De ziekte van Huntington

Heb je nog vragen,
neem dan gerust contact met ons op!

Tel: 070-314 88 88
E-mail: info@huntington.nl

Een folder voor kinderen



De ziekte van Huntington is een erfelijke ziekte, die delen van je hersenen
aantast en uiteindelijk hersencellen versneld laat afsterven, waardoor er een
soort gatenkaas in de hersenen ontstaat. Die gaten ontstaan op plekken die
heel belangrijk zijn voor de dingen die we doen, zoals spreken, het gebruik van
onze spieren, ons gedrag, eten en slikken enzovoort.

Hersenen van mensen
met de ziekte van Huntington

Gezonde hersenen

Dat betekent dat mensen die deze ziekte krijgen, zich soms raar tot heel
ernstig gestoord gaan gedragen, de dagelijkse dingen zoals het werk of het
huishouden niet meer kunnen doen, moeilijker gaan lopen, spreken en eten,
sneller boos worden, dingen vergeten of niet meer afmaken, geen zin meer in
iets hebben, snel moe zijn, verslikken of veel vallen bijvoorbeeld.

Ook het autorijden en fietsen wordt steeds lastiger en gevaarlijker omdat
deze mensen minder inzicht krijgen in het verkeer en minder goed hun spieren
kunnen gebruiken, waardoor ze niet meer kunnen trappen op de fiets of de
pedalen van de auto bedienen.

Sommige mensen ontwikkelen de ziekte op jongere leeftijd dan anderen en elke

persoon begint ook met andere verschijnselen. Soms denken andere mensen dat

de zieke persoon dronken is of zo, maar dat is niet zo. Het wordt veroorzaakt
door de ziekte. Soms schamen zieke mensen zich wel eens, omdat ze gaan
knoeien tijdens het eten en steeds vallen, maar ook daar kunnen ze niets aan
doen. Gelukkig zijn er nog wel heel veel manieren om de zieke persoon zoveel
mogelijk te helpen met alles, zoals wassen en aankleden, eten en lopen.

De ziekte ontstaat als je een foutje hebt in het gen voor Huntington. Een gen
is een drager van erfelijke eigenschappen zoals de blauwe ogen van je moeder
en de zwarte haren van je vader bijvoorbeeld. Zo heb
je in je lichaam een gen voor van alles en nog wat en
dus ook voor Huntington.

Als er een foutje in dit gen zit, dan ontwikkel je vroeg
of laat de ziekte. Zie het gen als een stapelt je
legoblokjes. Bij gezonde mensen is dat stapeltje
ongeveer 17 blokjes hoog en bij mensen die de ziekte
gaan krijgen, bestaat dat stapeltje wel uit 40 blokjes.

De dokters kunnen mensen testen op de ziekte van Huntington en daarmee
weet je dan of je later ook ziek gaat worden. Maar dat doen ze pas als je 18
jaar bent en als je dat zelf ook wil. Ze tellen dan bij wijze van spreken het
aantal legoblokjes op het Huntington gen in je bloed. En dat stapeltje
legoblokjes wordt al gevormd bij je geboorte, ook al word je pas op latere
leeftijd ziek.

Er wordt door heel veel slimme dokters en onderzoekers hard gewerkt aan een
oplossing voor deze ziekte en hopelijk vinden ze die ook heel snel, maar
ondertussen is het belangrijk om zo goed mogelijk met alles om te gaan en om
leuke dingen te doen en te genieten. Probeer een beet je door deze verdrietige
ziekte heen te kijken, want daarachter zit nog steeds een mens, ook al doeft ie
misschien soms wat anders dan anderen.




