L5: Erfelijke ziekten.

Inleiding:
Een erfelijke ziekte in de familie kan voor veel onrust zorgen. Tegenwoordig is er de mogelijkheid om je te laten testen op een heleboel van deze ziekten. Maar .. wil je het wel weten? Wat moet je doen als blijkt dat je de ziekte wel hebt, of juist niet? Deze wetenschap kan je hele verdere leven beïnvloeden.

Denk bijvoorbeeld maar aan de ziekte van Huntington. Dit is een dominant erfelijke hersenziekte die pas op volwassen leeftijd tot uiting komt. Patiënten worden vervroegd dement. 

Stel je voor dat je een eigen bedrijf wilt starten. Als pensioen wil je een levensverzekering afsluiten, maar ... als je een verzekering wilt afsluiten voor een zeer hoog bedrag dan vraagt de verzekeringsmaatschappij naar gezondheidsgegevens van je familie. Op het aanvraagformulier staat dan de vraag:

Komen of kwamen er in uw naaste familie gevallen voor van erfelijke aandoeningen?

Stel je oom leidt aan de ziekte van Huntington. Als jij je laat testen en het blijkt dat jij het ook hebt, kun je veel moeilijker of misschien wel helemaal geen verzekering afsluiten. Een moeilijke vraag dus. Ga na wat de regels zijn bij een bepaalde verzekering voor het afsluiten van levensverzekeringen voor mensen met een bepaalde erfelijke ziekte.

Opdracht:
Ga voor een bepaalde erfelijke ziekte na (overleg met je docent welke) hoe deze wordt ontdekt, wat de kenmerken zijn van deze ziekte, wat de gevolgen kunnen zijn voor de patiënt en de samenleving. Zijn er medicijnen voor deze ziekte of andere oplossingen? Verdeel binnen jullie groep de rollen van persoon die zich laat testen op de erfelijke ziekte, een familielid dat deze erfelijke ziekte al heeft en de arts. En ga na of een oplossing altijd gewenst is. Probeer ook na te gaan wat voor problemen het hebben van een erfelijke ziekte allemaal met zich meebrengt. Denk alleen maar eens aan het afsluiten van een verzekering. En hoe ziet de toekomst eruit voor de patiënt en zijn familie. Biedt genetische manipulatie een oplossing voor de erfelijke ziekten? 

Stappenplan:
1. Bij deze opdracht mogen jullie als groep zelf bepalen welke erfelijke ziekte jullie nader willen bekijken. Misschien dat een van jullie er in zijn of haar naaste omgeving mee te maken heeft? Overleg wel even met jullie begeleider of hij of zij het eens is met jullie keuze. Het moet bijv. wel een ziekte zijn waar informatie over te vinden is.

2. Verdeel de rollen van persoon die zich laat testen op de erfelijke ziekte, een familielid dat deze ziekte al heeft en de arts.

3. Probeer ieder vanuit jullie rol zoveel mogelijk informatie te verzamelen. Denk hierbij aan de kenmerken van de ziekte, hoe wordt deze ontdekt, wat zijn de mogelijke symptomen, hoe zit het met het afsluiten van verzekeringen, uitkeringen, aanpassingen van het huis?

4. Ga met al deze gegevens als achtergrond kijken naar de ethische kant van deze opdracht. Wat zijn de mogelijke gevolgen voor de patiënt en zijn familie. Wat zijn de gevolgen voor de samenleving. Is een oplossing voor een erfelijke ziekte altijd gewenst, mag alles wat kan?

5. Zorg nu dat alle informatie gerangschikt wordt en dat jullie vanuit jullie rol bij de informatie jullie mening en argumenten (en tegenargumenten) geven. 

6. Deze opdracht kan op meerder mogelijkheden worden afgesloten. Een mogelijkheid is om een informatiefolder te maken voor toekomstige mensen die zich willen laten testen op deze ziekte, wat kunnen ze verwachten, etc. Ook kan er een verslag worden gemaakt waarin al de bovenstaande informatie aan de beurt komt. Een posterpresentatie behoort ook tot de mogelijkheden. 
Bronnen/Achtergrond:

Leefwijzer:

http://www.leefwijzer.nl
Een site van en voor mensen met een chronische aandoening of handicap met veel nuttige links naar relevante instellingen, bedrijven en belangenorganisaties. Ook alle wetten met betrekking tot uitkeringen en regels op een rijtje.

Moov

http://www.moov.nl
Een e-zine voor jongeren met een handicap. 

Een bericht uit de nrc; toekomstmuziek??

http://www.nrc.nl/W2/Nieuws/2000/06/24/Vp/wo.html
Beoordeling

Je wordt beoordeeld op:

- persoonlijke inzet (zoals zelfstandigheid, planning, inbreng in het groepswerk)

25%

- logboek (o.a. planning)








25%

- de kwaliteit van het eindproduct






50%

Conclusie/Evaluatie

Onafhankelijk van je eindproduct lever je naast je plan van aanpak, bijgehouden logboek een korte conclusie of evaluatie in. Daarin staat aangegeven:

· Hoe jullie samenwerking is verlopen en hoe die eventueel beter zou kunnen 

· Wat je goed/prettig aan deze opdracht vond 

· Wat je aan deze opdracht zouden willen/ kunnen verbeteren

Eventuele suggesties voor verdere ontwikkeling van deze opdracht.
