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Introductie

De ziekte van Huntington heeft een grote 
invloed op het dagelijks leven van mensen met 
de ziekte én op dat van hun gezinsleden. In 
de internationale literatuur is veel geschreven 
over deze ervaringen. Meestal gaat dat over de 
ervaringen van één persoon: de persoon met 
de ziekte van Huntington zelf, de mantelzorger 
(in de meeste gevallen is dit de partner) of het 
kind. In ons literatuuronderzoek hebben we 
al deze perspectieven bij elkaar gebracht. Zo 
kregen we een breed beeld van het leven met 
de ziekte van Huntington in het gezin. We zagen 
welke uitdagingen elk gezinslid tegenkomt. 
Soms maken zij hetzelfde mee, maar vaak ook 
iets heel anders.
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Doordat deze rollen en ervaringen zo met elkaar verweven 

zijn, staan de behoeften van gezinsleden niet los van elkaar. 

In het literatuuronderzoek hebben we deze ervaringen en 

behoeften verdeeld over drie leefwerelden:

A. �Leefwereld van de persoon met Huntington  
Dit gaat over het omgaan met de klachten en het verloop 

van de ziekte. 

B. �Leefwereld binnen het gezin 
Dit gaat over hoe het gezin met elkaar omgaat, wie welke 

taken op zich neemt en hoe relaties veranderen. 

C. �Buitenwereld 
Dit gaat over de contacten die het gezin heeft met 

mensen buiten het gezin, zoals familie, vrienden, de 

maatschappij en zorgverleners.

 

In het literatuuronderzoek hebben we resultaten van 35 

wetenschappelijke artikelen samengevat en onderverdeeld 

in twaalf thema’s. Alle thema’s horen bij één van de drie 

leefwerelden. Een thema beschrijft in één zin waar de 

belangrijkste uitdagingen en behoeften liggen. Het figuur 

op de volgende pagina’s geeft een overzicht van de drie 

leefwerelden en de bijbehorende thema’s. De pijlen rondom 

de cirkel laten zien dat perspectieven kunnen verschuiven. 
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Deze bijdrage vat de belangrijkste inzichten uit dit onderzoek 

samen. Deze is bedoeld voor mensen met de ziekte van 

Huntington, hun naasten en zorgprofessionals. Wil je meer 

weten over de gebruikte methode of een uitgebreidere 

beschrijving van de resultaten? Of ben je nieuwsgierig naar 

het volledige wetenschappelijke artikel? Hier vind je het 

originele Engelstalige artikel.

Let op: de uitkomsten van dit literatuuronderzoek komen voort uit 

internationaal onderzoek en zijn niet altijd van toepassing in de 

Nederlandse situatie.

Drie perspectieven in  
drie leefwerelden

Uit het literatuuronderzoek blijkt dat leven met de ziekte 

van Huntington een gedeelde, maar ook heel persoonlijke 

ervaring is voor ieder gezinslid. Iedereen in het gezin maakt 

dezelfde ziekte mee, maar vanuit een andere rol en met een 

eigen kijk. Toch zijn al deze perspectieven sterk met elkaar 

verbonden. Omdat de ziekte erfelijk is, wisselen gezinsleden 

vaak van rol. Zo kan iemand met de ziekte vroeger zelf 

mantelzorger zijn geweest. En kinderen nemen soms nu al 

zorgtaken op zich, terwijl ze ook nadenken over hun eigen 

toekomst en het risico om zelf ziek te worden.

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/pdf/10.1111/jan.17024


Persoon met
Huntington

Mantelzorger Kind

Verweven thema’s en leefwerelden en verschuivende perspectieven

A.	Leefwereld van de persoon met Huntington
1. 	 Omgaan met de symptomen

2.	� Gevolgen van de progressie in het dagelijkse leven

B.	Leefwereld binnen het gezin
3.	� Verborgen gesprekken en spanningen binnen het gezin

4. 	 Gevolgen van erfelijkheid

5. 	 Balans tussen zorgen voor jezelf en anderen

6.	 Leven met een onzekere toekomst

7.	 Beperkingen in werk en opleiding

C.	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
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Hieronder beschrijven we per thema wat de 
belangrijkste ervaringen zijn van mensen met 
de ziekte van Huntington, hun mantelzorgers en 
hun kinderen.

A. Leefwereld van de persoon met Huntington

1. �Omgaan met de symptomen

Mensen met de ziekte van Huntington merken vooral 

veranderingen in hun denken en lichaam. Ze hebben 

bijvoorbeeld last van apathie (weinig initiatief), en van 

problemen met praten, bewegen en het geheugen.

Mantelzorgers en kinderen vertellen juist dat zij in het 

dagelijks leven vooral last hebben van het ongecontroleerde 

en soms agressieve gedrag van hun naaste met de ziekte van 

Huntington. Zij proberen zich daar zo goed mogelijk op aan te 

passen.

‘Hij begon agressief te worden en te slaan, 

hierdoor liepen we op eieren. De meeste andere 

dingen kon ik wel verdragen, maar hij sloeg de 

kinderen.’ 

– Mantelzorger

2. �Gevolgen van de progressie in het dagelijkse leven

Mensen met de ziekte van Huntington voelen dat ze veel van 

hun zelfstandigheid verliezen. Vooral het niet meer kunnen 

autorijden vinden zij erg moeilijk. Dit zorgt ervoor dat ze 

minder vrijheid ervaren.

‘Ik ben deze herfst mijn rijbewijs kwijtgeraakt. 

Voorheen kon ik gewoon in mijn auto stappen 

en dan ging het wel, maar nu ben ik afhankelijk 

van mensen, en dat ben ik niet gewend. Het is 

moeilijk.’ 

– Persoon met ziekte van Huntington

Verschillende en 
overeenkomstige ervaringen in 
het leven met Huntington
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B. Leefwereld binnen het gezin

3. �Verborgen gesprekken en spanningen binnen het gezin

Alle gezinsleden voelen zich vaak eenzaam. Soms voelen ze 

zich alleen in hun rol binnen het gezin. Maar ze voelen zich 

ook eenzaam omdat mensen buiten het gezin hen niet goed 

begrijpen. 

Partners en mensen met de ziekte van Huntington merken 

daarnaast dat er minder intimiteit is in hun relatie. Ook 

de band tussen ouders en kinderen verandert. Kinderen 

missen vaak het contact met hun ouder met Huntington. Ook 

voelen ze zich soms niet begrepen door de andere ouder. 

Bijvoorbeeld als het gaat om hun eigen risico om later ook 

ziek te worden. Die ouder is vaak druk met het zorgen voor 

de partner met Huntington, en daardoor minder beschikbaar 

voor het kind. 

Ouders vinden het moeilijk om over de ziekte te praten met 

hun kinderen. Ze krijgen hier weinig hulp bij. Mensen met 

de ziekte van Huntington willen vaak liever niet praten over 

hun ziekte. Kinderen zeggen juist dat ze graag op tijd willen 

weten wat er aan de hand is. Dat helpt hen om ermee om te 

gaan. Voor partners is het moeilijk om goed om te gaan met 

al deze verschillende wensen.

 

‘Ik wist al jaren dat zij de ziekte zou krijgen, 

maar ik kon het de kinderen niet vertellen 

omdat dat zou ingaan tegen wat zij wilde. 

Natuurlijk had ik dat wel kunnen doen, maar ik 

vond het niet juist.’ 

- Mantelzorger

 

Sommige gezinnen ervaren de ziekte binnen hun gezin als 

kracht. De ziekte maakt dat de gezinsleden zich verbonden 

voelen. Dit kan wel tot gevolg hebben dat zij zich als gezin 

afzonderen van de buitenwereld.

4. �Gevolgen van erfelijkheid

Kiezen om je wel of niet te laten testen is lastig. Sommige 

jongeren laten zich testen omdat ze willen weten waar ze aan 

toe zijn. Zo kunnen ze beter nadenken over hun toekomst, 

of plannen maken voor kinderen of een relatie. Ook kan het 

helpen om minder onzeker of bang te zijn. Andere jongeren 

kiezen er juist voor om zich niet te laten testen. Ze zijn 

bijvoorbeeld bang dat de uitslag hun toekomst moeilijker 

maakt. Of ze zijn bang voor de reactie van familieleden. 

Soms denken ze ook: de uitslag verandert toch niets aan mijn 

genen of aan het verloop van de ziekte. 
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Kinderen die mantelzorg geven, doen vaak taken die eigenlijk 

voor volwassenen zijn. Ze regelen bijvoorbeeld zorg of 

zorgen voor hun zieke ouder. 

‘Voordat we naar school gingen, hielpen we 

mijn moeder in bad, zich omkleden, ontbijten, 

plus onszelf douchen en omkleden. En je moest 

alles opruimen voordat je ging. Ik vond het niet 

leuk om mijn moeder overdag alleen achter te 

laten terwijl ik en mijn zus op school zaten en 

mijn vader aan het werk was, dus op sommige 

dagen ging ik er even tussenuit om te kijken of 

alles goed met haar was.’ 

– Kind

6. Leven met een onzekere toekomst

Alle gezinsleden maken zich zorgen over de toekomst. Ze 

vragen zich vooral af of de kinderen ook de ziekte zullen 

krijgen. Ook vinden ze het moeilijk dat het verloop van de 

ziekte niet te voorspellen is.

Doordat de situatie steeds verandert, moeten gezinsleden 

zich telkens opnieuw aanpassen. Dit geeft telkens opnieuw 

gevoelens van verdriet en verlies.

‘Een deel van de reden waarom ik heb gewacht 

met de test, is dat ik niet per se weet of ik wil 

dat mijn vader of broers en zussen de uitslag te 

weten komen, omdat ik denk dat dat moeilijker 

voor hen zou zijn. Ik heb het gevoel dat het hen 

zou verpletteren, misschien nog wel meer dan 

mij, als het positief zou zijn.’ 

– Kind

Jongeren die zorgen voor een ouder met de ziekte van 

Huntington, lijken zich vaker te willen laten testen dan broers 

of zussen die geen zorgtaken hebben.

Het risico om zelf ziek te worden is zwaar voor jongeren. Ze 

kunnen last krijgen van vermoeidheid, minder zelfvertrouwen, 

angst of slecht slapen.

5. Balans tussen zorgen voor jezelf en anderen

Door de zorg voor de persoon met de ziekte van Huntington, 

vergeten veel mantelzorgers en kinderen hun eigen 

behoeften. Ze hebben hier vaak geen tijd of energie meer 

voor, omdat de zorg zwaar is. Ze voelen zich verantwoordelijk 

voor degene met de ziekte en vinden het moeilijk om diegene 

alleen te laten.
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zorgen. Mensen met de ziekte van Huntington hebben moeite 

werk te vinden of te behouden. 

’Ik heb lange tijd geen werk kunnen vinden, 

ik kom over als een alcoholist met mijn 

onwillekeurige bewegingen. En toen ik eenmaal 

een baan had, kreeg ik bijna overal een ongeluk 

op het werk.’  

– Persoon met ziekte van Huntington

Soms kiezen jongeren ook een andere opleiding dan ze 

eigenlijk zouden willen. Ze doen dit bijvoorbeeld omdat ze 

meer thuis willen zijn om te helpen.

De ziekte is altijd aanwezig in het gezin. Dat voelt voor veel 

gezinsleden zwaar, alsof er steeds een dreiging boven hun 

hoofd hangt.

‘Je weet nooit wat het volgende zal zijn. . .  

en het is niet iets dat iemand je kan vertellen, 

en het is niet iets dat je weet of je in staat zult 

zijn om te vertragen, of dat je in staat zult zijn 

om op te lossen...’ 

– Persoon met ziekte van Huntington

Gezinsleden gaan op verschillende manieren om met de 

ziekte. Dat hangt af van hoe ver de ziekte is, en van de fase 

van het gezinsleven waarin de ziekte zichtbaar wordt.

Sommige mensen proberen de ziekte te negeren, terwijl 

anderen het juist proberen te accepteren. Ook zijn er mensen 

die steeds goed letten op signalen van de ziekte. Anderen 

proberen vooral in het nu te leven. Sommige gezinsleden 

zoeken steun in geloof of hoop.

7. Beperkingen in werk en opleiding

Door veranderingen in werk maken alle gezinsleden zich 

zorgen over geld. Vaak moet een gezin leven van één 

inkomen, omdat de partner minder gaat werken om te kunnen 
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C. Buitenwereld

8. Wat vertel je (niet) over de ziekte buiten het gezin?

Binnen gezinnen is er vaak de vraag of ze wel of niet over 

de ziekte praten met vrienden, familie of anderen, zoals 

docenten of collega’s. Dit roept vragen op zoals: wie mag 

informatie delen over de ziekte? Aan welke mensen? Namens 

wie? Hoeveel vertel je en welke gevolgen heeft dit voor de 

gezinsleden. 

‘De dochter van mijn partner met Huntington 

kiest ervoor niets over Huntington te vertellen 

aan haar schoonfamilie. Zij zien dat haar vader 

iets mankeert, maar het is niet toegestaan 

erover te praten. Zijn dochter is getest en heeft 

haar eigen kinderen.’ 

– Mantelzorger

Open zijn over de ziekte zorgt voor begrip en steun, maar 

dat gebeurt niet altijd. Andere mensen begrijpen het 

misschien niet goed, of ze bemoeien zich met dingen waar 

de gezinsleden niet om hebben gevraagd. Voor jongeren is 

het extra moeilijk als er veel gedeeld wordt. Later willen zij 

misschien juist niet praten over hun eigen kans om ziek te 

worden. 

9. Moeilijkheden in het sociale leven en relaties

De sociale kring van mensen met de ziekte van Huntington en 

hun mantelzorgers wordt vaak kleiner. Ze vermijden drukke 

situaties en hebben minder contact met vrienden. Dat komt 

bijvoorbeeld door de onwillekeurige bewegingen (chorea) of 

gedragsveranderingen. Ook voelen ze zich vaak niet goed 

begrepen door anderen.

‘Andere mensen begrijpen het niet. Het is veel 

gemakkelijker om het voor jezelf te houden en 

het niet met mensen te delen. Want als je dat 

doet, kijken ze je een beetje vragend aan, alsof 

je je dingen verbeeldt.’ 

– Mantelzorger

Sommige kinderen willen niet dat hun vrienden contact 

hebben met hun zieke ouder. Daardoor spreken ze ook 

minder vaak met hun vrienden af. Daarnaast zorgen sommige 

kinderen voor hun ouder, waardoor ze weinig tijd overhouden 

voor sociale contacten

10. Verschillende soorten steun die nodig zijn

Gezinnen hebben verschillende vormen van steun nodig. 

Bijvoorbeeld praktisch advies, zoals over dieetregels. 
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11. Moeilijkheden bij het vinden van passende zorg

Alle gezinsleden hebben behoefte aan zorg die past bij 

hun situatie. Ze willen graag zelf kunnen kiezen hoeveel 

informatie ze krijgen, en op welk moment. Zo krijgen ze niet 

te veel informatie tegelijk. 

‘Ik weet er eigenlijk niet zoveel van, maar ik 

weet genoeg. Ik ben oké, ik weet niet of ik 

er echt meer over zou willen weten, ik ben 

tevreden met wat ik nu weet. Ik denk dat als 

het steeds slechter zou gaan met mama, ik wel 

meer zou willen weten.’ 

– Kind

Gezinsleden geven aan dat er nu te weinig kennis is over de 

ziekte van Huntington bij zorgverleners. Ook missen ze vaak 

begrip en inlevingsvermogen.

12. Gebrek aan kennis in de samenleving

Veel mensen weten niet wat de ziekte van Huntington is. 

Daardoor begrijpen ze vaak niet wat de ziekte betekent voor 

het gezin. Dit kan leiden tot vooroordelen en misverstanden. 

Zo denken mensen soms dat iemand met Huntington dronken 

is, door het wankele lopen of onduidelijke praten. Dat is 

Maar ook emotionele steun van vrienden, of hulp van een 

psycholoog bij angst of bij het praten met kinderen over 

de ziekte. Ook is het belangrijk dat er duidelijke informatie 

beschikbaar is, bijvoorbeeld over de verschillende fases van 

de ziekte.

Het is lastig om de juiste steun op het juiste moment te krijgen. 

Er moet een goede balans zijn tussen hoeveel informatie 

en hulp er komt, en wanneer. Ook kunnen de wensen en 

behoeften van gezinsleden verschillen of zelfs botsen. 

‘Het moeilijkste van dit alles is dat je als jonge 

mantelzorger hulp wilt, maar niets bereikt 

omdat je ouder ontkent dat hij of zij een ziekte 

heeft.’ 

– Kind

Jonge mantelzorgers hebben vaker begeleiding nodig 

wanneer de ouder zonder Huntington veel werkt, ook 

een ziekte heeft, of wanneer de ouder met Huntington 

alleenstaand is. Voor kinderen in deze situatie zijn steun van 

anderen en vertrouwde mensen om hen heen erg belangrijk.

Lotgenotencontact kan zowel als ondersteunend als 

belastend worden ervaren door alle gezinsleden. Dit vanwege 

de angst voor confrontatie met een mogelijk toekomstbeeld. 

Daarentegen kan het ook veerkracht en praktische adviezen 

geven.
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pijnlijk voor de persoon zelf én voor de mensen om hen heen.

‘Ze dachten altijd dat ik dronk... Elf jaar lang 

werden er plassen getest, elke agent, elke 

persoon in de stad waar ik vandaan kwam 

dacht dat ik dronken was.’ 

– Persoon met ziekte van Huntington
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OVER DE CITATEN IN DEZE BIJDRAGE

In deze publicatie staan verschillende uitspraken (citaten). Deze komen uit Engelstalige 
wetenschappelijke studies die zijn opgenomen in de oorspronkelijke literatuurstudie. Voor deze 
publieksversie zijn de citaten vertaald naar het Nederlands. De originele Engelse citaten en 
bijbehorende bronvermeldingen zijn terug te vinden in de oorspronkelijke literatuurstudie.

Conclusie
 
Uit dit literatuuronderzoek blijkt dat de ziekte 
van Huntington invloed heeft op verschillende 
gebieden: bij de persoon zelf, in het gezin en in 
de sociale omgeving. Deze gebieden hangen 
met elkaar samen. Gezinsleden delen soms 
ervaringen, maar beleven de situatie ook op hun 
eigen manier. Dit hangt bijvoorbeeld af van hun 
rol in het gezin, hun leeftijd en of zij de ziekte 
kunnen erven. 

Omdat rollen en taken binnen een gezin kunnen 
veranderen, is het belangrijk om aandacht te 
hebben voor alle behoeften – ook als die niet 
meteen zichtbaar zijn. Het is daarom belangrijk 
om als zorgverlener met het hele gezin samen 
te werken. Door goed aan te sluiten bij de 
leefwereld van het gezin, kan de zorg beter en 
passender worden. 
 
Op basis van deze bevindingen raden we aan 
om een gezinsgerichte vorm van ondersteuning 
te ontwikkelen. Die moet passen bij de 
ervaringen van gezinnen die leven met de 
ziekte van Huntington.
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