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Dopdki nie spadnie na nas czy kogo$ z naszych bliskich choroba,
zazwyczaj nie doceniamy zycia.
Kiedy to sie niestety zdarzy — zaczynamy je chwyta¢ petnymi garsciami. Kazdy
dzien, kazda chwile.
Chcemy wiecej i wiecej i rodzi sie w nas bunt. Nie mozemy pogodzi¢ sie
z faktem, ze Los odbiera nam to, co najcenniejsze.
W swoim buncie i bélu czujemy sie bardzo osamotnieni, oczekujemy empatii,
ale kto nas moze zrozumie¢ lepiej niz ten, kto czuje to samo?
Ten, dla ktérego wiadomosé o chorobie Huntingtona w jego rodzinie sprawita,
ze Swiat nagle zawalit sie na gtowe? Ten, ktéry patrzy na powoli odchodzaca
osobe — Mame, Tate, rodzenstwo czy Partnera?
Ten, ktérego zycie podszyte jest strachem o zdrowie swoje, bliskiej osoby czy
wreszcie dzieci?.

| z tej potrzeby, potrzeby podzielenia sie swojg troska z tymi, ktérzy
potrafig zrozumie¢, wielu z nas trafito na internetowe forum poswiecone HD.
Forum stworzone przez Anig - zatozycielke pierwszej prywatnej strony o tej
chorobie. Dlaczego ftrafilismy na forum? Bo nic w tej wydawatoby sie
beznadziejnej sytuacji nie pomaga bardziej niz kontakt z osobami, ktore
przezywajg to samo. Wiemy o tym my, zyjacy z tym paralizujgcym strachem,
na co dzien. Ale wiemy tez, ze nie kazdy, komu taki kontakt jest potrzebny ma
dostep do Internetu. Dlatego pojawit sie pomyst, aby powstato cos na ksztatt
gazetki — poradnika, informatora, miejsca spotkan. Czegos, co mogtoby sta¢
sie chociaz troche pomocne w walce z codziennoscig naznaczong HD.

Mamy pragnienie opowiada¢ wam o wielu rzeczach, ktére zwigzane sa
z choroba. Radzi¢, pomaga¢, opowiada¢ o swoich emocjach tak, aby choroba
przestata by¢ w naszym spoteczenstwie tematem tabu.
Wiele juz w tym kierunku zostato zrobione, przede wszystkim przez cztonkéw
Stowarzyszenia Na Rzecz Os6b z Chorobag Huntingtona.
Mamy pragnienie stuzy¢ duchowym wsparciem wszystkim, ktérzy beda tego
potrzebowali.

Niech to pisemko stanie sie pomostem taczacym wiele os6b z tym
samym problemem. Niech stanie sie zastrzykiem dobrych uczu¢.
Bo na HD lekarstwa jeszcze nie ma, ale dobre uczucia mozemy sobie dac juz
teraz, bez zadnej recepty. | moga one stac sie lekarstwem bezcennym.

Taka nadzieje mamy.

W imieniu internetowej HD-rodzinki
Iza



O Chorobie Huntingtona

Choroba Huntingtona, dawniej zwana plasawica, jest chorobg
genetyczng wywotang mutacjag w genie HD. Pierwsza osoba, ktéra
doktadnie opisata te chorobe w roku 1872 byt doktor George Huntington,
lekarz z Long Island w Nowym Yorku. Schorzenie to, czesto jest rowniez
okreslane skrotem HD. Pte¢ nie odgrywa tu zadnego znaczenia, rownie
czesto chorujg na to kobiety jak i mezczyzni. W krajach zachodnich
wystepuje srednio u jednej osoby na 10.000. W Polsce oznacza to ok. 4
tys. chorych i ok. 20 tys. oséb nalezacych do grupy ryzyka.

Mutacjia genu ma charakter dominujgcy, oznacza to, ze
u potomstwa, nosiciela zmutowanego genu wystepuje 50 procentowe
ryzyko jego odziedziczenia a w konsekwencji zachorowania w ktéryms
momencie zycia. Choroba ta jednak rozwija sie zazwyczaj w dorostym
wieku miedzy 30 - 50 rokiem zycia. Istnieje rowniez dos¢ rzadka odmiana
miodziencza i wdéwczas pierwsze objawy choroby wystepuja przed
ukonczeniem 20 roku zycia. Ma ona wtedy szybsze tempo rozwoju niz
u osoby, ktéra zachorowata w wieku dojrzatym. Zdarza sie réwniez, ze
choroba zaczyna rozwija¢ sie dopiero po 60 roku zycia i wéwczas jej
przebieg jest znacznie tagodniejszy.

W zwigzku z powyzszym nasuwa sie jeden wniosek: im choroba
zaczyna rozwijac¢ sie wczesniej tym jej przebieg jest szybszy i odwrotnie —
im p6zniej tym znacznie tagodniejsze objawy.

Choroba Huntingtona ma r6zne objawy, ktére mozemy podzieli¢ na
trzy grupy:

- objawy ograniczajgce zdolnosci ruchowe, czyli wszelkie skurcze migsni,
tiki nerwowe, sztywnos¢, zaburzenia rownowagi, trudnosci w wymowie, i w
pbézniejszych etapach choroby, trudnosci z przetykaniem pokarméw, co
czesto powoduje chudniecie. Niekontrolowane ruchy, takie jak skrecanie
sie i zarzucanie, takze nalezg do czestych objawéw choroby Huntingtona,
i nazywane sa przez lekarzy ,chorea”.

- objawy uposledzajace odczucia zmystowe, objawiajg sie przewaznie po
przez trudnosci z logicznym mysSleniem i opdznionym przetwarzaniem
informacji przez moézg. Objawy te moga powodowac¢ trudnosci
W przyswajaniu wiedzy, w planowaniu i ustalaniu hierarchii waznosci,
zaktamanej percepcji przestrzeni, na przyktad potozenie wtasne w stosunku
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do $cian lub mebli, i problemy z wykonywaniem Kkilku czynno$ci
jednoczesnie Trudnosci z uktadaniem stéw w zdania powoduja, ze chorzy
majg ograniczong mozliwos¢é komunikacji z innymi osobami.

- objawy powodujace zaburzenia psychiatryczne. Osoby chore na HD
czesto popadajg w depresje. Inne czeste objawy tej choroby, to zmiany
osobowosci, apatia, uczucie niepokoju, nerwowosc¢, obsesje, majaczenia,
oraz manie przesladowcze i wewnetrzne przekonanie, iz jest sie zdrowym.

Na dzien dzisiejszy nie ma skutecznego leku na ta chorobe. Sa leki
wspomagajace, tagodzace niektére objawy, takie jak depresja, stany
lekowe czy ruchy mimowolne. Ich stosowanie pozwala na przediuzenie
sprawnosci i samodzielnosci chorych. Im dluzej pozostajg oni aktywni
zyciowo, tym fatwiej im walczy¢é =z choroba. Jednak leczenie
farmakologiczne to nie wszystko. Wazna jest réwniez rehabilitacja
ruchowa, terapia zajeciowa, wspoétpraca z logopedq i dietetykiem. Jest to
bardzo pomocne w walce z niektérymi objawami tej choroby, poniewaz
przedtuza maksymalnie okres sprawnosci chorego.



Istnieje mozliwos¢ wykonania badania, w celu sprawdzenia, czy
odziedziczyto sie¢ wadliwy gen. Badanie to mozna wykona¢ jeszcze przed
wystgpieniem jakichkolwiek objawéw choroby pod jednym warunkiem:
trzeba by¢ petnoletnim. U oséb z objawami choroby nie wymagane jest
ukonczenie osiemnastu lat. Jest to bardzo proste badanie dla pacjenta,
polegajace tylko na pobraniu prébki krwi i przekazaniu jej do analizy.

W Polsce analiza krwi przeprowadzana jest w Instytucie Psychiatrii
i Neurologii w Warszawie. Nie trzeba jednak jechaé¢ tam osobiscie, aby
wykonac¢ to badanie. Istnieje rowniez mozliwos¢ pobrania krwi w innym
miescie i przestania jej poczta do Instytutu. Pdzniej juz tylko nalezy
odczekac okoto dwdch miesiecy na wynik.

Nalezy jednak pamietac, ze podjecie decyzji o wykonaniu badania
nie jest proste. Nalezy jg doktadnie przemysle¢ a nawet skontaktowac sie
najpierw z genetykiem czy psychologiem, poniewaz taki wynik moze
okazac sie wyrokiem na cate zycie, bo nie ma w tej chwili leku na HD.
A z drugiej strony, jesli bedzie on ujemny to tylko rados¢ i koniec
zamartwiania sie.

Badanie mozna wykona¢ dwiema drogami:

- poprzez zgtoszenie sie do lekarza rodzinnego a nastepnie kierowani
przez niego w koncu oddajemy prébke krwi do analizy. Koszt badania jest
woéwczas refundowany, jednak nalezy pamieta¢, ze pozostawia sie ,Slady”
w kartach lekarzy, co moze zaszkodzi¢ w pdzniejszym okresie, np. przy
wykupywaniu ewentualnej polisy

lub

- zupetnie prywatnie, kontaktujgc sie bezposrednio z IPiIN w Warszawie,
ponosimy wtedy koszt badania okoto 500zt
W celu wykonania prywatnie badania nalezy zgtosic sie pod ten adres:

Zaktad Genetyki

Instytut Psychiatrii i Neurologii

ul. Sobieskiego 1/9

02-957 Warszawa

tel. (0-prefiks-22) 485 25 27 — poradnia genetyczna
najlepiej prosic¢ dr Elzbiete Zdzienickg



,,HD w mojej rodzinie”

O tym, ze choroba Huntingtona wystepuje w mojej rodzinie wiem od jakichs
8 lat. Wtedy zaczeta chorowa¢ moja mama. Jej ojciec byt na co$ chory —
nikt nie wiedziat, na co. Zmart, gdy miatem 10 lat. Pamietam go, jako
lezaca osobe, nie kontaktujacg ze sSwiatem, cho¢ wydajaca sie swiadoma
otoczenia. Nie przypominam sobie zadnych ruchéw plasawicznych u niego,
raczej zupetnie bezwtadna osoba. Dopiero w momencie, kiedy mama
zaczeta chorowaé, dowiedziatem sie, na co dziadek cierpiat. Byt to jakis
szok dla mnie.

Od razu wyobrazenie sobie jej, jako osobe lezaca, nie kontaktujaca, przy
ktérej trzeba byé non stop, zrobi¢ wszystko, poczgwszy od posadzenia,
przez ubranie, nakarmienie, umycie i co najgorsze to brak jakiejkolwiek
komunikacji z nia. Nie wiedziatem wtedy nic kompletnie na temat tej
choroby, jakie sg jej objawy, jak sie rozwija, jak to wszystko przebiega po
kolei. Znatem tylko ten koncowy etap i wtedy wydawat mi sie on straszny,
Ze juz nic gorszego nie moze byc...

Jednak teraz, z perspektywy czasu sam nie wiem, co jest gorsze, czy
zajmowanie sie osobg juz w takim stanie, czy przechodzenie z nig przez
wszystkie etapy choroby, poznawanie ich, dowiadywanie sie o jeszcze
innych o wiele gorszych i przykrych od poprzednich i patrzenie jak powoli
oddala sie od kontaktu ze swiatem otaczajacym...

A przeciez wtedy byta jeszcze zupetnie w petni sprawna, tylko umyst zaczat
jakby troszke inaczej pracowac, zaczetfa sie inaczej zachowywac, nie byto
jeszcze wtedy tych ruchéw ani innych objawdw. To przychodzito z czasem,
powoli, systematycznie, coraz to nowe objawy dochodzity, nasilaty sie,
zaczynaly przeszkadza¢ w normalnym egzystowaniu. Dla rodziny to byt
szok, dla mamy tez, do tej pory nie pogodzita sie jeszcze z ta choroba.
Mama byta i jest nadal bardzo towarzyska osoba, miata wielu przyjaciot,
ktorzy powoli, w miare nasilania sie objawdéw zaczeli sie odsuwac od niej.
Jakie$ niemite komentarze za plecami, brak zrozumienia z ich strony — to
byto okropne. Cate szczescie ona o tym nie wie...

Podobnie jest z rodzing. Czeste spotkania rodzinne zaczety sie robic¢ coraz
rzadsze az do tego stopnia, ze w tej chwili odbywajg sie tylko raz w roku
podczas imienin a i nie wszyscy wtedy przychodza. Swieta zaczety robi¢
sie coraz bardziej smutne i te rodzinne uroczystosci przeobrazity sie w jakis
maraton, trwajacy okoto 40 minut, bo pdzniej kazdy pod pretekstem



odwiedzenia jeszcze innej rodziny po prostu ucieka. Kiedy$ byto zupetnie
inaczej...

Gdy zdarzy sie tak, ze kto$ do nas wpadnie na chwilke, to zachowuje sie
bardzo cicho lub nawet nie zachodzi do mieszkania, aby tylko mama sie
nie dowiedziata, ze wtasnie przyjechat. Widze wtedy, to zniecierpliwienie w
ich oczach, stysze wzdychanie, ,...0 idzie...” odwracanie sie, wychodzenie
szybciej niz sie zamierzato. Niby wspétczucie, ale jednoczesnie chec jak
najszybszego oddalenia sie od mamy.

Sam czasem tez tak sie czuje, tez mam ochote uciec, zostawi¢ to
wszystko, odizolowaé sie, ale przeciez nie moge tak. Nie moge zostawic
rodziny samej z tym problemem, przeciez to mnie tez dotyczy... przeciez to
moja mama. | miewam czasem chwile zatamania, zwatpienia, kiedy izoluje
sie od sSwiata, zostaje zupetnie sam na jaki$ czas, to mi pomaga, takie
wyciszenie, kazdy chyba tak ma, to normalne przeciez. A p6zniej staje od
nowa do walki - z nowymi sitami - z rzeczywistoscig, z codziennoscia.
Czesto brakuje juz sit i wtedy zndw izoluje sie na jakis krétki moment i tak
w kotko, tylko, ze za kazdym razem jest coraz gorzej, bo i choroba coraz
bardziej postepuje, odbiera mi mame po kawatku a daje mi hmmm... chyba
nie popetnie btedu, jesli poréwnam mame do dziecka i to coraz mtodszego.
Bo dziecko im mtodsze, tym mniej rozumne, bardziej niesamodzielne,
wymagajace catkowitej opieki, az do takiego niemowlaka, przy ktérym
trzeba wszystko zrobic¢ i z ktérym w zaden sposéb nie da sie porozumiec...

Zawrat

el

,,Bo zycie przeciez po to jest, by pozy¢, nim w kotowrotku peknie ni¢

Kiedy zgineta tragicznie moja Babcia ( podobnie jak kilka lat wczesniej jej
coérka), méj ojciec powiedziat: To chyba jakas kigtwa....

Bytam dzieckiem i niewiele z tego wszystkiego rozumiatam, poza tym, ze
Babcia nie zyje, ale stowo ,klatwa” zapamietatam. Na zawsze.

Od tamtej pory bytam przekonana, ze jakie$ zie sity krazg nad naszag
rodzing, bo nic nie uktadato sie tak jak trzeba.

Witedy, te dwadziescia pare lat temu, nie miatam pojecia, ze nasza klatwa
nazywa sie CHOROBA HUNTINGTONA i ze jak jaki$ niepotrzebny bagaz
jest przekazywana z pokolenia na pokolenie.

Dla wiekszosci spoteczenstwa Choroba Huntingtona to pewnie puste
stowa, nic nie znaczacy termin medyczny, cos$ tajemniczego, ale wcale
niegroznego, bo przeciez nieznanego.

Dlaczego chce o tym napisac?



Powodéw jest kilka. To bardzo rzadka choroba, ktéra dotyka jedng osobe
na 10 tysigce, wiec warto bytoby zeby wiedza o niej byta nieco wieksza.
Poza tym pewnego dnia pomyslatam, ze chciatabym zrobi¢ dla chorych na
HD cos$ wiecej, niz tylko udziela¢ sie na Forach i stronach internetowych
poswieconych chorobie. Chciatabym zeby zaréwno chorzy jak i ich rodziny
poczuty, ze nie sg sami z tg ,klatwg’. Moim celem nie jest przyblizanie
choroby od strony medycznej — moim celem jest pokazanie, jakie emocje
towarzysza obcowaniu z HD. Czy i jak mozna sobie z nimi poradzic.

Poza tym od dziecka marzytam o napisaniu ksigzki — to na pewno nie miata
by¢ ksigzka o HD, ale kto powiedziat, ze marzenia zawsze materializujg sie
w sposob doskonaty? :-)

By¢ moze to, co teraz napisze ja, a potem mam nadzieje inne osoby
zwigzane z HD dla wielu ludzi bedzie wazniejsze niz wszystkie ksigzki
Swiata, bo bardzo bliskie temu, co przezywaja?

Mam takg nadzieje.

Jest pazdziernik 2004 rok.

Dzisiaj jestem juz spokojniejsza, jakby ,oswojona” z HD. Mineto jednak
sporo czasu zanim do tego doszto, bo to nietatwe, kiedy cztowiek jest tak
bezsilny wobec choroby.

Kiedy catkiem mioda jeszcze Mama, niepostrzezenie zamienia sie
w starsza osobe, kiedy z pieknej kobiety przeobraza sie w kogo$
pokaleczonego fizycznie.

| kiedy nie ma sie pewnosci czy jesli chodzi o0 mnie, nie spotka mnie to
samo?

50% na 50% - takie sg moje szanse.

50% na 50% takie sg szanse mojej siostry a potem, kto wie moze jej dzieci.
Ciezko zyje sie z takg swiadomoscia, ale da sie zy¢. Co wiecej — powiem
Wam, ze to jakas taska, dar.

Poczucie zagrozenia wzmaga apetyt na zycie, sprawia, ze jeszcze mocniej,
silniej docenia sie to, co tu i teraz.

Ale zanim dosztam do tego stanu i jako takiej harmonii mineto sporo czasu.
Nawet bardzo duzo czasu.

Byto ciezko, co tu duzo moéwic.

Bywaty momenty, ze myslatam, ze zwariuje, z tym natretnym mysleniem.
Zytam jak w jakim$ letargu.

Gdzies w 1997 roku Mama zaczeta chorowac.

Oficjalna wersja méwita o tym, ze to zatamanie nerwowe. Nie bytam
zdziwiona tym, tym bardziej, ze zycie miata nietatwe.

Tak zaczaf sie dla mnie dos¢ ciezki okres.
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Kiedy pojechatam do Mamy, po raz pierwszy w zyciu poczutam, ze teraz ja
jestem za kogo$ odpowiedzialna. Poptakatam sobie w kacie. | poczutam sie
strasznie samotna. M4j maz byt kilkadziesigt kilometréw dalej w domu.
Moja siostra w innym miescie.

A ja, nie wiedziatam, co mam robic¢.

Mama w pierwszym okresie zazywania przeciwdepresyjnych lekéw
przyjechata na pare dni do nas.

Potem jezdzitam do niej, co dwa tygodnie na weekend.

Kiedy zrobito sie troche lepiej i wrécita do pracy, myslatam, ze najgorsze
juz za nami, ale niestety, to wracato. Za kazdym razem szta na kilka
miesiecy zwolnienia.

Zaczetam zauwazac, ze zachowuije sie troche inaczej. Méwi wolniej, jakby
sie zastanawiata dtugo nad tym, co ma powiedzie¢. Ze chodzi wolniej,
a ruchy ma jakies takie jakby niezdarne.

Potem zaczeta sie skarzy¢, ze ma dziwne zawroty gtowy, ze nie wyczuwa
odlegtosci, ze przedmioty wypadajg jej z rgk. Myslatam wtedy, ze to
wszystko jest wina tych antydepresyjnych tabletek.

Tak jest — zbagatelizowatam sprawe, ale nie widziatam Mamy na co dzien,
a ona nie méwita mi catej prawdy. Nie chciata mnie martwic.

Lekarka skierowata jg na rezonans magnetyczny.

Pojechatam do niej we wrzesniu na weekend i wtedy przekonatam sie jak
jest Zle.

Bytam przerazona. Okropnie przerazona. Wracajac do domu, potykatam
tzy. Cud, ze dojechatam na miejsce.

Jeszcze przed wynikami rezonansu przeczytatam w ,Polityce” artykut
o Chorobie Huntingtona. Jako$ dziwnie wszystkie objawy pasowaty mi do
tego, co sie dzieje z Mama. Pamietam, ze po jego przeczytaniu
rozptakatam sie.

Wyniki rezonansu wskazywaty na uszkodzenie mézgu, ale nie wiedziatam,
co jest przyczyng?.

Kiedy Mame skierowano do Klinki Neurologicznej, to juz wiedziatam co
jest. Zobaczytam na skierowaniu napis, co$ tam po tacinie i to jedno
straszne stowo: Huntington.

| nadszedt bardzo trudny moment dla mnie.

Swiadomo$é tego, co moze sie staé ze mna stata sie nie do zniesienia.
Moge smiato powiedzie¢, ze miatam jakis miesiac wyjety z zyciorysu. Nie
chciato mi sie wstawag, nic robi¢, smiac sie, czyta¢ itd. Wszystko widziatam
w czarnych barwach. Myslatam tylko o tym — jak poradzi sobie z tym mg;
Ukochany Maz. Co zrobi, kiedy przyjdzie mu patrze¢ jak powoli odchodze?
Az w koncu ktéregos$ dnia powiedziatam sobie ,dos¢”, koniec, bo zadrecze
siebie i swojego meza.

| zaczetam zy¢ dniem, chwila.

| zaczetam bardziej sie cieszyé swoim zyciem.
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Ale tak naprawde pomogty mi internetowe znajomosci i pisanie na Forum
HD. Spotkatam na Forum ludzi, ktérzy wiedza, co przezywam, potrafig
odczuwaé¢ empatie, to naprawde bardzo duzo. Znalaztam przyjaciétke,
z ktérg codziennie wymieniamy sie swoimi myslami, bynajmniej nie tylko
tymi zwigzanymi z HD

( pozdrawiam Beti!).

Z ulgg pisze dzisiaj — oswoitam sie z HD. Nie lubie go, o nie. Nienawidze
z catych sit, ale na pewien sposéb pogodzitam sie z tym, jak powiedziata
Ro6za, bohaterka ,Oskara i Pani Rozy” ze choroba to fakt. | nic tego nie
zmieni,

Zaczetam o tym mowié€, bez strachu i bez rozbieganych oczu uciekajgcych
od twarzy rozmowcy.

Co wiecej, mam teraz zupetnie inny stosunek do mojej Mamy — wczesniej
jakby od niej uciekatam, teraz bardziej ja rozumiem. Mam dla niej wiecej
wyrozumiatosci, cierpliwosci.

Dzi$ idac do pracy pomyslalam sobie: Boze, jakie to cudowne, ze
chodze. Stawiam kroki i ide naprzod, przed siebie.
To jest na swdj spos6b piekne, ze swiadomos¢ tego, ze kiedys moze
by¢ inaczej powoduje, ze docenia sie cos, co przedtem wydawato sie po
prostu czym$ zwyczajnym.

Nabratam nadziei, ze jako$ to bedzie - na poczatku miatam czarne
mys$li, najczarniejsze, ale teraz mysle, ze jesli to przyjdzie jakos dam
sobie rade, jakos przebrniemy przez to. W koncu nikt nigdy nie obiecat mi,
ze bedzie fatwo w zyciu.

W pewnym sensie jestesmy niewolnikami tej choroby. Nawet, jesli nie
bede chora to nigdy sie od tego nie uwolnie. No, bo Mama jest chora, bo
moze zachorowac tez moja siostra. | to juz sie bedzie tak ciagneto za nami.
Ale chyba nauczytam sie juz z tym zy¢, naprawde sie oswoitam.
Nie tragizuje, nie dramatyzuje, bo co to zmieni?

Nie ma wyjscia - trzeba sie nauczy¢ z tym zy¢. Czasem tylko w chwilach

cos ztego? Kazdy z nas ma chwile stabosci.

Nie zrobitam na razie badania, ale mysle o tym coraz bardziej intensywnie.
Tak wiec ciag dalszy mojej ,przygody” z HD nastgpi.

Show must go on!

Zagrozona
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»Huntington od wewnatrz”

Po latach zastanawiania sie, na czym polega mdéj ,problem” przyznaje, ze
odczuwam ulge, iz ten problem w koncu ma swojg nazwe. Zawsze bardzo
réznitam sie od innych i trudno mi byto dopasowac sie do ludzi wokét mnie.
| juz wiele lat temu wiedziatam, ze cos ze mng jest nie tak z powodu moich
bardzo dziwnych odczu¢ i zachowah — moich ,dziwactw”, jesli wolicie.
Wyobrazcie sobie moje zdziwienie, gdy w wieku 28 lat znalaztam wszystkie
moje niewyjasnione dziwactwa na liscie emocjonalnych i kognitywnych
objawéw choroby Huntingtona. To byto dla mnie jak przejrzenie na oczy.
Problem z lista emocjonalnych i kognitywnych objawéw HD polega na tym,
ze nawet zdrowa osoba wskutek réznych przezyé moze doswiadczyé
dokfadnie takich samych probleméw emocjonalnych jak te z listy. Sadze,
ze rdznica polega na tym, iz osoby z HD odczuwajg te wszystkie rzeczy
w znacznie wiekszym stopniu. Wiem sama po sobie, ze moje emocje
zawsze byly bardzo intensywne i tuz przy powierzchni. Z biegiem lat ich
sita wzrosta.

Wiem, ze osoby z HD tracg umiejetnosci regulowania swoich emociji.
Znana jestem z tego, ze zaréwno reaguje zbyt mocno, jak i zbyt stabo —
nieadekwatnie do sytuacji. Najbardziej boje sie tego, ze bedac w sytuacji
publicznej kto§ mnie potraktuje szorstko a ja wybuchne ptaczem. Zdarzyto
mi sie to juz kilka razy. Albo, ze sie jako$ wydurnie, albo, ze powiem co$
nieodpowiedniego lub zupetnie bez zwigzku z kontekstem rozmowy.

Swiat zewnetrzny postrzegam jako bardzo gtos$ny. Zauwazytam juz jakié
czas temu, ze niektdére moje zmysty sie wyostrzyty. Méj wech jest tak czuty,
ze zapachy czasem nawet mnie mecza. Méj stuch nie potrafi juz blokowaé
dzwiekow ,w tle”. Dostatam tez faskotek. Lekki dotyk potrafi wywotac
u mnie drgawki albo spowodowa¢ mimowolny ruch nogi. Mam réwniez
zwiekszong wrazliwos¢ skéry i odkrytam, ze nawet zagniecenie na
przescieradle wywotuje u mnie dyskomfort. Czuje sie jak bohaterka
.Krolewny na ziarnku grochu”. Zatoze sie, ze poczutabym ten groszek
przez kilka materacy. Odkrytam, ze siedzenie na migkkich tapicerowanych
siedziskach absorbuje czes¢ wstrzaséw, podczas gdy twarde je
wzmachniaja.

Jak dotad nie krztusze sie pokarmami o statej konsystenciji, ale dos¢ czesto
zdarzajg mi sie zachty$niecia ptynami. Miesnie w moim gardle réwniez
wydaja sie traci¢ synchronizacje. Pare razy prawie sie zadtawitam, bo po
prostu zapomniatam przezuc jedzenie, a niestety byto to mieso. Obecnie
kroje mieso na drobniutkie kawatki, aby w razie czego miaty ,potykalny”
rozmiar.

Kiedy$ miatam tez problem z myciem zebdéw, wciaz sie krztusitam pasta,
poniewaz sama zsuwalta sie po tylnej sciance gardta bez mojego potykania.
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Teraz pochylam gtowe do przodu, gdy myje zeby. To sprawia, ze w ustach
pieni mi sie od pasty, ale przynajmniej juz sie nig nie krztusze. Méj odruch
wymiotny jest bardzo wrazliwy obecnie i przeciggly kaszel moze
spowodowac dfawienie i wymioty. Z tego samego powodu mycie tylnych
czesci zebdw tez bywa wyzwaniem.

Bardzo szybko mecza mi sie rece, gdy o nic sie nie opierajg. Bél pojawia
sie juz po 60 sekundach. Skéra na tokciach jest zawsze sucha i popekana,
a to dlatego, ze uzywam ich zawsze, kiedy poruszam ramionami. Podczas
positkow tokcie trzymam zawsze na stole i jem za pomoca rak, kiedy tylko
moge nie uzywaé sztuccOw. Jadam przy kuchennym stole. Tacki do
jedzenia w t6zku sg koszmarne, bo nie mozna opiera¢ o nie ramion.

Jesli chodzi o emocje, to miewam dni dobre i zte. Szczesliwie niewiele
stresujacych chwil pojawia sie w moim codziennym zyciu, ale i tak byle
drobiazg jest w stanie wyprowadzi¢ mnie z réwnowagi. M6j maz opanowat
sztuke udzielania mi pomocy i wie juz, ze dopoki sama prébuje sobie
z czym$ poradzi¢, nie nalezy oferowa¢ swej pomocy. Czeka az o to
poprosze. Rozumiem, ze maz stara sie mi pomac, ale jesli chce cos zrobic¢
za mnie, czuje sie jak kaleka. Poczatkowo nie mogt poja¢, dlaczego
gniewata mnie jego nadopiekunczos¢. Wkrétce jednak zdat sobie sprawe,
ze bardziej doceniam jego troske o mnie, jesli czeka, az poprosze go
0 pomoc. Prosba o pomoc nie rani mej dumy, ale przedwczesna oferta
pomocy bardzo mnie upokarza. Wole ustysze¢ "Jeslibys potrzebowata
jakiejkolwiek pomocy, daj mi zna¢". Takie stowa sugeruja, ze osoba, ktéra
je wypowiedziata, wierzy we mnie, ze sobie poradze, ale jest w poblizu na
wypadek, gdybym jej potrzebowata.

Usilnie staram sie cierpliwie znosi¢ objawy mojej choroby, ale czasami
mnie po prostu przyttaczaja. Zauwazytam, ze méj nastroj zmienia sie tak,
ze

w jednej chwili jestem zupetnie spokojna, a w drugiej wybucham straszliwg
zloscig. To mnie troche przeraza. Kiedy mi smutno, lubie jak mnie ktos
pociesza, przytula, ale kiedy ogarnia mnie szat, potrzebuje mnéstwo,
mnéstwo przestrzeni. Czasami, gdy czuje nadchodzaca zto$¢, mobilizuje
sie, zeby wyjs¢ z domu. Niestety, nie zawsze udaje mi sie poradzi¢ sobie
w ten sposob, bo bywa, ze zlo$¢ pojawia sie w jednej sekundzie
i wybucham. Potem przepraszam mojg ukochang rodzine i czuje sie
okropnie z powodu tego wybuchu. Uczucie "przegrzania emocjonalnego”
powoduje, ze jestem ciggle poirytowana.

Moja rodzina ceni sobie fakt, ze w tak wysokim stopniu jestem swiadoma
objawéw mojej choroby. Dzieki temu duzo tatwiej im radzi¢ sobie ze mng
(przynajmniej jak na razie). Czesto sie jednak zastanawiam, jak wielu
objawdw po prostu nie zauwazam, mimo ze zauwazam ich wiele... Dlatego
zawsze prosze ludzi, wsrod ktérych przebywam, by mi mowili, jesli cos
zauwazg w moim zachowaniu. Mam na mysli takie rzeczy jak: zbyt gtosne
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lub zbyt szybkie wypowiedzi, wyciszanie gtosu i urywanie wypowiedzi w
srodku zdania. Te uwagi sg bardzo pomocne, bo dzieki nim podejmuje
Swiadome starania by mowi¢ ciszej, wolniej, a przed rozpoczeciem zdania
wdycham gteboko powietrze. Zanim mi tego kto$ nie powiedziat, nie
zdawatam sobie sprawy, ze wyrzucam z siebie stowa uzywajac wysokich
tondéw.

Jakie to szczescie byé zong mezczyzny, ktéry nie ma zadnych
szczegoblnych oczekiwan w stosunku do mnie w kwestiach zycia
codziennego. Dobry dzien to wydajnosc, zty dzien, to np. kasza na kolacje.
On nigdy nie narzeka, bo rozumie, ze poziom mojej energii ulega
nieustannym zmianom i nie daje mozliwosci dostosowania sie do
jakichkolwiek oczekiwan. Czasami jestem zona, ktéra wspomaga meza,
czasami po prostu nie. Z tego powodu planowanie czego$ daleko do
przodu moze by¢ bardzo stresujgce. Nigdy nie moge zagwarantowac, ze
danego dnia bede sie czuta dobrze. Daje memu organizmowi to, czego
potrzebuje (sen, pozywienie, nie za wiele wysitku fizycznego), ale to tylko
zwieksza szanse powodzenia, a nie daje gwarancji sukcesu.

Nieustannie odczuwam drgania wewnetrzne, ale czesto w chwilach
napiecia fizycznego Ilub emocjonalnego drzenie jest tak silne, ze
przechodzi we wstrzgsy i drgania miesni. Wydaje sie, ze ostatnio nie
musze nawet napinaé¢ ciata, zeby sie pojawity te objawy. Zauwazam liczne
ruchy miesni
w ciggu dnia, ale sg one zazwyczaj nieznaczne.

Najdtuzej dokucza mi moja prawa noga. Poczatkowo (lata temu)
podskakiwata raz na tydzien, teraz trudno zliczy¢, jak czesto to sie zdarza
w ciggu kazdego dnia, zwtaszcza pod koniec dnia, kiedy jestem zmeczona.
Roéwniez gtowa czesto opada mi ostatnimi czasy i zauwazytam, ze zgodnie
z tym, co moéwi klinika HD, moje miesnie wtedy odpoczywajg. Moje miesnie
moga zardéwno zacisng¢ sie niespodziewanie, wytracajac mi cos z rak, jak
i rozluzni¢ sie w tym samym czasie. Zadziwia mnie fakt, ze HD nie
wplyneto jak dotad na mdj refleks. Udaje mi sie pochwyci¢ w locie 80%
rzeczy, ktére wypadly mi z rgk. Jak by nie patrze¢, wiele w ten sposéb
uratowatam.

Ruchy mego ciata staly sie ostatnio bardziej widoczne. A jesli sie wie,
czego sie oczekuje, mozna je zauwazac ze statg czestotliwoscig. Ale jesli
sie nie wie, mozna przypuszczaé, ze obserwuje sie w petni Swiadomy ruch
ciata, dopoki nie zacznie sie on powtarza¢ raz za razem. Ja mam
Swiadomos¢ ruchdéw celowo wykonanych i takich, ktére sie pojawity bez
zadnej wyraznej przyczyny. Zawsze zadziwia mnie jak wiele moich ruchéw
pozostaje niezauwazonych przez osoby znajdujace sie w moim otoczeniu.
Nie ma mozliwosci, zebym ja je przegapita.

Moja noga rusza sie bardzo intensywnie. Siedzac na tej samej kanapie
druga osoba czuje wstrzasy spowodowane mimowolnymi drganiami
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i kopnigciami. Zdarzyto mi sie juz kopna¢ kilka twardych rzeczy, ktére byty
akurat tam, gdzie kopata moja noga, jak np. piec. Sttuktam mocno wtedy
palce u nog.

Nieustanne ruchy to kolejna sprawa. Bez przerwy zmieniam pozycje ciala,
odwracam sie w réznych kierunkach, moje ciato nie zna spoczynku.
Czasami probuje usiedzie¢ 5 minut w zupetnym bezruchu. Musze sie
niesamowicie mocno koncentrowac i czasami potrzeba wykonania ruchu
jest silniejsza. Bawie sie tak siedzac przed lustrem prébujac utrzymac jezyk
w bezruchu, ale nie ma takiej mozliwosci. Zauwazytam, ze podczas snu
przygryzam wewnetrzng czesé policzkédw. Gdy robi mi sie rana, przestaje,
ale jak tylko sie zagoi, robie to znéw. Od czasu do czasu w sposo6b
niezamierzony zaciskajg mi sie szczeki. Moje zeby uderzajg nagle o siebie
z duzg moca. Nie ugryztam jeszcze swego jezyka, ale nie wykluczam, ze
mi sie to w koncu przydarzy.

Od jakiego$s czasu zdarzaly sie momenty, ze o mato nie upadiam.
No i w koncu jaki$ miesigc temu stato sie - upadtam. Wstawatam z krzesta
w kuchni i zbyt szybko odwrdcitam sie w strone zlewu. Probowatam opas¢
ponownie na krzesto, ale przewrécitam sie razem z krzestem i na nim
wylagdowatam. Podobna sytuacja przydarzyta mi sie kiedys na
cementowych schodach, sturlatam sie i wyladowatam na posladkach
u podnéza schodow.

Odkrytam, ze waskie korytarze zaburzaja mojg réwnowage — to samo
dzieje sie, gdy patrze do géry lub zamykam oczy. Jesli przenosze ciezar
z jednej nogi na druga, reszta mojego ciata mocno drzy z nadwerezenia —
dzieki temu rozumiem, w ktérym momencie jak stawiam kroki, moge straci¢
réwnowage. Widze, ze naprawde musze zwraca¢ uwage podczas
wchodzenia i schodzenia ze schodéw, poniewaz moje ciato nie ustawia juz
automatycznie stop w linii prostej. Nieprecyzyjne stawianie stép nie
spowodowato jeszcze zadnej kontuzji, ale i tak czuje, ze wystarczy, iz cos
rozproszy mnie na moment, a moje stopy moga mnie zawieseé.

Wymyslitam wiele matych systeméw utatwiajacych mi codzienne zycie
z HD. Niektére rzeczy zabierajg mi wiecej czasu, ale w sumie nadal
wykonuije je od poczatku do konca samodzielnie. My$le, ze chorzy na HD
potrzebujg wiecej czasu na zrobienie czegos, poniewaz muszg naprawde
o tym mysle¢ podczas wykonywania swoich czynnosci. A jak trudno sie
skupi¢, gdy w tle dobiega jakis hatas!

Wydaje mi sie, ze nie potrafie juz organizowa¢ swoich mysli w gtowie, wiec
bardzo pomaga mi wypisywanie ich na papierze. Listy rzeczy do zrobienia
oraz mate karteczki, bym sama o czym$ pamietata, nigdy sie nie koncza.
Powinnam wykupi¢ caty magazyn tych zottych karteczek samoprzylepnych
| Zapisuje wszystko, co musze pamietaé. | nastawiam minutnik kuchenny
(ten do gotowania jajek) do przeréznych celéw. Troche czasu mi zajeto,
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zebym sie nauczyta robi¢ niektére rzeczy w nowy sposob, ale teraz, po
latach juz automatycznie je wykonuje i nie zauwazam tego az tak wyraznie.
Nadal przepetnia mnie wdziecznosé¢, ze jednak niektérych objawoéw HD nie
mam i ze mam przed sobg jeszcze te wszystkie lata. | ze jest szansa na
wyleczenie dzieki inzynierii genetycznej lub poprzez przeszczepy komorek.
Istnieje wielkie prawdopodobienstwo, ze moje HD zostanie powstrzymane,
zanim bedzie za p6zno. Moja wiara w to jest ogromna.

W miedzyczasie za$ nadal bede przezywata swoje zycie i $miata sie przy
kazdej mozliwej okazji. Zycie jest cenne. A pisanie o tym, jakie to odczucia
by¢ sobg i mie¢ HD jest dla mnie jak pokarm dla duszy. Proba wyrazenia
tego stowami to prawdziwe wyzwanie czasem, ale jednoczesnie przelanie
odczu¢ na papier dziata bardzo terapeutycznie.

Kelly B.

Artykut pochodzi ze strony: http://www.hdac.org/features/article.php?p articleNumber=98
Ttumaczenie: Ania-rybka, Zszywka

Zapewne Wielu z Was przyttoczonych chorobg swojg lub bliskiego nie wie
jak poruszac sie w swiecie przepiséw, urzedow itp.

A niepetnosprawnym osobom ( w tym réwniez chorym na HD) przystuguje
wiele ulg, o ktérych mozecie nie mie¢ pojecia.
Tutaj kréciutki wyciag z ustawy :

Uprawnienia  oséb  niepetnosprawnych  wynikajace z  ustawy
z dnia 29 listopada 1990 r. 0 pomocy  spotecznej
(t.j. Dz.U. nr 64 poz. 414 2 1998 r. z p6z. zm.)

Gmina moze udziela¢ osobom niepetnosprawnym pomocy majgcej na
celu ekonomiczne usamodzielnienie osoby lub rodziny. Swiadczenia w
celu ekonomicznego usamodzielnienia mogq by¢ przyznawane w naturze
lub w formie pienieznej. (art. 24)

Niepetnosprawnym majgcym ograniczone mozliwosci poruszania sie lub
komunikowania z otoczeniem udziela sie pomocy w ramach pracy
socjalnej w celu umozliwienia im petnienia spotecznie aktywnej roli
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i integracji ze srodowiskiem. W szczegdlnosci moze to polega¢ na pomocy
w uzyskaniu i korzystaniu ze srodkdw fqcznosci oraz przekazu informacji,
jak réwniez w przystosowaniu mieszkan do ograniczen wynikajgcych z ich
niepetnosprawnosci. (art. 25 ust. 1)

Osoby niepetnosprawne majg prawo do zatatwiania swoich spraw poza
kolejnoscia. (art. 25 ust. 3)

Osoby niepetnosprawne mogq ubiegac sie o zasitek okresowy z pomocy
spofecznej moze by¢ przyznany osobom i rodzinom, jezeli dochéd osoby
samotnie gospodarujgcej lub dochdd rodziny nie przekracza kryterium
dochodowego osoby lub rodziny ustalonego zgodnie z art. 4 ust. 1 ustawy
0 pomocy spotecznej, a dochody oraz posiadane zasoby pieniezne nie
wystarczajg na zaspokojenie ich niezbednych potrzeb. (art. 31 ust. 1) .

Sprébujemy Wam pomac i po krok po kroku objasniaé, co mozecie uzyskaé
korzystajac ze statusu osoby niepetnosprawne;.

W tym celu po pierwsze najlepiej skontaktowac sie z Gminnym Osrodkiem
Pomocy Spotecznej, gdzie poinformujg Was, o ktére swiadczenia mozecie
ubiegac sie w gminie ( lub miescie) a w jakich przypadkach nalezy zwrocic
sie do Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie ( chociaz i to postaramy
sie wyjasni¢ w miare mozliwosci).

Jezeli nie wiecie gdzie w Waszej miejscowosci znajduje sie taki Osrodek
skontaktujcie sie z urzedem gminy lub miasta, tam otrzymacie telefon
i adres.

Sprawa bardzo istotng wydaje sie by¢ pomoc materialna
W biezacym numerze chcemy napisa¢ o pomocy w likwidacji barier
architektonicznych.

Mozecie ztozy¢ stosowny wniosek ( na mocy ustawy z dnia 27 sierpnia
1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0séb
niepetnosprawnych ( Dz. U. Nr 123, poz. 776, z pdézn. zm. ).
o dofinansowanie przebudowy tazienki, tak aby osobie niepetnosprawnej
tatwiej bylo sie w tej tazience porusza¢ ( np. uchwyty, czy prysznic) lub
wybudowanie podjazdu dla niepetnosprawnych, badz tez inng forme
przebudowy mieszkania utatwiajaca zycie osobie niepetnosprawne;.

Sa to kwoty dos¢ spore, dlatego warto sie postarac o te forme pomocy.
Dofinansowanie likwidacji barier architektonicznych, urbanistycznych
i w komunikowaniu sgq przyznawane na wniosek osoby zainteresowanej, jej
przedstawiciela ustawowego badz innej osoby, za zgoda osoby
zainteresowanej lub jej przedstawiciela ustawowego.
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Taki wniosek sktadamy w Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie, kt6re
jest jednostkg organizacyjng powiatu lub w urzedzie miasta ( w zaleznosci
gdzie mieszkacie, jezeli mieszkacie na wsi bedzie to z pewnoscig
Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie w siedzibie powiatu, na ktérego
terenie mieszkacie).

Do wniosku ( podania) ( pobranego w urzedzie lub ze strony internetowej
wiasciwego urzedu) nalezy dotaczy:

S

o o

Wazne:

kosztorys wykonania rob6t wraz z kalkulacja,

opis techniczny do kosztorysu,

zaswiadczenie o statym zameldowaniu,

zaswiadczenie lekarskie o trudnosciach w poruszaniu sie,
komunikowaniu itp.

zaswiadczenie o dochodach wszystkich czionkéw rodziny,
orzeczenie 0 niepetnosprawnosci ( wydane przez Powiatowy
Zespoét ds. Orzekania o Stopniu Niepetnosprawnosci lub organ
rentowy)

Udokumentowang podstawe prawng zameldowania w lokalu,
w ktéorym ma nastgpi¢ likwidacja barier architektonicznych
( wtasnos¢, umowa najmu ).

skladajac wniosek nie ponosicie zadnych opflat

administracyjnych ani skarbowych !!!!
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STOWARZYSZENIE NA RZECZ OSOB Z CHOROBA HUNTINGTONA
Prezes Stowarzyszenia - Aleksandra Szatkowska

ul. Ogrodowa 9B/3
14 - 400 Pastek

- tel. dom. (0-prefiks-55) 248 20 44 (w godzinach rannych)
- tel. kom. 0 506 43 02 82

- e-mail: OSzatkowska@wp.pl

- e-mail: kontakt@huntington.pl

ZAKLAD GENETYKI

Przy Instytucie Psychiatrii i neurologii

(tu mozna wykonac badanie DNA na obecnosc¢ wadliwego genu)
dr Elzbieta Zdzienicka

ul. Sobieskiego 1/9
02-957 Warszawa

tel. (0-prefiks-22) 458 26 10 — sekretariat

tel. (0-prefiks-22) 485 25 27 — poradnia genetyczna
LINKI DO POLSKICH STRON

Strona Internetowa Stowarzyszenia: www.huntington.pl

Prywatna strona Ani o HD: www.huntington.zamki.pl
Forum HD: www.forum-hd.zamki.pl
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