In der Selbsthilfegruppe
mochten wir:

e Erfahrungen im Umgang mit dem
Thema  Chorea  Huntington aus-
tauschen;

¢ Ohne Angst und in einer vertrau-
ensvollen Umgebung Uber unsere
Gefuhle reden;

e Gemeinsam Angste, Verzweiflung,
Trauer und Isolation Uberwinden

¢ Die Lebensqualitat von Betroffenen und
deren Angehdrigen verbessern;

e Uns Uber mogliche Hilfsmassnahmen
fir Angehorige und Betroffene (z.B.
Strukturen fir Betroffene) austauschen,;

e durch gezielte Aufklarung, Verstandnis
und Akzeptanz flr die erkrankten
Menschen und ihr Umfeld erreichen;

e Einen Weg aus der Isolation finden;

e Die Offentlichkeit fiir die Thematik
Chorea Huntington sensibilisieren.

Spendenkonto:

Raiffeisenkasse Pfalzen
IBAN IT72G0803558380000402423219

Unsere Selbsthilfegruppe:

Wir sind eine kleine Gruppe von
Angehérigen, Betroffenen und Risiko-
personen, die sich 2008 gegriindet hat.

Wir treffen uns in  unregelmaRigen
Abstanden in ungezwungener Atmosphare,
um uns gegenseitig Hilfe und emotionale
Unterstutzung zu geben.

Wir betrachten uns als Huntington-Familie,
da wir alle vom gleichen Schicksal betroffen
sind. Der gegenseitige Gedankenaustausch
gibt Kraft, und die Erfahrung anderer hilft
bei der Bewaltigung so mancher Probleme
im Alltag.

Wir freuen uns Uber jedes neue Mitglied in
der Gruppe. Sollten Sie Interesse haben, an
einem Treffen teilzunehmen, oder wenn Sie
Fragen beschaftigen, koénnen Sie gerne
Kontakt zu uns aufnehmen.

Treffen:

Am letzten Mittwoch im Monat
Brixen—Bruneck

Informationen:

Weitere Informationen erhalten Sie bei
Manuela
Tel. 3485200760

E-Mail:
manuhoferoberhammer@gmail.com

Selbsthilfegruppe
Chorea Huntington

fur Angehorige und
Betroffene

Allein ist man schwach.
Zusammen
konnen wir viel schaffen!
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Die Huntigton-Krankheit
oder Chorea Huntington

Die  Huntington-Krankheit  (fruher als
Veitstanz bezeichnet) ist eine seltene
erbliche Krankheit des zentralen
Nervensystems, bei der es zum einen zu
Bewegungsstorungen und zum anderen zu
Wesensveranderungen bis hin zur Demenz
kommt.

Die Krankheit bricht meist zwischen dem
35. und 45. Lebensjahr aus. In seltenen
Fallen kann sie auch in der friihen Kindheit
oder im hoheren Alter auftreten.

In Westeuropa und Nordamerika sind
ungefahr 7 von 100.000 Menschen von der
Huntington-Krankheit betroffen.

Benannt ist die Huntington-Krankheit nach
dem amerikanischen Arzt George
Huntington, der sie 1872 beschrieb.

Entstehung der
Huntigton-Krankheit

Die Huntington-Krankheit ist eine genetisch
bedingte  Erkrankung, die autosomal
dominant vererbt wird. Autosomal bedeutet:
Manner und Frauen erkranken gleicher-
mafen haufig. Dominant bedeutet, dass
Kinder von Eltern, bei denen ein Elternteil
die Genveranderung tragt, eine
50prozentige Wahrscheinlichkeit haben, das
Gen zu erben und dann zu erkranken.

Symptome der
Huntington-Krankheit

Meist stehen am Anfang der Erkrankung
fortschreitende psychische Auffalligkeiten
im Vordergrund: Die Patienten sind
depressiv oder vermehrt reizbar und
aggressiv oder enthemmt; andere bemer-
ken einen Verlust an Spontaneitat oder eine
zunehmende Angstlichkeit. Spater kommt
es haufig zu einem unaufhaltsamen Verlust
geistiger Fahigkeiten bis hin zur Demenz.

Die Bewegungsstorungen bestehen in
plétzlich auftretenden, unkontrollierbaren
und Uberschiellenden Bewegungen von
Extremitaten oder Rumpf.

Anfangs ist es mdglich, dass diese
Ubertriebenen und ungewollten Bewegun-
gen oft noch in scheinbar sinnvolle
Bewegungsablaufe eingebaut werden. So
entsteht beispielsweise eine fir den
Beobachter Gbertrieben wirkende Gestik.

Auch die Zungen- und Schlundmuskulatur
kénnen betroffen sein. Die Sprache wirkt in
diesen Fallen abgehackt und unverstand-
lich, Laute werden explosionsartig ausge-
stoBlen. Ebenso kann es zu Schluck-
stérungen kommen, so dass die Nahrungs-
aufnahme sehr schwierig wird. Lungen-
entziindung aufgrund von Schluckstérungen
sind eine haufige Komplikation.

In spateren Stadien steht eher eine
Muskelsteifheit mit  Bewegungsvermin-
derung im Vordergrund.

Behandlung

Bisher kann die Huntington-Krankheit nicht
ursachlich behandelt werden. Es gibt
Medikamente, die einzelne Symptome
mindern kdénnen.

So werden bei Ubermaligen unkontrollier-
ten Bewegungsablaufen Neuroleptika
gegeben, bei depressiven Verstimmungen
Antidepressiva.

Neben der medikamentdsen Therapie sind
aber auch Krankengymnastik, Beschafti-
gungstherapie sowie Sprechtraining wichtig.
Da die Symptome bei den verschiedenen
Patienten unterschiedlich sein kdnnen,
muss die Therapie individuell angepasst
werden.

Diagnose

Bei Erkrankung der Eltern oder Geschwister
kann die Verdachtsdiagnose anhand der
typischen Symptome und des Verlaufes
gestellt werden.

Trotzdem sind weitere neurologische und
psychiatrische Untersuchungen notwendig,
da auch andere Krankheiten ahnliche
Symptome hervorrufen kénnen.

Diese sollten am besten von einem
erfahrenen Arzt an einem der Huntington-
Zentren durchgefilhrt werden. Bestatigt
werden kann die Diagnose auch durch eine
molekulargenetische Untersuchung, die das
veranderte Gen nachweist.



