Marjan Scheer: ‘Huntington’ De verborgen erfenis. Uitgeverij de
Brouwerij/Brainbooks, Maassluis 2016. ISBN 9789078905868 (Ziekte van
Huntington/ Stigma/ Persoonlijke relaties/ Emoties/ PO) Zie ook:
www.uitgeverijdebrouwerij.nl

Soort boek/Ziekte/Stijl:

Covertekst: ‘Marjan Scheer (1970) gaat in 1993 samenwonen met haar grote liefde.
Jarenlang zijn ze gelukkig, maar dan ontdekt ze dat haar partner mogelijk aan de
ziekte van Huntington lijdt, waarvan ze nog nooit gehoord had...

Het blijkt een erfelijke, dodelijke hersenziekte te zijn die zowel lichamelijke als
geestelijke klachten met zich meebrengt. Een ziekte waarover binnen zijn familie niet
gesproken wordt, waardoor Marjan in een rollercoaster van gebeurtenissen en emoties
terecht komt.

Ze houdt een dagboek bij en besluit om haar verhaal in boekvorm te delen om meer
inzicht en bekendheid te geven aan een ziekte waar een enorm taboe over heerst.” Boek
van 188 pagina’s.

Over de schrijfster:

Marjan Scheer (1970) is projectmanager voorlichting ondernemers en adviseurs bij de
belastingdienst. Ze woont in Hengelo (O).
https://www.linkedin.com/in/marjanscheer : ‘Ik coordineer en organiseer digitale en
fysieke evenementen om fiscale informatie begrijpelijk over te brengen, zodat
ondernemers en adviseurs geholpen zijn met het doen van hun belastingzaken.

In mijn vrije tijd zet ik me graag in als vrijwilliger bij het campagneteam Huntington
om deze ziekte geneesbaar te maken.’

Wat viel op:

Hoe ingewikkeld de situatie voor een partner kan zijn van iemand met de ziekte van
Huntington, in dit geval Marjan Scheer, wanneer er niet over gesproken mag worden
of testen gedaan.

Hoe door onbekendheid met de ziekte en verzwijgen voor Marjan Scheer onduidelijk
was welk gedrag met de ziekte te maken had, en wat paste bij Wim zelf.

Citaten:

Pag. 32: ‘Wim’, begin ik voorzichtig, ik heb er nog eens over nagedacht, over die ziekte
van je vader. Waarom wil je je niet laten testen? Ik vind het voor mezelf ook heel
belangrijk om te weten of het zo is.’

Pag.47: “Zo wil ik niet oud worden. Ik ben 43 jaar . Als het goed is heb ik nog een heel
leven voor me. Zo wil ik niet verder.’

Pag.126-127: ‘Voor het eerst sprak ik met mensen die me met weinig woorden
begrijpen, en dat is fijn. De gevolgen van deze ziekte, voor de patiént zelf, voor de
partner, voor kinderen, voor de hele sociale omgeving zijn bijna niet uit te leggen. Mijn
kennis wordt ook verbreed. Ik begrijp nu bepaalde handelingen van Wim beter. Zaken
die ik hem verweet waarvan ik dacht dat het door zijn karakter kwam, blijken


http://www.uitgeverijdebrouwerij.nl/
https://www.linkedin.com/in/marjanscheer

veroorzaakt door de ziekte. Als Nelly vertelt over haar man lijkt het alsof het over Wim
gaat.’

Recensies/Extra:

http://www.allesoverhuntington.nl/bio-0
https://nwoboeken.wordpress.com/2016/12/01/recensie-huntington-de-verborgen-
erfenis-van-marjan-scheer/ ‘(...) Ze komt tegenover haar schoonfamilie te staan die
blijft volharden in ontkenning. Een probleem in veel families waardoor de ziekte vaak
ongemerkt wordt doorgegeven naar de volgende generatie. Het verhaal zoals
geschreven door Marjan is essentieel: het geeft precies aan waarom Huntington, naast
de verschrikkelijke symptomen zelf, in staat is om hele families uit elkaar te spelen.
“Huntington, de verborgen erfenis” is een buitengewoon aangrijpend en indringend
document over de ziekte van Huntington en de impact ervan op niet alleen de
patiénten, maar ook op de omgeving. Een van de vroege symptomen van deze erfelijke
ziekte is gedragsverandering. Dit maakt het erg zwaar voor de familieleden, helemaal
als de omgeving (zoals in dit boek) weigert te erkennen dat de patiént aan deze ziekte
lijdt. (...)’

https://www.facebook.com/Huntingtondeverborgenerfenis/
https://www.bibliotheekhengelo.nl/agenda/431-boekpresentatie-huntington-de-
verborgen-erfenis ‘(...)Dat de ziekte wordt doodgezwegen en zodoende stilzwijgend
wordt doorgegeven van generatie op generatie wordt treffend verteld door Marjan
Scheer in haar boek ‘Huntington, de verborgen erfenis’. Ze schrijft hoe ze zich zorgen
gaat maken over de veranderingen die haar partner laat zien, hoe ze verneemt dat zijn
vader overleden is aan de gevolgen van Huntington, en dat dit een groot taboe blijkt te
zijn. Onbespreekbaar! Haar partner en diens moeder willen er niets over horen, en
daarmee blijkt ook elke vorm van hulpverlening onmogelijk.

Een indringend verhaal dat zich afspeelt achter talloze voordeuren in Nederland en
tekenend is voor het doodzwijgen van een vreselijke ziekte waardoor hulpverlening,
(h)erkenning maar ook aandacht voor onderzoek zo bemoeilijkt wordt.’

Dr. Eric Reits, Huntington onderzoeker bij het AMC campagneteamhuntington.nl:
‘Marjan Scheer heeft een indringend maar typerend verhaal geschreven over de ziekte
van Huntington en hoe deze vaak verzwegen ziekte relaties en families uit elkaar laat
vallen. Marjan beschrijft het jarenlange proces dat volgt wanneer ze voor het eerst
hoort dat haar partner een vader had met de ziekte van Huntington. Ze komt tegenover
haar schoonfamilie te staan die blijft volharden in ontkenning. Een probleem in veel
families waardoor de ziekte vaak ongemerkt wordt doorgegeven naar de volgende
generatie. Het verhaal zoals geschreven door Marjan is essentieel: het geeft precies aan
waarom Huntington, naast de verschrikkelijke symptomen zelf, in staat is om hele
families uit elkaar te spelen.’

Bol.com, Dr. B. Baljet: ‘(...) De patiént en zijn moeder hadden altijd verborgen
gehouden dat de vader van de patiént aan deze ziekte was overleden. In het boek wordt
het jarenlange proces van de ziekte beschreven vanaf het moment dat de eerste
symptomen zich manifesteerden. Doordat de patiént steeds is blijven weigeren een
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DNA-test te laten doen is het ultieme bewijs voor de ziekte er niet. De auteur beschrijft
nauwkeurig wat er in de loop van zes jaar met haar ex-partner is gebeurd en welke
impact dat op haar heeft. (...)’



