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Logo Stowarzyszenia w swym
zatozeniu symbolizuje walke z chorobg
Huntingtona. Przedstawia symbolicznie
gtowe i ramiona, jako ze choroba
zaburza zaréwno funkcje
poznawcze jak i fizykalne -
dotyka umystu i ciata.
Poniewaz choroba obniza
takze mozliwosci normalnego
zycia chorych i powoduje ich
zamkniecie we wiasnym
cierpieniu, wewnatrz gtdwnego
symbolu umieszczono jego pomniejszone
negatywowe odbicie. Logo wyobrazone jest
jako kwiat rozwijajacej sie i pulsujgcej zyciem
rosliny chronigcej go swymi lisémi. W ten
sposob przedstawiony zostat gtéwny cel
Stowarzyszenia: niesienie pomocy i ochrona
0s0b dotknietych chorobg Huntingtona na
catym Swiecie oraz ciagly rozwoj poprzez
wigczanie do dziatalnosci przedstawicieli
wszystkich krajow.
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1. Wstep

Oddajemy dzis w Panstwa rece trzeci, kolejny juz numer gazetki ,Ujarzmic
plasy”. To cieszy, bo kiedy powstawat pierwszy numer, nie wiedzieliSmy, na jak
dtugo wystarczy nam sity, zapatu i cierpliwosci do tworzenia tego pisemka. Jak
widac, narazie wystarcza.

Z numeru na numer nasza gazetka staje sie nie tylko bogatsza graficznie, ale
i merytorycznie. Caty czas liczymy na wspotprace wszystkich oséb zwigzanych
z HD. Piszcie, pytajcie, badzcie wspotautorami ,HaDe-ckiego” pisemka.
Zachecamy zwtaszcza do przesytania nam swoich historii. One sg bardzo cenne
dlawszystkich oséb w jakikolwiek sposdb zwigzanych z HD.

Naszym zamierzeniem od samego poczatku byto, aby gazetka stata sie
miejscem wsparcia i zrodtem informacji przede wszystkim dla tych oséb, ktére
majg ograniczony dostep do Internetu. | chyba sie udato. Takg mamy nadzieje,
zwlaszcza po tym, jak ktérego$ dnia na stronie Forum HD jedna z os6b, ktorej
zarekomendowalismy gazetke, napisata:

,,Pochtonefam obydwa numery i czytajac te historie momentami wydawato
mi sie, ze czytam o tym, co dzieje sie w mojej rodzinie. Wspaniata sprawa,
nie zaprzestancie prosze, gdyz pomagacie setkom ludzi takim jak ja.
Dziekuje!!”

Autorka tych stéw dodata nam sit. Nie zaprzestaniemy tak dtugo, jak tych sit
wystarczy. Bedziemy pomagac. Takijest nasz cel.

Redakcja

2. By nie popadt w nicos¢ - relacja z tagiewnik

| W maju br. w tagiewnikach, miejscu
szczegbélnym - Domu Duszpasterskim
Sanktuarium Mitosierdzia Bozego, odbyto
sie kolejne sympozjum - spotkanie
Stowarzyszenia Na Rzecz Oséb z Chorobg
Huntingtona w Polsce.

| termin - pierwszy weekend maja, i miejsce -
bliskos¢ Sanktuarium, spowodowato
wyjatkowy jak dla mnie nastroj tego spotkania.
Miatam powazne watpliwosci

N
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przed podjeciem decyzji, czy w nim uczestniczy¢, czy zabrac¢ tez, naméwic¢ do
udziatu chorego meza, jak to zniesie, jak zareaguje na obecnosc¢ innych chorych,
czesto w bardziej zaawansowanym stadium choroby? Taka koncentracja wiedzy,
szczegotdw, dyskusji, rozwazan i wtasciwie bez specjalnej nadziei na zmiane
sytuaciji....

Maz stanowczo odmoéwit, nie znosi bowiem roztrzgsania sprawy swojej
choroby, zastanawiania sie, kiedy go tak ,dopadnie”, ze stanie sie osobg skazang
wylacznie na pomoc lekarzy, rodziny. Ja uznatam, ze powinnam tam by¢. Skoro
jest taki problem i jestem najblizszg osobg dla chorego, na ktérg spadnie cata
opieka, to powinnam zaczg¢ sie tym blizej interesowac.

Zaskoczyto mnie miejsce, w ktérym zostato zorganizowane spotkanie, oraz
jego profesjonalne przygotowanie. Bardzo mili, rado$ni ludzie - organizatorzy
pogodzeni z sytuacjg bliskiej chorej osoby, ale tez
nastawieni na pragnienie niesienia im pomocy, ktora
poparta jest duzg wiedza. Godne podziwu, ale
przyttoczyto mnie to zupetnie, mozna powiedzie¢
zamurowato na dwa dni. Takie jest przestanie
Stowarzyszenia, intencja tych spotkan. Nie
rozczula¢ sie nad sytuacjg, osoba, a raczej
skupi¢ nad tym, co robi¢, jak zrozumie¢
chorego i jak mu pomadc, nie ranigc i nie
szkodzac. Mysle, Zze duzo miejsca
poswieca sie rowniez opiekunom, doradza
im, jak postepowaé, aby choroba nie
zdominowata catego domu, aby w nim
wszystko w miare normalnie
funkcjonowato.

W spotkaniu wzieto udziat ok. 40
0s0b, gtéwnie opiekunowie, chociaz byli
tez chorzy w réznym stadium choroby.
Byto to spotkanie ludzi, ktérym nie sg obce
i obojetne problemy zwigzane z choroba.
Duza zastuga organizatoréw byto
zachecenie do udziatu w nim licznych gosci- |
lekarzy, przedstawicieli Stowarzyszenh
Miedzynarodowych czeskiego, niemieckiego

Obecna na Sympozjum pani dr Dorota
Hoffman-Zacharska - genetyk - przedstawita
w sposob profesjonalny, ale tez i przystepny istote
choroby, przyczyny jej wystepowania i dziedziczenia.
Przedstawita historie ,zaszczepienia” choroby Huntingtona
w Ameryce Ptd. przypadkiem przeniesionej przez niemieckiego marynarza.
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Spotkanie rozpoczeta Prezes Stowarzyszenia, Aleksandra Szatkowska,
przedstawiajac gosci m.in. panig Prezes niemieckiego stowarzyszenia,
Christiane Lohkamp, ktérej rodzina jest kolejno dotykana choroba, tacznie z jej
corka i synem. Z Czech przybyli Pani Zdenka Vondrackova, Prezes czeskiego
stowarzyszenia oraz jej zastepca, Jiri Hruda, ktéremu dwa lata temu zmarta chora
zona. | moje spostrzezenie: jacy oni wszyscy radosni, petni entuzjazmu i checi
dziatania.

Od momentu wejscia na sale miatam zdtawione gardto i che¢, by uciec lub
usigs¢ w kacie i sobie cichutko posiedzie¢ i poptakac. Awiec to mnie czeka, a wiec
tak to moze wygladac!!! Tego chyba nie da sie wytrzymac. | w koncu mysl, ze moze
lepiej, ze meza nie ma ze mna. Mysle, ze to by go przerosto, a moze wiasnie
podbudowato, bo przeciez jego obecny stan jest bardzo dobry? Na pierwszy rzut
oka nie wida¢ choroby!

Przyczyna choroby jest znana, ale mechanizm jej powstawania ciggle nie. Nie
da sie przewidziec, kiedy sie ujawni i w jaki sposéb. U mojego meza na pewno nie
zaczeta sie od tzw. ruchéw mimowolnych, czy jakiej$ niezdarnosci. Byt zawsze
bardzo zreczny, uprawiat liczne sporty, miat nawet osiggniecia w tej dziedzinie. Byt
osobg bardzo towarzyska, lubiang, usmiechnieta. Jak siegam pamiecig, to
zaczeto sie to od zmian w psychice, od narastajacej manii natrectw i napadéw
agresiji.

Tak wiec kazdy przypadek jest inny, nie dajacy uja¢ sie w jakis schemat.
Chorobe powoduje jeden zmutowany gen, ktéry prowadzi do umierania komoérek
mozgu. Gen ten produkuje biatko, ktdre zbija sie w tzw. ,kule biatkowe” i ciggle nie
wiadomo, czy wiasnie to zbite biatko powoduje obumieranie komorek mézgu, czy
cos innego. Nastepuje degeneracja neuronéw odpowiadajacych za koordynacje
ruchowg, a takze odpowiedzialnych za przesytanie sygnatéw pobudzajgcych
miesnie. Mowili o tym przedstawiciele Czech, a takze pani dr Ela Zdzienicka,
neurolog z Poradni Genetycznejw Instytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie.
Sprawy te sg nadzwyczaj trudne dla laika takiego, jakim jestem ja, ale z uwaga
stuchatam. By¢ moze nie wszystko wtasciwie zrozumiatam.

W trakcie sobotniego spotkania w Sanktuarium w Kaplicy odprawiona zostata
msza w intencji chorych i ich rodzin - msza z udziatem uroczego chéru zespotu
dzieciecego ,Cantus” z Zabierzowa. lle radoscii szczerosci byto w tym Spiewaniu.
Nastepnie dzieki sprawnej organizacji podzieleni zostaliSmy na grupy
i przydzielone nam zostaty pokoje. Kazdy dostat swoj kat i towarzystwo. No i tu
w trakcie tzw. nocnych rozméw nie byto juz tak radosnie. Ale nikt nie wstydzit sie
swoich zwierzen i tez. Zostawieni sobie, my - opiekunowie naszych chorych nie
bylismy tacy petni mocy, sit. Niejednatza sie uronitai niejedna przyjazh narodzita.

| caly czas nurtowata mnie mys$l, jak to znie$¢, skad wzig¢ tyle cierpliwosci,

sity, by méc pomdéce choremu  bliskiemu. Nikt nie dat gotowej recepty, kazdy dziata
troche po omacku i moze stad che¢ wigczenia sie w dziatania Stowarzyszenia.

£ ©



Ujarzmié plasy nr 3/2005

Ale poki co, zostaliSmy wywiezieni w kolejne urocze miejsce jakby z innej bajki:
Dolina Mnikowska - co za miejsce! Otoczona skatkami jurajskimi

z zupetnie nierzeczywistym malowidtem Matki Boskiej Skalskie;.

| znowu podziw dla organizatoréw: Jak oni to zrobili? Skad

fundusze, by moc zorganizowac takie spotkanie?
Ognisko, radosny s$piew dzieci - jakby
przeniesienie klimatu ze spotkan z Papiezem. . | = .4
Rados¢ spiewania, entuzjazm i schody do = =
nieba... | nagle w tej atmosferze chtodu :
zachodzacego dnia, parujacych skatek
pojawia sie sylwetka zakonnicy
w sandatach, ze spuszczong gtowa, jakby
nie chciata byé zauwazona. ldaca szybkim
krokiem, rozmodlona, onie$mielona naszg,
obecnoscig? No i weszta szybko po
schodach jakby do nieba... a za chwile
znowu przemkneta cichutko koto nas.
I w koncu nie wiem, czy to zdarzyto sie naprawde,
czy to byt tylko sen? Ale na pewno byta w tym
niesamowita magia. Atmosfera radosna, swobodna, ale™
ja jako$ nie mogtam sie przemoc, by z taka rzeczowoscia,
ajednoczesnie radoscig méwic¢ o rzeczach tak trudnych i smutnych.

Powrot do Domu Noclegowego, deszcz, i ci biedni, umordowani chorzy, az by
sie chciato im pomdc, podtrzymac, ztapac pod reke, podtrzymac glowe.

Drugi dzien i spotkanie z panig dr Agnieszkg
Ksiezopolskg z Instytutu Psychiatrii - urocza, mioda
dziewczyna, psychiatra. Dla mnie najwazniejsze
spotkanie. Praktyczne uwagi moéwigce o zmianach
w zachowaniu chorego:

- hustawka nastrojéw, reakcje impulsywne,
porywczos¢, rozdraznienie bez powodu np. faktem, ze
nie wie, co bedzie na obiad albo jaka jutro bedzie

pogoda,
- skionnos¢ do wzruszen a potem apatia - trwanie
w stanie bezczynnosci godzinami. | tu witasciwie

zastosowane leki bardzo moga poméc, bo sptaszczajg
te reakcje, wahania. Pomagajg panowac¢ nad nimi, ale
tez zdarzaja sie nastroje euforyczne, zbytnie,
niepotrzebne, nieuzasadnione wydawanie pieniedzy, zmiany seksualne - albo
zupetny brak zainteresowania seksem, albo ogromne potrzeby,

- ustawiczny smutek to nie obojetnosé¢,

- mniejszaenergia to nie lenistwo,

- zaburzenia snu, nadmierna sennosc, ale tez wczesne wybudzanie sie,
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- nakazy, przymusy - teoria dla siebie i bliskich, natrectwa czynnosci - mycie
ragk, nadmierne dbanie o higiene (ja to nazywam myciem sie az do krwi), ale tez
przeciwne zachowania - zupetny brak dbatosci o higiene,

- podejrzliwosé, wrecz wrogos¢ wobec bliskich, ustawiczne oskarzanie,
przekonanie o ich ztych intencjach,

- leki- poczucie zagrozenia, osaczenia,

- zaburzenia sprawnosci poznawczej - chory nie jest w stanie nauczy¢ sie juz
niczego nowego; pojawiajg si¢ zaburzenia w zapamigtywaniu nowych informagiji.
- trudnosci z planowaniem czynnosci, ale tez, co zauwazytam u meza, zupetne
~wytracenie” z rownowagi w sytuacji innej niz planowana, np. zmiana pogody
i koniecznos¢ zmiany planu dnia wytragca go zupetnie z rytmu, staje zupetnie
bezradny w tej nowej sytuacji, nie potrafi sie dostosowac i nie chce zmiany planu.
Jest zupetnie bezradny, wytrgcony i pozostawiony samemu sobie, popada
w nicos¢. Wiasnie - nie wolno zostawia¢ go wtedy samego, nalezy cos$
zaproponowac, czyms zainteresowac. Np. karty, scrabble, szachy, spacer, ale
nigdy nie telewizor. Pani dr E. Zdzienicka w swoim wystgpieniu na to zwracata
uwage, aby tak dziata¢, by dostarcza¢ stymulacji r6znego rodzaju. Nie unikac
spotkan ze znajomymi, zmusza¢ do wychodzenia z domu - bez wzgledu na
trudnosciz tym zwigzane.

Oprécz zmian psychiczno-emocjonalnych w czasie sympozjum padto sporo
uwag na temat innych probleméw. W momencie pojawienia sie trudnosci
z potykaniem i zakrztuszeniami mozna zwrdci¢ sie o pomoc do logopedy, ktéry
uczy potykania.

Wazng i bardzo trudng sprawg jest traktowanie chorego przez rodzine,
nastawienie do niego matych dzieci. Podkreslano, ze na pewno nie nalezy ich
izolowac¢ od chorych, ale z drugiej strony, jak ttumaczy¢ agresywne zachowanie
ukochanego taty, dziadka czy mamy? Przeciez nawet bliskim dorostym trudno jest
zrozumie¢ czy znieS¢ niektore zachowania i sytuacje. Najczesciej dziwne
zachowania, agresja jest zaskoczeniem i trudno wtedy racjonalnie myslec¢ czy
postepowac. To nie on tak moéwi, to HD. On wcale tak nie mysli, to HD przez niego
przemawia. To nie on mnie obraza, to HD. Trzeba nieztej kondycji psychicznej
~opiekuna”, by wtedy powstrzymac sie od ztosliwych uwag czy reakcji agresja na
agresje.

Caty czas spotkania poswiecony byt gtéwnie chorobie, choremu, jego
reakcjom, zmianom, jakie nastepujg w jego mézgu. Nie byto nic na temat, jak my
,Opiekunowie” mamy to znie$¢, by pogarszajacy sie stan zdrowia chorej, bardzo
bliskiej osoby godnie i konstruktywnie przezy¢, by mdc jej najlepiej pomdc. Bo
pomocy z zewnatrz praktycznie nie ma, poza przepisaniem lekow, zyczliwym lub
obojetnym wystuchaniem przez lekarza opiekuna - pomocy po prostu nie ma.
| dlatego trzeba pomagac sobie samemu.

Ciesze sie, ze powstato Stowarzyszenie, ze ludzie z wielkim sercem mimo
bardzo trudnych chwil i sytuacji w domu organizujg takie spotkania. Chwata im za
to.

EIN
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Podczas drugiego
dnia odbyto sie tez
bardzo potrzebne
i oczekiwane
spotkanie z paniami
z Niemiec: Aleksandrg
Rzesnitzek i Dorotg
Musiot z Vita-Vitalis
GmbH, ktére od 10 lat
pracujg w domu opieki
| nad przewlekle
Goscie z Niemiec i ' chorymi. Osrodek
potozony 50 km od
Dortmundu ma 34
miejsca, z tego 12 osob to osoby chore na HD. Jest to maksymalna ilos¢ osbb,
poniewaz chorzy ci wymagaja duzej uwagi i czasu. Gtéwnym zatozeniem tej
opieki jest state motywowanie i mobilizacja chorych, ale tak, by nie odbiera¢ im
samodzielnosci. Nie wyreczaé!!! A pomagacé! Wptywaé na otoczenie, by
pozytywnie ich odbierato i oddziatywato. Kazdy chory ma swoje rozne potrzeby,
pragnienia, ma inny bagaz doswiadczen, przezyé, umiejetnosci. Zwrdécono
uwage, ze chorzy na HD majg inne odczuwanie temperatury i to im mniejsze
ruchy, tym bardziej dotkliwie odczuwajg zimno. Sen to jedyny moment, kiedy
chory uspakaja sie, ruchy mimowolne wyciszajg sie, a momentami ustajg -
dlatego tak wazna jest jakosc¢ snu. U chorych pojawiaja sie czesto problemy z tzw.
Lhietrzymaniem” moczu i w os$rodku by unikngé sytuacji dla chorego bardzo
krepujgcej ustalono, ze co 2 godziny kazdy obowigzkowo udaje sie do toalety.
Wazne, by w takich momentach zachowac te odrobine intymnosci. Chorzy maja
takie samo poczucie wstydu i skrepowania jak zdrowy cziowiek. Trzeba to
uszanowac.

Jedzenie i picie - gtbwne zatozenie to duza ilos¢ kalorii, jakg nalezy choremu
dostarczy¢: 4-6 tys. | to im wieksze ruchy, tym wieksze jest zapotrzebowanie na
kalorie. Trzeba dba¢ o komfort jedzenia, to znaczy ustali¢ state godziny, spokd;j,
swobode tak, by nie krepowac dodatkowo chorego. Nie zwracac uwagi na to, jak
chory je, ze chlapie, rozlewa, ttucze. | pamieta¢, ze samodzielnos¢, do ktorej
trzeba czesto chorego zmuszac, zwieksza jego poczucie wartosci. Nalezy za
wszelkg cene podtrzymywac jego pragnienia zachowan takich jak dawniej, np.
malowanie paznokci, wizyty u fryzjera. Nie dopuszcza¢ do ,zapuszczenia” sie
chorego, do polegiwania, do przebywania catymi dniami w pizamie, szlafroku.
Trzeba zmuszac¢ do zatozenia korali, pomalowania paznokci, przypiecia broszki,
zatozenia krawata czy uzywania swojej jedynej, przez cate zycie ulubionej wody
toaletowej. Pobudzac¢ do takich dziatan za wszelka cene.

Bezpieczenstwo wokot chorego - bardzo istotng sprawa jest, by caty dom byt
stopniowo dopasowywany do potrzeb chorego i tak urzadzony, by powodowac jak
najmniej jego urazéw. W sytuacjach koniecznych, ostatecznych, by go chroni¢
zakfadac jakies nakrycie gtowy, nawet kask, natokietniki.
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Ale co jest istotne - nie narzuca¢ choremu pomocy, poczekac i zrobi¢ to na jego
wyrazng prosbe. Wyreczanie chorego upokarza go. A wiec dyskretnie pomagac,
anie wyreczac!!!

Podsumowujac spotkanie, dla mnie - osoby nowej - byto to wielkie przezycie,
tak wielkie, ze statam caty czas na uboczu tego, co sie dzieje, skamieniata
i targana emocjami. Wzmocniona, ale tez petna watpliwosci, ze udziat w naszym
trudnym zmaganiu sie z HD naszych dorostych dzieci jest zbyt maty, ze trzeba cos
zrobi¢, by to zmieni¢. Nie jestem w stanie sama dzwiga¢ tego ciezaru
i odpowiedzialnosci za losy chorego. Wrocitam do domu z duszg na ramieniu, jak
mnie przywita ,mo6j HD”, ale tez wzmocniona, bo przekonatam sie, ze jest na razie
bardzo dobrze i moze szkoda, ze sam tego nie zobaczyt i o tym sie nie przekonat.
Ciepty SMS, jaki wystatam w drodze powrotnej do domu, sprawit, ze w jego
efekcie jakby wszelkie lody stopniaty, takie byto przywitanie, no i ten usmiech
iulga, ze jestem i gadanie, gadanie, gadanie...

Czylijeszcze nie tym razem - méj HD nie popadtw nicos$¢. Tylko moze ja jako$
smutniejsza, bardziej zamknieta w sobie. Trzeba to pokonac¢ i to szybko, bo za 40
minut joga, a jutro koniecznie basen, by wrdci¢ zmeczona, ale wzmocniona,
usmiechnieta do mojego Huntingtonka.

Zosia

(Zdjecia ze zjazdu w tagiewnikach drukujemy na stronach 45 - 46)

3. Relacja ze swiatowego kongresu

Swiatowy Kongres na temat choroby Huntingtona
Manchester (UK) Wrzesien 2005

We wrzeséniu w Manchesterze pod hastem Swiatowego
Kongresu Choroby Huntingtona odbyty sie w ciggu szesciu
dni faktycznie trzy spotkania/konferencje.
Pierwsze to dwudniowe spotkanie Euro-HD Network,
nastepnie wiasciwy kongres oraz na koncu jednodniowe
spotkanie Miedzynarodowego Stowarzyszenia Choroby
Huntingtona (IHA). Pierwsze dwa z tych spotkan odbyty sie
z udziatem zaréwno przedstawicieli naukowcow
i lekarzy zajmujacych sie problemami HD, jak
i przedstawicieli stowarzyszen. Dzieki pomocy finansowej
zarowno Euro-HD Network jak i IHA polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Chorobg Huntingtona
mogty reprezentowaé dwie osoby. Byly to Agnieszka
Ksiezopolska i Dorota Hoffman-Zacharska, ktéra niniejszy
tekst przygotowata.
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Swiatowy Kongres na temat Choroby Huntingtona w Manchesterze byt
realizacjg idei spotkan naukowcoéw i czionkow stowarzyszen na zasadzie
rbwnoprawnego udziatu obu stron we wszystkich wykfadach i spotkaniach.
Program konferencji trudno stresci¢ w paru zdaniach, obejmowat tematyke ze
wszystkich dziedzin dotyczacych choroby HD - od genetyki, poprzez badania
mechanizmu chorobotwdérczego, badania kliniczne oraz opieke nad chorymii jego
rodzing. Mineto 12 lat od momentu odkrycia genu, ktérego zmiana powoduje
wystgpienie choroby i ponad 10 lat od wprowadzenia testéw genetycznych
zarowno dla oséb chorych (badania diagnostyczne) i dla os6b o ryzyku
zachorowania (badania przedobjawowe). Na wielu wyktadach wida¢ byto, Ze jest
to wystarczajacy czas na podsumowanie badan i obserwacji. Szczegdlnie
w odniesieniu do poradnictwa genetycznego. Wyraznie starano sie podkresli¢, ze
HD to choroba catej rodziny, a co okazuje sie bardzo istotne, wyniki testu
przedobjawowego w rownych stopniu wptywajg na jakos¢ zycia badanego jak
i jego partnera. Innymi stowy oboje powinni uzyska¢ konsultacje w poradniach
genetycznych i wsparcie psychologiczne po otrzymaniu przez osobe zagrozong
wyniku badania - niezaleznie od tego jaki on jest. Wiele miejsca poswiecono
problemom opieki nad chorymi, podkreslajac, jak niestuszne jest stwierdzenie, ze
skoro choroba jest nieuleczalna, a leczenie farmakologiczne moze tylko
w niewielkim stopniu tagodzi¢ jej przebieg, nic zrobi¢ dla chorego nie mozna.
Okazuje sie, ze mozna zrobi¢ wiele, aby poprawi¢ jego jako$¢ zycia w réznych
stadiach choroby, o ile oczywiscie pozna sie i zrozumie pojawiajgce sie kolejno
problemy, ktére mimo réznorodnosci obrazu klinicznego choroby Huntingtona
uktadajg sie w pewien schemat. Szczegdélng uwage poswiecono opiece nad
osobami w poznych stadiach choroby, gdy stajg sie one uzaleznione od
opiekunow i lekarzy, jak pozwoli¢ im zachowac¢ godno$¢ i nie postepowac wbrew
zyczeniom (ktore opiekunowie powinni pozna¢ odpowiednio wczesnie, gdy
pacjenci sg w stanie je wyrazi¢), kiedy zaprzesta¢ interwencji medycznej, ktéra
podtrzymuje tylko funkcje zyciowe pacjenta a nie wptywa juz na jego jakos¢ zycia.

Tematyce opieki nad chorym poswiecone byly az cztery sesje, z ktérych jasno
wynika, ze opieka nad osobami z HD wymaga wspotpracy szeregu specjalistow
lekarzy (neurologoéw, internistow, genetykow), pielegniarek, neuropsychologow
wspotpracujgcych scisle z psychiatrami, rehabilitantow, specjalistow od terapii
zajeciowej, dietetykdw, pracownikéw socjalnych oraz opiekundw z kregu rodziny.
W kontekscie opieki nad chorym réwniez powracat temat koniecznosci zajecia sie
catg rodzing, ktéra ,choruje” wraz pacjentem.

Oczywiscie trudno sobie wyobrazié, aby nie poruszony byt problem leczenia
farmakologicznego. Niestety w chwili obecnej nie ma tu Zzadnych rewelacji, leki
moga przynies¢ poprawe w przypadku niektorych objawow, gtownie w przypadku
zaburzen nastroju, natomiast wszyscy przyznaja, ze obecny stan farmakoterapii
jest daleki od spetnienia oczekiwan. Szczegdlnie, ze oczekuje sie nie tylko
leczenia objawowego, ale przyczynowego. Dla leczenia objawowego istotne sg
przeprowadzane proby kliniczne lekow (zakonczona proba kliniczna Riluzolu,
zgodnie ze wstepnymi wynikami nie daje tu niestety wielkich nadziei), natomiast
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z mysla o leczeniu przyczynowym przeprowadzane sg badania nad poznaniem
mechanizmu chorobotworczego zaréwno na modelach komérkowych jak i
zwierzgcych (myszy, szczury, a nawet muszka owocéwka). Badania te majg na
celu wyjasnienie, jak dziata zmieniona huntingtyna, jak mozna zablokowac jej
chorobotwoércze dziatanie, ewentualnie jak mozna by zahamowa¢ produkcje
zmienionego biatka.

Po raz kolejny kongres w Man-
chesterze udowodnit, ze choroba
Huntingtona, mimo ze stanowi przedmiot
zainteresowania lekarzy i naukowcéw od
wielu, wielu lat, wcigz jest wyzwaniem dla
specjalistéw z r6znych dziedzin, ktorzy to
wyzwanie podejmuja, wierzac w sukces
swych prac.

Przy okazji tego kongresu warto
wspomnie¢ o wydarzeniu istotnym dla
0s6b zwigzanych z ruchem na rzecz
choroby Huntingtona. Otéz Gerrit
Dommerholt, ktory 28 lat swego zycia
poswiecit na rozwoj Stowarzyszen HD na
catym sSwiecie zdecydowat sie na
przejscie na emeryture. Wprawdzie nie
wierzymy do konca, ze nas zostawi, tym
niemniej na uroczystym obiedzie
Chirstiane Lohkamp jako prezydent IHA
podziekowata mu w imieniu wszystkich
za tyle lat owocnej pracy, wreczajac
przygotowany przez wszystkie
stowarzyszenia album. Dotgczamy sie do
tych podziekowan z catego serca, tak samo jak dotgczylismy do albumu strone od
polskiego stowarzyszenia.

_ ""j"‘hi |

[Chirstiane Lohkamp i Gerrit Dommerj

Przypomne, ze Gerrita poznali$my osobiscie na
drugim zjezdzie polskiego Stowarzyszenia
wtazach w2003 roku.

Gerrit Dommerholt urodzit sie 11.01.1935r.
w rodzinie holenderskich farmeréw. Do 56 roku
zycia stuzyt w Holenderskich Krolewskich Sitach
Powietrznych. Z problemami choroby Huntingtona
i B zwigzany byt od zawsze, jako Zze jego matka

\_,.,. Bl cierpiata na te chorobe. Swojg prace na rzecz
-,,,.,.',;' A el rozwoju stowarzyszen HD przedstawit
A - = zamieszczonym obok sprawozdaniu.
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Gerrit Dommerholt - 28 lat pracy na rzecz miedzynarodowej
spofecznosci oséb zwigzanych z choroba Huntingtona (HD) / 20
lat pracy na rzecz rozwoju narodowych Stowarzyszen HD

Pierwsze Stowarzyszenie HD na swiecie - Komitet do Walki z Chorobg
Huntingtona powotata w 1967 roku Marjorie Guthrie. Jej maz, Woody Guthrie,
zmart w tym wiasnie roku na HD i Marjorie podjeta decyzje -, PoSwiece cate moje
zycie na znalezienie odpowiedzi.”

Zanim wiaczytem sie w dziatania na rzecz HD, spotkatem sie po raz pierwszy
z Marjorie Guthrie (USA), Ralphem Walkerem (Kanada) i Mauveen Hart
w sierpniu 1974 w Waszyngtonie

Grupa Badawcza HD przy Swiatowej Federacji Neurologii zostata
ustanowionaw 1967 r. w Montrealu.

W 1977, zaledwie rok po utworzeniu Holenderskiego Stowarzyszenia HD,
w Leiden (Holandia) odbyto sie spotkanie tej grupy. My, jako cztonkowie zarzadu
Stowarzyszenia Holenderskiego postanowilismy zwotaé rownolegle spotkanie
Stowarzyszeh HD z calego s$Swiata. Tak tez zrobilismy - spotkali sie
przedstawiciele wszystkich istniejacych stowarzyszen z Australii, Belgii, Kanady,
Francji, Holandii, Wielkiej Brytanii i USA. Moglismy wystuchac tylko pétgodzinnej
prezentacji naukowcow. Jakze Swiat sie zmienia!!!!

W 1979 oba spotkania odbyly sie w Oxford (UK). Nowymi obecnymi krajami
byty Niemcy i Nowa Zelandia. W czasie tego historycznego spotkania oficjalnie
zostato powotane Miedzynarodowe Stowarzyszenie Choroby Huntingtona (IHA,
czyli International Huntington Association) z Marjorie Guthrie jako Prezesem
i Gerritem Domerholtem jako sekretarzem.

Nastepne spotkania to Leuven (Belgia) w 1981 (Wiochy jako nowy kraj),

Niagara Falls (Kanada) w 1983, zaraz po $smierci Marjorie Guthrie i Lille (Francja)
w 1985, kiedy to Ralph Walker wybrany zostat Prezesem, a ja Vice-Prezesem
(Dania, Irlandia, Norwegia jako nowe kraje).
Wtedy tez rozpoczeta sie moja praca jako oficera do spraw rozwoju
stowarzyszenia. Moja sytuacja byta zupetnie inna niz Marjorie, dobrze znanej
i akceptowanej w Swiecie naukowcow - ja bytem catkiem nieznany. Pierwszym
sukcesem w tej pracy byto powotanie lzraelskiej Grupy Wsparcia Rodzin HD
a potem Szwedzkiego Stowarzyszenia HD.

W 1987 siodme Spotkanie IHA odbyto sie we Wioszech z udziatem Izraela,
Szwecji i RPA. W roku 1989 w Vancouver (Kanada) dotgczyty do nas Hiszpania,
Indie i Szwajcaria, a ja zostatem wybrany Prezesem IHA.
Od roku 1988 bytem w kontakcie z neurologiem z Niemieckiej Republiki
Demokratycznej, jednakze wszystkie niemieckie rodziny zjednoczyly sie dopiero
w Niemieckim Stowarzyszeniu HD w 1989 roku na pierwszym spotkaniu
w Berlinie po ,bezkrwawej”’ rewolucji w krajach komunistycznych. Bytem na to
spotkanie zaproszony.
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Rok 1990 byt dla mnie wyjatkowy - statem sie emerytowanym wojskowym.
Miatem zatem wiecej czasu na podréze i moglem odwiedza¢ kraje
postkomunistyczne. W tym roku zostatem tez zaproszony na spotkanie rodzin
z HD do Linzu (Austria) - byt to pierwszy raz, gdy probowatem zatozy¢
stowarzyszenie przez osobiste motywowanie ludzi. Z pomoca rodziny Stockinger
udato sie.

W 1991 spotkatem sie w Dolnych Brezanach koto Pragi (Czechostowacja) zdr
Jang Zidovska. Odnalezienie miejsca nie byto tatwe - informacja, ze mieszka
naprzeciwko supermarketu niewiele pomogta, nie zdawatem sobie sprawy, ze
supermarkety tam wygladajq inaczej niz nasze. Jana zorganizowata spotkanie
z kolegami na uniwersytecie, méwita, ze bedzie okoto dziesieciu 0sob - sala byta
przepetniona. Potem odbyto sie spotkanie z rodzinami i ... powstato
stowarzyszenie. W tym samym roku w IX Zjezdzie IHA w Cardiff (Walia)
uczestniczyly kolejne nowe kraje - Czechostowacja, Szkocja i Austria.
Mysle, ze to wilasnie w 1992 zaproszono mnie na spotkanie Irlandzkiego
Stowarzyszenia HD do Dublina, na ktérym byli przedstawiciele Pétnocnej Irlandii.
Przedstawiono mnie pani Prezydent Irlandii, Mary Robinson. Mogtem powiedzie¢
jej o badaniach przedobjawowych (niedozwolonych wtedy w Irlandii)
i koniecznosci uznania HD za chorobe nieuleczalng. Posrednio to spotkanie
przyczynito sig¢ do powstania Stowarzyszenia HD Pétnocnej Irlandii i umozliwienia
wykonywania badan przedobjawowych poza granicami Irlandii, przy zachowaniu
mozliwosci poradnictwa genetycznego w tym kraju.

W 1993 odbyt sie dziesiaty Zjazd IHA w Bostonie (USA) z udziatem kolejnych
krajow: Poétnocnej Irlandii, Meksyku, Rosji, Ekwadoru i Indonezji.

W zwigzku z rozpadem Czechostowacji na Republike Czeska i Stowacje
postanowitem spréobowaé zatozy¢é stowarzyszenie na Stowacji. Przez
Stowarzyszenie Kanadyjskie zostatem skontaktowany z chorym ze Stowagiji.
Odwiedzitem go i jego przesympatyczng rodzine (nie bez problemoéw dotartem do
pofozonego na uboczu w gorach domu bez biezacej wody i wygdd)
i skontaktowatem sie z genetykiem w Banskiej Bystricy. Dr Marta Kvasnicova
zatozyta Stowackie Stowarzyszenie HD. Odwiedzitem jg wielokrotnie, zawsze
zatrzymujgc sie w jej domu.

Rok 1994 to proby zatozenia stowarzyszenia na Wegrzech. Znowu osoba
z Niemiec wegierskiego pochodzenia skontaktowata mnie z osobami
z Budapesztu, ale musiatem sie udac¢ do Pecs na potudniu kraju, gdzie dotartem
w 1995. Miatem wystgpi¢ w programie telewizyjnym z udziatem chorej osoby
z rodziny HD, lecz szybko zorientowatem sie, ze nie ma ona HD. Okazalo sie, ze
jest to osoba cierpigca na chorobe Parkinsona i musieliSmy natychmiast zmieni¢
forme programu. Niestety stowarzyszenie na Wegrzech nie powstato, od
pewnego czasu mam jednak nowy kontakt w tym kraju i wiem, ze tamtejsze
rodziny nie pozostajg bez pomocy. W 1995 odbyt sie jedenasty Zjazd IHA i kolejne
nowe kraje: Wegry, Malta, Stowacja. Zjazd miat miejsce znowu w Leuven (Belgia),
byto strasznie goraco i nie dziatata klimatyzacja. Jak zwykle mieszkatem
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z Ralphem, nie zamykaliSmy drzwi od pokoju, aby mie¢ czym oddychac.

Rok 1996 byt bardzo pracowity. ZatozyliSmy stowarzyszenie we
francuskojezycznej czesci Belgii (Walonia). Odbytem wyjazd szkoleniowy do
Finlandii (koszt pokryta Unia Europejska), gdzie spotkatem Marjatte Sipponen.
Postanowilismy zatozy¢ stowarzyszenie we wspotpracy ze Stowarzyszeniem
Osdéb z Chorobg Parkinsona. Dwaj lekarze z uniwersytetu w Helsinkach zaprosili
mnie do sauny. To byt luty a na dworze -23°C. Uwazam, ze w zyciu nalezy
sprébowa¢ wszystkiego i dla ,ekstremalnego schtodzenia” skoczytem
w przerebel. To byto niezapomniane przezycie.

W Holandii odwiedzity mnie dwie osoby z Japonii. Chciaty dowiedzie¢ sie
o procedurach badan przedobjawowych, poradnictwa genetycznego, opiece nad
chorymi w osrodkach opiekuhczo-pielegnacyjnych. Kaori Muto, ktora zatozyta
potem Stowarzyszenie HD w Japonii, powiedziata mi kiedys: ,Zmienite$ catkiem
moje zycie.” W tym samym celu odwiedzit mnie réwniez cztonek rodziny z HD
z Pakistanu, ktéry zatozyt poézniej Pakistanskie Stowarzyszenie HD.
Skontaktowatem sie z lekarzami z Turcji (Nazli Basak) i Brazylii (Freddy Micheli).

1997: Xl Zjazd IHA w Sydney (Australia), w ktérym nie mogtem wzig¢ udziatu
ze wzgledu na stan zdrowia ojca, ale byli na nim przedstawiciele nowych krajéw -
Finlandii, Japonii i Pakistanu. W Niemczech spotkatem osobe z Portugalii
(pochodzenia niemieckiego), ktéra szukata pomocy dla zaprzyjaznionej rodziny
z HD, Zasugerowatem, ze mozna pomaoc i innym rodzinom w tym kraju. Nie
rozmawialismy dtugo. Pozniej odkryliSmy przyczyne - oboje jestesmy palaczami
i potrzebowali$my papierosa, ale jej matka (w ktérej domu sie spotkalismy)
zapowiedziata ,Nie pal, gdy masz goscia”.

W 1998 na spotkaniu w Sterling (Szkocja) jedna z chorych na HD zaczeta sie
dtawié, ale nikt nic nie robit, wiec zapytatem: ,Czy moge Ci pomédc?”
i zastosowatem chwyt Heimlich'a, ktéry okazat sie pomocny. Pdzniej, gdy
kontaktowaliSmy sie w sprawie jej chorego syna (mieszka w Holandii), odniostem
wrazenie, ze powinienem ja znac. Zapytatem o to. Odpowiedziata: ,Kiedys
uratowate$ mi zycie.”

W 1999 odbyt sie Xlll Zjazd IHA w Scheveningen (Holandia) i doszedt jeden
nowy kraj - Brazylia. Skontaktowatem sie z przedstawicielem Malty, Margaret
Panis, ktora zatozyta tam stowarzyszenie, jak rowniez Janem Kobalem lekarzem
ze Stowenii, do ktérej jade przy okazji wizyty w Austrii. W 2000 roku powstato
w Stowenii Stowarzyszenie we wspéipracy ze Stowarzyszeniem Choroby
Parkinsona. Nowe stowarzyszenie zatozyliSmy rowniez z Ullg Kleibrink
w Portugali na spotkaniu rodzin HD w Alvor-Portimao (Portugalia). W 2001 na
spotkaniu w Rzymie udato mi sie doprowadzi¢ do porozumienia pomiedzy trzema
wioskimi stowarzyszeniami.

Rok 2000 byt szczegolny dla mnie i mojej rodziny. Z okazji 25-tej rocznicy
powotania Holenderskiego Stowarzyszenia HD po nominacji prezydium
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Stowarzyszenia (przewodniczacy Inek Lonink), IHA (Prezes Sue Watkin)
i dyrektora pierwszego holenderskiego domu opieki dla pacjentéw z HD (Wim
Nicolaas) zostatem pasowany przez Krélowg Beatrrix na Oficera Orderu Oranje
Nassau za mojg prace na rzecz rodzin z HD na swiecie i w kraju. Christiane
Lohkamp (Prezes IHA) powiadomita o tym wyrdznieniu osoby zebrane na XIV
Zjezdzie IHA w Kopenhadze (Dania). Owacje na stojgco byty dla mnie bardzo
wzruszajace. Na zjezdzie reprezentowane byly nowe kraje: Malta, Stowenia
i Grecja.

Rok 2002 byt natomiast dla mnie bardzo smutny. Stracitem mego najlepszego
przyjaciela i ,adoptowanego brata” Ralpha Walkera. Wziatem udziat w jego
ceremonii pogrzebowej w kosciele w Cambridge (Kanada), gdzie mogtem okoto
700 osobom opowiedzie¢ o naszej przyjazni i wspoétpracy. Tylko wspomnienia...

Zatozone zostato Argentynskie Stowarzyszenie HD.

Na zaproszenie Christiane Lohkamp odwiedzitem dom opieki Kliniki
psychiatrycznej w Neumunster i dom opieki szpitala w Heiligenhafen.
W Neumunster udatem sie pod podany mi adres (bytem przekonany, ze to moj
hotel) i poprositem recepcjoniste o pokdj. Spojrzat na mnie dziwnie. Dopiero
potem zorientowatem sie, gdzie jestem - w domu opieki i klinice psychiatryczne;j.

z lekarzem Tatiang Zaldivar Saillant (Kuba), genetykiem Fabiola Hormozian
(Iran), Nazli Basak (Turcja) i w efekcie powstaty stowarzyszenia na Kubie
iw Turciji.

W 2003 roku odwiedzitem Turcje i Polske, gdzie niedawno powotano polskie
stowarzyszenie. W Warszawie zaproszony zostatem do zabrania gtosu na
sympozjum dla specjalistéw i kilkakrotnie na spotkaniu rodzin w okolicach
Warszawy. Zatrzymatem sie¢ w domu dr Doroty Hoffman, ktérg spotkatem na
XIV Zjezdzie IHAw Kopenhadze w 2001.

W 2003 powstato stowarzyszenie w Kolumbii. Nawigzata ze mna kontakt
rodzina z Chin i pomoglismy im wykonac¢ badanie DNAw Hong Kongu. Przy okaz;ji
dowiedziatem sie, ze w Pekinie wykonujg badania ciggle starag metoda.
Znalezlismy ochotnika w Australii, ktory chciat pomac.

W 2004 zorganizowaliémy | Swiatowy Kongres Choroby Huntingtona
w Toronto (Kanada). Pietrzyty sie trudnosci. Najpierw ze wzgledu na SARS nie
wiedzieliSmy, czy w ogdle moze sie odby¢. Gdy dolecieliSmy, okazato sie, ze ze
wzgledu na awarie elektrycznosci organizatorzy odwotali Kongres. Prébowali
zawiadomi¢ wszystkich uczestnikow, ale delegaci spoza Ameryki Pétnocnej byli
juz cze$ciowo na miejscu albo w drodze. IHA zorganizowato napredce
alternatywne spotkanie, ktére byto bardzo, ale to bardzo towarzyskie i ciepte,
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2004/2005: Ze wzgledu na wiasne zdrowie, powazne problemy zdrowotne
mojej zony oraz opieke nad 100-letnim ojcem moja aktywnosc¢ byta ograniczona
(poza udziatem w spotkaniu Stowarzyszen Europejskich i | Zjazdem Euro-HD
Network w Hiszpanii). Christiane Lohkamp (Prezes IHA) byta tak mita, ze
zastgpita mnie na spotkaniach w Czechach i Polsce.

Nawigzatem kontakt w Egipcie. Stowarzyszenie w Peru ciggle jeszcze nie
powstato, ale tez jesteSmy w statym kontakcie. Odrodzito sie stowarzyszenie
w Rosji. Oprécz wspomnianych stowarzyszen, ktore juz powstaty i powstaja,
mamy $cisty kontakt z osobami w innych krajach: Chile, Omanie, Paragwaiju,
Rumunii, Ptd. Korei, Tajlandii, Urugwaju i Zimbabwe. W chwili obecnej IHA ma 68
organizacji cztonkowskich i grup, z ktérymi jest w Scistym kontakcie. Lista mailowa
stowarzyszenia obejmuje setki osob dziatajgcych na rzecz HD w wielu krajach.

Spogladajac wstecz, zdaje sobie sprawe, ze zaktadanie i rozwéj nowych
Stowarzyszen HD byty raczej powolnym procesem. Gtéwnie dlatego, ze zawsze
trzeba byto odnalez¢ zainteresowanego specjaliste jako osobe pomocniczg dla
rodzin HD i osoby chetne do tworzenia organizacji. Bez wsparcia i pomocy takich
specjalistow zaktadanie stowarzyszeh HD nie ma sensu. Rzeczywistosc jest taka,
ze ochotnicy pochodzg zawsze z rodzin dotknietych HD, co czyni je osobami
wrazliwymi, ale tez majg ograniczony czas i $rodki finansowe, jednak jakaz majq
motywacje !!!

Rzecz nastepna, zanim przyjedzie sie na spotkanie rodzin czy odwiedzi ludzi,
ktorzy chca zatozy¢ organizacije, trzeba poznac ich kulture, podejscie do zycia
(religie), uwarunkowania prawne itp., co nie zawsze jest fatwe. To co rozpoczeto
siew 1977 krotka sesjg z naukowcami przeksztalcito sie we wspolny kongres dwa
lata temu. Jest to idea unikalna w swiecie miedzynarodowych organizacji chorych
musimy by¢ za nig wdziecznii dumni.

Przy okazji tego spotkania, mojego pozegnania z IHA, musze powiedziec, ze
chce podziekowa¢ wszystkim moim przyjaciolom ze spotecznosci HD,
ochotnikom i specjalistom, pacjentom i rodzinom, ktére spotkatem w minionych
latach w wielu, wielu krajach: ktérzy dali mi tyle satysfakcji, réznym czionkom
zarzagdu w okresie wszystkich tych lat, tak Swietnie wspotpracujgcymi
i Holenderskiemu Stowarzyszeniu Choroby Huntingtona, ktdre wspierato mnie
finansowo, abym modgt uczestniczy¢ we wszystkich spotkaniach/zjazdach
oraz wszystkim holenderskim cztonkom, ktérzy pomagali w pracy nad rozwojem
nowych stowarzyszen ustaliwszy dla siebie ,podatek” pieciu guldendw od osoby.
Holenderskie Stowarzyszenie liczy 1400 cztonkdéw, fantastyczna liczba!l
Inicjatywa niepowtdrzona przez zaden inny kraj.

Manchester, wrzesien 2005
Gerrit R. Dommerholt

Tlumaczenie i opracowanie tekstu Dorota Hoffman-Zacharska
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4. Sprzetdla osob niepetnosprawnych

Dzisiaj prezentujemy Panstwu podnosnik wannowy Petermann Pm48.
Dostepny jest w sprzedazy wysytkowej w Polsce. Dystrybucje prowadzi firma
Mobilex.
Telefon do firmy: (042) 214 29 11, (042) 214 29 11 lub (042) 214 29 11
Informacje ze strony www dystrybutora: www.mobilex.pl

Podnosnik wannowy Peterman to lekkie urzadzenie nadajace sie do kazdej
wanny. W kazdej chwili mozna go wyja¢ z wanny, ztozy¢ i schowac¢. Wyposazony

jest w wodoszczelnego pilota. Mozliwe jest uzyskanie pozycji odchylenia oparcia
040°. Pokrycie jest estetyczne i tatwe w utrzymaniu czystosci.

wysokosc siedziska: 7-48 cm

szer. siedziska po ztozeniu boczkéw: 38 cm
gtebokos¢ siedziska: 45 cm

rozmiary po ztozeniu: 70x40x25 cm

waga urzadzenia: 12 kg

maks. waga osoby: 140 kg
(http.//www.mobilex.pl/podnosnik _wannowy.php)

aktualna cena: 2900zt

Dzieki takiemu podnosnikowi utatwiona jest kgpiel chorego, ktory nie moze
samodzielnie sta¢ i/lub ma problemy z siedzeniem. Widziatam taki podnosnik
podczas prezentacji na spotkaniu czeskiego stowarzyszenia HD. Byli tam
opiekunowie chorych na HD, ktoérzy uzywali identycznych urzadzen juz od
jakiego$ czasu i bardzo je chwalili. Oto moje wrazenia spisane na gorgco po
tamtej prezentaciji:

.Potem pokazano niebieski fotelik do kapieli. Tez
drogi. Pneumatyczny - taka winda. Wstawia sie do
wanny i podnosi do poziomu brzegu. Chory siada
bokiem, przektada mu sie nogi do $rodka i spuszcza
winde na doét do wody. Catos¢ sterowana z pilota
potaczonego z fotelikiem. Po uzyciu sktada sie
w matg stosunkowo kostke.”

ania-rybka
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5. Opowiesciludzi zwigzanych z HD

HD, matzenstwa i zwiazki

W czasie ostatnich kilku miesiecy zastanawiatem sie nad
wpltywem HD na zwigzki. Doszedtem wéwczas do wniosku, ze
HD jest bardzo trudne dla matzenstwa, gdyz matzonkowie
znajac nas od wielu, wielu lat, sadza, ze osoba, ktérg dobrze
poznaty od strony emocjonalnej i umystowej, jest wcigz ta
samg osoba, poniewaz jej wyglad fizyczny zupetnie sie nie
zmienit. A jednak poczatkowe stadia choroby Huntingtona to
problemy z koncentracjg, mysleniem i nastrojem,
rozpoczynajace sie tak subtelnie, ze trudno jest je powigzac z
choroba. | nawet gdy zdrowy matzonek domysila sie, ze to moze by¢ HD, nie moze
przesta¢ zadawac sobie pytania, na ile dane zachowanie chorego jest wywotane
HD, a na ile wynika z jego osobowosci - osobowosci osoby, ktéra wcigz dobrze
wyglada. W ten sposéb wpadamy w btedne koto.

Na poczatku zona osgdzata moje reakcje, stowa i wszelkie wpadki na
podstawie obrazu osoby, ktéra przynajmniej wcigz tak samo wygladata.
Jednakze, gdy zawiodty liczne proby przemdwienia mi do rozsadku i apelowania
do tych samych wartosci, ktére oboje obraliSmy zanim HD wkradto sie do naszego
zwiazku, w koncu zaczeta wierzy¢, ze by¢ moze przyczyng jest HD. Poza tym
bardzo nam pomogty spotkania z przyjacittkg bedacg psychologiem w pobliskiej
szkole. Bytem szczesciarzem, wielkim szczesciarzem. Chociaz zonie bardzo
trudno byto zrozumie¢, ze nie jestem juz dawnym sobg i zacza¢ dostosowywac sie
do nowej sytuacji.

To bardzo trudna sytuacja. Wcigz jestem na tyle sprawny, aby robic rzeczy,
ktére robitem wczesniej, wiec jestem postrzegany jako osoba, ktérg bytem
wczesniej, a nie jako chory z tak wieloma problemami umystowymi. Mysle, Zze aby
ztagodzi¢ ten problem, powinnismy by¢ jak najbardziej otwarci na siebie
nawzajem i wcigz prébowac przekazywaé swojg wiedze na temat HD innym
rodzinom zagrozonym HD z nadziejg, ze by¢ moze one nie bedg musiaty popetic
naszych btedow.

Chciatbym takze, aby byly dostepne bardziej wyczerpujace i lepiej oddajace
prawde opisy potencjalnych problemow dotyczacych zachowania, my$lenia,
uczu¢ i funkcjonowania poznawczego na wczesnych etapach choroby. To
pozwolitoby mozliwie jak najszybciej zwiekszy¢ czujnos¢ rodzin zagrozonych HD
i zwrdci¢ ich uwage na to, czego mozna sie spodziewac. Znam Physician's Guide
(podrecznik lekarski) i inne raporty i mimo ze znajduje sie tam kilka opiséw
przypadkéw, uwazam, ze to zdecydowanie za mato. Powinny sie tam znajdowac
duzo bardziej rozbudowane przykiady, pisane bez niedomdwien, z prostymi
wyjasnieniami przyczyn zachodzacych zmian. Ryzyko zachorowania na HD
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dotyczy wielu rodzin. Mozemy pomdc im w uzyskaniu lepszej przysztosci poprzez
dzielenie sie naszym doswiadczeniem, zanim zacznie ono dotyczy¢ ich zycia.
Jestem przerazony, kiedy wyobrazam sobie, jak duza moze by¢ prawdziwa liczba
chorych w rodzinach zagrozonych HD, poniewaz wiem, ze wszelkie dane
szacunkowe sg prawdopodobnie zanizone i ze kazdy z nas ma przed sobg
straszliwg odpowiedzialnosé.

Phil Hardt
(Phil jest mezem i ojcem chorujgcym na HD)
ttum.: Marta Leta
Tekst ze strony:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=12

Historia kilku znajomosci

Na poczatku byta Ania. Po Ani, a wtasciwie dzieki Ani powstato Forum HD.
Potem byli PRZYJACIELE. Przyjaciele, bez ktorych ciezko wyobrazi¢ mi sobie
moje codzienne bytowanie obok HD. Szukajac informacji na temat HD, trafitam na
strone Ani. Na stronie Ani znalaztam adres mailowy Doti. Bylam wtedy
przerazona, pozbawiona informacji na temat HD, czutam sie jak na bezludnej
wyspie. Doti z wrodzong, wlasciwg sobie serdecznoscig odpowiedziata na mo;j
e-mail. Podtrzymata mnie na duchu, zasilita informacjami na temat HD. Po kilku
miesigcach przystata mi informacje o forum, ktére wtasnie powstawato. Moje
poczatki z forum byly bardzo trudne. Kazde wejscie na strone forum przyprawiato
mnie o drzenie kazdego miesnia. To byt strach. Powoli jednak zaczetam oswajac
ten strach i zaczetam zauwaza¢, ze forum zaczyna mi poprawia¢ nastrdj, ze
kontakt z ludzmi, ktérzy majg podobne problemy daje mi ogromne wsparcie.

Ktoregos dnia na forum pojawita sie Beti. Tak spontanicznie zareagowata na
wpisy skierowane do niej, ze rozczulita mnie i napisatam do niej maila. Tak zaczeta
sie nasza internetowa przyjazn, ktéra naprawde wiele mi data. Codziennie
wymieniaty$Smy swoje mysli, spostrzezenia, nie tylko na temat HD. Dodawatysmy
sobie nawzajem energii. Beti ma chorg na HD Mame. Jest zagrozona, nie zrobita
jeszcze badania. Potem na forum pojawit sie Jurek, zwany przez niektérych
Ogérkiem. Jurek ma chorg na HD Zzone. Tylko Jurek wie, ile czasu spedzilismy na
»internetowych pogaduszkach”, rozmawiajac o wielu sprawach. Nawet juz dzisiaj
nie pamietam doktadnie, jak zaczeta sie moja internetowa ,znajomos¢” z ,m”.
Chyba napisata kiedy$ na forum, ze ma ,dota”, a ja napisatam do niej maila...
Wrazliwa, madra dziewczyna. Ma chorg na HD Mame. Zrobita badanie, bedzie
chora. Jej brat wygrat szczesliwy los. To osoby, z ktérymi najczesciej spotykatam
sie internetowo poza forum. Ale byla tez naturalnie Ania, byta Ula, byt Piotr
z Nowego Sacza, Luiza i kilka innych osob. Ostatnio pojawita sie Elzo, na ktérg
wole moéwi¢ ,Elza”. Elza bardzo mi imponuje. Ci, ktérzy ,sg” na forum, wiedzg
zapewne dlaczego.
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Miatam taki moment w zyciu, ze byto mi strasznie ciezko. Myslatam, ze nie
dam rady. | wtedy dostatam maile od Ani i Jarka (Jarek miat chorg Mame, zrobit
badanie, bedzie zdrowy). | wtedy zrozumiatam... mam prawdziwych
PRZYJACIOL. W maju miat odbyC sie zjazd Stowarzyszenia na Rzecz Oso6b
z Choroba Huntingtona. Z réznych wzgledéw nie mogtam zadeklarowac swojej
obecnosci podczas calego zjazdu, ale nie wybaczylabym sobie, gdybym
przegapita okazje spotkaniaz PRZYJACIOLMI.

Byta sobota, a zjazd rozpoczynat sie w niedziele. Gnatam samochodem do
Wroctawia na zuzlowe Grand Prix. Powrét do domu o 3.00 w nocy, a pocigg do
Krakowa o 7.00. Budzik zadzwonit o 6.00, a ja pomyslatam sobie ,O nie, nie
wstaje...” Ale zaraz pojawita sie mysl, ze przeciez obiecatam, ze nie moge tegoim
zrobi¢... Zwleklam sie z tézka. Dojechatam do Krakowa. Na przystanku
tramwajowym, oczekujac na tramwaj do tagiewnik, przypatrywatam sie ludziom,
zastanawiajgc sie, kto jedzie na to samo spotkanie coija? Jak sie potem okazato,
kilka oséb udato mi sie wytypowac trafnie . Wreszcie dotartam do tagiewnik. Lekki
skurcz zotadka, jak bedzie, czy odnajde sie w nowej sytuaciji, czy bede potrafita
rozmawiac z ludzmi, z ktérym jak dotad spotykatam sie tylko wirtualnie? Wchodze
do sali widze Doti (poznaje ze zdje¢), podchodze i mowig: ,,Czes$¢ Dorotka...” Ona
patrzy zdziwiona. Nie poznaje mnie. No tak... przeciez tez zna mnie tylko ze zdje¢,
a tamte, ktére widziata, byly sprzed jakich$ dwdch lat. Nie ta fryzura i nie ta waga.
Nagle stysze jak ktos méwi: ,Przeciez to nasza Izia!”

.Naszalzia” jak totadnie brzmi...

To byt Jurek, on miat bardziej aktualne zdjecia .

Jestem wérod PRZYJACIOL..

Szukam wzrokiem ,m”, ale jej nie widze. Szkoda, bo bardzo liczytam na to
spotkanie. Ale ,m” wreszcie sie pojawia.

Po czesci oficjalnej idziemy na krotki spacer, rozmawiamy sobie niespiesznie
o naszych problemach.

Wracam do domu z jeszcze wigkszym przeswiadczeniem, Ze nie jestem
sama ze swoim hadeckim ktopotem, ze gdzies tam w wirtualnym swiecie czekajg
na mnie ludzie, na ktérych moge liczy¢. | na spotkanie w realu réwniez, ze
opowiadajgc mi swoje historie pozwolili mi zrozumie¢ lepiej swojg wtasna. | za to
Wam dziekuje kochani PRZYJACIELE.

,Waszalzia”
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Mito$é potrafi zniesé wszystko

Tak wiele chciatabym opowiedzie¢, ale nie chce, zeby to wygladato na
uzalanie sie... Mam 29 lat. Trzy lata temu w wieku 60 lat zmarta moja mama, ktéra
chorowata na HD. Dwa lata wczes$niej zmart tato, tez inwalida (miat
zaawansowang miazdzyce z obustronnym niedowtadem po wylewach
i amputowang noge). Jestem jedynaczka. Moj kontakt z HD zaczat sie jeszcze
w dziecinstwie. Do konca zycia nie zapomne stéw mamy (byta lekarzem i pierwsza
postawita sobie diagnoze plasawicy Huntingtona), ktéra ze zami w oczach prosi
10-letnie wéwczas dziecko, zebym nigdy jej nie opuscita. Wtedy jeszcze nie
wiedziatam, co to oznacza. Stowa dotrzymatam i nie wyobrazam sobie, zeby
mogto by¢inacze;.

Mieszkam w matej wiosce. Tak bardzo Zatuje, ze dopiero od niedawna mam
Internet (niestety to jest wina finansoéw), bo bytoby mi duzo Izej, gdybym mogta
wczesniej mie¢ kontakt z ludzmi, ktérzy zyjgq w otoczeniu z HD. Szkoda tylko, ze
tak pézno to odkrytam. Ja bytam sama z chorobami moich rodzicéw i do tej pory
zastanawiam sie, jak datam rade to przetrwal. Praktycznie nie miatam
dziecinstwa. Nie posztam na studia, bo po pierwsze musiatam (i chciatam!) juz
opiekowac sie rodzicami, a po drugie nie byto na to pieniedzy. lle bylo nocy
przeptakanych, ile padto pytan bez odpowiedzi, ile présb o uzdrowienie, to wie
tylko sam Pan Bdg. Nie miatam pojecia, do kogo sie zwrdci¢ o pomoc i zaczetam
zamykac wszystkie smutki w sobie, a ciggle przybywaty nowe. Doswiadczytam na
wlasnej skoérze, jak to jest, kiedy cztowiek staje sie "niepotrzebny". Tylu ludzi,
ktorzy przedstawiali sie jako przyjaciele, odwrdcito sie od nas, zapomniato. Nawet
rodzina. Byto mi bardzo ciezko. Uczucie bezradnosci i bezsilnosci jest najgorsze.
Patrzysz jak ukochana osoba ginie w oczach i nic nie mozesz na to poradzic.
Nabawitam sie chyba jakiej$ nerwicy i moze nawet depresji. To prawda, ze ta
choroba paralizuje catg rodzine, bo wszystko kreci sie wokét opieki nad chorym.
Niestety to sprawia, ze czlowiek przestaje mysle¢ o sobie i o swoich potrzebach.
Stajesz sie niewolnikiem.

Czasami pomagat mi Smiech z rodzicami, poki byt jeszcze z nimi kontakt.
Niektorych to razito, bo jak mozna sie $miac, ze swedzi pieta z nogi, ktora jest
amputowana i lezy pewnie na $mietniku, albo z oblania taty siedzacego na wézku
inwalidzkim kompotem, ktéry podawata mama na chwiejgcych sie nogach
i machajgca rekoma z wykrzywiong buzig i wytrzeszczonymi oczami. Ale to jest
jaki$ sposob na odreagowanie i pogodzenie sie z losem. To zrozumiejg tylko ci,
ktérzy majg z tym do czynienia. Tak naprawde to chyba dzieki mitosci udato mi sie
wytrzymac tg catg sytuacje. Ja po prostu nigdy w zyciu nie pozwolitabym oddac
mojej mamy do domu opieki, bo wiedziatam, Zze ona kocha mnie bardzo
i potrzebuije, tak jak ja jej. Kiedys jak bytam mata, to ona mnie przytulata, karmita
i przewijata, a pozniej to sie odwrdcito i to ja mogtam odwdzieczy¢ sie jej tym
samym, bo przeciez byta jak dziecko.

Gdy zmart tato, stalo sie co$ dziwnego, bo przez moment ten
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spowodowal, ze byt jakis kontakt zmama i ta jedna chwila jej przytomnos$ci umystu
byta dla mnie nagroda za cate lata nerwéw i wyrzeczen. | znowu sytuacja dla mnie
byta powodem do radosci, a dla "nierozumiejacych" zdziwieniem, ze mozna sie
z tego cieszyC. Przed pogrzebem mama caty czas szukata mnie wzrokiem i nie
wyraznie, ale wotata moje imie. Ona czuta, ze zostatysmy tylko we dwie.
W momencie jak przyprowadzitam jg do trumny i spojrzata na tate, jej wzrok jakby
sie na chwile wyostrzyt. Ja bezwiednie powiedziatam: "Ale nam tato wykrecit
numer", nie spodziewajgc sie odpowiedzi, a ona na to wyraznym dzwiecznym
gtosem: "No, wzigti zmart". Potem znowu jej oczy zrobity sie btedne i powrdécita do
swojego stanu otepienia. Dla mnie byt to najwiekszy dar od Pana Boga za te
wszystkie lata. Ta jedna chwila porozumienia z mama (jak na ironie w czasie
pogrzebu taty) data mi nowy zastrzyk energii.

Jak utozyto mi sie zycie? Czasami zycie bardzo moze zaskoczy¢. W bardzo
dla mnie trudnym czasie, mniej wiecej rok przed smiercig mamy, kiedy juz nie
wychodzitam z domu, bo nawet ludzie mnie draznili, pojawit sie (dostownie jak
krélewicz na koniu) u mnie w domu, w tej chwili juz méj maz - Piotrek. Wiedy
jeszcze pracowatam w biurze i on byt moim petentem. Po tygodniu zadzwonit, czy
moze do mnie przyjechac i tak juz pozostat. Bardzo mi pomdgt w ostatnich
chwilach zycia mamy. Wiedziat, ze to jest dziedziczne, ale nie chce, zebym robita
badania. To wszystko jest takie pomieszane, bo pomimo wszystko chcemy mie¢
dzieci, ajak naironie losu mie¢ ich nie mozemy.

Czasami nachodza mnie mysli, zeby sie przebadac, ale potem mysle sobie,
ze lepiej zy¢ w niepewnosci. Jezeli zobacze u siebie jakiekolwiek objawy, to
dopiero wtedy sie przebadam. Nie zatuje tych lat opieki nad rodzicami. Teraz to
tylko wspomnienia. Czasami kitujace, a czasami wywotujgce usmiech. Wiem
jedno: mitos¢ potrafi znies¢ wszystko. Jesli kochasz, to nie patrzysz na siebie,
twoje potrzeby sg na drugim planie. Jezeli mogtabym cofng¢ czas, to podjetabym
takg samg decyzje i pozostata przy rodzicach. Z bardzo prostego powodu -
zmitosci.

K. M.
Po krakowskim sympozjum...

HD zyje w mojej swiadomosci od roku. Wczesniej wiedziatam tylko, ze
w rodzinie dzieje sie co$ bardzo ztego. W ciggu ostatnich kilkunastu miesiecy
moje zycie nabrato przerazajacego tempa - najpierw pojawita sie informacja o HD,
potem o badaniach genetycznych, a nastepnie potwierdzenie obaw na temat HD
u mamy i moj wynik: ,gen nieprawidtowy”. Rosngce we mnie przerazenie i lek
sprawity, ze wcigz wydawato mi sie, ze wiedza ksigzkowa, jakg posiadam o HD,
jest niewystarczajgca niewystarczajgca, bym mogta pomaga¢ mamie, a takze
bym mogta jako$ poradzic¢ sobie z wizjg wtasnego HD. Z tego wiasnie powodu,
trzy dni po odebraniu swojego wyniku, postanowitam uda¢ sie do Krakowa na
Sympozjum Stowarzyszenia.

Nie ukrywam, ze byto to dla mnie bardzo trudne doswiadczenie, petne smutku
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itez, ale przez to tez w duzym stopniu oczyszczajace. Odkrytam, ze wiedza, ktorej
szukam, jest wiedzg praktyczng, a nie teoretyczng. Wyktady odbywajace sie
podczas Sympozjum wiasciwie nie wniosty do mojego zycia niczego nowego, ale
nawet nie mogty, bo przeciez juz dawno o wszystkim dowiedziatam sie z ksigzek.
Wyktady pomogty mi jednak uporzadkowaé¢ juz posiadang wiedze na temat
genetycznego podtoza choroby i leczenia zaburzen psychicznych wystepujacych
wHD.

Jako wyjatkowo interesujacy i niepokrywajacy sie z wiedzg ksigzkowg
odebratam wyktad prowadzony przez pielegniarki z niemieckiego domu opieki.
W jego trakcie poruszane byty tematy dotyczace codziennej opieki nad chorymi
na HD, przy czym prowadzace postugiwaly sie przyktadami z wtasnych
doswiadczen. Podczas tego wyktadu bardzo intensywnie myslatam o tym, w jaki
spos6b mogtabym utatwi¢ zycie swojej chorej mamie.

Jednakze mimo to zdecydowanie wiecej dato mi po prostu przebywanie
z chorymi i opiekunami - z osobami bezposrednio zwigzanymi z HD. Pierwszy raz
w zyciu miatam okazje poczu¢, ze znajduje sie wsrod ludzi, ktérzy doskonale
rozumiejg moje zyciowe dylematy. Odkrytam, ze fakt ten sprawia, ze moge
wreszcie moéwi¢ o wszystkim, zupetnie nie przejmujac sie wyrzutami sumienia
i wstydem. A przeciez wiasnie takie rozmowy sg kluczem do uwolnienia sie od
strachu i frustracji. Woéwczas tez po raz pierwszy widziatam przetamujacego sie
tate, rozmawiajacego po raz pierwszy szczerze o HD, bardzo zaangazowanego.
Za kazdym razem, gdy widziatam, ze z kim$ rozmawia, cieszytam sie z tego, ze
problem HD nie bedzie nas juz tak bardzo niszczy¢. Przebywanie z osobami, ktére
borykajg sie z takimi samymi problemami, daje duzo sity, wsparcia, nadziei
i zrozumienia.

Oczywiscie Sympozjum miato dla mnie znacznie wigcej znaczen - wzbogacito
moje zycie o wiele nowych mysli i doswiadczen. Miatam w koncu okazje poznac
innych chorych i przekona¢ sie jednoczesnie o tym, ze znajgc jednego chorego
wiasciwie nic nie wiemy o HD. Podczas Sympozjum zauwazytam, ze plasy w HD
moga wyglada¢ bardzo réznie, ze bardzo rézne sg przyczyny zachowan
agresywnych i ze w ogéle objawy chorych sg zadziwiajgco rézne. Mysle, ze to
bardzo cenne spostrzezenie z punktu widzenia osoby, ktéra juz wie o tym, ze
bedzie chora. R6znorodnos¢ objawéw daje nadzieje, ze by¢ moze nie rozwinie sie
wszystkich objawéw rodzica lub tez, ze rozwinie sig je w innym stopniu.

Poznawanie chorych pomaga tez dostrzegac wiele sposobow radzenia sobie
z choroba, co takze oceniam jako bardzo cenne doswiadczenie. Uczestnictwo
w Sympozjum bardzo wzbogacito moje zycie. Po jego zakonczeniu czutam wielki
niedosyt, a jednoczesnie nadzieje i ulge ze wzgledu na swiadomos$¢, ze gdzies
istniejg osoby borykajace sie z tymi samymi problemami. Czutam takze, ze jestem
juz innym cztowiekiem - cztowiekiem, ktéry po raz pierwszy w zyciu zrzucit swojg
maske.
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Wyparcie

Niektorzy twierdza, ze poprzez wyparcie umyst odktada na jutro to, co rani
cztowieka zbyt mocno, by uzna¢ to juz dzis. Wierze w to. To jak wbudowany
mechanizm samoobronny, ktéry uaktywnia sie, gdy nie mozna sobie z czym$
poradzi¢ emocjonalnie. Kazdy radzi sobie z problemami na swoj wiasny sposob
i w swoim wtasnym tempie. Nie ma instrukcji obstugi, ktéra powiedziataby nam, jak
dtugo potrwa, zanim pogodzimy sie z czyms, albo jaka jest najodpowiedniejsza
forma wyrazania smutku. Istnieje jednak co$ takiego jak oficjalne etapy wyparcia -
jestich piec: Zaprzeczenie, Zto$¢, Targowanie sie, Depresja i Akceptacja. Latwo
utkwi¢ na jednym z tych etapow. Jednak konieczne jest przejscie kazdego z nich,
by osiagng¢ pozadany cel, czyli zaakceptowac¢ swojg sytuacje. Wyparcie to
dziwny i zréznicowany objaw w HD. Moze wystapi¢ nie tylko u osoby chorej, ale
réwniez u wszystkich dookota: wspotmatzonka, rodzenstwa, rodzicéw, krewnych
i przyjaciot, a takze u wspotpracownikow i znajomych.

Kiedy 7 lat temu poddatam sie badaniu, wokot mnie byto mnéstwo wypierania.
Spowodowane to byto gtéwnie brakiem wiedzy na temat HD, ale takze mocnym
przekonaniem mojej rodziny, ze méj wynik bedzie negatywny, jak to byto u mojej
siostry. O HD dowiedzieli$my sie dopiero, gdy miatam 28 lat i nikt z nas nie miat
pojecia, o co chodzi.

Moje doswiaczenia z HD nauczyty mnie, ze kazdy ma prawo do wypierania
choroby i proba zmuszenia ludzi do tego, by uznali fakty, z ktérymi na razie nie sg
sobie w stanie poradzic, nie jest dobrym pomystem.

Po tylu latach rodzina i przyjaciele otaczajgcy mnie osiagneli bardzo rézne
poziomy akceptacji/wyparcia HD. Sg tacy, ktérzy chcieliby zajrze¢ do wnetrza
mojej gtowy, by zobaczy¢ to, co ja widze, i wskoczy¢ w moje ciato, by méc poczuc
to, co ja czuje. Zadajg duzo pytan i chcg wiedzie¢ doktadnie w jakiej sytuacji sie
znajduje.

Inni nie chcg rozmawia¢ o HD ani o tym, co dzieje sie ze mng w kwestii
objawow. Nie zadajg pytan, poniewaz tak naprawde nie chcg zna¢ odpowiedzi. | to
tez jest w porzadku. Nie chcag postrzega¢ mnie tylko w tym jednym aspekcie.
Prawda o tym, ze zdiagnozowano u mnie nieuleczalna (jak dotad) chorobe jestdla
nich zbyt trudna, by mogli dopuscic jg do swego Swiata.

Do tych, ktérzy zadajg pytania o HD, porozsytatam cate pakiety z informacjami
oraz kopie felietondw, ktére sama napisatam na ten temat. Do innych jednak nie
wystatam niczego. Chyba po prostu dosztam do wniosku, ze dopiero gdy ktos jest
gotowy zadaé pytanie, oznacza to rowniez gotowosc na przyjecie odpowiedzi.
Uznatam, Ze taki system jest najlogiczniejszy.

Niedawno jednak stara znajoma zapytata mnie, dlaczego nie przystatam jej
zadnych informacji o swojej chorobie. Odpowiedziatam, ze dlatego, iz mnie nie
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poprosita o to i ze nie chciatam zarzucac¢ jej zbyt wieloma informacjami, dopoki nie
bedzie gotowa.

Okazuje sie, ze nie zadawata pytan, poniewaz nie chciata mnie urazi¢ ani
zmusza¢ do mowienia o HD i czekata, az wykonam pierwszy ruch. (I w tym
miejscu moja teoria sie rozpadta).

Teraz gdy ktos pyta mnie o HD albo jakie mam objawy, zadaje im pytanie: ,Jak
bardzo szczerze mam odpowiedzie¢?” Postawitam sobie tez za cel powiedzienie
przyjaciotom oraz innym cztonkom rodziny, ze jestem otwarta na rozmowy o mojej
chorobie w kazdej chwili i w kazdym miejscu. Wczesniej zaktadatam, ze juz to
wiedzg i nie trzeba tego méwi¢ na gtos, ale okazuje sie, ze nie byto to takie
oczywiste.

Mimo ze prawdg jest, iz niektérzy chorzy zaprzeczaja, ze majg HD,
w pewnych przypadkach nie jest to faktyczne wyparcie. Czytatam kiedys, ze
NIEKTORZY chorzy na HD nie wypierajg sie swoich objawdw, ale po prostu nie sg
w stanie obja¢ tego faktu swoim umystem. Wiec jesli ten fakt nigdy nie zostat
przyjety przez ich umyst, nie mozna tu moéwi¢ o wyparciu - sg tylko nieswiadomi,
poniewaz ten ,program” po prostu nie zostat ,wgrany” w ich ,system
operacyjny”’/mézg. To troche tak, jakby oskarzono kogo$ o zrobienie czegos,
czego sie nie pamieta - nie zaprzeczamy stowom oskarzyciela, ale po
przeszukaniu mozgu okazuje sie, ze nie ma w nim wiedzy, z ktérg mozna by
potaczyc te sprawe.

Tak moze dziac sie czasami w przypadku chorych na HD. Znam osoby, ktére
majg bardzo silne ruchy plgsawiczne i wcale nie uwazajg, ze majg HD. Mozna by
sqdzic, ze przy tylu tak wyraznych ruchach nie ma mowy o tym, by nie byli tego
Swiadomi - oni po prostu trwajg w stanie psychicznego wyparcia.

Wyjasnienie tego fenomenu by¢ moze tkwi w fakcie, ze ruchy mimowolne
czesto stanowig czes¢ ruchow zamierzonych. Moj chory tato robit
niekontrolowany zamach rekg a bezposrednio po nim takim samym ruchem siegat
do gtowy, zeby sie podrapaé. W jego mniemaniu nie byt to ruch mimowolny - on po
prostu drapat sie w gtowe. Jednak to BYL ruch mimowolny, ktéry przechodzit
w ruch zamierzony, maskujac w ten sposéb plgsawice.

Najtrudniej poradzi¢ sobie z wyparciem u chorych, ktérych objawy stwarzajg
niebezpieczenstwo dla nich samych lub dla innych. Z jednej strony majg prawo do
swego stanu wyparcia, ale z drugiej strony stanowig zagrozenie. Préba ztamania
takiego systemu samoobrony chorego moze by¢ grozna dla jego zdrowia. Z kolei
akceptacja takiego stanu moze kosztowaé réwnie drogo. To bardzo trudne
wybory.

Jesli o mnie chodzi, nie wypieram sie swojej choroby, ale i tak nad kazdym
zauwazonym objawem zastanawiam sie, czy pojawi sie jeszcze duzo nowych...
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To rzeczywistos¢ i prébuje spokojnie podchodzi¢ do moich symptoméw.
Wole podgzaé w tym samym kierunku wraz ze swoimi objawami zamiast z nimi
walczy¢ - to znacznie zaoszczedza energie. To nie znaczy, ze cziowiek sie
poddaje - raczej po prostu ,akceptuje rzeczy takimi, jakie sg”. Oznacza to réwniez
powro6t do celu nadrzednego, by naprawde przezywac kazdy dzien swego zycia.

Doksztatcenie siebie na temat HD to najlepsza rzecz, jakg mozna zrobic dla
siebie lub dla chorych cztonkdw rodziny. Wiedza stanowi moc, poniewaz nie da sie
zaakceptowac tego, czego sie nie rozumie. Poznanie choroby Huntingtona
utatwia jej przezywanie kazdemu, kto ma z nig kontakt i na kazdym jej etapie.
Réwniez moéwienie o tym na gtos jest tak bardzo wazne. Jesli rodzina nie jest
otwarta na takie rozmowy, to trzeba znalez¢ inne osoby z rodzin dotknietych HD,
by méc na ten temat wymieniaé swoje przemyslenia i fakty.

I nigdy nie nalezy zapominac o tym, ze lek na HD czai sie tuz za rogiem...
Kelly B.
ttum.: ania-rybka

Tekst ze strony:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=110

Moje doswiadczenie z HD

Dorastajgc w rodzinie, w ktérej ojciec i ciocia byli
chorzy na chorobe Huntingtona, od zawsze
wiedziatem, Ze istnieje szansa, ze i mnie ta choroba
.,dopadnie”. Wiedzac to, zawsze prébowatem
przygotowac sie na wypadek, gdybym kiedykolwiek
| musiat ustyszec stowa: "Masz HD, przykro mi."

Wkrétce po $mierci mojej siostry, rowniez ofiary HD,
zaczatem zauwaza¢ oznaki HD u siebie, zaczatem

czesciej upuszcza¢ rozne przedmioty... Zaczatem
{ rowniez wykonywaé ruchy mimowolne i tatwo
poddawatem sie hustawce nastrojow.

Kilka miesiecy po $mierci mojej siostry uznatem, ze
nadszedt czas, by zrobi¢ badania na HD nie tylko po to,
by uspokoi¢ siebie, ale takze mojg zone i mame.
Miatem teorie, ze objawy byly tylko w mojej gtowie, ze
wmoéwitem sobie, ze je mam, poniewaz nauczytem sie
zachowywac jak chory podczas tych wszystkich lat, gdy

T 27 P




Ujarzmic¢ plasy nr 3/2005

patrzytem na chorobe mojego ojca i siostry, a nie dlatego, ze sam miatem HD.
W USA badania sg zazwyczaj dtugim procesem sktadajgcym sie z kilku etapéw: 1
- wizyta u genetyka, 2 - wizyta u neurologa, 3 - wizyta u psychologa, 4 - badanie
krwi, 5 - spotkanie z neurologiem jak rowniez kolejne spotkania z psychologiem,
jesli wynik bytby pozytywny. Na szczescie znatem pewnego neurologa, u ktérego
leczytem sie juz wczesniej (wykryto u mnie chorobe Meniere'a, ktora
spowodowata, ze ogtuchtem na lewe ucho) i ktéry leczyt réwniez mojg siostre.
Dzieki temu bez wielkich wyjasnien od razu skierowat mnie na badanie na HD.
Wyjasnitem mu wtedy, ze moim zdaniem mimowolne ruchy sg tylko wytworem
mojego umystu. Neurolog opowiedziat mi wtedy historie kobiety, ktdra byta
zagrozona HD. U niej réwniez zaczety pojawia¢ sie mimowolne ruchy, ale gdy
zrobita badanie, wynik byt negatywny.

W czerwcu 1997 nadszedt w koncu ten wielki dzien, w ktérym miatem przejs¢
badania. Pobrano mi probke krwi, a po dwoch tygodniach udatem sie na
umoéwiong wizyte z lekarzem. Niestety wiadomosci nie byty dobre - miatem tylko
26 lati bytem nosicielem zmutowanego genu HD.

WKkrotce potem zrezygnowatem z pracy i ztozytem wniosek o rente. Byto to dla
mnie bardzo trudne, poniewaz pracowatem, odkad tylko ukonczytem 15 lati nagle
musiatem sta¢ sie zalezny od innych, a to nie wplywato pozytywnie na moje
samopoczucie. Nadal mogtem wykonywac¢ podstawowe czynnosci, takie jak
gotowanie dla mojej zony czy sprzatanie domu. Pozwalato mi to troche odzyskac¢
wiare w siebie. Krepowatem sie wychodzi¢ do miejsc publicznych, zeby ludzie nie
pomysleli, ze jestem pijany albo na¢pany. Wptyneto to na zmiane tempa catego
mojego zycia, bo nigdy wczesniej nie dbatem o to, co inni mysleli o mnie (mam
ws$réd znajomych opinie wolnego duchal). Zaczeto mnie réwniez przyprawiac
o frustracje to, ze prawie zawsze, kiedy jechatem samochodem na przejazdzke,
bytem zatrzymywany.

Jestem chory juz 7 lat i podczas tego okresu dojrzatem do tego, zeby
zaakceptowac swoje ograniczenia. Po moim rozwodzie rodzice byli na tyle
wspaniatomysini, ze zaopiekowali sie mng. Nie boje sie juz wychodzi¢ na
zewnatrz, a nawet ciesze sig, kiedy moge wyjs¢ potanczy¢! Nie prowadze juz
samochodu, wiec musze polegac na przyjaciotach i rodzinie, gdy mam ochote
gdzies$ wyjsc. Przywykiem tez do faktu, ze kazdego wieczoru, kiedy ktade sie do
tézka, mam nowy ,komplet” siniakdw, sttuczen i ran spowodowanych wpadaniem
narozne przedmioty w ciggu catego dnia. Zawsze gdy wyjasniam komus, na czym
polega HD, najczesciej padaja pytania: "Czy to boli?" albo "Czy czujesz to, gdy sie
ruszasz?" "Hmm, tylko, jesli sie w co$ mocno uderze" - zawsze odpowiadam!
Wiasciwie to zadziwiajgce jest, jak duzo bolu mozemy wytrzymac stale sie o cos
uderzajgc. Innym ograniczeniem jest moja niewyrazna mowa - to wielka szkoda,
zwlaszcza ze uwielbiam gadac.

Zaczatem nawet trenowac¢ Kumdo (koreanska sztuka walki mieczem). Przez
ostatnie piec lat uczytem sie postugiwania mieczami samurajskimi i drewnianymi.
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Ostatnio zdobytem drugi stopieh czarnego pasa w Kumdo i teraz ucze rowniez
w zastepstwie mego instruktora. M¢j instruktor wiedziat o mojej chorobie od
samego poczatku i nie wzigt ode mnie ani centa optaty za nauke w swojej szkole.
Kiedy ¢wicze rézne formy z moimi mieczami na zajeciach albo nawet walcze
z jednym z moich ucznidw mieczem z bambusa, to wydaje mi sie, jakbym
opuszczat swoje ciato i byt gdzies indziej. Przez te krotkg chwile moja koordynacja
ruchowa powraca a ruchy mimowolne znikajg. Zawsze z niecierpliwoscig czekam
na moj nastepny trening - dzieki temu moge wyjs$¢ z domu i przez chwile czué sie
znow normalnie.

Wydaje sie to dziwne, bo z jednej strony pod pewnymi wzgledami jestem
»gorszy” niz przed chorobg - przez moje ruchy, jak rowniez przez to, ze jestem
zalezny od innych w wielu aspektach. Z drugiej jednak strony jestem lepszy,
poniewaz generalnie mam bardziej pozytywne nastawienie do zycia. Mam sporo
szczescia, ze moge mieszka¢ z moimi rodzicami, ktérzy sa bardzo, bardzo
wyrozumiali. Jestem tez szczeSciarzem, bo mam wspaniatych przyjacidt, ktérzy
troszczg sie o mnie. Co jaki§ czas tesknie za moim ,starym zyciem”,
samodzielnym zyciem, za mojg starg pracg w opiece spofecznej. Ale wtedy
przypominam sobie, ze to nie ja wybratem swojg chorobe, ze urodzitem sie z HD.
Bog postanowit wystawi¢ na prébe mojg wiare i mam nadzieje, ze zalicze ten
egzamin. Na $wiecie jest wiele bardziej bolesnych choréb. Jestem wdzieczny za
ten czas, ktéry moge przezy¢ tu na ziemi, zanim zobacze sie z mojg rodzing
i przyjaciotmi w niebie.

John Charlton
ttum.: Sutek

Tekst ze strony:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=70

Historia Ray’a

Po pierwsze, krotka historia:

HD dotkneto prawie 100% mojej rodziny po
stronie mamy. Przestudiowatem siedem pokolen
i nie znalaztem ani jednej osoby bez HD. O tym, ze
sam jestem zagrozony, wiedziatem od wczesnego
| dziecinstwa. Widziatem HD w r6znych odmianach:
od miodzienczej u 15-letniego kuzyna az po bardzo
,P0ZNa” u mojego wujka, u ktérego objawy wystapity
w wieku prawie 80 lat. Moja mama zmarta w wieku 42
lat. Mam siostre, ktora zostata zdiagnozowana, gdy
miata 25 lat i od 11 lat jest w domu opieki. Moja druga siostra zostata
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zdiagnozowana w wieku 38 lat i rowniez przebywa w domu opieki od 3 lat. Mam
tez brata oraz troje dzieci mojego rodzehstwa, ktére sg zagrozone HD.
Zaoszczedze tu wspomnien z mojego dziecinstwa - kazdy, kto dorastat
w latach 70-tych majac rodzica chorego na HD, zna te opowies¢. A zatem
przejdzmy dale;j...

Kiedy TO sie zaczefo u mnie:

Pewnego dnia w roku 1985, poczutem pierwsze niekontrolowane drgniecie
w swoim ciele. Nie jakas matg drgawke, ale petny skret stopy. Lezatem sobie na
kanapie i wlasnie miatem zasng¢, kiedy to sie wydarzylo. ,Co to byto?”
pomyslatem. Choroba Huntingtona. O moéj Boze, méj pierwszy ruch plasawiczny...
Bardzo sie przestraszytem, ale udato mi sie jakos$ sobie wyttumaczy¢, ze to na
pewno zmeczenie. Od tego dnia miewatem takie drgania. Zwykle byt to ruch
powieki albo miesni w ramieniu czy w nodze. W czasie wypoczynku duzy palec
u nogi drgat poruszajgc sie w dot. Przez lata udato mi sie nie wpadac z tego
powodu w panike i nikt nigdy tego nie zauwazyt albo przynajmniej nic na ten temat
nie mowiono, a ja nie pytatem. Udato mi sie zachowa¢ spokoj, bo sam sobie
ttumaczytem, ze nawet jesli to jest HD, to nadal mogtem wszystko robi¢. Nie
ztoscitem sie na drobiazgi, jak to robita moja mama. Nie chodzitem, jakbym byt
pijany. | wcigz bytem w petni wtadz umystowych i cielesnych. Po trzech latach
zaczatem sie jednak naprawde martwi¢ tymi drganiami i wcigz sam siebie
sprawdzatem. Wyciggatem przed siebie reke i patrzytem, jak trzesa mi sie palce.
Chodzitem po prostej linii i nawet zamykatem oczy, zeby dotkng¢ nosa. Czy to
mozliwe, ze mam HD? Nie zwrdcitem sie do nikogo z tym pytaniem. Nie
zamierzatem wspomina¢ nikomu o moich symptomach.

Siedem lat temu poznatem Tesse (...) Dowiedziata sie 0 HD w mojej rodzinie
i 0 moim zagrozeniu wkrétce po tym, jak sie poznaliSmy. Naprawde nie miata
pojecia, w co sie pakuje. Mojej starszej siostrze sie pogarszato, ale rzadko jg
odwiedzalismy. W jej obecno$ci czutem sie bardzo nieswojo. Byta jak niezmiernie
wyraziste lustro, w ktére nie chciatem zaglada¢. Tessa miata bardzo ogdlne
pojecie, jak wyglada HD. Przez caly ten czas nie widziatem sie rowniez z mojg
druga siostra, ktora byta juz wtedy od kilku lat w domu opieki, mimo ze mieszkatem
niecate 1,5 km od tego miejsca.

Trzy lata od poznania Tessy przeprowadzilismy sie do Indianapolis. Wcigz
odczuwatem drgawki, ale bytem bardzo dobry w pracy. (...) Wydawato mi sie, ze
przez te 3 lata robitem sie coraz bardziej zmienny w nastrojach. Wcigz zadawatem
sobie pytanie: ,Czy normalnie by$ sie rozztoscit w takiej sytuacji?” Zauwazytem,
ze o wiele tatwiej sie meczytem i to réwniez mnie martwito. Przeprowadzalismy sie
wiasnie do Potudniowej Karoliny, kiedy poczutem co$ po lewej stronie w klatce
piersiowej. Nie uwazatem, ze to serce, ale i tak poddatem sie wszystkim mozliwym
badaniom i niczego nie wykryto. ,Z pewnoscig to jakies nadwerezenie
centralnego systemu nerwowego w wyniku HD” Ale wcigz nikomu nie
wspominatem o tej mozliwosci. (...) MieszkaliSmy w Potudniowej Karolinie juz
7 miesiecy, kiedy TO sie wydarzyto.
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TO sie zaczeto jak zwyczajna infekcja wirusowa. Byta typowa i trwata trzy dni.
Jednak, kiedy wrocitem do pracy, cos zdecydowanie byto nie tak. Odczuwatem
jaki$ niepokdj i lekko krecito mi sie w gtowie. Zdarzyto mi sie to juz kilka razy
wczesniej, ale zawsze udawato mi sie jako$ otrzgasng¢. Teraz jednak nie
potrafitem. M6j przetozony pozwolit mi sie zwolni¢ do domu. Powtorzyto sig to kilka
dni z rzedu. Wziatem jeszcze pare dni urlopu. Naprawde sie przestraszytem.
Prébowatem wrdci¢ do pracy jeszcze raz, ale tym razem byto nawet gorzej. (...)
Z jakiego$ powodu, zupetnie nie mogtem sie skoncentrowac. Czutem sie jak
niepetnosprawny. Palce mi drzaty i nie czutem narzedzi w dtoniach.
Spanikowatem i juz nie wrécitem do pracy.

Tessa wyjechata z miasta w sprawach zawodowych i nie miatem tego dnia
nikogo, do kogo moégtbym sie zwréci¢. Wrécitem do domu i rozptakatem sie. , TO
sie dzieje”, pomyslatem. ,Wtasnie sie zaczyna...!” Nie miatem pojecia, co mam
robi¢ dalej. (...)

Poszedtem do lekarza. Wyznaczono mi wizyte za jaki$ czas. Kiedy wrocitem
do domu, potozytem sie na t6zku i ptakatem. ,Biedna Tessa, mgj tato, mgj brat...
Jak oni sobie z tym poradzg?” Czutem sie winny, ze nie pozwolitem Tessie odejs¢
Z naszego zwigzku wczesniej, gdy juz wiedziatem, ze mam objawy. Nigdy nie
chciata odejs¢, ale przeciez unieszczesliwiatem ja. (...) Bytem zatamany i bardzo
przerazony. Gdy Tessa wrdcita tamtego wieczoru, musiatem jej powiedziec.
Ptakata ze mng i powiedziata, ze zostanie ze mng na dtugie lata. Miatem
niewiarygodne szczescie - prawdopodobnie bez niej nie datbym rady tego

pociagnag.(...)

W czasie pierwszej wizyty w poradni genetycznej nie wiedziatem, czego sie
spodziewac. (...) Pierwsza wizyta trwata 4 godziny, a druga 6. W czasie drugiej
wizyty omawialiSmy drzewo genealogiczne w mojej rodzinie. Widziatem to
w oczach lekarki - Ruth - bytem skazany. Nikt nie uciekt przed HD przez 7 pokolen.
Przeszlismy przez cate drzewo i oméwiliSmy objawy u kazdego cztonka rodziny.
Rozmawiatem z psychiatrg i byto to okropne. Trzeba przekona¢ kogos obcego, ze
jest sie w stanie przyja¢ wyniki badania. RozmawialiSmy o moim dziecinstwie
i 0 moich dwoéch chorych siostrach. To nie byto tatwe. Psychiatra powiedziata
Ruth, ze poradze sobie z wynikami. Wprowadzono inng osobe, ktéra pobrata mi
krew.(...) Wyniki miaty by¢ gotowe za 3-4 tygodnie.

Pojechaliémy na Swieta Bozego Narodzenia do domu. Po powrocie na
sekretarce odstuchatem wiadomos$¢, ze wyniki bedg do odbioru 6 stycznia
0 godzinie 8:30. Zadzwonitem i potwierdzitem wizyte. Pozostato siedem dni do
Dnia Zero.

Do tego czasu bytem juz catkowicie przekonany, ze wyniki potwierdzg HD.
Kiedy tylko pojawiaty sie mysli, ze by¢ moze wynik bedzie jednak dobry dla mnie,
zaraz je od siebie odpychatem. Miat by¢ zty. (...) Na tym etapie byta to dla mnie juz
czysta formalnos¢.
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Dzien Zero...

Przybylismy do Kolumbii o 8:30. Bytem przygotowany na najgorsze. Bytem
potwornie przerazony. Prawie nie mogtem chodzi¢. Ruth wyszla do nas
i powiedziata, ze wizyta zostata jednak przetozona na 11:00. Nie potrafitem nawet
sie odezwac. Po prostu wstatem i wyszedtem z budynku. W s$rodku az sie
gotowatem z wsciektosci. ,Jak ona $mie opoznia¢ to chocby o sekunde?”
Wystarczyto, aby powiedziata ,Nieprawidtowy” i mégibym odejs¢. Poszlismy na
Sniadanie i wrocilismy. Na tym etapie, powiedziatbym, ze psychicznie czutem sie
jak zombie. Prawie nie styszatem, co sie do mnie moéwi. Bytem jak sparalizowany.
Weszlismy do gabinetu i usiedliSmy. Nie mogtem z siebie wydusi¢ stowa.
Unikatem wzroku innych.

Ruth omoéwita program naszej wizyty tego dnia i powiedziata ogdlnie, co bedg
oznacza¢ w naszym zyciu wyniki badania. Kiedy padty stowa: ,Ray, mowites, ze
gdyby wynik byt prawidtowy...” przetknatem izy. Usitowatem jakos sie trzymac. Ale
wewnatrz co$ we mnie krzyczato: ,No powiedz to wreszcie!” | wtedy to sie stato.

Powiedziata: ,Ray, wiesz doskonale, co oznaczajg te cyfry, wiec pozwole Ci
samemu odczyta¢ wyniki.” Delikatnie potozyta przede mna kartke. Skierowatem
na nig wzrok, prébujac sie mocno skoncentrowac. Zobaczytam swoje nazwisko.
Zobaczytem stowo ,Prawidtowy.” Spojrzatem jeszcze raz. Prawidtowy! Nastepnie
przeczytatem: ,Genotyp prawidtowy w miejscu genu HD (16/17 powtérzen CAG).”
Zapytatem z niedowierzaniem: ,Wynik jest dobry?” Ruth odpowiedziata: , Ty mi to
powiedz”. Otworzytem usta, bo chciatem co$ powiedzie¢, ale nie mogtem.
Potozytem gtowe na ramieniu Tessy i ptakatem przez kilka minut. (...) Nie potrafie
wyjasnic, jakiej mieszanki emocji doswiadczytem w tamtej chwili. Naprawde nie
styszatem wiele z tego, co méwita do mnie Ruth. Ciggle od nowa wpatrywatem sie
i czytatem caty dokument. Zachichotatem: ,Jest pani pewna, ze nie popieprzyto im
sie tu nic?” Odpowiedziata, ze wszystko jest ok. Bylem oszotomiony.
Podziekowalismy i pojechali$my do domu.

Gdy tylko wrdocitem do domu, wskoczytem do sieci na czat HD i ogtositem
swoje wiesci. Wystatem tez informacje na liste dyskusyjng Hunt-Dis. Oba te
miejsca staty mi sie bardzo bliskie od momentu, jak przerwatem prace. A ludzie,
ktorych tam poznatem, bardzo mnie wspierali od tamtego czasu. Bytem nadal
oszotomiony. Nawet teraz, 4 dni pozniej wcigz to czuje. Zaskoczyly mnie
wylewajace sie emocje, jakie inni wyrazali w stosunku do mnie. Najbardziej
poruszyt mnie GERRY, chory na HD, ktéry czesto wchodzi na czat HD. Przy
wszystkich jego ktopotach bardzo sie cieszyt z mojego powodu! Porusza mnie to
w sposob nie do opisania. Juz samo pisanie o tym przyprawia mnie o tzy
wzruszenia. Ciezko uwierzy¢, jak bardzo otwarci sg ludzie w sieci i jak prawdziwie
potrafig sie dzieli¢ uczuciami. Jestem na wieki wdzieczny zbyt duzej liczbie osdb,
aby wymieni¢ wszystkich, ktdrzy podzielili sie ze mng kawatkiem swojego zycia.
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A zatem co teraz?

Nie jest tatwo przejs¢ do porzadku dziennego po trzydziestu siedmiu latach
zycia w zagrozeniu HD. To zajmie troche czasu. Ale kiedy juz dojde do siebie,
planuje mocno sie zaangazowac w walke z HD. Cos$ trzeba robi¢. Kluczem jest tu
uswiadamianie. Nikt nie powinien musie¢ stawia¢ czota okropnosciom tej
choroby. Bede walczyt! (...)

Do tych, ktérzy rozwazajg zrobienie badan, chce powiedzie¢, ze oczywiscie
musicie bra¢ pod uwage, ze nie otrzymacie takich wiesci jak ja. Napisatem te
historie nie po to, by zacheci¢ ludzi do poddania sie badaniom. Sam nigdy bym sie
im nie poddat, gdybym nie byt tak bardzo przekonany, ze choruje. Kazdy musi te
decyzje podjaé samodzielnie. Trzymam kciuki za tych, ktérzy wybiorg te Sciezke.
Napisatem to wszystko, poniewaz chciatbym, aby osoby z grupy ryzyka wiedziaty,
ze MOGASIE MYLIC!!N

Ray WHD (Wojownik HD)
ttum.: ania-rybka

Tekst ze strony:
http://hdlighthouse.org/see/families/ray.htm

6. Krakowska Grupa Wsparcia

»~Szczesliwym jest ten, kto potrafi zaakceptowa¢ swoja sytuacje i ma
pozytywne podejscie do zycia.”

Grupa wsparcia w Krakowie powstata w sposéb catkowicie oddolny
i spontaniczny. A mianowicie pewnego razu, bedac na rutynowym spotkaniu
z chorg zong w Poradni Neurologicznej, zauwazytem komunikat, ze poszukiwane
sg osoby, ktére majg kontakt z chorobg Huntingtona. Podano nr telefonu
komoérkowego, na ktory zadzwonitem zaraz po wizycie lekarskiej. Odebrata
sympatyczna osoba, pani Justyna bedaca psychologiem. Okazato sie, ze
opiekuje sie rodzing, w ktérej jest osoba chora na HD. Z uwagi na rzadkos¢
i specyfike schorzenia poszukiwata osob, ktdre juz majg doswiadczenie w celu
wymiany informacji. Dostatem roéwniez telefon kontaktowy do tej rodziny. Po
pewnym czasie nawigzatem kontakt z Zzong chorego. Po kilku rozmowach
doszliSmy do wniosku, ze byloby dobrze spotka¢ sie w wiekszym gronie.

Wykorzystujac kontakty z forum internetowego (www.forum-hd.zamki.pl)
oraz numery telefonéw osob ze strony Stowarzyszenia (www.huntington.pl)
zaprositem osoby spoza Krakowa réwniez zainteresowane takim spotkaniem,
sugerujac, aby uczestniczyli w nich raczej opiekunowie, gdyz datoby nam to
mozliwos¢ rozméw na temat choroby w sposdb otwarty bez koniecznosci
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krepowania sie chorymi. Spotkania odbywajg sie w lokalu w poblizu dworca
kolejowego. Oprocz oso6b z Krakowa przyjechaty na nie osoby z Nowego Sacza
oraz z Czestochowy. Na jednym z kolejnych byty osoby z Warszawy i Tychow.

W spotkaniach stara sie uczestniczy¢ pani Justyna - psycholog - dzielgc sie
swoim doswiadczeniem. Na pierwszym spotkaniu 19.03.2005 r. mieliSmy okazje
zobaczenia sie po raz pierwszy w ,realu”. Wczesniej znatem uczestnikéw
spotkania tylko z rozméw telefonicznych badz internetowych. W sumie byto nas
8 o0soOb. Przy herbacie mieliSmy sposobnos$¢ wzajemnego poznania sie,
przedstawienia swoich probleméw, podzielenia sie swymi sposobami radzenia
sobie w sytuacjach stresowych.

Na zakonczenie uzgodnilismy, ze bedziemy sie
spotykac mniej wiecej raz na miesigc. Od marca do
pazdziernika spotkaliSmy sie w Krakowie juz 6 razy
przy frekwencji od 4 do 10 osob. Natomiast
najliczniej, bo w liczbie 20 osoéb, przybyliSmy na
dwudniowe spotkanie do Czestochowy. Zapewne
magnesem byly osoby prowadzace spotkania,
a mianowicie dr Dorota Hoffman - Zacharska,
dr Elzbieta Zdzienicka, dr Leszek Imburski oraz
Wojciech Krélikiewicz, ktéry niestety w ostatniej
chwili ze wzgledu na zty stan zdrowia byt zmuszony
odwotac swoj przyjazd.

Ogodlnie moéwigc, potaczyly nas wspdine
problemy i che¢ radzenia sobie z nimi. Dzielgc sie
swoimi ktopotami, kazdy z nas mogt Smiato
powiedzie¢ ,Wiem, co czujesz, bo przezywam to
samo”. W atmosferze wzajemnej akceptacji
przedstawiamy swoje obawy, smutki,
traumatyczne przezycia. Takie dzielenie sie
podobnymi doswiadczeniami pozwala nam
zrozumiec, ze nie jesteSmy w nich osamotnieni, co
daje nam poczucie ulgi. Pomaga nam radzic¢ sobie
w niekorzystnych dla nas sytuacjach. Wymieniamy
sie wzajemnie spostrzezeniami, obserwacjami. Staramy sie wspierac i radzi¢
sobie ze stresem, jaki niesie bliskos¢ oséb chorych. Tworzg sie bezposrednie
wiezi, kiedy to nie czekajac na kolejne spotkanie, kontaktujemy sie telefonicznie
badz tez drogg e-mailowa, by sie wzajemnie podtrzymac na duchu, by byto nam
tatwiej znies¢ ktopoty. Ze spotkan, w ktorych biorg udziat lekarze i psychologowie,
sporzadzamy notatki, ktére pojawiajg sie na stronie Forum HD. Jednak za
sugestig tworczyni forum - ani-rybki, ktéra stwierdzita, ze w nattoku wielu watkéw
sprawozdania te ging, zatozytem strone internetowg www.hd.galicja.pl. Na niej
umieszczane sg informacje o przesziych jak i planowanych spotkaniach.
Serdecznie zapraszam wszystkich do odwiedzin tej strony.

Jurek
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7. Ksiazki, ktore warto przeczytaé

Pragnac stonca

] Okres jesienno-zimowy sprawia, ze jak nigdy
takniemy Swiatta, stonca, zastrzyku energii. Jak sobie
poméc? Narratorka autobiograficznej powiesci ,Pod
stoncem Toskanii” Frances Mayes, przechodzac wsréd
pachnacych réz w swoim ogrodzie przy jej toskanskim
Q domu, mysli: ,Sklonna jestem uwierzy¢ w aromaterapie.

Ponp

Kiedy ide przez fale tej woni, nie moge jej nie wdychac
SLDH{'! A gteboko, nie podda¢ sie zalewowi blogosci”. A czy
Tﬂﬂli-\ NIT '| Panstwo sa sktonni uwierzyé w literaturoterapie? W to, ze

same pozytywne mysli przyjda po przeczytaniu tej
- ksiazki? Prosze uwierzyé. To na pewno sie stanie.
' Zapewniam.

Frances Meyes - Amerykanka bedaca na zyciowym zakrecie - pod wptywem
impulsu kupuje dom w Toskanii. BRAMASOLE to nazwa domu o wymownym
znaczeniu: bramare = pragnag, sole = storice. Czy mozna piekniej nazwaé dom?
W ten oto sposdb zaczyna sie wtoska przygoda Frances. Od tego momentu swoj
czas zacznie dzieli¢ pomiedzy dwa kraje.

Frances i jej przyjaciel Ed rzucajq sie w wir pracy: remontujg, karczuja, kosza,
siejg, sadzg. Autorka w swoim notesie zapisuje historie powstania ich wioskiego
siedliska. Zapisuje wazne i mniej wazne rzeczy, notuje przepisy. Z tych luznych
zapiskdw powstanie ksigzka - ksigzka pachngca ziotami, pomidorami, oliwa,
warzywami, ksigzka rozswietlona storncem Toskanii, przepetniona smakami
i zapachami. Opowie$¢ pozornie o niczym, a jednak tak wiele w niej barw, emoc;ji
i drobiazgdw, ktore sktadajg sie na naszg codziennos$¢. | do tego okraszona
wieloma oryginalnymi przepisami.

,Pod stoncem Toskanii” to wielka pochwata zycia. Swoim niepowtarzalnym
klimatem przywodzi na mysl jedng z najbardziej pogodnych i optymistycznych
powiesci w swiatowe;j literaturze ,Colasa Breugnon” Romaina Rollanda. To tekst
napisany w hotdzie Toskanii, stoncu, naturze. Napisany w hotdzie zyciu. Niby nic.
Niby nie zadna wielka literatura, a jednak tak wiele.

Céz wiecej dodac? Zapraszam do czytania.

I1za
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8. Porady

Dofinansowanie do turnusow rehabilitacyjnych

Zapewne nie wszyscy z Was wiedza, ze osoba niepetnosprawna moze zosta¢

skierowana przez lekarza na tzw. turnus rehabilitacyjny, do ktérego moze otrzymac
spore dofinansowanie.
Po szczegotowe informacje i formularz wniosku o przyznanie dofinansowania
turnusu powinniscie uda¢ sie do Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie
dziatajagcego przy Starostwach Powiatowych, a w wiekszych miastach, ktore sg
siedzibami powiatéw grodzkich, do miejskich osrodkow pomocy spotecznej
(MOPS). Istnieje rowniez mozliwosci dofinansowania turnusu dla opiekuna osoby
niepetnosprawne;.

Komu przystuguje takie dofinansowanie?

Osobie, ktéra spetnia jeden z ponizszych warunkéw:

- posiada grupe inwalidzkg orzeczong przez ZUS lub KRUS przed 1 stycznia 1998 .
lub wydane orzeczenie przez Powiatowy Zespo6t ds. Orzekania
o Niepetnosprawnosci;

- ukonczyta 16 rok zycia i posiada orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
wydane przez Powiatowy Zespot d/s Orzekania o Niepelnosprawnosci przy
Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie,

- nie ukohczyta 16 roku zycia i posiada uprawnienie do zasitku pielegnacyjnego.

Dofinansowanie do turnusu mogg uzyskaé osoby niepetnosprawne
posiadajgce state lub tymczasowe, jednak nie krotsze niz 6 miesiecy,
zameldowanie na terenie danego powiatu lub miasta oraz ich opiekunowie (jezeli
ich udziat wynika z zalecenia lekarskiego). Z dofinansowania do turnusu mozna
skorzystac tylko raz w roku.

Wymagane dokumenty:

- wniosek lekarski kierujgcy na turnus,
- informacja lekarza o stanie zdrowia,
- orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Podstawa prawna
1.Ustawa 27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz

zatrudnianiu 0s6b niepetnosprawnych (Dz. U.Nr 123, poz. 776 zpbzn. zm.);

2. Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25 czerwca 2002 r.
w sprawie okreslenia rodzajéw zadan powiatu, ktére moga by¢ finansowane ze
srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (Dz.U. Nr
96, poz. 861).
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Nauczanie indywidualne nie oznacza wykluczenia

Podajemy informacje o zasadach korzystania z indywidualnego
i integracyjnego nauczania dzieci i mtodziezy. Zapraszamy do egzekwowania
przepisow w momencie, gdy nasze dziecko zaczyna mie¢ problemy w nauce.
Jezeli nasze dziecko zostanie zdiagnozowane w okresie nauki, ma prawo do renty
socjalnej. W momencie nabycia prawa do renty rodzinnej, ma do niej prawo jako
do kolejnego swiadczenia. Nie pozwalajmy zbyt tatwo przenosi¢ naszych dzieci
do szko6t zawodowych.

“...Czlowiek jest istota tak bardzo zfozona, tak bogata - jesli chodzi
o mozliwosci rozwoju, a rownoczesnie tak bardzo podatng na zranienie...”

Jedng z cennych wartosci naszego wieku jest troska o kazdego cztowieka
niepetnosprawnegdo, jego status intelektualny i spoteczny oraz drogi osiggniecia
tych celéw. Artykut Powszechnej Deklaracji Praw Cziowieka uchwalonej przez
Zgromadzenie 0Ogoélne Narodow Zjednoczonych mowi, ze: osoby
niepetnosprawne bez wzgledu na przyczyny i rodzaj swojego inwalidztwa majg
naturalne prawo do poszanowania ich ludzkiej godnosci, do wolnosci osobiste;j,
do petnego i rdwnego udziatu w zyciu spotecznym, do ksztatcenia, do pracy oraz
zaspokajania potrzeb socjalnych...

Miejsce, jakie cztowiek chory, niepetnosprawny moze zajac
w spoteczenstwie, zalezy zaréwno od jego mozliwosci i przystosowania sie do
istniejgcych warunkow, jak tez od przyjecia i zaakceptowania przez
spoteczenstwo osob niepetnosprawnych jako rownoprawnych obywateli przy
zapewnieniu im opieki i pomocy. Niepetnosprawnos¢ jest pojeciem ogolnym,
obejmujacym wszystkie jego stany niezaleznie od stopnia obnizenia sprawnosci
i okresu jego trwania. Spowodowana réznymi czynnikami zaréwno natury
biologicznej oraz psychospotecznej moze przejawia¢ sie w sferze funkcji
fizycznych, motorycznych, umystowych, emocjonalnych i moze w réznym stopniu
utrudnia¢ przebieg rozwoju i dziatalnosci cztowieka .Takg niepetnosprawnoscia
jest réwniez choroba Huningtona. Wymaga ona od rodzicéw chorych dzieci wielu
wyrzeczen, poswiecenia i wielkiej sity woli, zeby stworzyé swoim dzieciom
odpowiednie warunki prawidtowego rozwoju i nauki. Znajac réznice i odmiennosci
w zachowaniu tych dzieci, traktuja je naturalnie, tagodzac w ten sposob czasem
przykre nastepstwa wykluczenia spotecznego.

Dzieci chore jak najbardziej majg prawo sie ksztatcic. A to nauczanie,
zgodnie z Ustawg o systemie oswiaty, winno by¢ dostosowane do mozliwosci
psychofizycznych uczniéw. To nie dziecko ma dostosowaé sie do z gory
okreslonych ustalen dotyczacych tempa i charakteru uczenia sie. To nauczanie
dzieci o specyficznych potrzebach powinno szuka¢ alternatywnych i skutecznych
rozwigzan, ktore uwzglednityby indywidualne mozliwosci danego ucznia. Dziecku
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ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nalezy zapewni¢ dodatkowe wsparcie -
nauczanie, ktore zapewnitoby efektywnos¢ jego ksztatcenia, bo kazdy moze sie
uczy¢, cho¢ nie wszyscy moga sie uczy¢ tego samego i w tym samym tempie.
Nauczanie indywidualne moze lepiej przygotowac dziecko do normalnego zycia
w spoteczenstwie. Zajecia te majg lepiej stymulowaé rozwdj, wzmacniac
i uruchamia¢ mechanizmy kompensacyjne, a w konsekwencji podnosi¢ jakos¢
zycia osoby chorej, niepetnosprawnej. Nauczanie indywidualne jest tez
skutecznym $rodkiem wyréownywania szans miedzy dzieémi ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi i ich rowiesnikami. Dbajmy zatem o edukacje
rébwnouprawniong, ma ona bowiem lepiej przygotowac dziecko do normalnego
zycia w spoteczenstwie. Pomoze i utatwi dziecku integracje spoteczna,
zapewniajgc mu korzystniejsze warunki ogolnego rozwoju.

Nauczanie ksztattuje w dziecku wiare we wiasne sity, odwage tworczego
dziatania, umiejetnosci poszanowania wtasnej i cudzej godnosci. Umozliwia
petne uczestnictwo dziecka niepetnosprawnego w zyciu i rozwoju spotecznym.
Rozbudza sie w nim $wiadomos$¢, ze wszyscy ludzie majg réwne prawa, cho¢
rézne sgich mozliwosci. Stwarza mu optymalne warunki do rozwoju osobowosci.

Teraz przedstawie regulacje prawne dotyczace ksztatcenia. Mogg to by¢
istotne wskazowki dla rodzicow dzieci z chorobg Huntingtona.

Indywidualne nauczanie ze wzgledu na stan zdrowia

Indywidualnym nauczaniem obejmuje sie dzieci i mtodziez, ktérych stan
zdrowia uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczeszczanie do szkoty (art. 71b ust.
1a ustawy o systemie oswiaty; Dz.U.z2004 r. Nr 256, poz. 2572 z pézn. zm.).

Orzeczenia o potrzebie indywidualnego nauczania wydajg zespoty
orzekajgce dziatajagce w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych, w tym w poradniach specjalistycznych (art. 71b ust. 3).

Dyrektor szkoty, ktdrej uczen posiada orzeczenie o potrzebie indywidualnego
nauczania, organizuje takie nauczanie w porozumieniu z organem prowadzgacym
(art. 71b ust. 5¢).

Indywidualne nauczanie dzieci i mtodziezy, ktérych stan zdrowia
uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczeszczanie do szkoty, zwane dalej
"indywidualnym nauczaniem", organizuje sie na okres okreslony w orzeczeniu
o potrzebie indywidualnego nauczania (§ 1 rozporzadzenia Ministra Edukaciji
Narodowej i Sportu z dn. 29 stycznia 2003 r. w sprawie sposobu i trybu
organizowania indywidualnego nauczania dzieci i mtodziezy; Dz. U. Nr 23, poz.
193).

Indywidualne nauczanie prowadzone jest przez jednego lub kilku nauczycieli.
W uzasadnionych przypadkach dyrektor szkoty moze powierzy¢ prowadzenie

N



Ujarzmic¢ plasy nr 3/2005

indywidualnego nauczania ucznia nauczycielowi zatrudnionemu w innej szkole
lub placowce (§ 2 ust. 2-3).

Prowadzenie zaje¢ indywidualnego nauczania ucznidow zerowego etapu
edukacyjnego oraz klas I-lll powierza sie jednemu nauczycielowi (§ 3 ust. 4).

W indywidualnym nauczaniu realizuje si¢ tresci nauczania, wynikajgce
z podstawy programowej ksztatcenia ogodlnego, oraz obowigzkowe zajecia
edukacyjne wynikajgce z ramowego planu nauczania dla danego typu szkoty,
dostosowane do mozliwosci psychofizycznych ucznia (§ 3 ust. 1).

Tygodniowy wymiar godzin zaje¢ indywidualnego nauczania realizowanych
bezposrednio zuczniem wynosi (§ 3 ust. 2):

1) dla uczniéw zerowego etapu edukacyjnego (klasy wstepnej) - od 4 do 6 godzin;
2)dla uczniéw klas I-11l szkoty podstawowej - od 6 do 8 godzin;

3)dlauczniéw klas IV-VI szkoty podstawowej - od 8 do 10 godzin;

4)dla uczniéow gimnazjum - od 10 do 12 godzin;

5) dla uczniow szkot ponadpodstawowych lub ponadgimnazjalnych - od 12 do 16
godzin.

Specyficzne uwarunkowania realizowania obowigzku szkolnego
w oddziatach (szkotach) integracyjnych

Ksztatcenie dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych moze byc realizowane nie
tylko w szkotach specjalnych, ale réwniez w:

1) przedszkolach i szkotach ogélnodostepnych;
2) przedszkolach i szkotach ogdlnodostepnych z oddziatami integracyjnymi;
3) przedszkolach i szkotach integracyjnych.

(§ 1 rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dn. 18 stycznia 2005r.
w sprawie warunkow organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci
i miodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie
w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogdlnodostepnych lub integracyjnych;
Dz.U.Nr 19, poz. 167).

Co wiecej, ktadzie sie ostatnio nacisk na to, by ksztatcenie dzieci i mtodziezy
niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie organizowac¢ w integrac;ji
z petnosprawnymi rowiesnikami, w srodowisku najblizszym ich miejsca
zamieszkania (§ 2 ust. 1 ww. rozporzadzenia).

Ksztatcenie dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych
spotecznie w szkoftach ogdlnodostepnych, ogodlnodostepnych z oddziatami
integracyjnymi lub integracyjnych jest prowadzone nie diuzej niz do ukonczenia
przezucznia (§ 3 ust. 1):

T 20 P
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1) 18.roku zycia - w przypadku szkoty podstawowej;

2) 21.roku zycia-w przypadku gimnazjum;

3) 24. roku zycia - w przypadku szkoty ponadgimnazjalnej lub dotychczasowej
szkoty ponadpodstawowe;.

Do przedszkola integracyjnego, szkoty podstawowej integracyjnej
i gimnazjum integracyjnego oraz do oddziatdw integracyjnych w przedszkolach,
szkofach podstawowych i gimnazjach ogdlnodostepnych, na wniosek rodzicow
(prawnych opiekundéw), przyjmowane sg (§ 6 ust. 2 rozporzadzenia Ministra
Edukacji Narodowej i Sportu z dn. 20 lutego 2004 r. w sprawie warunkéw i trybu
przyjmowania uczniow do szkét publicznych oraz przechodzenia z jednych typow
szkotdoinnych; Dz. U. Nr 26, poz. 232):

1) dzieci posiadajace orzeczenie, o potrzebie ksztatcenia specjalnego;
2) dzieci petnosprawne.

Zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Edukacji Narodowej z dn. 21 maja
2001r. w sprawie ramowych statutow publicznego przedszkola oraz publicznych
szkot (Dz. U. Nr 61, poz. 624 z p6zn. Zm.), liczba ucznidéw w oddziale szkoty
integracyjnej oraz w oddziale integracyjnym w szkole ogélnodostepnej powinna
wynosi¢ od 15do 20, wtym od 3 do 5 ucznidw niepetnosprawnych).

Kazde dziecko pragnie by¢ akceptowane bez wzgledu na stan swojego
zdrowia, sprawnos¢, uzdolnienia lub $rodowisko rodzinne. Ta potrzeba jest
najsilniejsza, gdyz bez jej zaspokojenia zachwiane jest poczucie wtasnej wartosci
i zanizona samoocena. Okazujmy wiec akceptacje naszym chorym dzieciom,
gdyz spetnia to bardzo wazna funkcje regulujaca ich zachowanie.

Dziatania innych ludzi winny zmierza¢ do tego, aby wszystkie dzieci czuty sie
szanowane, wazne, dostrzegane, uznane i zrozumiane, bowiem to wtasnie te
postawy ksztattujg nastawienia, oczekiwania dzieci wobec réwiesnikow i Swiata,
pozwalajg korzysta¢ z zasobu doswiadczen, na ktérych dziecko buduje swojg
hierarchie postepowania i wartosci.

Dziecko psychicznie lub fizycznie niepetnosprawne winno mie¢ zapewnione
petne i normalne zycie w warunkach zabezpieczajacych osigganie niezaleznosci
oraz utatwiajacych aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Miejmy nadzieje,
ze wspoiczesny Swiat jest i bedzie coraz bardziej swiadomy swej
odpowiedzialnosci za los 0os6b niepetnosprawnych.

lwona Andruszkiewicz
Oligofrenopedagog
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9. Badania

Istnieje mozliwo$¢ wykonania badania w celu sprawdzenia, czy odziedziczyto
sie wadliwy gen HD. Badanie to mozna wykonac¢ jeszcze przed wystgpieniem
jakichkolwiek objawéw choroby pod jednym warunkiem: trzeba by¢ petnoletnim.
U os6b z objawami choroby nie jest wymagane ukonczenie osiemnastu lat. Jest to
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 mozliwos¢ pobrania krwi w innym miescie i przestania jej
pocztg do Instytutu. Pézniej 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 radosc¢ i koniec zamartwiania sie.

Badanie mozna wykona¢ dwiema drogami:

- poprzez zgtoszenie sie do lekarza rodzinnego a nastepnie kierowani przez niego
do poradni genetycznej w kohcu oddajemy prébke krwi do analizy. Koszt badania
jest wowczas refundowany, jednak nalezy pamieta¢, ze pozostawia sie ,$lady”
w kartach pacjenta, co moze zaszkodzi¢ w podzniejszym okresie, np. przy
wykupywaniu ewentualnej polisy ubezpieczeniowe;j

LUB

- zupetnie prywatnie, kontaktujac sie bezposrednio z IPiN w Warszawie, ponosimy
wtedy koszt badania okoto 340zt

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) 458 25 27 poradnia genetyczna
najlepiej prosi¢ dr Elzbiete Zdzienicka

T |
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10. Jak przekaza¢ 1% podatku na rzecz
Stowarzyszenia

Juz niedlugo znowu bedziemy rozlicza¢ sie z fiskusem. Warto juz dzi$
przypomnie¢, ze 1% podatku dochodowego za rok 2005 mozna zamiast Urzedowi
Skarbowemu przekaza¢ Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Chorobg Huntingtona.
Jest to operacja, na ktorej zupetnie nic nie tracimy, a mozemy wspomadc
dziatalnos¢ statutowa. Ponizej zamieszczamy instrukcje, jak nalezy postgpic.

1. Oblicz wysokos$¢ podatku za 2005 rok (czyli wypetnij swéj PIT za 2005r.)
2. Od tej kwoty oblicz 1%.

3. Wptaé wyliczong kwote (zaokraglajac zgodnie z przepisami ustawy do petnych
dziesigtek groszy w doét) 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 zamiesci¢ adnotacje: "Wpfata 1% podatku na rzecz
organizacji pozytku publicznego (nr KRS 126958) dokonana zgodnie z art.27d
ustawy o podatku dochodowym od oséb fizycznych" wg podanego wzoru.

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

Uwaga: Ustawa o podatku dochodowym od oséb fizycznych nie daje prawa do
przekazania 1% podatku na rzecz organizacji pozytku publicznego osobom
prowadzgcym dziatalnos¢ gospodarczg i korzystajacym
z opodatkowania 19 -sto procentowg stawka liniowa.

4. Po dokonaniu wpfaty wpisz te kwote do formularza podatkowego w rubryke:
"Kwota zmniejszenia z tytutu wplaty 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 mégt odliczy¢ 1%.

Informacje dodatkowe: Jesli juz rozliczytes sie z fiskusem (dotyczy podatnikow
rozliczajacych sie za pomoca formularzy PIT-36 oraz PIT-37), a chcesz
skorzysta¢ z mozliwosci odpisu 1%, mozesz dokonaé¢ korekty zeznania
wypetniajac powtérnie formularz PIT, wpisujac w nagtéwku wyraz "Korekta"
izaznaczajgc w czesciAw rubryce 8 pkt 2 "korekta zeznania".

N>
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11. Wazne adresy i linki

Wazne adresy kontaktowe:

STOWARZYSZENIE NA RZECZ OSOB Z CHOROBA HUNTINGTONA
Prezes Stowarzyszenie 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

ZAKEAD GENETYKI

Przy Instytucie Psychiatrii i Neurologii

(tu mozna wykona¢ badanie DNA na obecnos¢ wadliwego genu)
ul. Sobieskiego 1/9

02-957 Warszawa

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

tel. (0-prefiks-22) 458 25 27 poradnia genetyczna

dr Elzbieta Zdzienicka

Linki do polskich stron www:

Strona internetowa Stowarzyszenia: www.huntington.pl

Prywatna strona Ani o HD: www.huntington.zamki.pl

Forum HD: www.forum-hd.zamki.pl

Krakowska Grupa Wsparcia Rodzin Dotknietych Chorobg Huntingtona:
www.hd.galicja.pl

N+



12. Zdjecia ze zjazdu w tagiewnikach

Podziekowania dla Christiane

N Iy

Jiri i Zdenka - goscie z czeskiego stowarzyszenia

strona  [PANQ) &
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Widok z gory na miejsce ogniska

e

Zjazd to nie tylko co dla ducha ...

e JERY
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