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Choroba Huntingtona w rodzinie
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1. Sprawozdanie z IV Ogoélnopolskiego Spotkania
Stowarzyszenia Na Rzecz Oso6b z Choroba
Huntingtona

Siédmego listopada 2004 roku odbylo sie czwarte juz ogdlnopolskie
spotkanie Stowarzyszenia Na Rzecz
Osob z Choroba Huntingtona.

O godzinie jedenastej, pani
prezes Aleksandra Szatkowska
powitata nas wszystkich bardzo
serdecznie i rozpoczeto sie spotka-
nie. Duza jego czes¢ zajeto sprawo-
zdanie ze Zjazdu Europejskich |
Stowarzyszen Choroby Huntingtona i
Pierwszego Spotkania Europejskiej
Grupy Badawczej Choroby
Huntingtona, na ktérym to reprezen- i .
tZC);l::aI:grsr;(aasi (X.n ngo;);ga:;:;fr aF?O- Aleksandra Szatkowska lJerzy Bip |
ich wystgpieniu przyszedt czas na
wspotczesne poglady na temat leczenia choroby Huntingtona, ktére
przedstawiata dr Elzbieta Zdzienicka. Padato duzo nazw réznych
farmaceutykow, ktére pomagajg ztagodzi¢ niektore objawy choroby. Niestety
nadal nie ma skutecznego leku na HD.

Po tych wystagpieniach byt czas na dyskusje i wyczekiwang przez wiekszos¢
przerwe. W trakcie wtasnie takiej przerwy jest mozliwos¢ osobistego spotkania
z innymi, ktérzy borykaja sie z takimi samymi problemami, na podzielenie sie
swoimi troskami, wymiane doswiadczen, zawarcie nowych znajomosci. To jest
bardzo wazne dla nas, abySmy nie czuli sie odosobnieni ze swoimi problemami.
| taka przerwa to bardzo istotny element kazdego spotkania.

Po przerwie odbylo sie walne zebranie Stowarzyszenia. Po podsumowaniu
dziatalno$ci za rok 2003 oraz 2004, sprawozdaniu Komisji Rewizyjnej z przegladu
bilansu za rok 2003, zatwierdzeniu bilansu za rok 2003 i wystapieniu prof. Jacka
Zaremby nastgpito spotkanie z pania Ewa Badowska-Domagata radcg
prawnym kancelarii prawnej “Koncept’. Spotkanie to odbyto sie w celu
przedstawienia zmian w statucie koniecznych do uzyskania przez nasze
Stowarzyszenie statusu organizacji pozytku publicznego.

25.01.2005r. odbyto sie Nadzwyczajne Walne Zebranie Stowarzyszenia.
Celem zebrania bylo dokonanie w statucie wymaganych przez sad zmian,
koniecznych do uzyskania przez nas statusu organizacji pozytku publicznego.
Dziekitemu spotkaniu nasze Stowarzyszenie otrzymalo status
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organizacji pozytku publicznego i wpis do Krajowego Rejestru Sagdowego pod
nr 126958. Oznacza to, ze podczas dorocznych rozliczeri z Urzedem Skarbowym
kazdy moze wesprzec nas finansowo. Wystarczy, ze zamiast do budzetu panstwa
1 % swojego naleznego podatku za poprzedni rok podatkowy wpfaci sie na konto
Stowarzyszenia. Warto zacheci¢ do tego swoje rodziny i jak najszerszy krag
znajomych. Szczegotowe informacje znajdujg sie na stronie Stowarzyszenia.

Dorota Tunska

2. Relacja z Hiszpanii

Na poczatku pazdziernika odbyt sie europejski zjazd HD, w ktorym
uczestniczytam wraz Dorotg Hoffman-Zacharska z ramienia polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Oso6b z Choroba Huntingtona.

Zjazd miat miejsce w miejscowosci Guademarra, godzine drogi od Madrytu,
w przepieknym osrodku konferencyjnym potozonym wsréd urokliwych pagorkow.

Pewnym novum tego typu
zjazdéw byto potaczenie kon-
ferencji naukowej wraz ze
spotkaniem stowarzyszen. Dzigki
temu zwykli reprezentanci
s stowarzyszen mogli ,pod-

-'- ""h:' _‘ gladna¢” prezentacje nauko-
i M wcow, przystuchiwac sie
- dyskusjom oraz zadawac

pytania.

¥

w!'
&

-'-
--
"y
i L Konferencja naukowa miata
W trakcie jednego z wykladow. ¥ s miejsce 1-2 X, a zaraz po nigj
nastgpita czes¢ ,stowarzy-
szeniowa” 3-4 X. W sumie na zjezdzie byto ok. 250 osob, w tym ponad 150
naukowcow z catej Europy oraz zaproszeni goscie z USA. Jezykiem catego
spotkania byt oczywiscie angielski.

Prelekcje naukowe obejmowaty przerézne zagadnienia. Po kazdym
wyktadzie miata miejsce sesja dyskusyjna, gdzie z sali padaty pytania do
prelegenta. Prezentowanych wyktadéw nie chciatabym tutaj relacjonowad,
poniewaz po pierwsze sie na tym mato znam i boje sie cokolwiek przekrecic, a po
drugie nie mam zadnych rewelacyjnych doniesien - prace nad
leczeniem/powstrzymywaniem postepow choroby Huntingtona trwajg, ale
zadnego przetomu jak na razie nie ma.

Po dwdch pierwszych dniach spotkania wiekszos¢ naukowcéw wyjechata,
ana polu walki pozostali przedstawiciele rodzin chorych na chorobe Huntingtona
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przystani tu przez krajowe stowarzyszenia. Z rozmow kuluarowych mam

takg refleksje, ze na caltym Swiecie ludzkie historie HD sg podobne

- wszedzie te same dramaty, nieprawidtowe diagnozy,

scenariusze, ktore dobrze znamy... Ta wspdélnota doswiadczen

zdecydowanie daje wzmacniajgce poczucie przynaleznosci ;

do jakiejs wiekszej spotecznosci. | i 'J J
1 ALLe

szeniowej w dalszym ciggu obejmowata prezentacjé
réznych zagadnien, ale ich tematyka byta zdecydowanie

przystepniejsza dla ,szarego” cztowieka. il"" [I : 1-':
Wi A |
b

&
Otoich skrot: -t

Formuta spotkania w oficjalnej czesci stowarzy,!- ﬂ-l "_f”:: |
= I ;L
— i — S

1. Manolo Fontan: Woody i Margory Guthrie
Kilka stéw o piosenkarzu amerykanskim Woody Guthrie'm (1912-1967),
ktory cierpiat na HD i jego zonie, ktdra zainicjowata ruch stowarzyszen HD
i uSwiadamianie Swiata medycznego na temat HD.

2. Justo Garcia de Yébenes: Zatrzymanie przekazywania HD
Tezg wykfadu byto to, ze oprocz szukania leku na HD, eliminacja HD
powinna nastapi¢ poprzez nieprzekazywanie genu potomstwu
(kontrowersyjny mocno wyktad z dlugg dyskusjg z prelegentem).

3. Bart Corthals: Home Marjorie w Belgii
Home Marjorie to wymarzony osrodek opieki, stworzony specjalnie na
potrzeby chorych na HD. Obecnie mieszka w nim 10 chorych. Belgowie
potrzebowali 15 lat, by doprowadzi¢ do jego powstania. W czasie wykfadu
Bart pokazat zdjecia oraz opowiedziat o funkcjonowaniu osrodka.

4. Diego Garcia-Borreguero: Zaburzenia snu
Chorzy na HD maja czeste zaburzenia snu - ré6zne w zaleznosci od stopnia
zaawansowania choroby, m.in.:
- zamieniajq dzien z noca,
- §pig sporo w dzieh,
- podczas fazy snu wykonujg gwattowne ruchy (zdrowy cztowiek jest
woéwczas ruchowo "sparalizowany"),
- ruchy czesto ich budzg w nocy itp..

5. Bernad Landwehrmeyer: Skrot czesci naukowej konferencji
Bernad Landwehrmeyer strescit najistotniejsze informacje, przekazywane
przez naukowcow podczas pierwszych dwdch dni spotkania, przektadajac
je na jezyk zrozumiaty dla zwyktych smiertelnikow. Ogdlna konkluzja: duzo
sie w nauce dzieje, ale sporo pytan nadal pozostaje bez odpowiedzi.

6. David Crauford: Problemy seksualne zwigzane z choroba Huntingtona
Mitem jest teza, ze wszyscy chorzy sg nadpobudliwi seksualnie. U sporej
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czesci libido spada.

7. Aad Tibben: Wptyw HD na dziecinstwo i wczesng mtodos¢ potomstwa
HD w rodzinie nie pozostaje bez wptywu na psychike dzieci. Wiecej dzieci
z rodzin HD niz ze zwyczajnych cierpi na zaburzone poczucie
bezpieczenstwa. Im pdzniej dziecko wkracza w $wiat traumy posiadania
rodzica chorego na HD, tym lepiej rokuje to dla jego przysztosci. Dzieciom
z rodzin HD powinno sie utatwia¢ szybkie ,wyfruniecie z gniazda”.

8. Maria Antonia Ramos: Wplyw srodowiska na przebieg HD
Oprocz liczby powtorzen sekwencji CAG w DNA, na to, kiedy wystapig
pierwsze objawy HD, wptyw majg rowniez czynniki zewnetrzne - np. dieta
(przebadano na myszach). WNIOSEK: Aby opézni¢ poczatek choroby,
nalezy JUZ TERAZ prowadzi¢ zdrowy styl zycia. Niestety szczegétowych
zalecen dla ludzi nadal nie ma.

9. Cristina Lara Bonilla: Terapia ze zwierzetami
Terapia ze zwierzetami jest pomocna w HD, daje poczucie przynaleznosci
i bycia potrzebnym, wycisza oraz uspokaja chorych.

10. Josep Maria Vendrell: Rehabilitacja kognitywna
Prezentacja wynikow eksperymetu, ktory wykazat, ze regularne ¢wiczenia
umyslowe (np. dopasowywanie par itp.) przy uzyciu programu
komputerowego poprawiajg zdolnosci kognitywne.

11. David Crauford: Klinika HD w Manchesterze
Prezentacja kliniki HD, ktéra funkcjonuje w Manczesterze jako
podjednostka duzego szpitala. David opowiadat o jej
zadaniach na co dzieh oraz o tym, w jaki sposéb
funkcjonuje.

Jim Pollard: Rutyna

Chorym nalezy umozliwi¢ postepowanie
wediug codziennej rutyny. Rutyna daje
choremu poczucie bezpieczenstwa -

. porzadkuje jego swiat. Pod pojeciem
rutyna” nalezy rozumie¢ zachowanie
dpowiedniej KOLEJNOSCI czynnosci
'qgu dnia, niekoniecznie zas ich pory.

. Francisca Fuster: Osobiste doswiadczenia
.z choroba Huntingtona

Francisca jest wdowa po chorym na HD.
ochodzi z Balearéw. Opowiadata o swoich
oswiadczeniach z HD.

Dorota Hoffman i Anna Rybarczyk
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14. Mercedes Almeida: Dietetyczne aspekty HD
Mercedes jest Zong chorego i opowiadata jako gospodyni domowa o tym,
w jaki spos6b komponuje diete swojego meza. Ogdlne konkluzje: chorzy
powinni dostawac positki wysokokaloryczne, pozywne, wartoSciowe, tatwe
do przetykania, ich ulubione...

15. Inmaculada Vazquez: Nigdy nie konczaca sie opowiesé
Inmaculada opowiadata o swoich doswiadczeniach z HD. Pochodzi
z wielodzietnej rodziny. Chorowata jej matka, ale rowniez bardzo wiele z jej
rodzenhstwa.

Ostatniego dnia zjazdu podsumowano dziatanie EHA oraz IHA i wybrano
nowe wiadze. Zaproponowano mi objecie funkcji zastepcy przewodniczacego,
ktorg po telefonicznych konsultacjach z panig Prezes Szatkowska przyjetam.
Czas pokaze, co to oznacza.

Anna Rybarczyk

3. Sprzet dla osob niepetnosprawnych

W tym dziale bedziemy
prezentowa¢ urzadzenia i sprzety przydatne dla osoéb
z bardziej zaawansowang chorobg Huntingtona. Jestesmy
gotowi poméc Panstwu w nawig-zaniu kontaktu
z producentem i ewentualnym zakupie bez Zadnych
dodatkowych opfat.

Lekki fotel na kotkach z uchwytem do
przewozenia, ze specjalnym siedziskiem i regulo-
wanym oparciem.

Doskonaty dla
chorych,
ktorym trudno
zachowaé¢ pozycje
siedzgcg lub potlezaca.
Produkowany specjalnie z myslg o chorych na
chorobe Huntingtona w Anglii.
Cena ok. € 1600.- Szczegdéty na stronie:
www.kirton-healthcare.co.uk

Holenderskie urzadzenie dla natogowych
palaczy. Nie wymaga trzymania papierosa
w reku. Dym wdychany jest przez rurke.
Cenawrazzprzesytkq €75.-
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4. Gdzie mieszkamy ?

Umieszczamy tutaj spis miejscowosci, z ktérych pochodza cztonkowie
naszego stowarzyszenia.

—

Pomorskie

Warminsko
achodnio - Mazurskie
- k'

vy i Podlaskie
Kujawsko
- Pomorskig

Matopolskie
L Wielkoposkie

Lubelskie
Dolnoslaskie

Swietokrzyskie

. “Podkarpackie

Dolnoslaskie
Jelenia Gora - 1

Polanica Zdroj - 3

Wroctaw - 4

Kujawsko - Pomorskie

Gasawa - 1 Opolskie

Lubelskie Murow - 1

Wohyn - 1 Zawadzkie - 1

Lodzkie Zebowice - 2

t6dz - 1 Podkarpackie Swietokrzyskie

Zgierz - 1 Rzeszow - 1 Cmielow - 1
Matopolskie Podlaskie Ostréw Swietokrzyski - 1
Chetmiec - 1 Biatystok - 1 Potaniec - 2

Chrzanoéw - 1 Bransk - 3 Warminsko - Mazurskie
Grywald - 1 Pomorskie Kolno - 2

Krakow - 2 Chojnice - 2 Morag - 1

Nowy Sacz - 2 Gdansk - 3 Olsztyn - 3
Mazowieckie Konarzyny - 1 Pastek - 1

Konstancin - 1 Malbork - 1 Piecki - 1

Legionowo - 2 Rumia - 1 Srokowo - 2

Otwock - 1 Wiadystawowo - 1 Wielkopolskie
Przysucha - 1 Slaskie Poznan - 2

Radom - 1 Czestochowa - 1 Zachodnio - Pomorskie

Warszawa - 20

Gliwice - 2

Szczecin - 1

T © SO



5. Opowiesci ludzi zwiazanych z HD
Zycie w innym wymiarze

Styczen 1997 przyniost wielki przetom w moim zyciu. Poddatam sig¢ badaniom
genetycznym. Musiatam wiedzie¢, czy jestem zagrozona chorobg Huntingtona
czy tez przeciwnie. Wiem, ze gdybym tego nie zrobita, to te ostatnie osiem lat
bytyby dla mnie prawdziwg meka. A przeze mnie dla moich najblizszych. Wiele
osbéb zgodzi sie tutaj ze mng, ze zycie w niepewnos$ci moze byé ogromnie
stresujace, czesto tez zupetnie niepotrzebnie. Musimy koniecznie pamietac, ze
chory rodzic to réwniez az 50% szans, na to, zeby by¢ zdrowym samemu.

Poddatam sie tym badaniom, gdyz godno$¢ jest dla mnie super wazna. Zeby
mie¢ pewnosc, ze od tej pory podejmowane decyzje nie przyniosa jej uszczerbku.
Zeby bedac w pemni swiadomg swoich szans na przysztos¢, poustawia¢ sobie
zycie naterazniejszosc.

Od tamtego kroku mineto osiem lat. Lata te daty mi okazje na oswojenie sig
z ideg bycia chorg, zaakceptowania niepodwazalnego faktu, jakim jest HD,
pogodzenia sie z rzeczywistoscig. Nie byto to tatwe, ale przede wszystkim lata te
daly mi czas na szukanie pomocnych mi przyrzadow do stawiania czofa
niepowodzeniom. Na szczescie nie stracitam tych lat na paralizujacy lek przed
niewiadoma. Zytam tak jak inni, tylko w lekko innym wymiarze.

HD powoli zaczyna dawac¢ o sobie zna¢. Od jakiegos czasu zaczetam
zauwazac, ze cos jest nie tak z mojg pamiecia. Na poczatku byty to drobne rzeczy,
gtébwnie zauwazane przeze mnie w pracy, nota bene stresujgce srodowisko. Nie
mogtam skojarzy¢, o jaki dokument wspétpracownicy mnie pytaja, czy to przez
telefon czy tez wprost. Moja pamie¢ wracata natychmiast, gdy widziatam dany
dokument. | z reguty byt to dokument, nad ktérym pracowatam w ostatnim
miesigcu i ktéry stworzytam od zera.

Ta sytuacja nie zmienita sie do dzis. Zmniejszyt sie natomiast poziom mojego
stresu z nig zwigzany. Jest mi teraz o wiele tatwiej i przyjemniej pracowa¢. Rok
temu zdobytam sie na odwage, wydrukowatam ulotke na temat HD i indywidualnie
poinformowatam tych, z ktérymi mam do czynienia na co dzien, czemu stawiam
czota. Poprositam ich o zrozumienie i wspétprace. W zwigzku z tym, ze zawsze sie
wyrabiatam w narzuconych terminach, nikt nie zauwazyt, ze mam jakiekolwiek
problemy. To wyrabianie sie jednak kosztowato mnie i cigzyto mi wiecej niz byto
warte. Dzi$ juz moi wspotpracownicy mnie nie zaskakuja, ich stosunek do mnie
nie zmienit sie i nie wyczuwam zadnej z ich strony litoSci.

Ta moja szwankujgca pamie¢ czasami doprowadza mnie do $miechu. Juz
oficjalnie ogtositam, ze na dzien dzisiejszy mysle jak mezczyzna. Dlaczego? No
wiec kiedys, jak kazda kobieta, mogtam robi¢ kilka niezaleznych rzeczy na raz.
Dzisiaj moge skupic sie tylko na jednej! Zupetnie jak mezczyzni. :)

0
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Wierze w to, ze Smiech to super lekarstwo na wiele bolgczek. Jak do tej pory
moja choroba nie jest jeszcze tak straszna. Ale prawdopodobnie bytaby, gdybym
borykata sie z nig w niewiedzy. To, ze jestem dobrze poinformowana na jej temat,
pomaga mi podejs¢ do niej z innej strony. Czesto sie Smiejemy w domu, gdy
np. co$ probuje powiedzie¢ rodzinie, ale wychodzi zupetnie cos innego. Czesto
ucieka mi konkretny wyraz, ale mam wiele innych, ktérymi moge okresli¢ to, co
chce przekazad.

Datam rodzince i znajomym pozwolenie na to, zeby sie razem ze mng smiali
w takich sytuacjach. Nie zeby sie smiali ze mnie. Jest to olbrzymia réznica. Moja
godnos¢ nie zazna przy tym uszczerbku i jednoczes$nie mam petng kontrole nad
sytuacja.

Musze byc¢ tez ostrozna, gdy gotuje. Czasami widze inne numery niz te
wydrukowane. Przyrzadzatam raz sos z torebki, pisze na niej, ze trzeba 300ml
wody, tyle wigc daje. Sprawdzam jeszcze raz torebke, a tam pisze tym razem
600ml! No wiec dodatam tej wody. Ale i tak wyszty nici z tego sosu, bo jak sie
pozniej okazato, na torebce byt btad (w druku) i chociaz naprawde pisato 600ml to
powinno by¢ jednak 300ml. Diugo sie z tego Smiatam.

Innym razem przymierzam nowy ciuch w sklepie. Patrze na metce pisze, ze
Made in England, a za chwile ta sama metka pokazuje Made in China.

Na co dzien pracuje w Srodowisku angielskojezycznym, zdarza sie, ze
czasami wmieszam rodzimy jezyk, ktorym jest polski, w rozmowe Jeszcze
wiekszos¢ pomytek wytapuje, wiec jak do tej pory nie spowodowato to zadnego
problemu.

Klasycznym objawem HD jest zapominanie imion wtasnych. Albo w zamian
uzywanie imienia kogos innego z tego samego Srodowiska. Dzieje sie to dos¢
czesto zarowno w pracy jak i wsrdd znajomych. Ale przepraszajacy usmiech
zawsze mi pomaga.

Do tego rodzaju sytuacji prébuje podej$¢ z przymruzeniem oka i opowiadam
jerodzinie jako wesote historie.

No i te numery telefoniczne! Czesto, co innego pisze i co innego stysze, gdy
kto$ mi podaje swoéj numer przez telefon. Wiem, oczywiscie, ze musze wszystkie
takie informacje sprawdzi¢, co najmniej dwa razy.

Najbardziej nieprzyjemne dla mnie jest to, ze nie pamietam nowo
przedstawionych miludzi. Zajmuje mi z reguty kilka dni, zeby zapamietac, kto jest
kto, i ze ja np. z nia/nim bezposrednio pracuje. Jezeli jest to kto$ mi przedstawiony,
ale z kim tylko sie mijamy w biurze to i kilka miesiecy moze ming¢. Na szczescie
zmiany w moim bezposrednim otoczeniu nie sg tak czeste. Czasami ktos, kogo
nie pamietam, zaskoczy mnie poza pracg. Wtedy probuje delikatnie sie
dowiedzie¢, skad sie znamy.

T 1
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Zdarzyto sie tez, ze bedac pdéznym wieczorem w sklepie podawatam
informacje i datam ich wiecej niz planowatam, nie zdajac sobie z tego sprawy
(moja cérka akurat ze mna byta). To mnie nauczyto, ze gdy wieczorem czuje sie
bardzo zmeczona, nie wychodze z domku.

Przestatam sie przejmowac tym, ze wszystkie swieta mnie zaskakujg. Niby
o nich wiem, ale tak naprawde to nie majg znaczenia az do pierwszego dnia.
| jakos dajemy sobie rade.

Czesto chodze do spozywczego albo warzywniaka, po kilka razy na tydzien,
bo nie pamietam, czego nie ma. Szukam zawsze po opakowaniach na poétkach
sklepowych. To do mnie przemawia. A gdy opakowanie po czym$ zostanie
wyrzucone w domu, to i kilka tygodni moze mina¢, zanim to uzupetnie. Zabrato mi
chyba z pét roku, zeby zapamietac, jakie moja corka pije mleko. Na szczescie sg
telefony, dzwonie wiec do domu i pytam rodzinke, czy to i to jest, czy tez nie.
Staram sie pisac¢ sobie notatki. Czasami wyjdzie, czasami nie. Jak nie, no to sie
nie przejmuije.

A gdy musze zobaczy¢ sie z nowym lekarzem, to wybieram sie
z wydrukowang broszurkg zawierajgcq informacje o HD dla lekarzy. Niestety
wiedza przecietnego lekarza na temat tej choroby jest bardzo powierzchowna,
a ja uwazam, ze oni pomoga mi lepiej, gdy beda znali szczegdty. | to dziata. Nie
spotkatam jeszcze lekarza, ktory by mi odmoéwit, wliczajac w to mojego lekarza
rodzinnego.

W tym wszystkim bardzo pomaga mi moja wyrozumiata, kochana rodzina,
ktora podtrzymuje mnie na duchu i stara sie mi pomagac kiedy tylko moze.

Co mi réwniez pomaga na co dzien to rutyna. | to we wszystkim, co robie.
Wszystko ma i jest na swoim miejscu. Niewazne czy to dom, praca, czy tez
torebka.

Od czasu badania mineto osiem lat. Za kilka dni obchodze swoje 44 urodziny.
I mimo, ze jestem w petni Swiadoma swoich probleméw, ciggle staram sie znalez¢

jakies radosci w tym zyciu. Jestem Swiadoma swojej przysztosci, ale jej jeszcze
nie znam.

Lilka Czajkowska
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"Ucze sie bez rozpaczy znosié¢ bodle i nie baé¢ sie tego,
co bedzie...”

"Ucze sie bez rozpaczy znosi¢ bole i nie bac sie tego, co bedzie..." taki oto
fragment bodajze jakiego$ wiersza, przypadkiem znalezionego w Internecie
towarzyszyt mi podczas mojego oczekiwania na wyniki. Wyniki, ktore jak sie teraz
okazato, uksztattowaty mojg osobowos¢, charakter, umocnity mnie wewnetrznie.
HD (choroba Huntingtona) "uderzyta" w mojg rodzine, a doktadnie w mojego
dziadka, ktory to przekazat wadliwy gen mojej mamusi. C6z, choroba nie wybiera.
Jednak ile razy zadawatam sobie pytanie: DLACZEGO?? Dlaczego akurat moja
mamusia, kobieta, ktéra zawsze byta dla innych zyczliwa, petna ciepta... nikomu
krzywdy nie zrobita. Byta szlachetna, dobra, uczciwa. Mimo to wtasnie ta moja
kochana mamusia dostata od zycia najwiecej ztego. Kiedy$ styszatam takie
stowa..."dajesz dobro... a ono pozniej do Ciebie wréci". Hmm, w przypadku mojej
mamusi, niestety stowa te nie pasujg. Data dobro¢, w zamian dostata meke
i horror. Bo jakze opisac¢ tg chorobe? To meka tak samo dla chorego jak i jego
rodziny.

Moja historia z HD zaczeta sie doktadnie okoto 4 lata temu, kiedy to mama po
pobycie w szpitalu, skierowana zostata na badania genetyczne. Wynik
przerazajgcy dla nas wszystkich "nieprawidtowy gen", a dla niej najbardziej.
Zatamata sie i od tamtej pory nie jest kobieta, jakg byta zawsze. Poddata sie
chorobie, nie miata sity walczyc¢.

Wtedy czytatam bardzo duzo o tej chorobie, zainteresowatam sie. Wyczytatam, ze
to choroba genetyczna: 50% na 50%... dla mnie to byt szok.

Od razu chciatam robi¢ badania. Jednak nie miatam wtedy ukonnczonego 18-stego
roku zycia, wiec nie mogtam. Obiecatam sobie, ze od razu po osiemnastce
wysytam krew do Instytutu Genetyki. Spotkatam sie jednak z wielkim sprzeciwem
mojej rodziny, ktora stwierdzita, ze nie mam takiej potrzeby robi¢ tego badania, ze
lepiej nie przed maturg. Ok. Przystatam na to, ale obiecatam sobie po maturze, ze
to zrobie. Dostatam sie na studia i w listopadzie podjetam decyzje: Robie to !
Pamietam to byt czwartek... zwykly czwartkowy jesienny wieczér...w jednej chwili
wszystko zamarto... pomyslatam: "Zrobie to! Chce tego!" Zawiadomitam rodzine
i juz w poniedziatek czy wtorek bytam w Warszawie.

Batam sie przerazliwie. Caty czas myslatam: "Wytrzymam te kilka miesiecy
niepewnosci... lepsze to niz cate zycie w strachu". W Warszawie spotkatam sie ze
wspaniatym zespotem ludzi tam pracujgcych. Niesamowite podejscie lekarzy.
Ciepto, zyczliwos¢, szczeros¢... Ci ludzie przekonali mnie do siebie.Czutam
w sobie napiecie, ale wiedziatam, ze nie moge sie ztamac. Pektam, kiedy pani
doktor zaczeta opowiada¢ o lekach, drzewie genealogicznym naszej rodziny...
Wtedy dotarto do mnie, jak wazng decyzje podjetam, co wielkiego dla siebie
zrobitam.

Nadszedt okres oczekiwania... oczekiwania na wyrok. Wielu ludzi wrecz

zapewniato mnie, ze bede czu¢ chyba wszystkie mozliwe emocje... od frustraciji,
po gniew, hustawke nastrojow, ptacz, histerie. Na szczescie sie mylili, bo w moim
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przypadku tak drastycznego przebiegu oczekiwania nie byto. Nie potrafie dtugo
zadreczac siebie i innych przy okazji. Zawdzieczam to wszystko mojej mamusi, bo
to tylko dzieki niej jestem, kim jestem. Jestem jej bardzo, bardzo mocno za to
wdzieczna, ze wychowata mnie nalezycie. Tylko dzieki niej sie nie poddatam. Byta
moja energia. Caty czas wierzytam, ze ta decyzja ma jakis sens. Przeciez jestem
mitodziutka, w kwietniu skoncze dopiero 20 lat, a tak wielki bagaz doswiadczen
dzwigam. Mam szanse jeszcze wszystko sobie pouktadaé, zaplanowac...

Ani przez chwile nie zatlowatam podjecia tej decyzji! Ani przez sekundke!
Staram sie zy¢ tak, by niczego nigdy nie zatowac! To bardzo wazne, by zy¢
zgodnie z wtasnym sumieniem.

Pamietam, ze ktdérej$ nocy, poczutam nagle niepohamowang, niewiadomo
skad energie. To byto jak uderzenie pioruna. Uwierzytam ludziom, ktérzy mnie
zapewniali, ze bede sie mazgaic¢ i uzala¢ nad soba... ze nie wytrzymam tego...
Hmmm, jak wspaniale jest teraz krzykna¢: "Udato mi sie! Datam rade! Nie
ztamatam sie" - piekne uczucie.

Dostatam nagle checi do robienia wszystkiego naraz. Pewnie to byt patent na
niemyslenie o wynikach, o tym wszystkich, ale jaki skuteczny patent :)

Ludzie nagle zaczeli mi przypisywac opinie ,dzielnej dziewuszki”, ,wspaniatego
dzieciaka”. To mite, ale ja nie podjetam tej decyzji, by dostac¢ order za odwage,
zrobitam to tylko dla siebie i mojej mamusi! Dla swojej przysztosci, dla moich
przysztych dzieci, ktére bardzo pragne posiadac.

Nie ogladajgc sie za siebie, pedzitam niczym Suzuki Ninja po niemieckiej
autostradzie... Wzietam sie porzadnie w gars¢. Nie stworzytam wokot siebie
smutnej zatosnej atmosfery, bo tego stanu nienawidze!!! Nie chciatam, aby kto$ mi
wspotczut ani litowat sie nade mng, bo tego jeszcze bardziej nie znosze. Zytam na
najwyzszych obrotach, bawitam sie, korzystatam z zycia jak normalna pogodna
zwariowana nastolatka i bardzo sie z tego ciesze. Moi znajomi podziwiali moj
usmiech mimo traumatycznej sytuacji, w jakiej sie znalaztam. Choroba mamy,
moje wyniki, studia, dom na gtowie, jednak mimo to nigdy nie brakowato mi czasu
nausmiech.

19 stycznia 2005 dowiedziatam sie, Zze majg moje wyniki. Mozna powiedziec,
ze prawie o tych wynikach zapomniatam. Ostatnio w ogoéle o tym nie myslatam, ale
jak sie okazato, ze wyniki sg, to poczutam strach i czutam, ze zaleje sie tzami. Juz
wszystko byto jasne, juz wszystko wiadomo... nie wiedziatam co mysle¢, ani
czué...

Odbidr wynikéw 9 lutego o 9 rano. Nie wiedziatam, czy dam rade, czy nie
zrezygnuje w ostatniej chwili... Czutam pustke, podenerwowanie, strach.

Nadszedt dzien 8 lutego, wyjazd do Warszawy. Pojechat ze mng tata.
Zatrzymali$my sie u rodziny.
Ciezko mi byto zasngg¢... Wstatam rano. Nie wiem, co czutam. Nie czutam chyba
nic... Wielka pustka, nicosc...
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Pojechalismy do Instytutu. Skierowano nas na 7 pietro, tam czekata na nas
p. doktor. Sztam korytarzem wypetnionym jakimi$s lodéwkami, laboratoriami
i innymi rzeczami, ktore tylko mnie jeszcze bardziej dobijaty. Przediuzatam
moment odebrania wyniku, na wszelakie sposoby, sztam powoli... jakby ,tip-
topkami”. Zaproszono nas do gabinetu. Sztam jak na skazanie, naprawde nie
wiem, co czutam... Czutam chyba wszystko, cate swoje zycie. Nie zdazytam
nawet usigS¢ na krzesle, a juz p. doktor entuzjastycznie wykrzykneta moj wynik.
sLuiza przeciez Ty jeste$ zdrowa, podpisuj szybko, ze otrzymatas wynik”. Heh,
dopiero wtedy usiadtam, z wrazenia nie wiedziatam, co robi¢. Ptakatam z radosci,
bytam w tak ogromnym szoku!!!! Zaktadatam, ze bede miata nieprawidtowy
genotyp, ale jakze mnie pozytywnie zaskoczono :) Plakatam ze szczescia.
Ustyszatam: ,Wygrata panilos na loterii”. W jednej chwili zdatam sobie sprawe, ze
narodzitam sie na nowo, ze juz nic nie bedzie takie, jak byto, ze nie wolno mi
przepuszczaé zycia miedzy palcami. Lap chwile! Zyj, jakby to miat by¢ ostatni
dzien Twojego zycia! - moéwitam sama do siebie! :)

Kochani to wspaniate, niesamowite, niepowtarzalne uczucie! Spetnito sie moje
marzenie. A najbardziej cieszy mnie fakt, ze przerwatam fancuszek i moje dzieci
bedg zdrowe:):):) | teraz po tylu miesiacach watpliwosci i obaw moge gtosno
powiedzie¢, ze chce mie¢ w przysziosci dziecil!! :)

Okres czekania na wynik pozwolit mi poznac lepiej sama siebie... Ja po prostu
nie umiem chodzi¢ smutna, zamknieta w sobie. Taka jestem i tyle. Mysle sobie, ze
to dobrze, ze jestem taka nadpobudliwa, nieokrzesana i petna energii, bo to
wiasnie pozwolito mi przezy¢ te miesigce oczekiwania.

Jestem z siebie dumna, ze datam rade! Jestem dumna z tego, co zrobitam, to
byta najmadrzejsza, najbardziej dojrzata decyzja w moim zyciu!

Kochani, warto podejmowac takie decyzje, cho¢by dla takich chwil :)
Zaczetam nowe zycie :)

Chciatabym WAM - ludkom z Forum HD (www.forum-hd.zamki.pl), wszystkim
bardzo, bardzo, bardzo serdecznie podziekowac¢ za te minuty godziny, dni
i miesigce wsparcia, ze byliscie ze mna, bez WAS nie databym rady. JESTESCIE
WIELCY!!!)

Kochamwas i zycze kazdemu z osobna na calym swiecie takiego uczucia, ktére ja
9 lutego odczutam i odczuwam dalej :)

Dziekuje mojej rodzinie, przyjaciotom, znajomym i wszystkim ludziom, ktorzy
byli ze mna, modlili sie i nie pozwolili mi poddac sie!

Uczmy sie bez rozpaczy znosi¢ béle nie bac sie tego, co bedzie!!!

Luiza
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Moja historia...

Moja historia z HD zaczetfa sie 12 lat temu, ale wtedy nie miatam jeszcze
pojecia, ze to plgsawica.

Po Smierci ojca moja mama zapadta na silng depresje, zadne leki jej nie
pomagaty. Byta wiecznie milczaca, smutna i zamyslona. Po jakim$ czasie
zauwazytam u niej, ze zaczyna mowi¢ w kétko to samo. Powtarzata jedng rzecz po
kilka razy w jednym zdaniu. Nastepnie zauwazytam zaniki pamieci, zapominata
gdzie jest, co ma kupi¢, co ma zrobié. Doszto do tego, ze nasi sasiedzi zaczeli mi
zwraca¢ uwage na mame, np. ze mama pijana stoi na przystanku i nie wie, co ma
robic.

Prawde méwigc, styszac te wszystkie relacje od ludzi zaczetam podejrzewac,
ze mama pije, gdyz jej chod zrobit sie jakis taki chwiejny. Po jakim$ czasie
zauwazytam u mamy dziwny ruch gtowy, ramion oraz wymachiwanie rekami. Nie
umiata usiedzie¢ w jednym miejscu przez pare minut. Non stop wstawata
i chodzita po mieszkaniu. Myslatam, Zze ona taka juz jest nerwowa.

W tym czasie wysztam za maz i przeprowadzitam sie do innego miasta. Mama
zostata ze swoim drugim mezem.

Po jakims czasie Piotr, mgz mamy, stwierdzit, ze z mama sie co$ ztego dzieje
(lekarze leczyli jg na nerwice i depresje), poniewaz mamie wszystko wypadato z
rak, ttukta szklanki, talerze, rozwalata szafki kuchenne. Kiedy Piotr chciat jej
pomoc, krzyczata na niego straszliwie i wyrzucata go z domu. Ruchy mimowolne
juz miala bardzo nasilone woéwczas. StwierdziliSmy, ze konieczna bedzie
konsultacja z innym lekarzem, lecz mama nie chciata o tym styszeé. Wyzywata
nas od wariatow i kazata nam iS¢ do psychiatry. Czuta, co sie z nig dzieje, ze jest
inna od reszty ludzi, ale nie chciata nigdzie is¢.

Piotr poszedt do neurologa i zaméwit wizyte. Gdy czekaliSmy na wizyte,
zastanawialismy sie, co jej moze byc, jaka bedzie diagnoza? | wtedy Piotr obejrzat
program w TV o wiosce ludzi, ktorzy byli chorzy na plasawice. Ludzie ci wiasnie
zachowywali sie w podobny sposéb jak Mama. ZaczeliSmy podejrzewac HD.

W koncu nastapit dzien, w ktérym udali$my sie z mama do lekarza (po wielu
trudach, przekonywaniach i krzykach). Lekarz od razu potwierdzit nasze
przypuszczenia, ale w celu potwierdzenia diagnozy skierowat Mame do kliniki na
dwa dni. Pobrali jej krew i wystali do Warszawy. Po dwéch tygodniach przyszty
wyniki - gen nieprawidtowy - plgsawica Huntingtona. To byt szok dla nas
wszystkich - mimo wszystko.

Dla mnie podwdjny, gdyz byto napisane o dziedziczeniu genu. W tym
momencie zaczgto do mnie dociera¢, ze tez moge zachorowac. Od tamtej chwili
zmienitam sie. Na poczatku nie umiatam sie pogodzi¢ z tym, chodzitam zamy-
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$lona, smutna i nie wiedziatam, co mam robi¢ ze sobga. Nie wiedziatam (i do tej
pory nie wiem), czy sie badac czy tez nie. Zaczetam uwaznie siebie obserwowac
pod katem choroby. Kazdy ruch, kazda pomytka, kazde upuszczenie jakiego$
przedmiotu. Poza tym zaczetam bardziej docenia¢ zycie, wykorzystuje kazdg
chwile, na pewne sprawy patrze zupetnie inaczej.

Zaczelismy tez z Piotrem szuka¢ choroby w rodzinie. Co sie okazato? Babcia
(ktora juz nie zyje) takze miata HD (lecz w tamtych czasach nie wiedziano o tym).
Teraz wujek - czyli brat mamy zachorowat na HD - a ma 60 lat! Wprawdzie objawy
nie sg u niego tak nasilone jak u mojej mamy - ale jednak...

Pewnego dnia zobaczytam reklame w TV o programie ,Rozmowy w toku” pod
tytutem ,Co im jest?” Z niecierpliwoscig czekatam, az puszczg ten odcinek. Po
obejrzeniu programu, ktory wywart na mnie ogromne wrazenie, zaczetam
surfowac¢ po Internecie w poszukiwaniu stron poswieconych HD. | znalaztam
strone zatozona przez anie-rybke, za ktorg jej dziekuje! Poznatam ludzi, ktorzy
borykajg sie z podobnymi problemami jak ja. Ludzie tam piszacy dajg ogromne
wsparcie i nadzieje na lepsze jutro! (POZDRAWIAM WSZYSKICH LUDZI
Z FORUM) Tam tez poznatam lze. Przyjazn z Iz jest dla mnie czyms$ bardzo
waznym, umacnia ona mojg psychike i radzi we wszystkich sprawach. Dzigekuje
Izus!

Tak wiec podsumowujac to, co napisatam na dzien dzisiejszy: Mama jest
w coraz gorszym stanie, juz nigdzie nie wychodzi, nic nie potrafi samodzielnie
zrobi¢. Bierze tabletki. Razem z Piotrem opiekujemy sie nia.

Aja borykam sie z myslami: Co bedzie dalej? Mam tez cérke, ma 9 lat. Boje sie
takze o nig! Lecz jestem petna optymizmu i nadziei!

Pozdrawiam wszystkich, ktorzy to przeczytajg, i zycze wszystkim ciepta
i wytrwato$ci.

Beti

Opowiesé o bolu i nadziei znad jeziora Maracaibo

Barranquitas wyglada jak jedno z wielu spalonych
stoncem, zamieszkatych przez klase robotniczg miast
Srodkowej Wenezueli. Pomnik Simona Bolivara -
wyzwoliciela, jest najwazniejszg budowlg na gtéwnym
placu miasta. Nieopodal znajduje sie panstwowa
szkota $rednia. Wszedzie widac¢ bilboardy
przedstawiajgce niedzwiedzia polarnego. To symbol
najpopularniejszej w Wenezueli marki piwa "Polar
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Ale przyjrzyjmy sie mieszkancom rybackiej wioski na potudniowym krancu jeziora
Maracaibo w zachodniej Wenezueli. W ich zachowaniu jest co$ dziwnego. Ulicg
idzie mezczyzna. Jego nogi i rece mtoca powietrze, troche przypomina to skoczny
taniec. W mgnieniu oka odzyskuje wtadze nad konczynami i idzie dalej
normalnym krokiem. Nikt z przechodniéw nie
zwraca na to uwagi. Nadchodzi koscista
kobieta - dziki wzrok, niepewny krok, jak
gdyby byta pijana. Kiedy podchodzi blizej
widaé, ze nogi ma sztywne jak kotki a szyje
tez sztywng i zgieta. Nieco dalej przycupneto
dwéch mezczyzn i prowadzg pogawedke. [
Oko jednego z nich mruga gwattownie, drugi ;
wyrzuca przed siebie reke.

Wydaje sige, ze to sceny z filmu "Strefy
mroku", ale tragizm sytuacji jest az nazbyt
rzeczywisty. W Barranquitas jest najwyzszy
na $wiecie wskaznik zachorowan na Chorobe Huntingtona, $miertelng chorobe
genetyczng. Prawie potowa z 10 000 mieszkancow miasta odziedziczyta ten gen.

Choroba Huntingtona atakuje komérki mézgowe zaréwno u mezczyzn jak
i u kobiet. Pierwsze symptomy to depresja i agresywne zachowania. Potem
skrycie przypuszczany jest dalszy szturm powodujacy utrate kontroli nad
miesniami, zaburzenia psychiczne, dysfunkcje proceséw myslowych. Po uptywie
10 do 20 lat mie$nie przestajq pracowac i nastepuje sSmierc¢. Okoto 40 tys. ludzi
w USA czeka taki los. Najbardziej znang ofiarg tej choroby jest amerykanski
piosenkarz muzyki folk, Woody Guthrie, ktéry odziedziczyt jg po matce. Pierwsze
symptomy pojawity sie u niego w wieku 40 lat, a zmart 15 lat pézniej, w 1967 roku.
Dwoje z o$miorga jego dzieci takze zmarto z powodu tej choroby.

To niezwykle duze skupienie ofiar choroby Huntingtona w Barranquitas
i w okolicznych miastach nalezacych do stanu Zulia uczynito te okolice magnesem
przyciagajacym badaczy genow. Nancy S. Wexler, psycholog kliniczny
z Uniwersytetu w Kolumbii, od 22 lat spedza dwa miesigce w roku na terenie Zulii.
W 1993 jej badania przeprowadzone w Barranquitas doprowadzity do
przetomowego odkrycia genu odpowiadajacego za chorobe Huntingtona oraz
nieprawidtowej sekwencji DNA, ktora wywotuje te chorobe. Wedtug Nancy
S. Wexler, odkrycie tego genu bez tych rodzin bytoby niemozliwe.

Jest upalny dzien. Nancy S. Wexler i jej ekipa - siedmiu studentéw i specjalisci
z réznych dziedzin nauk medycznych, gtéwnie neurolodzy i psychologowie -
wsiadajg do starego amerykanskiego szkolnego autobusu, zeby odbyc¢
trzygodzinng podréz po utwardzonej ale wyboistej drodze z Maracaibo, stolicy
stanu, do Barranquitas. Wiatr rozwiewa stomkowo jasne wtosy Nancy S. Wexler
a ona wyjasnia, ze pierwszy raz przyjechata tu w 1979 roku, zeby pracowac
z lekarzem z Wenezueli, Amerigo Negrette. To wkasnie on jako pierwszy dostrzegt
powszechnos¢ wystepowania choroby Huntingtona w tej okolicy. Miato to miejsce
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w 1950 roku. Negrette odszedt na emeryture a Nancy S. Wexler kontynuuje jego
badania genetyczne.

Drzewo genaologiczne tej
ogromnej rodziny wenezuelskiej
dotknietej HD sktada sie dzis z 16 tys.
oséb, z ktorych wiekszo$¢ wywodzi
sie od wspolnego przodka zyjacego
ok. 200 lat temu. Byta to kobieta,
ktéra miata gen odpowiadajacy za
chorobe Huntingtona. Miata
dziesiecioro dzieci. "Kazdego roku
dodajemy do drzewa ok. 1000 osob",
moéwi Nancy S. Wexler. Gen
rozprzestrzenia sie bardzo szybko z
powodu astronomicznego wskaznika
narodzin w tym regionie. Tutejsza
norma sg rodziny z 8 do 14 dzieci. Nancy S. Wexler czynita liczne starania, by
utatwi¢ dostep do srodkow antykoncepcyjnych i umozliwi¢ przeprowadzanie
sterylizacji, ale spotkata sie ze sprzeciwem zaréwno witadz $wieckich jak
i KoSciota Katolickiego.

Tymczasem choroba zatacza coraz szersze kregi. Jesli jedno z rodzicéw ma
chorobe Huntingtona, to prawdopodobienstwo odziedziczenia jej przez
potomstwo wynosi 50%. Endogamia jeszcze pogarsza stan rzeczy. Wykpiwani
i unikani przez obcych ludzie dotknieci ta choroba zyjg zazwyczaj w izolacji.
Dlatego tez w Zulii odnotowano jedyny na swiecie przypadek podwdjnej dawki
chorych gendw /double-dose genes/, co znaczy ze oboje rodzice sg potomkami
ofiar choroby Huntingtona. Prawdopodobienstwo, ze ich dzieci odziedziczg
chorobe wzrasta do 75%.

Tego kwietniowego ranka naukowcy instalujg sie w klinice ambulatoryjne;j
w Barranquitas dziatajacej w spartanskich warunkach, przy ktérej gromadzi sie
ttum chetnych do uczestnictwa w testach. "Oni pracujg nad lekarstwem
- przynajmniej mam takg nadzieje" mowi Maria Gregoria, lat 24, ktorej matka
zmarta z powodu choroby Huntingtona. Zesp6t naukowcéw bada motoryczne
i kognitywne umiejetnosci w celu zdefiniowania czynnikow, ktére wywotujg
poczatek choroby i odpowiadaja za jej postep. Pobiera sie takze probki krwi
i spermy. "Nie wiemy, jak gen zabija" - mowi Wexler. "To jest pytanie za milion
dolarow."

Wexler towarzyszy czionkom najnowszej ekipy w wycieczce po miescie. Po

krotkim spacerze przez schludne okolice domoéw z wielkiej ptyty dochodzag do
osiedla blaszakéw, gdzie mieszka wiekszos$¢ ofiar choroby. Udeptane Sciezki
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krzyzuja sie z otwartymi rowami kanalizacyjnymi petnymi smieci, zdechtych ryb
i czarnej wody wygladajacej na toksyczng. W powietrzu unosi sie odor
ekskrementéw. Nagie lub prawie nagie dzieci z brzuchami rozdetymi przez
pasozyty, z wilosami, ktore z czarnych zmienity sie w jasno brgzowe w wyniku
niedozywienia, ganiaja radosnie wokot gringos.

"Choroba przytloczyta spoteczenstwo" méwi miejska pielegniarka Norma
Urdaneta. Cate pokolenia dzieci nigdy nie chodzity do szkoty. Kiedy choroba
dotyka rodzicoéw, na dzieci spada obowigzek prowadzenia gospodarstwa
domowego: chtopcy pracujg na kutrach rybackich, podczas gdy dziewczeta
zajmuja sie mtodszym rodzenstwem i chorymi cztonkami rodziny.

Czesto 15-18 oséb mieszka w chatupie z udeptanag ziemig zamiast podiogi,
niewiele wiekszej od szafy wnekowej, a to dlatego, ze chorzy krewni i ich dzieci
sprowadzaja sie do zdrowych cztonkéw rodziny.

Powszechnym zjawiskiem sa samobdjstwa popetniane wtedy, gdy ofiary
choroby zauwazajg jej poczatek, zwlaszcza, ze niektére rodziny po prostu
wyrzucajg z domu chorych krewnych. Ludzie ci tutajg sie po ulicach, czesto
z otwartymi ranami na ciele, ktérego cztonki w sposob niekontrolowany uderzajg
w Sciany i drzwi, i zebrza o jedzenie. Jesli chodzi o pomoc finansowg ze strony
rzadu, to takowa nie istnieje.

"Administracja panstwowa na wszystkich szczeblach zapomniata o naszym
istnieniu," moéwi Norma. "Pamietajg o nas tylko w okresie kampanii wyborczej.”

Ale Barranquitas znalazto niedawno swego dobroczynce, koncern paliwowy
Shell Wenezuela, ktéry ma swojq platforme wiertniczg na pobliskim jeziorze.
Kiedy firma dowiedziata sie o fatalnej sytuacji miasta, zaczeta dostarczac
materiaty do budowy kliniki ze specjalnymi oddziatami dla ofiar choroby
Huntingtona. Site roboczg zapewnia gmina. Shell buduje takze gminny osrodek
i betonowy kanat odptywowy. Pracownicy Shella uczg miejscowg ludnos¢ uprawy
warzyw.

Przed przystapieniem do codziennych badan
Wexler odwiedza Ines Margarite, 30-letnig
gospodynie domowa, ktora stracita 3 z 14
rodzenstwa z powodu choroby Huntingtona
i przeraza jg, ze sama moze zachorowaé. Ma
| przeciez 8 dzieci. "Najgorsze jest to, ze jednego
roku widzi sie zupetnie zdrowego czlowieka,
a nastepnego juz jest chory". Empatia Wexler jest
DR, NANCY WEXLER.LY | gteboka, zwtaszcza, ze ona sama jest zagrozona

= chorobg. Jej matka zmarta z powodu choroby

Huntingtona w 1978 roku. Dziesie¢ lat wczes$niej,

kiedy choroba matki zostata zdiagnozowana, ojciec Wexler zatozyt w Los Angeles
Fundacje Chorob Dziedzicznych (Heredity Disease Foundation). Fundacja ta jest
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dotowana przez Narodowy Instytut Zdrowia (National Health Institute) i inne
fundacje i finansuje badania prowadzone przez Wexler a takze nowy dom opieki
i klinike w poblizu Maracaibo.

Naukowcy spedzili w tym roku dwa miesigce w Barranquitas i innych
miejscowosciach. Kiedy przygotowywali sie do odjazdu Wexler spotkata chorg
Lukrecje, 39-letnig kobiete, ktora szta na swych porazajgco cienkich konczynach,
zataczajac sie. Sama zajmowata sie 10 dzieci, odkad maz jg porzucit 2 lata temu
dla innej kobiety, po tym jak Lukrecja dowiedziata sig, ze zachorowata na "El mal
de San Vito" (taniec Sw. Wita), jak miejscowi nazywajg chorobe Huntingtona.
"Ciggle jestesmy gtodni" méwi Lukrecja i odchodzi staniajgc sie na nogach.
Wexler potrzgsa glowa. Ma nadzieje wrdci¢ tu kiedys z lekarstwem.

CHRISTINA HOAG
ttum.: Zszywka

artykut ze strony:
http://www.businessweek.com/2000/00 22/c3683206.htm

Liczne zdjecia opisywanej miejscowosci i jej mieszkancéw mozna obejrze¢ na
stronie:
http://neuro-mancer.mgh.harvard.edu/timilty/maracaibo/barrio2.html

Zycie po badaniu

Trudno jest ocenié, co jest gorsze - dorasta¢ wiedzac o tym, ze by¢ moze
odziedziczyto sie chorobe, ktéra zniszczyta wszystkich cztonkéw rodziny wokot
siebie, czy dowiedzie¢ sie o tym nagle, zmierzajac sie jednoczesnie
z najwiekszym szokiem w zyciu, tak jak to byto w moim przypadku. Z jednej strony
ominely mnie lata przezywane w stresie i niepokoju w zwigzku z ryzykiem
zachorowania, a z drugiej strony byt to ogromny cios znikad - wszystko spadto na
mnie w jednej chwili. Az do momentu badania nie miatam nawet czasu na
pogodzenie sie z faktem, ze jestem zagrozona.

Wiedziatam, Zze choroba Huntingtona wystepowata w rodzinie mojego
biologicznego ojca, ale myslatam, Zze to byt jakis rodzaj choroby uktadu krgzenia.
Nic nie wiedziatam o samej chorobie. Miatam 28 lat, gdy dotarto do mnie, ze ja tez
jestem narazona na zachorowanie, a w wieku 29 lat zrobitam badanie
genetyczne. To byto jakies$ 7 lat temu. To odkrycie kompletnie zwalito mnie z nég.
Zauwazatam juz u siebie wiele delikatnych sygnatéw, ktére mogtyby swiadczyc
0 poczatkach HD. Czytajgc broszurki na ten temat, upewniatam sie tylko
w przekonaniu, ze jestem chora. Dlatego tez badanie miato udowodni¢ cos, o
czym juz dawno wiedziatam. Nie potrafitam juz dtuzej radzi¢ sobie z poczuciem
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zagrozenia i z ciggtymi myslami: ,co by byto, gdyby”. Wiedziatam, ze zgtaszajac
sie na badanie genetyczne, podejmuje wtasciwg decyzje.

Na badanie udatam sie z jedng z moich siéstr. Najpierw ona dostata wynik
negatywny, a trzy tygodnie pdzniej ja dostatam wynik pozytywny. To byty bardzo
trudne dni dla mojej rodziny. Wynik testu miat zmieni¢ nie tylko moje zycie, ale
takze decydowat o zyciu innych cztonkéw mojej rodziny. To byto jak przewracajace
sie domino...

Reakcje moich bliskich byty bardzo rézne. Niektérzy czionkowie rodziny
i przyjaciele starali sie by¢ silni w mojej obecnosci, ale pézniej ptakali. Niektorzy
nie chcieli uwierzyé w mojg chorobe. Niektorzy byli na mnie wsciekli. Byto mi
ciezko méwic o tym, co czutam w Srodku. Mojg gtowe wypetniaty czarne mysli.
Mowiagc otwarcie o swoich lekach i obawach, miatam poczucie, ze obcigzam
wszystkich dookota. A fatszywe zapewnienia z ich strony, ze wszystko bedzie
dobrze, tylko wprawiaty mnie w ztoS¢.

Zauwazytam, ze zaczynam wycofywac sie z zycia do gtebokiej, ciemnej
jaskini wewnatrz siebie. Mimo ze juz wczesniej bylam naprawde pewna
pozytywnego wyniku badania, wciaz jeszcze przechodzitam przez faze szoku.
Wypracowatam sobie wtasny sposob przechodzenia przez smutek. Wymagato to
ode mnie najpierw pozwolenia sobie na zatamanie, a potem odbudowania swoich
sit. Stracitam mnostwo energii walczgc o to, aby sie catkiem nie rozpasc.
Potrzebowatam okoto roku, zeby po tym wszystkim catkowicie odzy¢. Kiedy juz
dosztam do siebie, inaczej patrzytam na wiele spraw. Mnéstwo rzeczy sprawiato,
ze bytam bardziej wrazliwa. Zrozumiatam, ze nie moge by¢ z tego powodu zta, bo
to by mnie w pewnym sensie zatrzymato w miejscu. Majac tak wiele powodow, by
obrazi¢ sie na swiat, postanowitam sie nie obraza¢ - uznaje to za jeden

z najwiekszych sukcesow w swoim zyciu. Uswiadomitam sobie, ze mimo iz nie
miatam wyboru w sprawie zachorowania na chorobe Huntingtona, wcigz mogtam
wybrac¢, w jaki sposob bede patrzyta na ten problem i w jaki sposdb sie z nim
pogodze. To mnie w pewien sposob uwolnito. Miatam jakis wyboér - mogtam
,cierpie¢ na HD” lub po prostu ,,.zy¢ z HD”. Decyzje w tej sprawie pomogli mi podjaé
znajomi z grupy wsparcia dla chorych na HD. Zaczetam dostrzega¢ dobre chwile
w swoim zyciu i zauwazytam, ze moja diagnoza i moje plasy nie musza oznaczac
konca swiata. Zycie przeciez mimo wszystko ptyneto dale;.

Jesli ktos ,zyje z HD”, nastawia sie na zycie. Koncentruje sie na tym, by

doceniac te chwile, ktore jeszcze mu zostaty i nie chce pozwoli¢ chorobie, by to
ona definiowata, kim sie jest. Osoba taka nie akceptuje granic wyznaczonych
przez chorobe i wcigz walczy, by zy¢ petnig zycia.
Jeslizas ktos ,cierpi na HD”, skupia sie na tym, co straciti nie zauwaza tego, co mu
jeszcze zostato. Dla niego zycie nie ma wartosci, poniewaz jest postrzegane jak
co$, co juz sie skonczyto. Odrzuca wartosciowy czas, ktéry jeszcze mu zostat.
W chwili, gdy sie podda, wygrywa HD, a cztowiek zaczyna ,cierpie¢ naHD”.
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Po badaniu wszystko w moim zyciu sie zmienito, ale wiele rzeczy zmienito sie
na lepsze. Wiedziatam juz, co sie ze mng dzieje, i dlaczego robie rézne rzeczy.
Musiatam w zwigzku z tym kompletnie zmieni¢ swdj system wartosci tak, by
zauwazac przede wszystkim to, co jest w zyciu naprawde wazne. Wyobrazmy
sobie smiertelnie chorg osobe, ktdéra lezac w tézku mysli: ,,Szkoda, ze nie dane mi
byto spedzi¢ wiecej czasu w pracy”. To jest niesamowite, jak bardzo réznie kazdy
z nas widzi swoje zycie. Rzeczy, ktére zawsze byty wazne, nagle tracg swojg
wartosc¢, a rzeczy, ktére kiedys w ogole sie nie liczyty, stajg sie najwazniejsze.
Diagnoza sprawita, ze nagle zaczetam zy¢ dla siebie.

Bardzo tatwo jest czu¢ sie samotnym z HD. Tak wiele rodzin utrzymuje
chorobe w tajemnicy przez lata. Staram sie wciaz przypomina¢ sobie, ze nie
zrobitam nic, przez co mogtabym zastuzy¢ na zachorowanie na HD. Po prostu
wylosowatam te strone monety. Mimo to czasem trudno jest nie brac tej choroby
jako osobistej porazki.

Wiek, w jakim pojawiajg sie objawy, a takze ich réznorodnos¢, sprawiaja, ze
choroba Huntingtona jest zupetnie inna od wszystkich choréb. Inne choroby
mozna w wiekszosci fatwo dopasowac¢ do szablonu typowo postepujacych
objawow, ale nie HD. Jestesmy jak pfatki $niegu, nie ma dwaoch takich samych
przypadkow.

We wczesniejszych stadiach, objawy moga sie pojawiac i znika¢, nie sa state.
Z tego powodu niektorzy chorzy oczekujg zbyt wiele i potem muszg temu
sprostac. Ja juz tak nie mam. Poruszajace sie miesnie zdaja sie zuzywac znaczng
ilos¢ energii same w sobie. Wydaje mi sig, ze moja energia przychodzi jakimi$
falami, ale prawie nie mam juz wytrzymatosci miesniowej. Potrafie sie zmeczy¢ od
samego stania w miejscu. Ale i tak jestem szczesliwa, ze wcigz tu jestem.

Nie przyjmuje juz swojego zycia jako rzeczy oczywistej. Mam przeogromng
potrzebe pozostawienia po sobie jakiego$ Sladu na tym Swiecie. Chce, aby inni
podrézujacy po sciezkach Huntingtona wiedzieli, ze nie przemierzajq tej Sciezki
samotnie.

Jestescie w dobrym towarzystwie. Spotkatam naprawde wielu cudownych
ludzi w gronie osob zwigzanych z chorobg Huntingtona.
Czuje, ze mam szczescie, izmam HD dzisiaj, a nie ile$ tam lat temu. Naukowcy sg
juz o krok od wynalezienia lekarstwa, a ja naprawde wierze w to, ze znajdag je,
zanim moje objawy znacznie si¢ nasilg. To wlasnie ta wiara napedza mnie do
zycia. Wszystko, co teraz musimy robi¢, to nie poddawaé sie i czekac...
i codziennie zy¢ petnig zycia.

Kelly B.
Artykut ze strony:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=82
ttum.: Marta Leta
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6. Ksiazki, ktore warto przeczytac

Nasza psychoterapia

Précz codziennej troski, oprocz opieki lekarskiej, oprécz dobrego stowa
drugiego cztowieka zaréwno chorzy jak i opiekunowie potrzebujg czasem czegos
wiecej. Jakiejs rozrywki, ktéra jednoczesnie da tez wsparcie, da jakis zastrzyk
energii. Dlatego tez chcemy stworzy¢ dla Was kacik, w ktérym bedziemy polecaé
niezwykle cenne i ,energodotadowujgce” ksigzkii filmy.

Czym bytoby nasze zycie bez chwili refleksji nad stowem pisanym albo obrazem
filmowym?

Dzisiaj zapraszam do poczytania o ksigzeczce, ktdrg pewnie cze$¢ z Was juz
zna: “Oskar i Pani Réza”. Ksigzka ta niby smutna, w istocie daje bardzo duze
wsparcie. Zapraszam do czytania.

Dar

,Oskar i Pani Roza” E. E. Schmitta to Swiatowy bestseller poréwnywany do
.Matego ksiecia”- krociutka historia opisujgca ostatnie dni zycia chtopca chorego
na biataczke.

Dla Oskara nie ma juz ratunku i pewnego dnia ta bolesna prawda dociera do
niego. Nie pomégt przeszczep, nie pomogta chemioterapia.
Zagubieni i zrozpaczeni rodzice nie potrafig z nim rozmawiac¢, nie potrafig cieszy¢
sie ostatnimi chwilami, o co chtopiec ma do nich zal. Nie kazdy ma w sobie ten
nadzwyczajny dar przekonywania chorych o sensie ich ostatnich dni. ,Ciezar”
towarzyszenia chtopcu w umieraniu bierze na siebie wolontariuszka - Pani Roza.
Ona 6w niezwykty dar posiada.

Rdéza namawia Oskara do pisania Listéw do Pana Boga, w ktérego co prawda
chtopiec nie wierzy, ale jednak powoli zaprzyjaznia sie z nim.
Kobieta proponuje Oskarowi, aby probowat przezy¢ kazdy swoj dzien tak jakby to
byto 101at. Oskar zyje jak motyl bardzo krétko ale intensywnie.

Moze na pozor trudno w to uwierzydé, ale dzigki tej ksigzeczce uswiadamiamy
sobie, ze doswiadczenie choroby jest na swoj sposob taska, darem. Bo tylko
osoba, ktdra poczuta dotyk smierci, potrafi tak naprawde i tak najpetniej doceni¢
kazdy mijajacy dzien, cieszyC sie kazdg chwilg. Na co dzien, kiedy cieszymy sie
dobrym zdrowiem, jak mowi Réza:

» Zapominamy, Ze zycie jest kruche, delikatne, Ze nie trwa wiecznie. Zachowujemy
sie wszyscy ttak jakbysmy byli niesSmiertelni’.

,Oskar i Pani R6za” to nie jest wielka literatura, to po prostu madra,
pozbawiona patosu przypowies¢. Wydaje sie, ze takie ksigzki zmieniajg nasze
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zycie, nasze spojrzenie na swiat. Ale to nieprawda, one tylko na chwile przynosza
~Lopamietanie”, zwracajg uwage narzeczy najwazniejsze. Przez jakis czas zyjemy
inaczej, usmiechamy sie czesciej, jestedmy lepsi, bardziej Swiadomi. Ale potem
wszystko wraca do normy i zaczynamy uzala¢ sie nad nasza codziennoscia.
Jednak dobrze , Zze sqg takie chwile. | dobrze, ze sg takie ksiazki. Im wiecej takich
ksigzek, tym wiecej takich chwil i wiecej Swiadomego przezywania tego co tu
iteraz.

,<Oskar i pani R6za” to taki maty przewodnik zyciowy. Warto przeczyta¢
i mie¢ na potce w zasiegu reki.

Warto tez iS¢ zaradg autora i codziennie : ,Patrzec na $wiat, jakby sie go oglgdato
poraz pierwszy”.

Iza

7. Porady: renta

Kwestia az nazbyt oczywistg jest, ze osoba chora na HD w pewnym
momencie nie bedzie w stanie juz pracowac.
Koniecznoscig jest wystapienie z wnioskiem do ZUS o przyznanie renty.
Z sygnatdw, ktore docierajg do nas z catej Polski, wynika, ze kiopoty
z otrzymaniem renty, dodatku pielegnacyjnego czy okresleniem wiasciwej grupy
majg prawie wszyscy chorzy na HD.
| stad pomyst powstania tego tekstu - zeby uswiadomi¢ Wam, majgcym problemy
z orzecznikami ZUS, ze nie warto sie poddawac i trzeba walczyé o swoje, do
konca, poniewaz chorym nalezy sie renta dozywotnia, wszak nie jest to choroba,
ktorg da sie wyleczy¢, a stan chorego pogarsza sie mozna powiedzie¢ z kazdym
dniem.

Przepisy, ktore zna¢ koniecznie powinniscie, to USTAWA z dnia 17 grudnia
1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych.

Oto krotki wyciag z ustawy:
Renta z tytutu niezdolnosci do pracy

Art.. 57
1. Renta z tytutu niezdolno$ci do pracy przystuguje ubezpieczonemu, ktory
spetnit tgcznie nastepujgce warunki:
1) jest niezdolny do pracy;
2) ma wymagany okres sktadkowy i niesktadkowy;
3) niezdolnos$¢ do pracy powstata w okresach, o ktérych mowa w art. 6
ust. 1pkt1i2, pkt 3lit. b, pkt4, 6, 7i9, ust. 2 pkt 1, 3-8i 91it. a, pkt 10 lit.
a, pkt 11-12, 13lit. a, pkt 14 lit. ai pkt 15-17 oraz art. 7 pkt 1-4, 5lit. a, pkt
6i 12, albo nie p6zniej niz w ciggu 18 miesiecy od ustania tych okresow.
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2. Przepisu ust. 1 pkt 3 nie stosuje sie do ubezpieczonego, ktéry udowodnit
okres sktadkowy i niesktadkowy wynoszgcy co najmniej 20 lat dla kobiety
lub 25 lat dla mezczyzny oraz jest catkowicie niezdolny do pracy.

Niezdolnos¢ do pracy

Art. 12
1. Niezdolng do pracy w rozumieniu ustawy jest osoba, ktora catkowicie
lub czesciowo utracita zdolno$¢ do pracy zarobkowej z powodu
naruszenia sprawnosci organizmu i nie rokuje odzyskania zdolnosci do
pracy po przekwalifikowaniu.
2. Catkowicie niezdolng do pracy jest osoba, ktora utracita zdolnos¢ do
wykonywania jakiejkolwiek pracy.
3. Czesciowo niezdolng do pracy jest osoba, ktéra w znacznym stopniu
utracita zdolno$¢ do pracy zgodnej z poziomem posiadanych kwalifikacji.
orzeczenia sqdoéw

Art. 13

1. Przy ocenie stopnia i trwatos$ci niezdolno$ci do pracy oraz rokowania co do
odzyskania zdolno$ci do pracy uwzglednia sie:

1) stopien naruszenia sprawno$ci organizmu oraz mozliwosci
przywrocenia niezbednej sprawno$ci w drodze leczenia
i rehabilitacji;

2) mozliwos¢ wykonywania dotychczasowej pracy lub podjecia innej
pracy oraz celowosc¢ przekwalifikowania zawodowego, biorgc pod
uwage rodzaj i charakter dotychczas wykonywanej pracy, poziom
wyksztatcenia, wiekipredyspozycje psychofizyczne.

2. Trwatg niezdolno$c do pracy orzeka sie, jezeli wedtug wiedzy medycznej
nie ma rokowan odzyskania zdolno$ci do pracy.

3. Okresowq niezdolno$¢ do pracy orzeka sie, jezeli wedfug wiedzy
medycznejistniejg rokowania odzyskania zdolnosci do pracy.

4. Zachowanie zdolnosci do pracy w warunkach okre$lonych w przepisach
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0soOb
niepetnosprawnych nie stanowi przeszkody do orzeczenia catkowitej
niezdolnosci do pracy.

5. W przypadku stwierdzenia naruszenia sprawnosci organizmu w stopniu
powodujgcym koniecznoSc statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innej
osoby w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych orzeka sie
niezdolnos$¢ do samodzielnej egzystencji. Przepisy ust. 2 i 3 stosuje sie
odpowiednio.

Nie wszyscy zapewne wiedzg (a lekarze nie majg obowigzku informowania
i czesto nie informujg), ze osobom chorym na HD bezwzglednie przystuguje tzw.
dodatek pielegnacyjny.

Art. 75
1. Dodatek pielegnacyjny przystuguje osobie uprawnionej do emerytury lub
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renty, jezeli osoba ta zostata uznana za catkowicie niezdolng do pracy oraz
do samodzielnej egzystencji albo ukoriczyta 75 lat zycia, z zastrzeZzeniem
ust. 4.

2. Dodatek pielegnacyjny wynosi 144,25 zt miesiecznie.

3. Kwote dodatku, o ktbrym mowa w ust. 2, podwyzsza sie przy zastosowaniu

Wskaznika waloryzacji emerytur i rent od miesigca, w ktérym przeprowadzana
Jestwaloryzacja. )

Orzecznicy ZUS czesto przyznajg rente bez tego dodatku. Nalezy koniecznie
zwrdci¢ uwage na to, czy taki dodatek zostat przyznany. Jesli nie, nalezy odwotac
sie do Il instancji.

Nalezy dokfadnie czytaé pouczenie znajdujgce sie w decyzji ZUS, aby nie
~przegapic¢” terminu odwotania sie.

Z wilasnego doswiadczenia i doswiadczen innych oséb wiem, ze Sad Pracy
czesto przychyla sie do wniosku osoby chorejizmienia decyzje ZUS.

Nie nalezy wiec tak tatwo sie poddawac i rezygnowac!!!

Pamietajcie, ze decyzja ZUS nie jest ostateczna i jesli tylko stwierdzicie, ze
osoba chora zostata pokrzywdzona trzeba koniecznie odwota¢ sie od tej
decyzji.

Zdajac sobie sprawe, ze wsrdd oséb chorych moga znajdowac sie osoby, kidre
nigdy nie pracowaly albo pracowaty zbyt krétko radze zwrocié uwage na
nastepujacy przepis:

.,Swiadczenia przyznawane w szczegélnym trybie
Art. 82. 1. Prezes Rady Ministrow w szczegdlnie uzasadnionych
przypadkach moze przyznaé emeryture lub rente na warunkach
iwwysokosciinnej niz okreslone w ustawie”.

Dlatego nalezy skorzystac¢ z tej mozliwosci i wystgpi¢ z wnioskiem do Prezesa
Rady Ministrow, jezeli nie ma innej mozliwosci zeby uzyskania renty.

Pamietajcie: wiedza o HD nawet wsrod lekarzy jest niedostateczna, stad by¢
moze wiele blednych orzeczen. Dlatego tez nalezy zadba¢ o wilasciwg
dokumentacje lekarska, a przy ewentualnym odwotaniu o to, aby papiery w
petni ukazywaly oblicza i skutki choroby.

I najwazniejsze: nie poddawac sie, bo osobom chorym na HD nalezy sie
renta dozywotnia i dodatek pielegnacyjny bezwzglednie. Trzeba walczy¢
o swoje!
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8. Badania

Istnieje mozliwo$¢ wykonania badania w celu sprawdzenia, czy odziedziczyto
sie wadliwy gen. Badanie to mozna wykona¢ jeszcze przed wystgpieniem
jakichkolwiek objawow choroby pod jednym warunkiem: trzeba by¢ petnoletnim.
U os6b z objawami choroby nie jest wymagane ukonczenie osiemnastu lat. Jestto
bardzo proste badanie dla pacjenta, polegajace tylko na pobraniu probki krwi
i przekazaniu jej do analizy.

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

Nalezy jednak pamieta¢, 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 rado$c¢ i koniec zamartwiania sie.

Badanie mozna wykona¢ dwiema drogami:

- poprzez zgtoszenie si¢ do lekarza rodzinnego a nastepnie kierowani przez niego
w koncu oddajemy probke krwi do analizy. Koszt badania jest wowczas
refundowany, jednak nalezy pamietaé, ze pozostawia sie ,$lady” w kartach
lekarzy, co moze zaszkodzi¢ w pdzniejszym okresie, np. przy wykupywaniu
ewentualnej polisy
- zupetnie prywatnie, kontaktujgc sie bezposrednio z IPiN
w Warszawie, ponosimy wtedy koszt badania okoto 500zt

W celu umowienia sie na pobranie krwi bezposrednio w Instytucie, nalezy
zgtosic sie pod ten adres:

Zaktad Genetyki

Instytut Psychiatrii i Neurologii

ul. Sobieskiego 1/9

02-957 Warszawa

tel. (022) 45 82 610 poradnia genetyczna
najlepiej prosi¢ dr Elzbiete Zdzienickg

=



Ujarzmié plasy nr 2/2005

9. Jak przekazaé czesé podatku na rzecz
Stowarzyszenia ?

Stowarzyszenie pragnie serdecznie podziekowaé
Pani prawnik Ewie Domagale

ktéra zupetnie bezinteresownie przygotowata wszystkie dokumenty wymagane
przez sad, abysmy mogli uzyska¢ status organizacji pozytku publicznego i ktéra
reprezentowata nas w sadzie. Dzieki jej wktadowi pracy rozliczajac sie z fiskusem
za rok 2005 bedzie mozna w przysztym roku 1% swego podatku zamiast panstwu
przekaza¢ naszemu Stowarzyszeniu.

Jak przekaza¢ 1% podatku?

1. Oblicz wysoko$¢ podatku za 2005 rok.

2. Od tej kwoty oblicz 1%.

3. Wptac wyliczong kwote (zaokraglajac zgodnie z przepisami ustawy do petnych
dziesiatek groszy w dét) na konto naszego Stowarzyszenia:

nrr-ku: 38 1020 1752 0000 0302 0003 8513

Pamietaj, aby na dowodzie wptaty wpisa¢ swoje dane (imie , nazwisko, adres),
nazwe organizacji, a takze zamiescic¢ adnotacje:

"Wptata 1% podatku na rzecz organizacji pozytku publicznego (nr KRS
126958) dokonana zgodnie z art.27d ustawy o podatku dochodowym od
os6b fizycznych".

Woptaty dokonaj przed ztozeniem zeznania podatkowego (dot.PIT36 i PIT37).

Uwaga: Ustawa o podatku dochodowym od os6éb fizycznych nie daje prawa do
przekazania 1% podatku na rzecz organizacji pozytku publicznego osobom
prowadzacym dziatalnos¢ gospodarcza i korzystajacym z opodatkowania
19 - procentowa stawka liniowa.

4. Po dokonaniu wpfaty wpisz te kwote do formularza podatkowego w rubryke:
"Kwota zmniejszenia z tytutu wptaty na rzecz organizacji pozytku
publicznego".(PIT-366 poz.181, PIT-37 poz.111)

5. Wyslij formularz PIT, a dowod wptaty wraz z zeznaniem podatkowym
przechowuj przez najblizsze 5 lat w archiwum domowym. Uwaga: Jesli masz
wysokie odpisy i ulgi, moze sie zdarzy¢, ze Twoj podatek bedzie zerowy. Wtedy
nie bedziesz mégtodliczy¢ 1%.

Informacje dodatkowe: Jesli juz rozliczytes sie z fikusem (dotyczy podatnikow
rozliczajacych sie za pomoca formularzy PIT-36 oraz PIT-37), a chcesz
skorzysta¢ z mozliwosci odpisu 1%, mozesz dokonaé korekty zeznania
wypetniajac powtdrnie formularz PIT, wpisujgc w nagtdwku wyraz "Korekta"
izaznaczajgc w czesci Aw rubryce 8 pkt 2 "korekta zeznania".
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10. Wazne adresy

STOWARZYSZENIE NARZECZ OSOB Z CHOROBA HUNTINGTONA
Prezes Stowarzyszenia - Aleksandra Szatkowska

ul. Ogrodowa 9B/3

14 - 400 Pastek

- tel. Dom. (055) 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 obecno$c wadliwego genu)

Centrala Instytutu - (22) 45 82 000
Zaktad Genetyki - (22) 45 82 610 sekretariat
Poradnia Genetyczna - (22) 45 82 527 i 45 82 547

W celu skontaktowania sie z Prof. J. Zaremba nalezy dzwoni¢ do
sekretariatu

W przypadku kontaktu z dr E. Zdzienickg nalezy dzwoni¢ do Poradni, ew. do
sekretariatu, z ktérego jest mozliwos¢ potaczenia z Poradnig

Jezeli sg problemy to wszystkie informacje mozna znalez¢ na stronie
Instytutu www.ipin.edu.pl

ul. Sobieskiego 1/9
02-957 Warszawa

LINKIDO 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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