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Swiatowy Kongres dla Choroby Huntingtona 2009

Swiatowy Kongres odbyt sie w Vancouver, w Kanadzie we wrzeéniu
2009, byt efektem potaczenia wysitkdw Grupy Badawczej z zakresu
Neurologii ze Swiatowej Federacji na rzecz HD
oraz Miedzynarodowego Stowarzyszenia Choroby Huntingtona
(International Huntington Association- IHA). Kongres umozliwit
wystuchanie oraz dzielenie sie doswiadczeniami. Konferencja
rozpoczeta sie Dniem Ralpha i Ariel Walker, w trakcie ktoérego
delegaci zostali zaproszeni do pracy wmatych grupach
warsztatowych, w celu omdwienia takich tematéw jak: Programy dla
mtodych, Kwestie etyczne dla rodzin, wolontariuszy, grup
zbierajacych fundusze itd.

Niezwykle budujgcym byt widok tak wielu mtodych ludzi
uczestniczacych w dyskusjach, ktéore moga wptynac¢ na ich przyszie
zycie z HD. Wykorzystano kazdg mozliwo$¢ aby do nas dotaczyé,
zarOwno dzieki dostepowi do Internetu oraz forum omawiajacych
kwestie HD, dzieki czemu uczestnicy beda w stanie kontynuowac
w przysztoSci nawigzane kontakty oraz udziela¢ wsparcia kazdemu
bez wzgledu na miejsce zamieszkania. Warsztaty okazaty sie by¢
sukcesem, zwtlaszcza, Ze wiekszo$¢ uczestniczacych w nich oséb
miata mozliwos¢ skontaktowac sie z innymi rodzinami oraz wynie$¢
odpowiednie doSwiadczenia.

Wydarzenia Swiatowego Kongresu 2009
Dzien Ariel & Ralpha Walker

Kazdy dzien konczyt sie sprawozdaniami zaréwno z zakresu nauki
jak i opieki. Sprawozdania Kongresu byty streszczane
w "Wiadomos$ciach Wieczornych" prowadzonych przez Jeffa Carrolla
oraz Eda Wilda wraz z korespondentem NBC News Charlesem Sabine
w roli prowadzacego program.

Nagrania wideo tych interesujacych sesji mozna obejrze¢ online:
www.cmmt.ubc.ca/WCHD2009-News

http://www.cmmt.ubc.ca/WCHD2009-News
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Dodatkowo odbyto sie Coroczne Zgromadzenie Miedzynarodowego
Stowarzyszenia Choroby Huntingtona i w jego trakcie streszczono
wszystkie wydarzenia zawarte w tym biuletynie.

Swiatowy Kongres na temat Choroby Huntingtona 2009
Autorzy: Ed Wild oraz Jeff Carroll
Sesja Plenarna Corocznego Zgromadzenia [HA

Po wstepnych informacjach od organizatoré6w Michaela Hayden
oraz Blaira Leavitta, Kongres zostat otwarty przeméwieniami oséb,
ktére sa nosicielami gendéw HD. Trzynastoletnia Katie DeLargie
opisata moment, w ktérym jako dziesieciolatka dowiedziata sie, Ze jej
ojciec cierpi na HD i ona sama réwniez jest zagrozona ta choroba.
Jamie Fulleroddana aktywistka na rzecz praw gejow, przedstawita jej
walke z uprzedzeniami, na ktére natkneta sie w trakcie zmagan
z ryzykiem wystgpienia HD.

Thoren Young wezwat naukowcéw, aby zrozumieli sytuacje rodzin
chorych na HD odczuwajacych frustracje oraz potrzebe pospiechu
w badaniach. B.J. Viau, ktorego matka cierpi na HD méwit o
organizowanych przez siebie zawodéw koszykarskich "Hoop-a-thon"
(hoopathon.com), dzieki ktérym zebrat ponad milion dolaréw na
dalsza opieke nad chorymi na HD.

Mike Benatar podsumowat stan préb klinicznych w zakresie
stwardnienia zanikowego bocznego (choroby neuron6éw ruchowych)
wskazujac na potrzebe systematycznego dazenia do wykonywania
badan przedklinicznych na zwierzetach oraz na skupieniu sie na
powtdrzeniu badan wykonanych na zwierzetach w ramach testéw na
ludziach.

Julio Montaner pokazat do czego powinni$my dazy¢, opisujac rozwdj
efektywnych terapii dla AIDS. Naukowcy zdecydowali sie udostepnic
nieopublikowane dane, a spotecznos¢ podjeta ryzyko uczestnictwa
w badaniach klinicznych, w wyniku ktérych nastgpita gwattowna
poprawa prognoz.

W trakcie ostatniej sesji skupiono sie na drodze do efektywnych
terapii dla HD. Robert Pacifici z CHDI Inc., przedstawit dziatania
CHDI. CHDI jest najwiekszym sponsorem badan nad HD i jego celem
jest "szybkie odkrycie i rozwoéj lekéw, ktére opdzniajg lub
spowolniajg chorobe Huntingtona" (chdi-inc.org). CHDI pracuje nad
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wyznaczeniem oraz testowaniem okoto 600 "celéw" dotyczacych
lekow, ktére wybrano w drodze przeprowadzonych
eksperymentéw laboratoryjnych.

Pacifici rozpoczat nowy projekt badawczy polegajacy na wspotpracy
online- hdresearchcrossroads.org. Swoje wystapienie zakonczyt
przedstawiajac ekscytujacy cel przesuniecia "jednego lub wiecej"
lekéw do badan Kklinicznych na ludziach wciggu kolejnych 18
miesiecy.

Gill Bates méwita o pewnym obiecujagcym celu badan, inhibitorach
HDAC- lekach, ktérych zadaniem jest utrzyma¢ DNA ukryte przed
wptywem proteiny HD. Jej grupa  gruntownie  przeanalizowata
réznorakie biatka HDAC oraz wywnioskowata, Zze HDAC4 jest
najbardziej obiecujacym celem dla lekéw inhibitujacych.

Na zakonczenie sesji Sarah Noonberg (Medivation Inc.) oraz Karl
Kieburtz (Pfizer Inc.) przedstawili aktualne informacje na temat
badania HORIZON (wspierane przez EHDN oraz Grupe Badawcza
Huntingtona) oraz $rodku dimebon w celu leczenia
probleméw poznawczych u chorych na HD. Do badania wybrano
350 os6b z 10 krajow.

Sesja naukowa

Pierwsza sesja naukowa skupita sie na biomarkerach- testach, dzieki
ktérym mozna oszacowac postep HD.

Biomarkery moga okaza¢ sie niezbednymi testami w wypadku
badania nowych terapii, szczegdlnie w wypadku nosicieli genéw HD
nie zdradzajacych zadnych objawow.

Ken Evans z Ontario Cancer Biomarker Network przedstawit wglad
oraz rady zzakresu metod leczenia raka, w wypadku ktérego
biomarkery sg powszechnie stosowane.

Stefan Kloppel zaprezentowat postep jaki poczyniono w technikach
badan obrazowych mézgu podkreslajac owocne badania PREDICT-
HD i TRACK-HD.

Ralf Reilmann  przedstawit zachecajace uaktualnienia zzakresu
wiedzy o klinicznych biomarkerach, takich jak mierzacych site
jezyka, jako technologiczny S$rodek pomiaru nieznacznych zmian
klinicznych zachodzacych w wypadku HD.
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Na zakonczenie Julie Stout moéwita o jej "zestawie" kognitywnych
biomarkerdw stosowanych w HD oraz przedstawita wazne odkrycia
kognitywne dzieki PREDICT-HD oraz TRACK-HD.

Patrik Weydt, Marcy McDonald, Ali Khoshnan oraz Thomas
Moeller skierowali sesje na zmiany zapalne oraz metaboliczne
wystepujace  wrazz HD, ktére s3 obszarami biezacych
zainteresowan, postrzeganych jako wazne dla poszukiwania
wtasciwych metod leczenia.

Khoshnan odkryt nowe powigzania pomiedzy sygnalizujacym stan
zapalny biatkiem IKK oraz kluczcowym neuronalnym czynnikiem
wzrostu BDNF, ktére sg znane jako wazne czynniki w HD.

Lynn Raymond zbadata ekscytotoksycznos¢ (Smier¢
neuronéw spowodowang nadmierng neurotransmisjg) w trakcie
wielu lat trwania HD. Jej najnowsza praca rozpoczeta sie od analizy,
ktére czes$ci neuronu sg wazne do zapalenia neuronu, ktére prowadzi
do jego nadaktywno$ci, a nastepnie toksycznosci. Badaczka
przedstawita wyniki testow przeprowadzonych we wspotpracy
z Mahmoudem Pouladi zlaboratorium Michalea Haydena, ktére
sugerowaly, ze okreSlone dozy memantyny polepszyty objawy
w mysim modelu YAC HD. Memantyna moze spowolni¢ zapalenie
neuronu oraz jest zaakceptowanym Srodkiem w Europie do leczenia
choroby Alzheimera.

Wcigz trwaja dwie gléwne kategorie prac nad komorkami
macierzystymi. Pierwsze dotycza zatozen niektérych naukowcéw,
ktérzy wierza, Ze neurony utracone z powodu HD moga zostac
zastapione przy wykorzystaniu komoérek macierzystych. Drugie
dotycza wielu badan nad wykorzystaniem komorek macierzystych
z dawcéw z mutacjg HD, w celu utworzenia doktadnych modeli HD.
Drugi typ prac otrzymuje poparcie ze strony CHDI, oraz

Jamshida Arjomand , ktory przedstawit w skrécie swoje wyniki prac.

CHDI tworzy banki komoérek macierzystych, ktore beda dostepne dla
naukowcéw. Anselme  Perrier, Clive Svendsen oraz Elena
Cattaneo moéwili o wysitkach w kierunku wykorzystania komorek
macierzystych w celu wymiany neuronéw utraconych w wyniku HD.
Poniewaz neurony zwykle nie rosng w wieku dorostym, ten proces
nalezy do trudnych do przeprowadzenia, jednakze zaprezentowano
go w wypadku modeli zwierzecych.
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Biatko huntingtyny tworzone przez gen HD reaguje z setkami innych
biatek, gdy podrézuje dookota komorki. Wiele z tych biatek "chwyta"
huntingtyne poprzez dodanie do niej matej czastki. Te mate czgstki
moga wptynac na to, gdzie huntingtyna znajdzie sie w komorce i jak
sie zachowa, gdy sie tam dostanie. Joan Steffan, Rona Graham i
Dimitri Krainc badaja procesy przytaczania sie czastek do
huntingtyny i tym samym ich wptyw. Steffan i Graham zaréwno
opisali mysie modele HD, ktére zostaty catkowicie wyzwolone od
symptoméw HD poprzez zmiane interakcji pomiedzy huntingtyng a
innymi biatkami. Eksperymenty sugeruja, ze ingerowanie wte
procesy moze zapewnic¢ efektywne metody leczenia HD.

Kolejne raporty byty przedstawione przez Holly
Kordasiewicz w zakresie postepu w terapiach wyciszania genéw.
Pierre Krystowiack zaprezentowal raport na temat mutacji
receptoréow adenozyny opo6zniajacych poczatkowe fazy HD, Nellie
Georgious-Karistianis moéwili na temat obrazowaniu zawarto$ci
zelaza w mozgu jako mozliwego biomarkera, Simon Brooks, ktéry
przedstawit nowe drogi do ocenienia poznania w mysich modelach
HD. Juliette Godin, ktora zidentyfikowata role biatka beta-kateniny
oraz Alison Lashwood znajnowszymi technikami zaptadniania in-
vitro, w celu unikniecia ryzyka zachorowalno$ci na HD u dzieci
z rodzin obarczonych tg choroba.

Sesja opiekunicza

Sesje "opiekuncze" odbywaty sie réwnolegle do sesji naukowych i
przekazaty wiele praktycznych rad od cztonkéw rodzin, opiekunéw i
profesjonalistéw stuzby zdrowia. Wsré6d méwcow znajdowata sie
réwniez Sandra Kostyk, ktéra wykorzystata  gre wideo Dance
Revolution w  celu polepszenia umiejetnosci chodzenia
oraz zachowania réwnowagi dla chorych cierpigcych na HD.

Monica Busse przedstawita nowe wskazowki EHDN dla
fizykoterapeutéw. Sktadajac raport w sprawie matoletnich chorych,
Oliver Quarrell powiedziat, Ze przecietne opdznienie przed
postawieniem diagnozy wynosi 9 lat, w trakcie ktérych rodziny czuja
sie ignorowane, a ich relacje traktowane s3 z niedowierzaniem.

Brynne Stainsby prowadzi poprzez sie¢ HD strone
YoungPeople Affected (ypahd.ca), ktéra umozliwia mtodym
cztonkom rodzin pomagac sobie wzajemnie. Warren Evans

zebral prawie milion dolaréw, wimie pamieci swojej pasierbicy,
ktéra zmarta w wyniku HD (laurashope.com). Badacz zajmujacy sie
mutacjg HD Jeff Carroll opisal swoje osobiste doswiadczenia z HD,
konczac przemowienie prosba o udoskonalenie przepltywu
informacji pomiedzy grupami sponsorujacymi badania nad HD
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oraz spotecznoscia pacjentéw.

Wieczorne Wiadomosci

Po raz pierwszy streszczono raporty zzakresu badan i opieki dla
szerszej publiczno$ci. W trakcie Wieczornych  Wiadomosci
Korespondent NBC Charles Sabine prowadzit sesje zreporterami
Jeffem Carrollem and Edem Wildem. Nagrania wideo sesji
Wiadomosci Wieczornych oraz niektére wydarzenia Kongresu
znajdujg sie na stronie

www.cmmt.ubc.ca/WCHD2009- News.

Dzien Arial & Ralph Walker

Warsztat 1: ,Wychodzac naprzeciw potrzebom mtodosci”

W trakcie sesji zbadano, co jest wiadome na temat wptywu choroby
na dzieci i mtodziez orazzdrowy rozwdj tych dzieci, ktére zyja
wrodzinach z HD. Wiele organizacji omawiato swoje programy
opieki dla mtodziezy, co okazato sie by¢ niezwykle pomocne dla
krajow, ktére jeszcze nie wprowadzity podobnych systemow opieki.
Programy "Mtody opiekun" umozliwia dzieciom i mtodziezy, u
ktérych zachodzi ryzyko zachorowania, uczestniczenia w sieci,
zawieraé przyjaZznie oraz inicjowac kontakty i komunikowaé sie ze
stowarzyszeniami HD. Kanada zatozyta strone dla mtodziezy "Mtodzi
ludzi i HD" www.ypahd.ca, dzieki ktorej rézne grupy wiekowe dzieci i
mtodziezy moga wymienia¢ dos$wiadczenia, monitorowane
przez Towarzystwo Kanadyjskie.

Warsztaty 2: ,Wykorzystywanie Sieci Spotecznosciowych”

Na sesji tej omowiono olbrzymi wzrost liczby portali
spotecznos$ciowych, takich jak Facebook oraz Myspace. Wymienione
strony dostarczajg olbrzymiag moc dla organizacji w celu
poszukiwania  jednostek  oraz kontaktowania ich  zinnymi
w podobnej sytuacji. Spos6b w jaki te spoteczno$ci mogtyby by¢
wykorzystane dla wzmocnienia spotecznosci HD, pozostanie
omoéwiony  wprzysztoSci na forum online przez samych
zainteresowanych.

Warsztat 3:,Kwestie etyczne dla rodzin, testy, diagnozy itd."
Sesja skupita sie na przesledzeniu niektérych wyzwan, z ktérymi

spotyka sie wiele rodzin, gdy dokonuja rézne znaczace decyzje zyjac
z HD.

Warsztat 4: ,Innowacyjne strategie rekrutacji wolontariuszy,
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przesiewania oraz strategii podtrzymywania"

Wolontariusze sg sercem spotecznosci HD, jednakze czesto stajg sie
wyczerpani lub chcg sie wycofa¢. W trakcie  sesji  omoéwiono
$rodki utrzymania zaangazowania wolontariuszy, uznawania ich
wysitkdw oraz zachecania nowych o0séb do brania udziatu
w stowarzyszeniach HD.

Warsztaty 5: ,Wzmacnianie naszych zewnetrznych
systemow komunikacji"”

Mozliwo$¢ dzielenia sie pomystami orazinformacjami zinnymi
cztonkami spotecznos$ci HD jest decydujaca do zapewnienia sukcesu
zzakresu wspierania rodzin oraz poszukiwania lekarstwa.
Efektywne strategie komunikacyjne witaczajac broszury, strony
internetowe moga pomodc stowarzyszeniom osiggna¢ ten cel. Ta
sesja umozliwita otwarta dyskusje co zostato, a co nie zostato
wypracowane w strategiach komunikacyjnych wykorzystywanych
przez obecne organizacje.

Warsztat 6: »~Spowalnianie choroby poprzez aktywnos¢
fizyczna i umystowa"

Badanie pokazuje, ze aktywno$¢ umystowa oraz zaangazowanie
moze zabezpieczy¢ wczeSci przed poczatkami choroby
oraz gwattownos$cig objawow. Badania sg biezaco prowadzone we
Whtoszech, Szwajcarii, Vancouver oraz Australii, w celu wspierania
metod przeciwdziatania poczatkom choroby orazjej postepu
poprzez stymulacje umystowe oraz motoryczne.

PowyzZsze zagadnienie zostalo omdwione w trakcie trwania sekgc;ji

na temat dobrych efektéw przynoszonych przez "Laugter Yoga"
(,Joga Smiechu"), ktéra jest prosta, jednak niezwykle dobrze
dziatajaca technika opartg na filozofii ,dziatania szczeSciem".
Cwiczenia oparte sg na aktywno$ci fizycznej, a nie procesach
umystowych, dlatego kazdy moze sie $mia¢ bez zartow czy ogladania
komedii. Pomyst polega na tym, co udowodniono naukowo, Ze nawet
jezeli dana osoba $mieje sie tylko dla $miechu, bez Zadnego powodu,
jej cialo nie odczuwa réznicy, dzieki czemu uzyskuje sie te same
efekty zdrowotne. Joga S$miechu jest niezwykle wydajna w celu
odwrocenia negatywnych efektow stresu, wzmacnia system
odpornosciowy, wyzwala dobre hormony zwane endorfinami,
pomaga kontrolowa¢ wewnetrzne napiecie orazjest niezwykilym
antidotum na depresje. Wpisz w przegladarke Google  ‘Laughter
Yoga Australia’ dla uzyskania kolejnych informacji.
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Warsztat 7: ,Mobilizowanie Twojej spolecznosci, kreatywne
laczenie przez sie¢ oraz zbieranie funduszy"

Sesja zostata ukierunkowana na omoéwienie kwestii zwigzanych
z angazowaniem réznych oséb przez organizacje, w celu zbierania
funduszy, czy innych czynnos$ci zwigzanych z szukaniem mocnych
punktéw w spotecznos$ci jak mozna wykorzysta¢ takie podstawy.
W trakcie dyskusji o zbieraniu funduszy dotyczyta aukcji online,
koncertéw, angazujacych szerszg spotecznos¢ HD, tworzenie spotek
z lokalnymi hurtowniami, wspoétpracowanie z

organizacjami takimi jak media, korporacje zajmujace sie
funduszami, politykami oraz wsparcie rzeczowe od firm.

Warsztaty 8: ,Pozostawanie silnym dzieki programom HD:
rozwijanie wytrzymatosci oraz wzmacnianie strategii radzenia
sobie"

Pomimo tego, ze HD moze by¢ wyniszczajacg chorobg, ludzie zyja
znig kazdego dnia. Sita kazdej jednostki, opiekunéw i rodzin jest
niezbedna do osiggniecia diugoterminowego sukcesu i wsparcia.
W trakcie sesji omoOwiono rézne programy, ktore pomagaja
zachowa¢ chorym site, wspierajg rodzine, przyjaciét, programy
rekreacyjne, ustalajac procedury z pierwotnych diagnoz, rozwijanie
Ksiag Zycia, dzieki ktérym opiekunowie moga lepiej poznaé chorych
przed rozwojem u nich HD, dzieki czemu ukazane jest ich godnos$¢ i
szacunek, na ktéry zastuguja jako jednostki, a nie tylko jako chorzy
oraz bedac zaangazowanym w lokalne stowarzyszenia.

Stowarzyszenie Choroby Huntingtona

Coroczne Zgromadzenie
12 wrzes$nia 2009

W trakcie Corocznego Spotkania Miedzynarodowego Stowarzyszenia
Choroby Huntingtona, ktére miato miejsce 12 wrze$nia 2009,
wszyscy poprzedni, ponownie mianowani Cztonkowie Zarzadu
oraz nowi cztonkowie z Brazylii zostali przywitani. IHA posiada juz
okoto 40 krajéw cztonkowskich zcatego $wiata, a w Vancouver
spotkato sie 20 reprezentantow.
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Cztonkowie Zarzadu zaakceptowani i wybrani:

Prezes Asuncion Hiszpania
Martinez-Decals
Wiceprezes Beatrice de | Belgia
Schepper Francja
Skarbnik Marie-Odile
Perrousseaux,
Sekretarz Ann Jones Australia
Cztonek specjalny John Stainsby Kanada
Cztonek specjalny Kaori Muto Japonia
Cztonek specjalny Gerrit Dommerholt | Holandia
Cztonek specjalny Asif Khan Pakistan
Czlonek specjalny Ursula Kleibrink Portugalia
Rozwdj Christiane Niemcy
Miedzynarodowy- Lohkamp,
cztonek zarzadu
Taise Cadore dos | Brazylia
Cztonek specjalny Santos

Obecni cztonkowie

ABH Brazylia: Janaina Miranda

AICH Rzym: Tommaso Cazzanig

AICH Mediolan: Elena B Ornaghi

Australijskie Stowarzyszenie HD (SA & NT): Shiralee
Judge

Belgia - Liga Huntington: Elizabeth Geyskens

Belgia - Liga Huntington: Gerda De Coster

Czechy- Stowarzyszenie: Jiri Hruda
Czeskie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona: Zdenka Vondrackova

Stowarzyszenie Irlandzkie HD:Patricia Tovey
Stowarzyszenie Irlandzkie HD:Yvonne Kendellen
Stowarzyszenie Irlandzkie HD:Sarah-Louise Leonard
Amerykanskie Stowarzyszenie HD:Donald Bass
Amerykanskie Stowarzyszenie HD: Louise Vetter
Amerykanskie Stowarzyszenie HD: Debra Lovecky
Amerykanskie Stowarzyszenie HD: Fred Taubman
Amerykanskie Stowarzyszenie HD: Kimberly Silva
Amerykanskie Stowarzyszenie: Steven V. Seekins
HDA Anglia & Walia: Carole Carruthers

HDA Anglia & Walia: Oliver Quarrell (Obserwator)
LHC Dania: Bettina Thoby

Norweskie Stowarzyszenie Huntingtona: Astii Ainsen
Polskie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona: Danuta
Lis

Hiszpanskie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona:
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Vera Rodolfo

Szwedzkie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona:
Therese Persson

Szwedzkie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona: Rita
Kuttruff-Wilschut

Szwedzkie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona: Anne
Rentsch

Vereniging van Huntington: Wilfred Veldhuis

Vereniging van Huntington: Dirk van der Wedden

Protokoty ze spotkania zostaty przekazane wszystkim
obecnym cztonkom.
Porzadek obrad

Kwestionariusz wspierania systemu

28 krajow odpowiedziato na pytania zawarte w kwestionariuszu
EHDN orazIHA, a kolejne prawdopodobnie nadejdg wkrotce.
Wszystkie informacje zostang przeanalizowane. Zgodzono sie, ze
kwestionariusz moze okaza¢ sie waznym narzedziem w celu
obserwacji postepu dokonywanego wréznych narodowych
organizacjach i podobne dziatania bedg kontynuowane.

Akceptacje nowych cztonkdw stowarzyszonych oraz nowych
cztonkéw pelnoprawnych.

Przewodniczacy zwrécit sie zsugestia, aby kazde znarodowych
stowarzyszen aplikowato o jedno cztonkostwo petlnoprawne.
Dotyczyto to APEHUCA z Hiszpanii , gdyz to stowarzyszenie zostato
prawnie ukonstytuowane i IHA zaakceptowat peilne cztonkostwo.
Cztonkowie beda musieli dzieli¢ sie gtosami z pozostalymi dwoma
organizacjami, gdyz tylko 2 delegatow na kraj moze gtosowac.

Wskazdéwki etyczne- proponowane zmiany:

Proponowane zmiany przez Rade Genetyczng oraz Badawcza Grupe
Robocza EHDN w potaczeniu z [HA do Wytycznych z 1994 zostaty
rozestane droga mailowg przed spotkaniem. Przewodniczacy [HA
powiedziat, ze kolejne dyskusje dotyczace tego dokumentu beda
niezbedne. Proponowane zmiany zostalyby ponownie rozestane,
tak aby organizacje mogty sie z nimi zapoznac.

Zarzad IHA bedzie kontynuowat spotkania w formie telekonferencji
co trzy miesigce.

Kolejna Swiatowa Konferencja odbedzie sie w
Melbourne, Australii

0d 12 do 15 wrze$nia 2011
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Zarzad [HA czeka na informacje zwrotne i komentarze:

Email: annjones@aapt.net.au

MIEDZYNARODOWE STOWARZYSZENIE CHOROBY HUNTINGTONA
IHA) jest zwiqzkiem krajowych organizacji wolontarystycznych, ktdre
zajmujq sie podobnymi dziataniami dla o0séb cierpigcych Chorobe
Huntingtona oraz ich rodzin. Kazda organizacja promuje edukacje,
wsparcie chorych i ich rodzin, badania psychospoteczne, kliniczne
oraz biomedyczne orazetyczne i prawne rozwazania zwiqzane
z chorobq Huntingtona w swoim kraju.



