15

REPORTAGE

Van hartverscheurend tot hartverwarmend: een dag tussen mensen met de meedogenloze ziekte van Huntington

Gevangen in een lichaam
dat niets meer kan

twintigiarig be-
staan, In het zorgcentrum doen xe
ailes om met de ziekte
”"wmmn'ﬁ-mm
e n L]

anbakende

inensEn

waar nizmand wil vertoeven. De

verholen dia we horen rijn fjzing-
wokkend, want de pstilnten ra-

hoan elke dag wat meer

In wen lichsam dat

niets meer kKan.

in- de kedken van de gemeen-
schappelike leefruimte hangt een
greeilige sfesr. Er wordt vandaag
AIpErgEoeR pemixt doos &en an
de bewoners: Gaby lexzi (5¢) uli
Tapgeren kan nog een handje hel-
pen, zij het mey meer moeite dan
vroeger. “Tk kreog ongeconiroleer-
e bewegingen &n kon moeilifer
pimten, Eerst wisten te nietwat heg
wag, foc de dingnose lowasm, T heb
het bliiichaar via mijn moeder, al
bebben g b haar indertijd nookt
antdekt wat ze mankeserde”

Zet iz nu viff Jaar hier Ock twee
bimers ljden aan de erielijke hec-
senziekie; die iemands mogelifk-
heden in een dental jaar tijd oot

leer andernic hasin. Een van hen
15 intussen overleden, “Nu Kan ik
nog nistapjes doen B0 To, mmHaOr
stilenn ga ik achtesuit, Uk heb ni
ook slikproblemen, zodar min
clen gemizt most worden, Genees-
middelen zijn er- spifily genoeg
nbet, Diat alles maake me bang, En
lsst e=rgsie moet tog komen, besel
ik, It ben er heel boos over, maar ik
hek goen kewze,”

Dt gevoed leeft ook b Iis Derae-
demiseker (46) en haar moeder
Anlts Huens (72), afkomstig it
Hortenberg, De wekin heeft Anita
in hasr gresp, net als hasr papa
woeger owerigens. “Diep vanbin-
nen hals i aleijd gedachs dat ik hee
hnl; Dt bleck juist Soms ga ik
niog fets drinken in sen café hier in
hat derp, Dardos ik graag, zo lang
ik dat nog ken. Dan doen ze Voor
mij et melkle i mijn koffe, want
das Jukt niet miser.”

-

jurtts Galle
Bewoner

“Toen ik 29 was,
begon ik het te
voelen. Ik kreeg
trillingen in mijn
| benen. Ik was
l nog zo jong.™

s Deraademanker
Diockiter wan pathiints Anita

“Toen bleek dat ik
het niet had, dacht
ik dat ik blijer zou
zifn, Mijn eerste
gevoel was een
schuldgevoel.
Waarom ik niét en
mifn moeder wél?"’

Een test kan bij Kinderen van pa-
tienten uitsluiese] breogen, nog
voor de slekte zich manifesteert,
Sodnmige mensen durven de test
wict lagen doen wit angst voor de
wanrheid. Anita's dochrer Hs Het
wich wel testen, olf jasr geleden.
“Ik wilde het weten, Je weet dat je
&én kang op twee bebt dat het ook
i o Wil #it, en jo besaft dor de it
slag vam die ey jo hele Jeven zal
bepalen. Toen witeindelijk bleek
dat ik het niet had, dache ik dat ik
blijer 2ou #jn. Mijn eerste gevoel
wias een schuldgevoel. Waarom [k
niet en miin mosder wel?™

Lave man

Juita Galle (38), een Gentse dis
hier al zes jaar verblijft, kwam bi
Home Marjorie terschi nm éen ze
moordpoging. “Tk had aldjd n de
horecn gewerke, maar ik kon op de
duiir nier eens zelf meer koken, ik
was wanhopig”, zal ze verduidelij
ken, Mu wil haar lichaam helemanl

~
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Anlte en haar dochter [ls, die de rekte niet 2ad kr-l. Gaby fezzi {59) kan nog helpen in de kuhn

jutta Galle (38), met het portret van haar gouden Musti,

niet meer mee. Ze speelde ponet
een rustiz spelletje op haar compu-
ter terwijl ze luisterde naar een

hw—og\:me van: IJ Tistn. Het
kost haar bifna ecn minvut om
haar muzielk op stil te zetten. Dasr-
na lazar ze haar stoel nasr onze
richting draaicn. Haar geest is nog
heeed hebdier en 2 is nog in stast om
zinnen te vormen, &l moet 2 voor
etk woord even pauzeren. Woord
voor woord doot ze hanr verhaal.
“Papa en ¢pa hadden het al ge-
had. Tk heb op mijn 21ste een test
laten doen, en toen wist [k dat ik
het ook ooit 2oi krijgen. Dasrom
et Ik nooit kinderen gewild, Toen
ik 29 was, begon & het te voelen.
1 kreeg wrillingen in min benen.
Ik was nog zo jong."

“Kort nadat [k ek werd, onr-
moetie ik een lieve man: Musti
{Muzstapha wie Hereritals, red. ). Het
was Bedde o hit eerste gezicht bif
vertelde dat ik ziek

wagte mie, hij
ijn samen wijf weken naar Marok-
ko op rels geweest. Hij was mifo sl
lex, mijn krache,”

Die minuten diarns verele z= op
dezelfde toon verder, nog steeds
woord voor woord. “Must s ek
geworden. Hij kreeg een hersentu-
mnot: Hij is een paar maanden gele-
den gestorven. Hij is maar &en jaar
ziek WMhbhnmm
oW gedaan en ringen
gegeven. Op bes elnde herkende

hij alleen mij nog.” Na zeven jaar
met haar gonden Masti i Jutta nu
weer alleen.
ﬂmwﬁd bl pesi-
e, en ik had niet noelig.
Ik werkte soms teventien our per
dag en daarna ging ik nog uit
Sinds Musti weg is, lokt het me
niet meer om 2o positief te zijn, 1k
en nog elike dag kwaad, Dit heb ik
niet verdiend, en hij- ook niet. Tk
wil nu 2o snel mogelifk wez. Her
zijn mifn laatste maanden, ik heb
euthanasic aangevraagd.”
Daarng gam s& nog mer het por-
treet van Musti op de foto. “Tk ben
bl dat ik dit nog heb kunnen ver-
tellen, zo bifift er nog ie1s van ons
over”

Enkel nog 2’ en "neen’
Ompdertussen cien d.l:bcwuneﬂl:
de aspergesocp en ook quiche
middagmaal De sfesr £it goed, al
i het voor bultenstaanders moel:

SNgeconiTe-
leerde bewegingen en de onbehol-
pen sterngeluiden, Het lijke alsof er
cen in hun mond in de weg
m%m om vlot e spreken.
We mh;:mnm op om nasr het
weede uw op de camgis e
gaan, waar mensen verbliven die
munm'dﬁﬂ,udimu:imi}uﬂﬂ
Praten, eten, bewegen: is
miets nog evident, De slikstoomis-
sen verergeren in die mate dat ze
longontstekingen  veroorzaken.
Exen wordt biponder lasiiy en dat
% nefast, want patiénten verbri-
ken door de zickte ot drie keer
meer culorieén dan een gezonde
porsoo. Pati#nten worden door-
gaans humeurig, onrustiy of soms
ook, agressiel Sommige patiénien
anmarden bin lot, anderes kun-
nen dat noakt. Angst, radeloosheid
en opstandigheid  komen vaak
voor, Het s wet een kieln hartje
dat we' kennismaken met Kad
Pesters, ooit een sterke kerel die bij
Van Honl nan de bussen sheutelde,
basgitaar speclde en graag naar
coReTten

Ay
Hij 2t er pu verslagen bij in een
rosbetoed, 51 I i o, masr hij weet
dat het woor hem bifna voorbij is.
arl geeft aan dat hij graag wil ver-
tellen, maar het lukt hem amper
nicg. Hij commundceert vooral met

Vrijwilliger Rob gast met de
bewoners een ritie maken, “Hun
tijd is veel kostbaasder dan die
wan mi}."

kanken die staan voor ‘ja en

“Neen.” Hoe voelt het om de zii

te hebben? “Heel ambetant.” Wat
bet ergste i35 “Niet Erx:n.' Wat
mis je aan je oude 7 “Wer-
ken.

Zijn broer en zus heeft hifal verlo-
ren ann de ziekte, Hij weer dos wat
hem nog te wacheen staat, “Schrik
overdijden”, tegr hil Zin vaste
vriendin is hij ondertussen kwijt

nibet fesnand die een hele dag it te
treuren. Meer alfs, hij staat be-
kend. als de man met de luidse
lach van de bende. “Als hij begint
te fachen, dan horen we dar nan de
andere kant van her gebouw ook,
Hij doet heel groag mee onnoze!
en dot werks enorm saneekeljk,
glimiache psychologe Saskia. Karl
heefi het , meteen laar i
#iin broedste glimlach sen, Hij be-
wing “ bewegingen te maken.,
“Eddy, , Eddy!”, roept hij met
cen smile tor achrer zijn oren. “Ed-

g by
indeeerste teged
Hekte vechien, mplt:ﬂﬁn vooral
dat de mensen nog een 20 goed

ijke tijd hebben in de jaren
die hen nog vesten”, verduddelijke
Saskia.

Hetvali op dat de mensen die wae
spreken nog lucide win, maar dat
ze moeite helbben om zich te wien,
“De metste bewoners beseffen ot
op het ende wat er gebeurt. Door
de glekte helanden 22 In sen soort
abgresioten cocon”, verduidel ik di-
rectenr Bart Corthals. “Ze raken
gevangen in un lichanm.”

Je moet duldelifk sterk in je
schoonen staan om dag [n dag oit
tussen mengen met huntington 1@
werken, “Je wil dat ze hun leven
nag enigszing mood kunmen afshui-

e, s doe 20 viel mogelijk’;

g Lindsie

gers ubt Berlaar (23). “En eerdijk
geeegd: ik ooy elke dag met de
gliminch naar hier, De eprste keer
it e ey komt gkt het deprine-
rend en witzichtioos. Maar dan
merk je dat ve nog o positie! in het
leven stann,"

Muitr er i ook veel booshedd. Ze.
ker ook bij de verwanten. "Nanur-
ik word fe daar Beel boos van. Het
is pen meedogenioxe zinkee”, mucli
hie Henderlx (62} uit Boortmess-
Tseek, “Mijn partoes Marnix is vorky

Karl Peeters: oot men sterie kerel die bij Van Hool

Jaar op =hin 59me overleden, hi
was vioeger ruckehauffeur. Hij is
nog 20 Jang mogelijk thuis geble-
ven, maar dat was niet altd mak-
ketlfle. Wie hem niet kende, dache
ia;h{idmheuwudumﬂhm

Vil stappen en zijn ongecon-
woleerde bewegingen, Dal was

hakden e stevig in,

_Betuigenissen
haar Home Marjorie is een bijzon-
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aan de bussen sheutelde, i steeds meer In zjn eigen cacon.  rism s rrorasin
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HUNTINGTON IN HET KORT

De rlekie von Huntington komi voor bij 1 op de 10,000
mensen. [n Vizanderen gaat het om sen 600-tal persopen.
Klnderen van patiBnten betiben &n kans ap twee om de
Hlekte ok te kri{gen. Een risicodrager kan zich vanaf sijn
(1Bds teten testen In een Coatrum Menseliike Exfalijkheid.
De meeste monsen worden ek tuasen 30 en 50 jaar. De
controle over bt lichaam vermindert: het gaat onder ande-
bewegingen

i g ¢

penof praten. De meeste patiBnten sntwikielen ook ge-
drags- ol psychistrische stoormbssen. In toenemende mate
krifgen patifnten het ack mosilijker om te plannen, bs arga-

niseden e rich o concentrenen. 2o wordea rigider in hus

en moelifheden bij o

of bawegen. Mepstal

lbseerd in de zong
worden

opgEvangen
kenhalzen of thuls, (bepr)
wivw huntinglenliga be

denken, Dasr komen steeds erger wordende sifkproblemen
bij, Wreindetijk kunnen patinten nog moeilijk eten, praten
blijfi de persoon rich wel bowust van
wiie b is en wat er gebeurt. De slikprobleman varoorzaken
op het etncle vaak gewichtsvertios en iongontstekingen. Na
gemiddeld 5.5 jaar n Home Masjorle overtiiden patignten,
B3j Horme Marforie wordt een dertigtal mensen met hunting-
ton verzorgd. Het centram is als enige in hat land gespecis-
van patifaten met huntington, Anderen
In wooarargeentra, prychiatrische se-

Psychologe Saskia Demeulenaere en directeur Bast
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