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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?



• Langdurige, progressieve belasting

• Impact op meerdere generaties

• Verschuivende rollen

Waarom systeemperspectief?



Waarom systeemperspectief?

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







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 I, groep 8

Casus



Welke zorgen 
voorzie jij voor 

Sofie?

Mentimeter





Welke beschermende 
factoren zouden aanwezig 

kunnen zijn?

Mentimeter









Beïnvloedende factoren



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

krijgt

Mentimeter



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

mogelijk ondersteunen?



‘HD is een gezinsziekte.

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

Take home message



cathelijn.van.baar@mijzo.nl

m.daemen@maastrichtuniversity.nl

Bedankt voor jullie aandacht!


