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In Nederland
* 1.700 mensen met Huntington
* 6.000 -9.000 risicodragers

* Veel familieleden (partners, kinderen)

Vereniging van Huntington / Erfelijkheid.nl






Waar liggen de behoeften,
en hoe kunnen we gezinnen zo goed
mogelijk ondersteunen?



Waarom systeemperspectief?

* Langdurige, progressieve belasting
* Impact op meerdere generaties

* Verschuivende rollen



Waarom systeemperspectief?
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Het treft het hele gezin

‘Zolang mijn vader nog leefde, werd Huntington thuis nooit
genoemd. Er werd ook nooit gesproken over de mogelijkheid dat wij,

als zijn kinderen, het zouden kunnen hebben.’

— Jongere opgegroeid met ouder met HD
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Mantelzorger

Persoon met
Huntington

&

Kind

Leefwereld van de persoon met Huntington
1. Omgaan met de symptomen
2. Gevolgen van de progressie in het dagelijkse leven

Leefwereld binnen het gezin

Verborgen gesprekken en spanningen binnen het gezin
Gevolgen van erfelijkheid

Balans tussen zorgen voor jezelf en anderen

Leven met een onzekere toekomst

Beperkingen in werk en opleiding
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Buitenwereld

8. Wat vertel je (niet) over de ziekte buiten het gezin?
9. Moeilijkheden in het sociale leven en relaties

10. Verschillende soorten steun die nodig zijn

11. Moeilijkheden bij het vinden van passende zorg

12. Gebrek aan kennis in de samenleving



Voor jezelf zorgen

Wat helpt en belemmert mantelzorg
bij de ziekte van Huntington

In staat zijn om

zorg te geven aan
iemand met
Huntington

Bevorderende
factoren

Extern

» Steun vanuit het sociale
netwerk

* Ondersteuning vanuit
professionele hulp

Intern

* Openheid en er in een vroeg
stadium over praten

* Momenten van rust en een
duidelijke structuur

Je eigen behoeften

negeren
Belemmerende
factoren
Extern

¢ Weinig kennis over Huntington
in de samenleving
* Schaamte en taboe

Intern

¢ Gevoelens van eenzaamheid

» Zorgen over erfelijkheid

* Zorgen om de kinderen

* Voortdurend zoeken naar
manieren om met de
symptomen om te gaan



Casus

Merel (42 jaar): Symptomatisch, werkt niet meer
Eerder geen HD in familie bekend

Partner Youssef (45 jaar): Werkt fulltime

Dochter Sofie (16 jaar): Risico-mutatiedrager, klas 3 VWO

Zoon Ben (12 jaar): PGT, DM type |, groep 8



Mentimeter

Welke zorgen

voorzie jij voor
Sofie?






Mentimeter

Welke beschermende
factoren zouden aanwezig
kunnen zijn?



Sofie
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Beinvloedende factoren

Draagkracht
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< Sociaal netwerk >

( Zelfzorg )

<Praten over HD binnen gezin>

< Psychosociaal welbevinden >

( Functioneren school/ werk >

Draaglast



Mentimeter

Expertise-zorg bij HD is pas compleet
als het gehele gezin ondersteuning
krijgt



Waar liggen de behoeften,
en hoe kunnen we gezinnen zo goed
mogelijk ondersteunen?



Take home message

‘HD is een gezinsziekte.

Wie alleen de cliént ziet, mist een
groot deel van de zorgvraag.’
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