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Co to jest choroba Huntingtona?

Mowimy tym samym Je;zyklem

W Krakowie dziata grupa wsparcia dla oséb
chorujacych na mato dotad znana chorobe
Huntingtona.

— Bardzo brakowato mi kontaktu z ludz-
mi —mo6wi p. Romualda, jedna z uczestniczek
spotkan Krakowskiej Grupy Wsparcia rodzin
dotknietych chorobg Huntingtona. — Pieleg-
nuje juz trzecie pokolenie ,hadekéw”. Naj-
pierw byla teSciowa. Nikt nie wiedziat, co to
za choroba. Potem maz. Teraz cérka. Daw-
niej nie moglam o tym mowi¢, ptakatam do
poduszki. Kiedy znalaztam ludzi ze stowarzy-
szenia, wstgpit we mnie nowy duch, ucieszy-
tam sie, ze mam z kim porozmawiac. Jezdzi-
fabym na kazde spotkanie, gdybym mogla,
ale zal mi zostawiac corke.

O chorobie Huntingtona najtatwiej do-
wiedzie¢ sie czego$ z Internetu. Strony www
i fora internetowe istniejg dzieki uprzejmosci
firm, wolontariuszom i cztonkom rodzin cho-
rych. Tu mozna podzieli¢ sie zdobyta wiedza.
Czasem za$ po prostu pocieszy¢ osoby, kto-
re stanely wobec choroby bliskich lub swojej
i szukaja rozpaczliwie pomocy.

— Pierwszy zdiagnozowany przypadek w
rodzinie to moja zona — moéwi Jerzy Rajpolt,
obecny przewodniczacy Stowarzyszenia na
Rzecz Os6b z Chorobg Huntingtona i twor-
ca Krakowskiej Grupy Wsparcia. — Nie mie-
lismy pojecia, co nas czeka. Dopiero kontak-
ty z ludzmi, ktorzy wezesniej zetkneli sie z tg
chorobg, daly nam doktadng wiedze.

Choroba Huntingtona (w skrécie HD —
Huntington's Disease) ma podioze ge-
netyczne. Powoduje obumieranie
neuronow w okreslonych obszarach
mozgu. Objawy HD, zwanej daw-
niej plasawica Huntingtona, to mi-
mowolne ruchy calego ciala, niesta-
bilny chéd, problemy z mimika i wy-
mowa, utrata wagi, klopoty z pamie-
cig, problemy emocjonalne. HD jest

Logo

Stowarzyszenia

stauragji ,,Sasiedzi”, wspolny wyjazd  Uczestnicy nie figuruje w ministerialnym wyka-
do Czestochowy czy mile wspomi- warsztatéw zie choréb przewleklych.

nane dwudniowe warsztaty w Do- W Dolinie Ssak do odciggania gromadza-
linie Bedkowskiej. Czasem uczest- Bedkowskiej cej sie w drogach oddechowych
nicy wymieniaja doswiadczenia we :irln)ug;?;m wydzieliny kosztuje kilkaset zto-

wlasnym gronie. Innym razem za-
praszaja fachowca: lekarza, psycho-
loga, logopede.

— Najbardziej pomaga kontakt z
osobami z tym samym problemem
—mowi inna z uczestniczek spotkan
Grupy Wsparcia, pani Ela. — To bar-
dzo serdeczne spotkania. Wszyscy méwimy

tym samym jezykiem, rozumiemy sie,

wspieramy stowem i czynem. Nawig-

| zujg sie przyjaznie, tworzg serdecz-

ne wiezi. Nie jest wazna nawet ba-
riera wieku.

W maju 2005 r. w Lagiewnikach

odbyt sie ogolnopolski zjazd dla os6b

i rodzin zwigzanych z HD. Wziefo w

nim udziat 60 os6b. Obecnie Krakow-

Jerzym

na rzecz
weigz nieuleczalna. Prowadzi do nie- oséb z chorobg  ska Grupa Wsparcia szuka psychote-
petnosprawnosci i Smierci, ktéra na- Huntingtona rapeuty, ktory chciatby wspétpraco-

stepuje najczesciej w ciggu kilkuna-

stu lat od wystgpienia objawéw. Do-
datkowym ciezarem dla rodzin sg problemy
z prawidiowa diagnoza i mata wiedza o cho-
robie.

Krakowska Grupa Wsparcia

Krakowska Grupa Wsparcia rodzin do-
tknietych chorobg Huntingtona istnieje od
marca 2005 r. Pierwsze spotkanie zorganizo-
wane zostalo z inicjatywy psycholog Danu-
ty Piwonskiej. Potem byly nastepne: w Insty-
tucie Neurologii przy ul. Botanicznej, w re-

wac z rodzinami chorych. Niestety,
istnieje bariera finansowa.

Chory potrzebuje specjalnej, wysokoka-
lorycznej diety. Mimowolne ruchy we dnie i
w nocy pochfaniajg mase energii. Dodatko-
wo dochodzi problem z jedzeniem, krztusze-
nie sie pokarmem. Pomoglyby cwiczenia lo-
gopedyczne, ale skad wzig¢ pieniadze na lo-
gopede? Neurolodzy polecaja specyfiki, ktore
moga op6znic zmiany degradacyjne w mozgu,
ale one sg drogie, bo uznawane sg za suple-
menty diety, a nie za lekarstwa. Zresztg nawet
lekow przeciwbolowych niektorzy lekarze nie
chca wypisywac na znizke, ttumaczac, ze HD

Stowarzyszenia,

Rajpoltem
(W zielonym swetrze)

tych. Niedawno Stowarzyszenie
kupito taki ssak dla jednego z cho-
rych. Gorzej, gdy innemu lekarz za-
proponowal pompe baklofenowa,
ktora kosztuje ponad 30 tysiecy zi.
NFZ tez jej nie refunduje.

Informacje za jeden procent

W Stowarzyszeniu dzialajg rodziny cho-
rych oraz lekarze i naukowcy. Rozpowszech-
niajg informagje o chorobie, organizujg gru-
py wsparcia, starajg sie o fundusze na po-
moc, podejmujg starania o umieszczenie HD
na licie choréb przewleklych.

Na HD choruje statystycznie jedna osoba
na 10 tysiecy. llu chorych moze by¢ w Kra-
kowie? W wojewddztwie? lle rodzin potrze-
buje informacji i pomocy? Wielkim wysit-
kiem stowarzyszenie uzyskalo status orga-
nizacji pozytku publicznego. Teraz stara sie
o wplaty 1 proc. Dzieki tym srodkom mozna
bedzie dotrze¢ z informach o chorobie do
szerszej grupy osob, pomoc rodzinom, mo-
ze zorganizowac szkolenie dla lekarzy.

Jerzy Rajpolt marzy o opiece psycholo-
gicznej dla rodzin chorych. Codzienny kon-
takt z chorymi wymaga umiejetnosci radze-
nia sobie z r6znymi zachowaniami. Do tego
dochodzi poczucie zagrozenia u dzieci, kto-
re patrza na cierpienie bliskich i zastanawiaja
sie, czy ich przysztos¢ bedzie wiasnie taka...

AGNIESZKA HOMAN
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