkrijgen door 28/06/2019

storting vanl2,50 euroop rekening nr
BIC: KRED BE BB
IBAN: BE59 4414 6189 2126 van de

De Vuist, Brugsesteenweg 519, Gent - Mariakerke

Regio Limburg - Genk, Familiebijeenkomsbm 19u30,
Bijlokalen kerk, Lieve Vrouwstraat, Genk

Huntington liga v.z.w., Gent, met var-
melding «Abonnement Dominant »
Voor leden van de Liga is de abonne
mentsprijs in het lidgeld inbegrepgn
Het lidgeld (2.50 eurq is niet fiscaal
aftrekbaar.

Voor giften vard0 euro en meeront-
vangt u een attest van fiscale vrijste
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Huntington Liga VZW
Krijkelberg 1
3360 Bierbeek

tel 016 / 45.27.59
socialedienst@huntingtonliga.be
www.huntingtonliga.be

REDACTIERAAD

Willy Cruysweegs

Gerd(a) De Coster
Dirk Liessens

Rita Muyldermans
Arie Roelandt




I @

Warmste Week 2018

8 +
1 $ 16 !
$
! ! 23 %% +
! + % 9
+ 7"
# | + % $
" €
$ % ' +
4
& 4! C
! 0 | N
) ©
*
% ' %
C % > £ 17 %
() + |
*
.\ + + %
- % + & + %
! +
$ 7
N , 6
+ $& ¢ o v
. % % ! Link:
https://vimeo.com/315246502~
* /0 [ ref=fb-shae&1&fbclid=IwWAR2

pgeZV3gsEpo5MSVY SCNt
VMHDbIi216V5x33dYOVSOX
OYB6Nn294tr46PE




5

o0# 3

&( $(C ) ) ( (
+ (44 "4l + |
&8 + " *= $ )3
& % >% ") 4
() 3
&?4 ) % "+
2+4
$ * & + @
% & 5 &A), &
5B4 )+ %C
| DOH # ! HDH6D5; G O D D
GD# #D#
2%" ) % & ( % & 2&4 (
2 & % |, #D# A ++ 3 %& & $ D)
* +%% |, H ,& (& ") 3 & ,( ., *%, 4 ") () *
W & * - % ( * 2 4 ( &
( . & ) ) ,( % E 5")* 45 1%F3
1 1 5% E% 4 2 043
&$ ) %, $ &
S I 2 1
) ")$ 4 + i %
v & '3
1 1 & IG * + 3
+J41 &$ + + " $(
$ % & ,& + * $" @ |/
&$ $ % 4 3
D & ) o [l
) % + ") &C )% &3
#D#) $) )% &%
$ "+ %% 4
€ ,( ccr+*
"2 3
) ;
% 17,
+& $ ) >% +
& 42 )* 3
& ( $ * 55 b Do#b 3 D 0D
=) E(5 D%* % )« (
) ) . (+ 1 1 4
( ) * 0% &$ 4
") 1 1 & &
*4 | & , 3
* 00 &% $ 8 @ 3
") F ++ 3
+ * % 3
& >%$
& " ( &% 4
* &, &@ . & ( 3
/ % & 2&4




J KLMNLOMPL NOQ RST U VJONP LMTJVWJL

nodigt je graag uit voor
EEN ZONNIGE LENTEWANDELING IN MECHELEN
ZONDAG 14 APRIL 2019

Samenkomst vanaf 15u00 Sint-Jakobcentrum, Stuivghban 141, 2800 Mechelen
rolstoeltoegankelijk, grote parking

Vertrek wandeling  15ul5 Rustige lentewandelingen Vrijbroekpark, gelegen op
400 m van de zaal
Het Vrijbroekpark is meer dan 50 hectare groereggsh aan
de rand van de stad Mechelen. Dit is een ideaktgplam te
wandelen, te genieten. Er is een rozentuin in &ak.p

Afsluiter 16u30 Een zoete versnapering en eenkgggtot 19 uur)

Wandel je liever niet mee, dan kan je gezelligérodtmoetingsruimte blijven babbelen tot de andéezrrg zijn.

Voor de zoete versnapering en het drankje betasdnebijdrage van 7 euro per persoon.
Je bijdrage maak je vooraf over op BE59 4414 6118%2an Huntington Liga vzw met vermelding
‘lentewandeling Mechelen'.

Schrijf je ten laatste in op dinsdag 9 april 20§j2b Sociale Dienst - Huntington Liga.
Dat doe je via telefoon 016/45 27 59 of via madmsocialedienst@huntingtonliga.be .

Je inschrijving is definitief op het moment waawiphet juiste bedrag ontvangen hebben.
Schrijf tijdig in want wij moeten ook tijdig de nayg bestellingen kunnen doen.

Wij kijken er erg naar uit om je te mogen begroeten

Locatie Inschrijvingen en info
Sint-Jakobcentrum 016/45 27 59
Stuivenbergbaan 141 socialedienst@igiainliga.be

2800 Mechelen

De Huntington Liga nodigt hierbij alle partners
uit voor een bijeenkomst

/II

Wij spreken af aan de hoofdingang van het
station.

Inschrijving verplicht bij de Sociale dienst van de
Huntington Liga (ten laatste 24/04):

telefoon: 016/45 27 59
email: socialedienst@huntingtonliga.be




