PASLEK. Na rzecz oséb z choroba Huntingtona
Choroba rodzinna

Zygmunt, spowodowat wypadek samochodowy. Nic mu sie nie stato, ale zaczeto
zastanawia¢ sie nad przyczyna zdarzenia. Dopiero po dziewieciu latach lekarze
postawili diagnoze - choroba Huntingtona.

To jedna z wielu podobnych historii. Cho¢ George Huntington opisat ta chorobe
w XIX wieku, to nadal niewiele osob cokolwiek o niej wie. W Pasteku dziata
Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Choroba Huntingtona w Polsce, ktore niesie pomoc
nie tylko chorym ale i ich rodzinom. - Wiedza spoteczenstwa na temat
tego schorzenia jest za mata. Chcemy stuzy¢ sobie nawzajem rada i pomoca
w codziennym zmaganiu sie z ta choroba, ale rowniez informowac spoteczenstwo
czym jest ta choroba - mowi Aleksandra Szatkowska, prezes Stowarzyszenia
na Rzecz Oséb z Chorobg Huntingtona w Polsce.

Huntington, czyli....

Co kazdy z nas powinien wiedzie¢ na temat choroby Huntingtona? Jest dziedziczna
choroba mozgu. Powoduje obumieranie komorek w niektorych czesciach moézgu:
jadrze ogoniastym, skorupie i korze mozgowej. Jest nieuleczalna, prowadzi
do niepetnosprawnosci i Smierci. Dotyczy przede wszystkim oséb dorostych.
Objawy pojawiaja sie zazwyczaj pomiedzy 30 i 50 rokiem zycia.
W chorobie Huntingtona opisuje sie trzy gtowne typy objawow: objawy fizykalne,
takie jak ruchy mimowolne i nieporadnos¢ ruchowa, objawy emocjonalne,
jak depresja, drazliwos¢ oraz sktonnos¢ do natrectw oraz zaburzenia poznawcze,
takie jak utrata zdolnosci zapamietywania, niemoznos¢ skupienia uwagi
oraz trudnosci w podejmowaniu decyzji.

Cierpi i rodzina

Choroba Huntingtona dotyka nie tylko samego chorego, ale rowniez jego
najblizszych. Tak byto tez w przypadku pana Zygmunta. To na rodzine spadt
obowiazek opiekowania sie nim i uczestniczenia w prawie dziewiecioletniej
wedrowce z chorym po lekarzach. - To choroba rodzinna. Nie zdajemy sobie sprawy
jakie moze mie¢ oddziatywanie na zycie rodzinne. Czesto zycie z Huntingtonem
oznacza wykluczenie spoteczne, niezrozumienie otoczenia - dodaje Aleksandra
Szatkowska. - Staramy sie aby dzieki naszemu stowarzyszeniu rodziny te nie byty
pozostawione same sobie.

Pan Zygmunt umart kilka lat temu. Rok po zdiagnozowaniu, a dziewie¢ lat
po wystapieniu pierwszych objawow. Ten okres byt nie tylko dla niego,
ale i dla catej rodziny pasmem cierpienia. Rodzin, ktére nadal zmagaja sie
z choroba Huntingotna jest wiele, by¢ moze zyja obok nas.

Natasza Jatczynska

Pomodc moze kazdy

Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Chorobg Huntingtona w Polsce otrzymato status
organizacji pozytku publicznego i wpis do Krajowego Rejestru Sadowego.
Kazda osoba rozliczajaca sie z fiskusem moze wiec przekaza¢c na rzecz
stowarzyszenia 1 procent podatku. Doktadna informacja, jak przekazac pienigdze
znajduje sie na stronie internetowej www.huntington.pl.




