Renske Schut: ‘De hel van Huntington’ Een mensonterende ziekte belicht. Een taboe
doorbroken. Uitgeverij Argentum 2016. ISBN 9789082602203 (Ziekte van Huntington/
Aftakeling/ Lotgenoten/ PO/ ED) Zie ook: www.renskeschut.nl en
https://argentum.vrijeboeken.com/faq

Soort boek/Ziekte/Stijl:

Covertekst: ‘Joyce van Blerck is 35 jaar oud en een succesvol zakenvrouw als ze in 2007
wordt gediagnosticeerd met de mensonterende ziekte van Huntington. Op deze erfelijke
ziekte rust een wereldwijd taboe, er wordt niet over gesproken. Het is een echte rotzak.
De dood is onherroepelijk, na een lange lijdensweg. Een medicijn is er niet.

Dit boek geeft een inkijk in het leven van een bijzondere en bevlogen vrouw. Joyce is een
inspiratie voor velen. Zij wordt gevolgd in haar worsteling met het leven en met het
langzame, verwoestende pad naar de vooralsnog onafwendbare dood. Joyce, haar familie
en vrienden, maar ook experts op het gebied van de ziekte van Huntington komen aan
het woord. Fragmenten uit het dagboek van Joyce maken het beeld compleet.’

Over de schrijfster:

Cover tekst: ‘Renske Schut is tekstschrijver en fotograaf. In die hoedanigheid kwam zij in
aanraking met de ziekte van Huntington. De aandoening greep haar. Niet alleen door het
ziektebeeld, maar veel meer nog door de heftige impact van de ziekte op patiénten en
hun naasten.’ Zie ook: https://www.renskeschut.nl/

Recensies/Extra:

Dr. H.S. Verbrugh: ‘Het onderwerp is een erfelijke aandoening die bepaalde delen van de
hersenen aantast. De eerste symptomen openbaren zich meestal tussen het 35ste en
45ste levensjaar, maar kunnen ook eerder of later in het leven optreden. Dat uit zich
onder meer in onwillekeurige (choreatische) bewegingen die langzaam verergeren,
verstandelijke achteruitgang en een verscheidenheid van psychische symptomen. De
ziekte leidt gemiddeld na zestien jaar tot de dood van de patiént(e), meestal door
bijkomende oorzaken, zoals longontsteking. De wijze waarop het onderwerp hier aan de
orde gesteld en besproken wordt, is nieuw en verdient veel aandacht. Het gaat in het
bijzonder over één aspect waarin deze ziekte uniek is: het 'doem'-karakter. De patiént is
meestal in de kracht van zijn leven en moet dan, als de diagnose gesteld is, vele jaren
meemaken hoe zijn toestand naar lichaam, ziel en geest geleidelijk verergert, terwijl er
curatief noch palliatief enig soulaas geboden kan worden. Het boek geeft ruim een dozijn
korte biografisch 'verruimde' ziektegeschiedenissen met medische bijzonderheden. De
zakelijke inhoud is eenvoudig en goed samengevat; de persoonlijke verhalen zijn uiterst
adequaat geschreven.’

https://www.joycefoundation.nl/
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