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O chorobie Huntingtona...

Gtéwne objawy: Niekontrolowane ruchy konczyn, drgawki, nieprawidtowe
napiecie miesniowe, uposledzenie mimiki i przetykania, utrata wagi oraz
zaburzenia emocji i procesow poznawczych.

Przebieg choroby: NIEULECZALNA; Z roku na rok pogtebia sie, prowadzac do
niepetnosprawnoscii smierci po kilkunastu latach od zdiagnozowania.

Rodzaj choroby: dziedziczna/ neurologiczna

Prawdopodobienstwo dziedziczenia: 50%, gdy jedno z rodzicow jest chore.
Nie ma znaczenia, czy dziedziczy sie po matce czy po ojcu. Pte¢ dziecka tez nie
zmienia ryzyka zachorowania.

Wiek zachorowania: Zdecydowana wiekszos$¢ przypadkow dopiero w dojrzatym
wieku (30-40 lat), ale istnieje tez odmiana mtodziencza - objawy wystepuja przed
osiagnieciem dojrzatosci i choroba ma nieco inny przebieg. Moze réwniez
wystapi¢ wyjatkowo pozno.

Przyczyny: Mutacja genu HD, polegajgca na wystepowaniu zwiekszonej liczby
powtérzen trojki nukleotydow CAG w obrebie tego genu (czwarty chromosom).
Ta mutacja powoduje wydtuzenie tancucha reszt kwasu glutaminowego w biatku
kodowanym przez ten gen - huntingtynie. Sposéb, w jaki mutacja HD wptywa na
metabolizm komorek nerwowych nie jest do korica jasny.

Historia choroby: Szczegdtowo opisana po raz pierwszy przez George'a
Huntingtona w 1872 roku. Gen mutacji wykryty dopiero w 1993. Ciagte
poszukiwanie leku...
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1. Relacja z Krakowa

Sprawozdanie ze spotkania 3.12.2005 r organizowanego przez
Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Chorobag Huntingtona
oraz Krakowskg Grupe Wsparcia
pt. .Choroba Huntingtona - problem o wielu obliczach”

Tematem konferencji, ktéra odbyta sie w Klinice Neurologii Colegium
Medicum UJ, byt przeglad aktualnej wiedzy o chorobie Huntingtona.
Uczestniczyto w niej kilkanascie osob, ktére same lub rodzinnie i przyjacielsko
zwigzane sg z HD. Gos$¢mi, a zarazem prelegentami byty panie z Instytutu
Psychiatriii Neurologii ' oraz Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie *

Dr Elzbieta Zdzienicka - neurolog'

Dr Dorota Hoffman Zacharska - genetyk

DrAgnieszka Ksiezopolska - psychiatra.'

Goscilismy takze pana dr Leszka Iburskiego, neurologa oraz panig prof. dr hab.
Marte Dziedzicka-Wasylewska z Instytutu Farmakologii PAN w Krakowie.

Spotkanie rozpoczat Jerzy Rajpolt, ktéry przywitat serdecznie wszystkich
zebranych. Na wstepie prowadzacy zaprezentowal obecnym film
krétkometrazowy z Wojciechem Krolikiewiczem w roli gtéwnej pt. ,Rendez-vous”
w rezyserii Artura Zmijewskiego.

Pierwszy wyktad wygtosita
Pani dr D. Hoffman -
Zacharska. Przedstawita w nim
bardzo szczegétowo schemat
dziedziczenia HD, historie
odkrycia genu i pierwszych
badan diagnostycznych oraz
nowe koncepcje tera-
| peutyczne. Jak wiemy,
choroba Huntingtona jest
chorobg dziedziczong
w sposob autosomalny jako
cecha dominujagca (50 %
prawdopodobienstwa wy-
stgpienia choroby, jesli jedno
z rodzicow jest chore na HD).
Gen, ktoéry jest odpowiedzialny za wystapienie choroby, zlokalizowany jest
w chromosomie 4 i powoduje zwielokrotnienie powtérzen nukleotydu CAG
powyzej normy, ktéra wynosi 36. Powstajgce biatko staje sie ,biatkiem obcym”,
nierozpoznawanym przez system sygnalizacji miedzykomoérkowej, tworzy ztogi
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poliglutaminowe w komérkach nerwowych, doprowadzajagc do gwattownej
apoptozy (Smierci komérek), a w konsekwencji do zaniku najwazniejszych
struktur mdézgu (skorupy modzgu i jgdra ogoniastego,
a pozniej kory). Stwierdzono zalezno$¢ pomiedzy liczbg powtdrzen nukleotydu
CAG a wiekiem rozpoczecia choroby i im liczba ta jest wieksza, tym wieksze
prawdopodobienstwo, ze choroba (jej pierwsze objawy) wystgpig wczesniej.
Statystyka wieku zachorowan ksztattuje sie nastepujaco:

- 80 % zachorowan: wiek 35 - 45 lat,
- 10 % zachorowan: wiek ponizej 20 lat,
- 10 % - zachorowan: wiek powyzej 60 roku zycia.

Pani dr D. Hoffman-Zacharska przedstawita nam takze nowa koncepcje
terapeutyczng opartg o metaanlize 24 badan R. Bonelli (2003 r), w ktérej brano
pod uwage opis leczenia pojedynczych oséb i niewielkich grup chorych; ruchy
mimowolne oraz zamierzone, leczenie otepienia. Wyniki tych badan nie wniosty
jednak rewolucyjnych zmian w przebiegu leczenia HD.

Po przerwie na kawe gtos zabrata pani dr E. Zdzienicka. W swoim wystgpieniu
przedstawita gtébwne problemy neurologiczne dotyczace choroby Huntingtona
oraz omowita stosowane leki. W sytuacjach, gdy ruchy mimowolne nie sg zbyt
ucigzliwe, nie stosuje sie zadnych lekéw. W dalszych etapach choroby nalezy
zwrdci¢ uwage, ktore objawy stajg sie najbardziej ucigzliwe dla pacjentéw
i zastosowac odpowiednie leczenie: dystonia - m.in. Sulpiryd, Diazepam; leczenie
zaburzen chodu i bradykineza - m.in. Haloperidol i Olanzapina; zaburzenia mowy
i potykania - treningi terapeutyczne oraz ¢wiczenia oddechowe; otepienie - m.in.
Memantyna; agresja, natrectwa, obsesje - neuroleptyki atypowe. W celu
zahamowania proceséw neurodegeneracyjnych mozna stosowac: koenzym Q;
Alfa-tokoferol, nienasycone kwasy ttuszczowe (megaoleje).

Po tym wyktadzie rozwineta sie dyskusja o etycznych dylematach badan
przedobjawowych - czy nalezy ich wymagaé, czy mozna podja¢ leczenie
eksperymentalne u oséb z grupy ryzyka, nie znajac wynikow badan? Dr Hoffman -
Zacharska zwrocita uwage na nowy trend badan w sSwiatowych osrodkach
neurologicznych polegajacy na przeszczepach zdrowych neurondw. Jest to
jednak terapia wylgcznie eksperymentalna, gdyz wymaga ok. 3 lat statego
kontaktu z chorym. Padty pytania o predkos¢ postepu choroby - czy jest to do
przewidzenia? Sadzi sie, ze zaréwno aktywnos¢ umystowa jak i fizyczna
opoOzniajg wystapienie pierwszych objawéw choroby. Prowadzi sie takze badania
nad biomarkerami, ktére moga da¢ odpowiedz osobom z wynikiem dodatnim,
w jakim wieku mozna spodziewac sig nasilenia choroby.

Jak konhczy sie zycie chorego na HD - pytanie nad wyraz trudne, a jednak
bardzo istotne, na ktére odpowiedz jest wieloznaczna. Przyczyng moze by¢ m.in.
padaczka, samobdjstwo, zapalenie ptuc lub zadtawienie. Chorzy moga jeszcze
przed rozpoznaniem i zdiagnozowaniem HD popas¢ w konflikt z prawem na
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Skutek m.in. zachowan aspotecznych, agresywnych, nie wytaczajac zabojstwa,
ktére moga by¢ przejawem niezidentyfikowanych objawéw choroby lub zaburzen
osobowosci, ktére czesciej niz w populacji ogélnej mogg wystepowadé w rodzinach
dotknietych choroba Huntingtona. Choroba Huntingtona bywa czesto Zle
rozpoznana, poniewaz zanim wystgpig ruchy mimowolne, pierwszymi jej
symptomami sg zmiany psychiczne. Dlatego najwazniejszym badaniem
potwierdzajgcym chorobe jest obecnie badanie DNA - wywiad rodzinny moze
jedynie utatwic postawienie diagnozy.

Kolejny gos¢ pani dr A. Ksiezopolska przygotowata wyktad na temat
zaburzen psychicznych towarzyszacych chorobie Huntingtona, sposobach
leczenia farmakologicznego i terapii psychologicznej. Do najwazniejszych,
czasem poprzedzajgcych zaburzenia neurologiczne, naleza: zmiany
osobowosci, zaburzenia poznawcze, drazliwos¢, zmniejszenie motywaciji,
spontanicznosci, wycofanie spoteczne, a takze apatia, depresja,
hiperseksualnos¢, sztywnosé myslenia, brak dbatosci o higiene osobista.

Leczenie farmakologiczne w przypadku wystapienia depresji jest konieczne,
gdyz nieleczona moze skutkowa¢ obok przedtuzajgcego sie cierpienia
psychicznego zwiekszeniem ryzyka samobdjstwa, a takze poniesieniem kosztow
w postaci utraty pracy, pogorszenia kontaktéw spotecznych itp. Czynnikiem
wspierajgcym leczenie farmakologiczne jest wiasciwa psychoterapia, zaréwno
z chorym jak i z rodzing, stworzenie prawidtowej struktury dnia, odpowiednia
stymulacja do rozpoczecia aktywnosci, zainteresowanie chorego ¢wiczeniami
umystowymi (treningi pamieci).

Na zakonczenie rozmawialiSmy o wczasach rehabilitacyjnych - jak mozna sie
o nie stara¢, o pomocy ze strony studentow - wolontariuszy w opiece nad bliskimi
chorymi. PoruszyliSmy takze temat ewentualnych zagrozen ze strony chorych
- jak postapi¢ w przypadku ataku agresji, jakie jest prawo do ochrony rodzin,
w ktorych moze doj$¢ do zagrozenia zycia lub zdrowia cztonkéw rodziny. Pani dr
Hoffman przekazata nam informacje o standardach europejskich (w Holandii)
dotyczacych opieki nad rodzing dotknieta problemem HD. Sytuacja w Polsce jest
wcigz trudna, nie tylko ze wzgledu na szczupte zasoby finansowe, ale takze na
brak rozwigzan prawnych (choroba Huntingtona nie jest uznana przez
Ministerstwo Zdrowia za chorobe przewlekta). Nalezy szerzy¢ wiedze i szeroko
pojeta oswiate na temat tej wcigz jeszcze mato znanej choroby.

Na zakonczenie trwajgcego ponad 4 godz. spotkania Jurek Rajpolt
podziekowat gorgco gosciom z Warszawy za wspaniate wyktady, paniom z Tych

za napoje, Joannie z Krakowa za poczestunek a takze wszystkim, ktorzy pomogli
w technicznym przygotowaniu spotkania.

Maria
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2. Mlodziencza postaé choroby Huntingtona

Troche historii

Choroba Huntingtona (HD) jest genetycznie
uwarunkowang chorobg zwyrodnieniowg
osrodkowego uktadu nerwowego, dziedziczacg
sie w sposob autosomalno-dominujacy,
w ktoérej wystepujg zaréwno objawy
neurologiczne, jakii psychiczne.

Pierwsze wzmianki o plasawicy
wystepujacej dziedzicznie siegajg XIX wieku.
Petny, doktadny obraz kliniczny choroby podat
George Huntington w 1872 roku. Ze wzgledu na
nieskoordynowane, niezamierzone
i groteskowe ruchy wykonywane przez chorych
nazwat jg ,chorea” od greckiego wyrazu
.choros" czyli taniec. Stad pochodzi nazwa
choroby plgsawica Huntingtona.

Huntington podat trzy cechy charakteryzujace te chorobe. Sg nimi:
- dziedziczne wystepowanie,
- wspdtistnienie zaburzenh psychicznych ze sktonno$cig do samobdjstw,
- wystepowanie choroby tylko u dorostych.

Zwrocenie uwagi na dziedzicznos¢ schorzenia wyprzedzato odkrycia Mendla,
ktére pomimo ze byty opublikowane w 1865 r., dopiero w pierwszych latach XX
wieku staty sie wzorcami dziedziczenia.

Poniewaz plasawica nie jest jedynym zaburzeniem ruchowym, jakie
wystepuje w HD, poza nimi pojawiajg sie réwniez problemy psychiczne, otepienie,
zaburzenia zachowania i emocji, proponuje sie obecnie uzywanie nazwy choroba
anie plagsawica Huntingtona.

Choroba wystepuje na catym sSwiecie, a czestos¢ jej wystepowania
w panstwach anglojezycznych z powodu migracji z Anglii i innych czesci Europy

jest bardzo podobna i miesci sie w granicach 4-10 przypadkéw na 100 tys.
ludnosci.

Genetykaizmiany w mézgu

Gen odpowiedzialny za HD zostat zlokalizowany na krétkim ramieniu
chromosomu 4. w 1983 r., ale mutacja zostata zidentyfikowana 10 lat pdznie;.
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Prawidtowy gen zawiera 9-35 powtarzajgcych sie sekwencji cytozyna - adenina -
guanina (CAG). U osob chorych liczba tych powtérzen wzrasta powyzej 40 i moze
dochodzi¢ nawet do 250 (dane z literatury). Jest to tak zwana mutacja
dynamiczna. Obecno$¢é powtérzen w zakresie 35-39 prowadzi do zjawiska
niepetnej penetracji, co oznacza, ze u niektérych osoéb z taka liczbg powtorzen
moga sie rozwing¢ objawy choroby, ainne pozostang zdrowe.

Wykazano, ze im wiecej powtorzen CAG, tym wczesniej pojawiaja sie objawy
choroby. Nie do konca jest jasne, dlaczego w rodzinach dotknietych HD istnieje
tendencja do zwigkszenia liczby powtérzen CAG z pokolenia na pokolenie.
Zdarza sie to czesciej, gdy zmutowany gen pochodzi od ojca. Zjawisko to zwane
jest antycypacjg genetyczng i polega na wczesniejszym wystepowaniu objawow
choroby oraz ciezszym jej przebiegu w kolejnych pokoleniach, a jej podtoze
molekularne stanowig wspomniane juz mutacje dynamiczne niestabilnych
regionow trojnukleotydowych CAG.

Biatko kodowane przez ten gen zostato nazwane huntingtyng. Jest to biatko
cytoplazmatyczne o nieznanej funkcji, ktére w zmutowanej formie moze by¢
toksyczne dla komérki, moze ono wigzac¢ sie z innymi biatkami i zaburzac ich
funkcje. Zmutowane biatko jest gromadzone w postaci ztogébw w neuronach
i moze powodowac ich obumieranie. Nie ttumaczy to jednak faktu, dlaczego ten
proces dotyczy tylko prazkowia (jadra podstawy). Objawy HD sa wynikiem
zwyrodnienia komorek nerwowych prazkowia, ktére blokujg pobudzenia
wywodzace sie z obszaréw kory mozgowej. Jezeli zanikajag, kora mézgowa jest
nadmiernie stymulowana i pojawiajg sie ruchy mimowolne - tak charakterystyczne
dlatej choroby.

Zaburzenia psychiczne wystepujace w tej chorobie trudno wyttumaczy¢
zmianami w prazkowiu. By¢ moze sg one wynikiem uszkodzenia komérek
nerwowych kory mézgowej, zwtaszcza ptatéw czotowych i skroniowych.

Postacie kliniczne

Choroba dotyczy obu pici a jej objawy moga ujawnia¢ sie w kazdym wieku
i doprowadzajg do sSmierci po 15-20 latach jej trwania. Najczesciej objawy choroby
pojawiaja sie w czwartej i piatej dekadzie zycia (80% przypadkéw). Ta najczestsza
i najbardziej typowa posta¢ HD charakteryzuje sie narastajacymi ruchami
mimowolnymi typu plasawiczego lub dystonicznego, postepujgcym otepieniem
i zaburzeniami psychicznymi. W dalszym przebiegu choroby pojawiajg sie
zaburzenia mowy, potykania oraz postepujace wyniszczenie.

Objawy choroby wystepujace powyzej 60 roku zycia, nierzadko w siédmej lub
6smej dekadzie Zzycia, charakteryzujg posta¢ wieku podesztego (10%
przypadkow), sg one tagodniejsze, majg wolniejszy przebieg a zaburzenia
poznawcze, psychiczne, jak i ruchy mimowolne sa stabiej wyrazone.
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Posta¢ mtodziencza HD

Stanowi ona 5-10% wszystkich przypadkéw a wiek zachorowania obejmuje
dwie pierwsze dekady zycia. Wiek zachorowania nie jest jedyng cechg
odrézniajgca te postac choroby, w ktérej obraz kliniczny jest odmienny a przebieg
ostrzejszy.

Juz w latach dwudziestych XX wieku w literaturze angloamerykanskiej
pojawity sie doniesienia opisujgce fenotyp tej postaci HD, w ktérej dominujg
objawy degradacji intelektualnej, sztywno$¢ pozapiramidowa oraz napady
padaczkowe, trudne do opanowania i oporne na leki. Inne charakterystyczne
i wymieniane cechy to:

- zaburzenia mowy typu dyslalii spowodowane ruchami mimowolnymi jezyka
i twarzy; mowa bywa niewyrazna i betkotliwa,

- ruchy mimowolne typu choreoatetozy, czesto jednostronne o niewielkim
nasileniu,

- ruchy plasawicze i dystoniczne wystepujq rzadziej i w pozniejszych stadiach
choroby,

- czeste sg ruchy mimowolne w niewielkich grupach migesniowych typu mioklonii,
tikow, grymasow twarzy, ruchéw palcow dioni,

- objawy moézdzkowe: zaburzenia réwnowagi, ataksja,

- zaburzenia ruchow gatek ocznych.

Zespot parkinsonowski ze sztywnos$cig, bradykinezjg (zubozeniem
ruchowym) i otepieniem znany pod nazwg tzw. wariantu Westphala, wystepuje
gtéwnie w mtodzienczych postaciach HD. Fenotyp mtodziehczej postaci HD jest
na tyle odmienny od dorostych form HD, ze sugerowano nawet wyodrebnienie jej
jako odrebnej jednostki chorobowej. W postaciach miodziehczych choroba
przekazywana jest zazwyczaj przez chorego ojca (w 90%). Czesciej wystepuje
antycypacja, a liczba powtorzen CAG przekracza zwykle 50. Z liczbg powtérzen
jest scisle skorelowany wiek zachorowania i czas trwania choroby. Im wieksza
liczba powtdérzen tym wczesniejszy wiek zachorowania i krotszy czas trwania
choroby. Najwieksza liczba powtérzenn CAG, zwielokrotniona do 250, byta
opisywana w pismiennictwie u 2,5 letniego chtopca, ktéry miat padaczke,
zaburzenia psychiczne typu schizofrenicznego, a w obrazie klinicznym
dominowata sztywnosc¢. Zmartw 16 roku zycia.

Jezeli HD zaczyna sie we wczesnym dziecinstwie lub mtodosci, ruchy
mimowolne sg mniej nasilone, a dominujg objawy sztywnosci i bradykinezja - tzw.
zespoty hypertoniczno-hypokinetyczne.

Rozpoznanie HD na podstawie objawéw klinicznych, zwlaszcza postaci
mtodzienczych, jezeli nie ma obcigzajagcego wywiadu rodzinnego, moze byc¢
trudne. W takich przypadkach nalezy sie liczy¢ z mozliwoscig pozornego
.przeskoczenia” objawéw choroby o jedno pokolenie, gdzie choroba rozwija sie
u dziecka, a rodzic o 50% ryzyku zachorowania, pozostaje jeszcze zdrowym
przedobjawowym nosicielem mutaciji.
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Oczywiscie o rozpoznaniu przesgadzi¢ moze badanie DNA, ktére powinno
zawsze weryfikowaé diagnoze kliniczna. Nalezy jednak pamieta¢ o zasadzie, ze
w okresie przedklinicznym test wykonuje sie tylko u os6b dorostych na ich
wyrazne zyczenie. Dzieci w okresie przedobjawowym nie poddaje sie badaniom,
chyba ze sg uzasadnione podejrzenia rozwoju choroby. Pojawienie sie zaburzen
zachowania, emocjonalnych czy trudnosci szkolnych bez innych zaburzen
neurologicznych u dziecka, ktérego rodzic jest chory, moze nasuwac podejrzenie
HD, ale nie Swiadczy o jej rozpoznaniu.

Problemy zachowania czy trudnosci szkolne moga by¢ zwigzane
z niekorzystng sytuacja w rodzinie, z obecnoscig chorego rodzica. Nawet
pozytywny wynik testu DNA, do wykonania ktérego nalezy podchodzi¢ z duzg
ostroznoscia, nie stanowi dowodu na juz rozwijajaca sie chorobe, ktéra moze nie
ujawni¢ sie jeszcze przez wiele lat.

Leczenie

Do chwili obecnej brak jest skutecznego leczenia w HD. Leczenie jest
objawowe, co oznacza, ze w zaleznosci od objawdw klinicznych stosuje sie leki,
ktore majg na celu miedzy innymi opanowanie napadéw padaczkowych,
obnizenie napiecia miesniowego, zmniejszenie ruchow mimowolnych,
zmniejszenie niepokoju, agresji, wyrdwnanie nastroju, ustgpienie drazliwosci
i objawdw psychicznych.

Bardzo istotng rzeczg dla osoby chorej jest jak najdtuzsze zachowanie
sprawnosci fizycznej i psychicznej poprzez rozne formy rehabilitacji i treningow.

Postaé¢ mfodziencza HD w Polsce

Do chwili obecnej w Zaktadzie Genetyki IPiN chorobe Huntingtona wykryto
badaniem molekularnym u 676 osdb. Czes¢ z nich byta takze badana klinicznie
w Poradni Genetycznej, w Klinikach Neurologicznych i Psychiatrycznych IPiN.

W grupie tej byly 74 osoby, ktore spetniaty kryteria miodzienczej postaci HD,
czyli wiek zachorowania do 20. roku zycia (11,5%). Dziecieca posta¢ HD - wiek
zachorowania do 10. roku zycia - stanowita 1/5 pacjentéw z mtodziencza postacia
HD (16 os6b). Wszyscy oni mieli wariant Westphala. Jednakowa byta liczba kobiet
i mezczyzn w badanej grupie (po 37 osob), a ich wiek w chwili badania wahat sie
od 5 do 36 lat. Padaczke rozpoznano u 6 pacjentéw - 8%. 51 chorych (69%)
odziedziczyto chorobe od ojca a 18 od matki (23%), o pozostatych osobach brak
danych.

W badaniu neurologicznym u 32 oséb stwierdzono zespét hypertoniczno-

hypokinetyczny ze sztywnoscig i zubozeniem ruchowym, a 34 pacjentow
demonstrowato ruchy mimowolne takie jak w postaciach wieku dorostego.
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U przewazajgcej wiekszosci pacjentow (70%) wystepowaty zaburzenia
funkcji poznawczych z regresem intelektualnym.

Problemy psychiczne wymagajace leczenia i hospitalizacji miato 15
pacjentow.

Dane te sg zbiezne z podawanymi w literaturze, jakkolwiek odnotowujemy
wiekszy odsetek przypadkdw miodzienczej HD w naszym materiale, co
najprawdopodobniej spowodowane jest roznicami w kryteriach wiekowych
i ocenie czasu pojawienia sie pierwszych objawow.

Wszyscy pacjenci, ktdrzy rozwineli objawy choroby przed 20 rokiem zycia,
majg objawy charakterystyczne dla postaci mtodzienczej HD i takze
charakterystyczng liczbe powtérzen CAG powyzej 50. Odnotowujemy rowniez
dos¢ duzy odsetek pacjentow z odmatczynym dziedziczeniem, jakkolwiek
przewaga chorych, ktdrzy odziedziczyli gen od ojca, jest ponad trzykrotna.
Zjawisko antycypacji wystepuje powszechnie, niezaleznie od pici chorego
rodzica.

Podsumowanie

Mtodziencza postac HD jest rozpoznawana u osob, ktére zachorowaty przed
20 rokiem zycia. W przewazajgcej wiekszosci przypadkéw jest ona przekazywana
przez ojca.

Zjawisko antycypacji wystepuje we wszystkich rodowodach - wczesniejszy
wiek zachorowania, ciezszy i krotszy przebieg choroby w kolejnych pokoleniach
oraz zwigkszenie liczby powtérzen CAG. Liczba zwielokrotnien CAG przekracza
50 iwykazuje korelacje z wiekiem zachorowania i czasem trwania choroby.

W obrazie klinicznym dzieciecych postaci HD (wiek zachorowania do 10 roku
zycia) dominuje wariant Westphala.

W mtodzienczych postaciach HD proces otepienny wyprzedza pojawienie sie
zaburzen ruchowych. Zaburzenia funkcji poznawczych wystepujg u prawie
wszystkich chorych z rozpoznang mtodziencza HD.

Drn. med. Elzbieta Zdzienicka
Instytut Psychiatriii Neurologii
Poradnia Genetyczna
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3. Opowiesciludzi zwigzanych z HD

Mtodziencza posta¢ HD u mojego syna

W 2003 zdiagnozowano mojego syna - potwierdzono niestety mtodzienczg
posta¢ HD. Ta wiadomos¢ byta dla nas koszmarem. Niewyrazng mowe, zmiane
zachowania, gorsze oceny w szkole przypisywaliSmy dojrzewaniu - takie rzeczy
zdarzajg sie przeciez u 16-letnich chtopcéw, tym bardziej, ze nie byto zadnych
neurologicznych oznak.

Kiedy patrze teraz na to z perspektywy czasu, moge chyba stwierdzi¢, ze
pierwszym objawem byly niezrozumiate dla mnie wtedy zmiany nastroju,
zachowania. Kolejnym charakterystycznym objawem byto pismo. Syn zaczat
pisac¢ wolniej, bardzo drobnymi literami. Pismo z czasem stawato sie nieczytelne.
Widziatam, ze bardzo sie starat, lecz nie dawato to zadnych rezultatéw. Bywaty
dni, ze moéwit bardzo niezrozumiale. Czasem w rozmowie przez telefon
zastanawiatam sie, czy rozmawiam z nim czy z chorym mezem. Pdzniej znajomi
zaczeli dostrzegac, ze syn zachowuije sie tak, jakby brat narkotyki. Zdarzato sie,
ze nie zauwazat ich na ulicy, co byto do niego niepodobne. Kupitam nawet test.
Wyrywkowo sprawdzatam. To mogtam wykluczy¢. Pytanie wiec, dlaczego sie tak
zachowuje. Nie pomagaty zadne rozmowy, prosby, ptacz. Postanowitam wybrac¢
sie z nim do psychologa. W rozmowach z psychologiem wypadat catkiem dobrze,
jednak nie przynosito to zadnych rezultatow. Wszystko mu przeszkadzato. Stat sie
nerwowy, czasem bywat agresywny. Byt wysportowanym chtopcem. Grat w klubie
w pitke nozng. Nagle przestat gra¢, byto to dla mnie zaskoczeniem. Kiedy
zapytatam dlaczego, odpowiedziat, ze to go meczy i nie moze tak szybko jak
kiedys biegac.

Wtedy uswiadomitam sobie, ze moze to by¢ to, czego tak bardzo sie batam.
Poniewaz méj maz byt chory na HD, a miodziencza postac dziedziczy sie gtownie
po chorym ojcu, w wieku 18 lat postanowiliSmy zrobi¢ badanie genetyczne. Nie
czekatam ani chwili. Wybratam sie z nim do neurologa, ktéry prowadzit mojego
meza, nastepnie poprositam o konsultacje w Instytucie w Warszawie. Podejrzenia
byty, jednak zeby sie upewnic, trzeba bylo wykonaé badanie. W dwa miesigce
poézniej znatam wynik badania DNA, ktory potwierdzit nasze przypuszczenia.
WiedzieliSmy juz, ze bedzie chory, ale czy to, co sie z nim dzieje, to juz poczatek
choroby?

W celu postawienia ostatecznej diagnozy zaproponowano nam wykonanie
dodatkowych badan. Trzeba byto potozy¢ syna w klinice na 10 dni. Po dtugich
rozmowach syn sie zgodzit. MusieliSmy go przeciez do tego przygotowac.
W pazdzierniku w Klinice Dzieci i Mtodziezy przy IPiN w Warszawie wykonano mu
dodatkowe badania: NMR moézgu i odcinka szyjnego, EEG, badania
psychologiczne, badanie WPW (badanie potencjatéw stuchowych pnia mézgu),
dno oka, oraz badania dodatkowe: morfologie, badania chemiczne krwi, moczu,
RTG. Badania kliniczne potwierdzity poczatek choroby.
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Choroba oczywiscie postepowata... W przypadku syna zmieniat sie chdod,
zaczat chodzi¢ inaczej niz wczesniej, bardziej sztywno. Mowa, jak pisatam,
czasem byta niewyrazna, ale to zalezato od dnia. Takg charakterystyczng rzecza
na poczatkowym etapie choroby byt sposob uzywania sztuccow - kiedy je brat do
reki, szeroko rozktadat palce i tak jest do tej pory. Sztywnosci zaczety pojawiac sie
teraz, po 4 latach. Widocznych ruchéw mimowolnych nie ma do tej pory. Obecnie
jest raczej spokojny, nastgpito ogdélne spowolnienie organizmu, mimo iz nie bierze
zadnych lekéw. Wszystkie czynno$ci wykonuje bardzo wolno.

Kiedy w koncu dotarta do mnie prawda o chorobie syna, pomyslatam, ze tego
juz nie da sie zmieni¢ i ze najwazniejsze jest to, jak mu poméc. W maju ubiegtego
roku postanowilismy ztozy¢ wniosek o rente socjalng. Cata sprawa ciagnie sie do
obecnej chwili. Wyjazdy na komisje lekarskie, pisanie kolejnych odwotan, miatam
tego serdecznie dosy¢. Byt moment, ze nie miatam juz sity, tym bardziej, ze nie
zdazytam pozbierac¢ sie po $mierci meza. To wszystko zaczeto mnie przerastac.

Poprositam panig Ole - prezes naszego Stowarzyszenia o rade.
Opowiedziatam jej catg sprawe. To ona przekonata mnie, zeby sie nie poddawac.
Kiedy poznata nasz problem, nie pozostata wobec tego obojetna. W imieniu
Stowarzyszenia wystosowata pismo, w ktérym osmielita sie prosi¢ o wnikliwe
zbadanie syna i przyznanie mu statusu osoby niezdolnej do pracy. Przyblizyta
réwniez obraz i przebieg tej choroby. Nie wiem, czy komisja zechce wzig¢ to pod
uwage, ale jestem jej bardzo wdzieczna. Bez wzgledu na to, jaki bedzie finat catej
sprawy, chce serdecznie podziekowac Oli za wsparcie i zyczliwosé, jakg nam
okazuje. Dobrze, Ze jest ktos taki jak ona.

Po tym, czego do tej pory doswiadczytam, moge napisac jedno, ze lekarze
orzecznicy sg bezwzgledni i obojetni wobec chorych i naszych problemoéw.
Wszyscy wiemy, ze miodziencza posta¢ tej choroby to wyjatkowo rzadki
przypadek, stad i wiedza lekarzy orzecznikéw jest niewielka. Tyle, ze
w przypadku, gdy dziecko jest petnoletnie, traktujg ich jako osoby samodzielne,
chca rozmawia¢ tylko z nimi. Kazdy, kto ma badz miat do czynienia z takim
przypadkiem, wie doskonale, ze oni sami nie dadzg rady - kto$ musi im pomaéc
i to jest wkasnie naszarola.

Oczywiscie podaje synowi preparaty OMEGA-3, ENIVIT, Q10. Mozna je kupi¢
w aptekach bez recepty. Po ostatniej konsultacji w Warszawie przypisano mu lek
Myolastan 50 mg. Zaczne mu go podawac teraz, gdyz poczytatam troche o jego
dziataniu, syn teraz miat egzaminy batam sig¢, ze moze wywota¢ ktores
z ubocznych objawéw. Z naukg ma oczywiscie problem, ale mysle, ze z moja
pomocg skonczy w tym roku, w kazdym razie bardzo sie stara. Zostat mu ostatni
semestr, tak ze razem damy rade.

Tak to wygladato w przypadku mojego syna, jednak jak wiemy, nie w kazdym

przypadku musi tak byé. Postaé miodziencza charakteryzuje sie przede
wszystkim sztywnosciami. Chociaz widziatam kiedys na zjezdzie w Warszawie
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dziewczyne 20-letnia, ktéra chorowata mniej wiecej tyle co méj syn, i u niej oprécz
charakterystycznego sztywnego chodu ruchy byty bardzo widoczne. Mam kontakt
z mamg chtopca, ktoéry zachorowat w podobnym wieku jak maoj syn, i u niego
réwniez nasilajg sie ruchy. W klinice w tym czasie, kiedy lezat méj syn,
przeprowadzano badania dla dwoch troche starszych od niego chtopcow,
u ktoérych znane byly réwniez wyniki DNA. Pamietam, ze trzeba byto sie dobrze
przyjrze¢, zeby dopatrze¢ sie u nich objawéw tej choroby (mieli réwniez
potwierdzone poczatki mtodzienczej postaci).

Sama chciatabym wiedzie¢ jak najwiecej odnosnie przebiegu mtodzienczej
postaci HD. Uwazam, ze nie pozostaje nam nic innego jak obserwowaé nasze
dzieci. Mie¢ nadzieje, ze bedzie dobrze i wierzy¢, Zze znajdzie sie ten cudowny lek,
na ktéry wszyscy tak bardzo czekamy.

Marysia

Prosze powiedz, jak mam sobie radzi¢?

Bardzo wzruszajgca odpowiedz Jean skierowana do matki,
ktéra poprosita o rade, w jaki sposob postepowac
Z emocjonalnym napieciem towarzyszqcym opiece nad
dzieckiem w koricowych fazach HD.

W tej chwili to nie jest juz tak bardzo trudny temat dla mnie
jak dla kogos, kto wiasnie przechodzi przez to wraz ze swoim
dzieckiem tak jak TY. Po pierwsze pamigtaj, ze MASZ
najwazniejsza rzecz, ktérg mozesz podarowac..... MILOSC.
To nie kazdemu przychodzi z tatwoscia i nie wszyscy ludzie potrafig obdarzac
takim uczuciem!!!

Moje serce i dusza umieraty po kilka razy kazdego dnia w przeciggu paru
ostatnich lat opieki nad Kelly, a zwtaszcza przez 6 ostatnich miesiecy jej zycia,
poniewaz jej stan tak gwattownie sie pogarszat. Musie¢ powiedzie¢ swemu
dziecku, ze nic sie nie stanie, gdy odejdzie, jesli chce... ze pewnego dnia
spotkamy sie znowu... TO jest najtrudniejsza rzecz, ktorg rodzic musi zrobic.
Ajednak musimy stawi¢ temu czota kiedy nadchodzi ten czas. Dzieci musza sie od
nas dowiedzie¢, jak sg odwazne, jak duzo wniosty do naszego zycia i ile radosSci i
mitosci nam przyniosty. Jak bardzo, bardzo sg wyjatkowe i ze NIGDY
0 nich nie zapomnimy, ale zawsze bedziemy je wspomina¢ z szacunkiem
i mitoscig. Tak wazne jest, zeby dzieci wiedziaty te rzeczy i zeby czuty, ze bedzie
nam ich brakowac, ale ze rozumiemy, gdy sg juz zbyt zmeczone, by dtuzej
walczyc¢.
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Pierwszy raz powiedziatam to Kelly, kiedy miata bardzo wysoka goraczke
i halucynacje - widziata anioty i rozmawiata ze swoim dziadkiem, ktory umart kilka
miesiecy wczesniej. Chciatam umrze¢ razem z nig. Powaznie myslatam o tym, ze
jesli moje dziecko musi odejs¢, to niech odchodzi w pokoju, ale ja bede
podrézowac¢ razem z nig. Ta mysl| krgzyta mi po gtowie przez wiele lat. NIE
pozwolitbym mojemu dziecku cierpiec.

Jak udato mi sie przetrwac ten czas, zanim umarta? Pewnego dnia, kiedy raz
jeszcze musiatam powiedzie¢ Kelly, ze nic sie nie stanie, jesli odejdzie, ze Bog nie
pozwoli jej cierpiec i ze nasze zycie jest w Jego rekach, ogarnat mnie ogromny
pokéj. Wtedy zrozumiatam to, co tyle os6b wczesniej mi méwito... ze nie mozemy
by¢ nadludzmi, nie jesteémy w stanie naprawi¢ wszystkiego. Przychodzi taki
moment, kiedy wszyscy musimy oddac nasze zycie Najwyzszemu i zaufa¢ Jego
planowi, ktory zaktada, ze to, co sie nam przytrafia, zostato zamierzone w dobrym
celu. Kiedy opisatam Kelly to moje wielkie odczucie ulgi i powiedziatam jej, ze od
tego czasu oddajemy nasze zycie w rece Boga, poniewaz On wie, co jest dla nas
najlepsze, usmiechneta sie i przytakneta skinieniem gtowy.

Wydaje mi sie, ze w ostatnim tygodniu jej zycia ,wiedzialam”, ze umiera
i rozumem nie chciatam tego zaakceptowac, chociaz w gtebi serca - tak. Modlitam
sie zwlaszcza do Najswietszej Maryi Panny, jak jedna matka do drugiej, blagatam
ja o pokoj dla mego dziecka - aby nie pozwolita jej cierpie¢, jesli musi juz odejs¢.
Modlitwe te odmowitam jeszcze raz, kiedy siedziatam przy t6zku Kelly na kilka
minut, zanim umarta. Kiedy wysztam na kilka sekund z jej pokoju, przestata
oddychac. Wiedziata, ze jezeli bede przy niej, zrobie wszystko, co w mojej mocy,
by ja utrzymac przy zyciu, ale tym razem tego nie chciata. Gdybys$ mogta zobaczy¢
ten ogromny usmiech na jej twarzy, ktéry pojawit sie w momencie, gdy odeszia,
zrozumiatabys, jakie uczucie pokoju mnie ogarneto, poniewaz wiedziatam, ze ani
przez sekunde nie musiata sie z niczym zmagac i miata wyraz twarzy, jakby ujrzata
cos lub kogos bardzo pieknego i odeszta z ochota.

Ale i tak chciatam umrzec¢ od razu. Zarzucatam sobie bardzo czesto przez
wiele miesiecy, ze nie bytam przy niej w tamtym momencie. Wiedziatem réwniez
w gtebi serca, ze jakos¢ zycia Kelly w tych ostatnich kilku miesigcach
pozostawiata mnostwo do zyczenia. Kiedy ogladatam zdjecia zrobione miesigc
przed jej smiercig, bytam w szoku widzac to, czego moje serce i umyst nie
pozwalaty dostrzec wtedy, gdy zyta. Najpierw odczutam pokdj w sercu z powodu
jej odejscia, a zaraz potem zdatam sobie sprawe z tego, ze przeciez
zaplanowatysmy wspolnie, jak to bedzie, juz dwa lata wczesniej. To pozwolito nam
zorganizowac cieptg i piekng uroczysto$¢ pogrzebowa dla Kelly w tydzien po jej
$mierci.

Mysle, ze po Smierci Kelly bytam jak sparalizowana i w szoku przez wiele,
wiele miesiecy. Na co dzien jako$ funkcjonowatam. Chodzitam do pracy,
podejmowatam wazne decyzje, kitdre dotyczyty wielu osodb, co jakis czas
umawiatam sie gdzie$ ze znajomymi i probowatam zaakceptowac¢ fakt, ze inni
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uwazali, iz powinnam ,dalej zy¢ - tak jak Kelly by sobie tego zyczyta”. Jednak
prawdziwe zrozumienie znajdowatam tylko u innych rodzicow, ktorzy stracili
dziecko.

Przez pierwsze miesigce nadal styszatam, jak Kelly mnie wota w nocy
i biegtam do jej pokoju. Czasami wydawato mi sie, ze przychodzi do mnie, kiedy
ptacze, z zapewnieniem, ze u niej naprawde wszystko w porzadku i ze bardzo
mnie kocha. Za kazdym razem wydawato mi sie to bardzo realistyczne. Za
pierwszym razem nawet Cuddles - kot, ktory spedzat z nig w t6zku tyle czasu
- nagle stat sie bardzo czujny i pobiegt do jej pokoju miauczac i rozgladajac sie
dookota.

Pozwdl, ze wyjasnie tu, iz nie jestem osobg gteboko religijng. Przestatam
chodzi¢ do kosciota wieki temu, ale zawsze wierzytam, ze jest jakas istota
nadrzedna (Bég?) i wierze tez, ze po smierci jest jakas inna forma ,zycia”.
Wychowano mnie w wierze katolickiej, dlatego zawsze czutam wiez z Maryja. Nie
wierze, ze byla dziewica, ale na pewno piekng osobg z dobrym sercem/dusza,
ktoéra cierpiata patrzac na torturowanie jej syna. Kelly i ja miatySmy obie iles
doswiadczen w ciggu ostatnich lat jej choroby, ktére daty nam site i ufnos¢, ze Ktos
sie nig opiekuje. Pewnej nocy nawet, gdy nawiedzaly jg halucynacje i uwazata, ze
zte duchy prébujg jg zabrac, na wtasne oczy widziatam, jak piekny aniot pici
meskiej wszedt do jej pokoju i zapewnit, ze jest bezpieczna. Po opisaniu go mojej
mamie, stwierdzita, ze byt to zdecydowanie Michat Archaniot.

Dwa lata przed smiercig Kelly stracitam ojca, trzy miesiace przed jej Smiercig
odeszta moja mama, a potem moje jedyne dziecko... Moja dusza byta zmeczona.
tapatam sie czesto na tym, ze myslami jestem gdzie indziej i nie moge sie
skoncentrowaé. Wyptakiwatam sie w samotnosci... Powoli jako$ wrocitam do
swojego zycia bez Kelly. Odkad w listopadzie przesztam na wczes$niejszg
emeryture w rocznice Smierci Kelly, powoli udato mi sie powrdci¢ do bycia tg
osobg, ktérg bytam, zanim Kelly wymagata statej opieki. Czasami mam wyrzuty
sumienia, ze znowu czuje sie ,normalnie”, poniewaz wiem, ze ta wolnos¢ jest
efektem wielkiej straty. Aby utrzymac sie przy zdrowych zmystach, ciggle sama
siebie zapewniam, ze Kelly spoczywa W POKOJU i ze pewnego dnia znowu
BEDZIEMY RAZEM. Moje zycie teraz jest w ,rekach Boga” i do czasu, kiedy
przyjdzie na mnie pora, powinnam szuka¢ radosci w kazdym dniu. Zawsze
wypatrywac¢ dobra i piekna, ktére JEST wokét nas, jesli nie jesteSmy na tyle
zaslepieni, aby moc je dostrzec.

Nie wiem, czy moje doswiadczenia beda dla Ciebie jakims$ pocieszeniem.
Stajesz niestety przed wielkim bolem. Nikt, nawet ci, ktdrzy przeszli przez ten bdl,
nie beda go odczuwac tak samo jak Ty. Jedyng rada, jakg moge Ci zaoferowac,
jest aby$ nadal kochata i troszczyta sie o syna tak, jak to robisz. Dzieki temu, gdy
nadejdzie juz ten czas, bedziesz wiedziata, Ze zrobitas dla niego wszystko, co byto
w Twojej mocy... i ze on Cie kocha/kochat za takie postepowanie. Bedziesz
zatowac rzeczy, ktore wedtug Ciebie mogtas albo powinnas byta zrobi¢, poki zyt.
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Sadze, ze to naturalne. Na poczatku obwiniamy sie troche o to, ze kto$ ukochany
musiat umrzeé¢ wiasnie w tamtej chwili. Jedynym wybawieniem wtedy jest
Swiadomos$¢ w gtebi serca, ze datas mu wszystko, co byto do dania.

Pozdrawiam Cie ciepto,

Jean
ttum.: Sutek i ania-rybka

Tekst oryginatu opublikowano 06-06-2000 na stronie:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=16
na zdjeciu: Kelly Miller, coérka autorki, ktéra zmarta na mtodziencza odmiane HD

Wyniki - by¢ albo zyé

Byt piekny wakacyjny dzien. Przedmiescia Warszawy byly petne ludzi, kt6rzy
szybkim krokiem przemierzali ulice. Mi sie nie spieszyto. Miatem caty dzien.
Najpierw wpadne po wyniki, a potem na wystawe i do L azienek. Badania zrobitem
jakis rok wczesniej przy okazji badan taty. Jakos nie byto okazji, zeby osobiscie
odebrac je wczesniej. Po prostu kazdy ma swoje obowiazki codzienne i sie gdzie$
spieszy, musi cos zatatwic.

Nadszedt ten dzien. Nie batem sie, w koncu wiedziatem co$ niecos
o chorobie. Wiedziatem, jak sie objawia i ze nie ma lekarstwa, wiedziatem tez, ze
jest mate prawdopodobienstwo odziedziczenia genu, bo choruje mgj ojciec, a nie
matka. Jak sie okazato - nie wiedziatem nic.

Jak to? Z bliskg osoba? Mam odebra¢ wyniki z bliska osobg? Jakis dreszcz
przeszedt po moim ciele. Skoro z bliskg osoba, to znaczy, ze te wyniki mogg
zawazy¢ na moim zyciu. Moze jednak poczekac? Pierwsze watpliwosci pojawity
sie niespodziewanie. Aco jesli mam to co$ w sobie? Jesli kazda moja komorka jest
chora? Nie, to przeciez niemozliwe - tego sie trzymatem jako dzielny 18-latek,
dumny ze swojej dorostosci.

W gabinecie czutem sie nieswojo. Kto lubi odwiedzac lekarzy, przychodnie,
szpitale? Charakterystyczny zapach przeszkadzat mi najbardziej, ale zaraz wyjde
na powietrze i do Lazienek - odwiedzi¢ Chopina, jeszcze tylko kilka chwil. Weszta
lekarka, moi rodzice zamarli w napieciu. ,Czy na pewno chcesz poznaé wyniki?
A panstwo to rodzice?” ,Jasne, co to za pytania” - pomyslatem - ,przeciez nie po
to tu jestem, zeby teraz zrezygnowac”. ,Czy na pewno?” ,Tak” , Zwykle wyniki
odbierajg pacjenci w dojrzatym wieku”. Nie sadzitem, ze bede musiat tak diugo
przekonywac lekarke, zeby w koncu dosta¢ wyniki.
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~Jestes nosicielem ...” Rodzice spojrzeli na mnie, jakbym lezat w trumnie.
Ztowroga cisza opanowata moj umyst, lekarka cos jeszcze moéwita... chyba cos
pocieszajgcego, ale nie potrafita mi spojrze¢ w oczy, a ja po prostu nic nie
styszatem, nie chciatem nic stysze¢, ten ucigzliwy smrod szpitalny dusit mnie.
Chciatem wyjs¢, ale nie mogtem drgna¢, bo musiatbym wraci¢ do rzeczywistosci.

Nie uciektem od niej, nie da sie. Rodzice zatowali, ze odebratem wyniki. Jak
zawsze rozbrajajgco szczery tato powiedziat mi to wprost. Nieprzemyslana
decyzja dorostego nastolatka, ot co. Bit sie w pier§, myslat, ze jestem zdrowy,
przeciez nie ma zadnych objawéw, a choroba dziedziczy sie z ojca na corke,
z matki na syna - bzdura. Prawdopodobienstwo dziedziczenia po
zdiagnozowanych rodzicach wynosi 50%. C6z, przynajmniej on przetamat tg
cisze. Catkiem niedawno otrzasnat sie z depresji wkasnej choroby, teraz siedziat
spokojnie ze zmarszczonymi brwiami. Jego stowa przerwaty kiebigce sie w mojej
nastoletniej glowie czarne mysli - dyskutowatem. Chciatem wiedziec, przeciez nie
zamknatby mnie w ztotej klatce. Mama poszta cos zamowic do jedzenia, dtugo jej
nie byto, nie pytatem ...

Nastepnego dnia miatem jechac¢ z przyjaciétmiw gory. ,Moze nie pojedziesz?”
- litosciwy gtos mamy doprowadzat mnie do szatu. ,Mam sie potozy¢ i umierac?”
pomyslatem, ale nie mogtem jej tego powiedzie¢, chyba by sie zaptakata. ,Pojade.
Czekatem na to od dawna. Pojade!” Pojechatem, bawitem sie dobrze z dala od
tego wszystkiego. Z terazniejszego punktu widzenia to najlepsze, co mogto mi sie
wtedy przydarzy¢. Poznatem tylu nowych ludzi i miatem mnéstwo nowych
pomystéw. Miatem tez chwile zatamania, ale przeciez wszystko byto jak dawnie;j.

Przyjechatem do domu. Byto dziwnie, ale moi rodzice uspokaili sie troche.
Moze rozmawiali, moze pytali lekarzy, nie wiem. Grunt, Ze sie starali traktowac
mnie tak jak wczesniej. Zaczatem szukac informacji, kontaktow. Okazato sie, ze
sq tacy jak ja - oszotomieni chorobg, ktorej nie znajg. Napisatem do miodej
dziewczyny, ktérej mama jest chora. Ona mnie rozumiata i rozumie. Nie mowita
jak lekarze, réb to i to, nie réb tego, nie pij kawy, jedz duzo warzyw. Wtasciwie, to
wystarczyto mi, ze stucha, ze tez nie rozumie. Opisywata to, co czuje, jakie ma
problemy. Mimo ze nie znamy wszystkich odpowiedzi, jest co$, co nas taczy.
Wazne, ze kto$ probuje zrozumieé, wspotprzezywa. Nie chodzi tylko o mnie,
w koncu jestem jeszcze zdrowy, ale sg bliscy, ktorzy cierpig, a ja nie potrafie im
pomac.

Od tamtego czasu wiele przezytem. Stracitem i odnalaztem wiare
w mitosierdzie Boga, ale jednoczes$nie zaczatem bardziej kochaé ludzi i Swiat.
Przezywatem chorobe ojca, ale to temat na osobng opowies¢. Chwytatem sie
wszystkich okazji, chciatem wszystkiego sprobowac. Statem sie odwazniejszy.
Zaczatem doceniaé czas, czas poswiecony innym, czas poswiecony swoim
zainteresowaniom. Zmienitem priorytety. Dowiedziatem sie, co jest dla mnie
wazne i ile przynosi mi radosci. Wzniosle? Nie do konca, najpierw byfa burza,
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a potem byto Stonce. Burza czasem wraca, ale kiedy widze promien Stonca, to tak
jakby Bég sie do mnie uémiechat.

Czy zatuje? Nie. Wynik to tylko odnalezienie prawdy. Prawda caty czas jest,
kwestia tego kiedy po nig siegniemy i z kim. Teraz wiem, dlaczego trzeba
przyjechac osobiscie i z bliska osoba. Czy polecam zrobienie testéw? Nie wiem.
Sam musisz do tego dojrze¢. Zastandéw sie jednak, jak to wptynie na Ciebie
i Twoich bliskich. Jesli nie masz wadliwego genu - Swiat jest Twdj, jesli masz - Twgj
Swiat zalezy przede wszystkim od Ciebie. Mozesz po prostu by¢, snuc¢ sie posrod
bliskich, ktorych unieszczesliwiasz celebrujac swoje cierpienie; mozesz tez Zy¢
i pozwoli¢ zy¢ innym, wchtania¢ rado$¢ zycia i dziekowac za czas, ktéry masz, za
kazdego ze swoich bliskich.

Tomasz

Zycie w szarej strefie - historia Pauli

Kiedy miatam 20 lat, zobaczytam restauracje Alicji (przyp. thum.: restauracja,
o ktorej spiewa Arlo Guthrie - syn znanego piosenkarza country Woody'ego
Guthrie, zmartego na HD) i zastanawiatam sie nad chorobg Huntingtona, ktéra
miat Woody. Nigdy wiecej nie myslatam o tym, dopoki méj brat nie osiggnat wieku
trzydziestu pieciu lat.

Miat wowczas wypadek samochodowy, w wyniku ktérego ztamat noge
i odnidst obrazenia gtowy. Stopniowo zaczat mie¢ ktopoty w pracy z powodu
problemow z utrzymaniem rownowagi ciata. Jego praca polegata na naprawianiu
telefonow. Zostat przeniesiony na inne stanowisko i wystany na kilka dni do
Nowego Yorku na badania neurologiczne. Tam lekarz, ktory go badat,
zdiagnozowat fagodng odmiane choroby Huntingtona. Do dnia dzisiejszego stan
mojego brata sie pogorszyt, a ja nie widziatam w tym nic tagodnego. Sprawdzitam
oczywiscie, co to za choroba, i jeden z opiséw pasowat mi do stanu mojej babci
(matki mojego ojca).

Stan zdrowia Johna pogorszyt sie. Rozwiodt sie z zong i przeprowadzit do
naszych rodzicow. Byt jednak bardzo przygnebiony, popadat w depresje, wiec
ojciec pomoégt mu przeprowadzi¢ sie do wtasnego mieszkania. W zwigzku z tym,
ze moj brat byt coraz mniej zdolny do pracy, firma telefoniczna, w ktérej pracowat,
wystawita mu zaswiadczenie o niezdolnosci do wykonywania swojego zawodu.
Johnowi udato sie jednak dostac prace w dziale konserwacji i remontéw lokalnego
szpitala.

Martwitam sie tym, Zze jego stan zdrowia stale sie pogarsza i szukajgc
informacji na temat HD, dowiedziatam sie o klinice Center for Excellence
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w New Jersey. To wszystko miato miejsce jesienig 1984 roku. Udato nam sie
umoéwi¢ Johna na wizyte na trzeci czwartek stycznia 1985 roku (tydzien wczesniej
rozwiodtam sie z mezem). Kiedy przybytam do kliniki z ojcem, bratem i siostra,
u obydwu - ojca i brata - zdiagnozowano HD. Ojciec miat wowczas 72 zas brat 44
lata. Na szczescie ojciec miat stosunkowo fagodne objawy choroby.

30 stycznia 1985 roku otrzymatam telefon od siostry, ze ojciec zginat
w wypadku samochodowym. Sekcja zwtok nie wykazata, co byto przyczyng
wypadku. Ale nie wydaje mi sie, by byt on spowodowany chorobg taty, gdyz
przebiegata ona dosyc¢fagodnie.

Musiatam poinformowa¢ osoby ze Stowarzyszenia HD o $mierci ojca. Kto$
zadzwonit i zapytat, czy przekazemy jego mozg na badania. Nie zgodzilismy sie,
poniewaz mojej matce ten pomyst sie nie spodobat.

Wkrotce potem moj brat przeprowadzit sie do matki. Jesienig 1986 roku
zachowanie Johna pogorszyto sie do tego stopnia, ze kilka razy zranit mame.
Przestat pracowac¢ zawodowo, ale uczeszczat na zajecia dla niepetnosprawnych.
Matka z lekarzem zdecydowali o przeniesieniu Johna do szpitala, by zmieni¢ mu
lekarstwa, a nastepnie o umieszczeniu go w domu opieki. Podczas gdy ja
przebywatam z bratem w szpitalu, moje dwie siostry zaczety szukac
odpowiedniego domu opieki. Odwiedzatam Johna codziennie w szpitalu i gratam
z nim w karty. Raz John prébowat stamtad uciec, ale nie udato mu sie. Po kilku
dniach znalazty$my dom opieki i razem z siostrami wynajetysmy ambulans, ktéry
zawidzt brata na miejsce.

Na szczescie John bardzo szybko sie tam zadomowit, ale jesienig 1987 roku
udato nam sie przenies¢ go do lepszego domu opieki. Tam John przebywat pod
Swietng opieka az do stycznia 1993 roku, kiedy to z zapaleniem ptuc trafit do
szpitala. 30 stycznia zmart - byto to doktadnie siedem lat po $mierci naszego taty.
Bytam przy moim bracie caty czas az do $mierci.

Ciagle martwitam sie tym, ze sama jestem zagrozona HD. Dowiedziatam sie
wiec czego$ wiecej na temat badan przedobjawowych i w 1988 roku zgtositam sie
do szpitala im. Johna Hopkinsa na konsultacje. Podczas pierwszej ses;ji
pielegniarka podejrzewata, ze mam kliniczne objawy HD (na podstawie ruchow
moich gatek ocznych). Musiatam jednak czeka¢ kilka miesiecy, zeby lekarka to
potwierdzita. Powiedziata mi, ze to wczesne stadium HD. Bardzo mnie to
poruszyto. W styczniu 1989 roku przystgpitam do programu badawczego nad
leczeniem HD. Musiatam jednak z tego zrezygnowac, poniewaz miatam mie¢
operacje. Przez jakis czas w ogole nie myslatam o HD i nie zauwazatam dalszych
objawow. Zaczetam nawet myslec¢, ze moze nie mam tej choroby. Jednak wykryto
gen odpowiedzialny za HD i od czasu do czasu myslatam o zrobieniu badania
DNA. Jesienig 2000 roku widziatam sie z przyjacittka, ktéra znajdowata sie
w grupie ryzyka. Dla mnie jednak bylo oczywiste, ze ma juz HD. Wtedy
zdecydowatam, ze musze pozna¢ swojg sytuacje. Badanie zrobitam tuz przed
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Bozym Narodzeniem i okazato sie, ze mam 37 powtdrzen CAG. Z takim wynikiem
znalaztam sie wiec w tzw. szarej strefie. Obecnie mam 60 lat i zadnych
widocznych objawow.

28 lipca 2003 roku miatam bardzo powazny wypadek samochodowy.
Doznatam wstrzgsu mézgu, odniostam powazne obrazenia wewnetrzne i miatam
kilka ztamanych kosci. Od tego czasu mam wieksze trudnosci
z zapamietywaniem nowych informacji. Sadzac, ze moze to by¢ zwigzane z HD,
udatam sie do neuropsychologa. Wyniki testow pamieci byly gorsze niz trzy lata
wczesniej. Lekarze powiedzieli, ze moze to by¢ spowodowane albo wypadkiem,
albo HD. Te problemy z pamiecig denerwujg mnie, ale na szczescie nie
uniemozliwiajg mi normalnego funkcjonowania.

Paula
Ttum.: Sylwia T.
Tekst ze strony:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=86

Moja psychoterapia

Nie uwierzycie, niektérym z Was rece opadna, inni wzruszg ramionami.
Potraktujcie to jednak jako jeszcze jedno doswiadczenie albo, jak kto woli, jeszcze
jedna fanaberie dojrzatej kobiety.

Chodze na psychoterapie. Juz stysze ten $Smiech i komentarze: ,Nie ma co
robi¢ kobieta. Kompletnie jej odbito.” A tymczasem ja chciatabym podzieli¢ sie
wrazeniami, moze komus sie one przydadzg, moze sie ktos przetamie iuzna, Zze to
jest jeszcze jedna mozliwosé, by pokonac leki, smutki, ktére nas opiekunow
czesto dopadaja.

Zdecydowanie sie na psychoterapie nie jest wcale tatwg decyzja. By trafi¢ na
wiasciwe miejsce finansowane przez NFZ, trzeba przej$¢ tzw. konsultacje
psychiatryczna, a wiec wejs¢ do jednej z wielu przychodni zdrowia psychicznego,
tego zaczarowanego miejsca, do ktdérego bardzo niechetnie sie przychodzi,
agdzie na domiar ztego najczesciej spotyka sie znajomego z osiedla, bloku, klatki,
ktory z niedajacym sie ukry¢ zdziwieniem wita cie myslac tak jak ty: ,Co ona tu...?
Ona w takim miejscu, kto by to przypuszczat...” Jest to niewatpliwie jedna z tych
barier, jakie w tym momencie mamy do pokonania - lek, wstyd przed przyznaniem
sie do stabosci psychiczne;.

Juz w momencie, gdy sie zdecydowatam, by co$ ze sobg zrobi¢
i zadzwonitam do poradni, by sie zorientowac¢ w procedurach kwalifikowania sie
na terapie, ustyszatam gtos-automat, ktéry w zwolnionym tempie pytat
o nazwisko, wiek, adres i w koncu, gdy zawiesit gtos z pytaniem ,A co wiasciwie
pani jest?” rece mi opadly. Powiedziatam ,No licze na to, ze pan mi to powie...
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Ja nie wiem... Zycie mnie jako$ przerasta, prosze pana... i nie wiem czasami co
ztym zrobic...”

Zostatam uznana za osobe z problemem i zapisana na wizyte u psychiatry.
Uptynat miesigc, czas, ktory utrwalit we mnie przekonanie, ze postgpitam
stusznie. Nadszedt dzien wizyty. Miotana bytam lekami, sprzecznymi odczuciami,
po co ja tam wtasciwie ide, co oni mi pomoga? Pani mnie wystuchata z zyczliwym
usmiechem i stwierdzita z nieukrywang radoscia, ze depres;ji to ja nie mam na
pewno. ,Depresja to smutek, apatia, obojetnos¢, kompletny brak energii, a na
pewno brak radosci zycia... A pani tego nie ma. Jeszcze nie widziatam osoby
z depresja tak radosnej i petnej energii i pomystow.” Kleska!” pomys$latam miatam
raczej ptakac, a nie opowiadac co ciekawego mnie spotkato, co mnie pasjonuje,
do czego tez jg namawiam. No miatam ptakac... Ale zostatam zakwalifikowana...
problemy moje uznano za trudne niewatpliwie... Termin psychoterapii zostat
wyznaczony i teraz to juz zniknat zupetnie spokojny sen... jak to bedzie wygladac,
co ja bede opowiada¢ obcemu facetowi, po co ja tam ide, przeciez inni majg
jeszcze gorzej... Jak sie przemoc i opowiadaé, co mnie gnebi, ze czesto mi
smutno bezgranicznie, ze dobija mnie mysl, ze juz bedzie tylko coraz gorzej, bo
dobrze to juz bylo, ze nikomu nie jestem potrzebna poza wykonywaniem
czynnosci sprzatania, prania i gotowania, czyli ustug sprzataczki-gosposi, a nie
zony, przyjaciela, partnera.

Otworzyt mi pan. Miatam wrazenie, ze sie mnie wystraszyt. W zwolnionym
tempie i z wielkg niesmiatoscig mnie zaprosit i zapytat: ,No i co?... Co sie dzieje?
Jaki ma pani problem?” | tu nastapita wyliczanka matych dobijajacych mnie
probleméw, trudnych spraw niedajacych sie rozwigzac¢. Pustka w gtowie
i wzruszenie ramion, tyle potrafitam powiedzie¢ po pierwszym spotkaniu. Jedno
jest pewne - i to stwierdzitam po wyjsciu - ze pan tez ma problemy i jemu tez
nalezatoby pomadc. Tak powoli wypowiada swoje mysli, tak mato méwi, ze niektére
zdania sama konczytam... No i to, ze niczego sie nie dowiedziatam, nie
ustyszatam zadnej recepty, rady... Tyle tylko, ze wygadatam sie bez wyrzutow
sumienia, ze kogos$ zadreczam, zatruwam swoimi problemami a zawsze mam
takie skruputy. Przypomniato mi sie zdanie, jakie gdzie$ ustyszatam: Czym rézni
sie psychoterapia od spowiedzi? Tym, ze spowiedz daje przebaczenie za grzechy
i winy, a psychoterapia nie... Ale obie pomagaja niewatpliwie. Czyli po pierwszej
wizycie, dosztam do wniosku, ze chyba jednak spowiedz databy mi wiecej, tym
bardziej, ze nie przebaczenia oczekiwatam, a pocieszenia, rady i recepty.

Na drugim spotkaniu pan zaskoczyt mnie pytaniem, skad wiem, ze te
wszystkie czynno$ci, jakie wykonuje w domu, a ktére uznat za przesadnie
zwalniajace Meza od jakichkolwiek prac domowych, musze wykonywac¢. Czy
kiedykolwiek mi powiedziat wprost, Ze to jest moim obowigzkiem, ze on tego robic
nie bedzie, skoro pracuje, a ja po prostu siedze sobie w domu i mam mu stuzy¢?
Zastanowito mnie to. Czyli psychoterapia nie daje gotowych recept, a pomaga je
sobie samemu wymysli¢?
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Spotkanie trzecie, kiedy ciagle bardzo flegmatyczny pan zwrécit mi bardzo
grzecznie uwage, zebym nie odwotywata terminéw spotkan... zebym sobie je
szanowata, sprawito, ze pomyslatam: ,0o00!!"” No tadnie a miatam go za takie
ciepte kluchy - zaskoczyt mnie absolutnie. Spotkanie uswiadomito mi to, co
wlasciwie czutam od dawna: ze niektére zachowania i reakcje chorego meza
wynikajg nie z postepujacej choroby, a z cech charakteru... A takze, ze zbyt tatwo
chyba ttumaczymy otoczeniu niewtasciwe zachowania meza jego choroba. | ze
nie nalezy zbyt szybko poddawac sie objawom ,terroru”, jak okreslit to psycholog.
,1ez cos!” pomyslatam ,tatwo mu powiedzie¢ w zaciszu gabinetu, ktdrego
centralnym miejscem jest stoliczek z chusteczkami higienicznymi, po ktére, mimo
postanowien, ze - co jak co - ale ptakac¢ to ja tu nie bede, zbyt czesto siegatam.
tatwo mu powiedzie¢, zeby zachowywac spokdj i ttumaczy¢, ttumaczyé w czasie
awantur. Takie ataki wywotujg u mnie przynajmniej obtedny strach... Ja raczej
wole wyjs¢ zdomu, tak jak stoje niz podjudza¢ meza dalszg dyskusja.

Trzy spotkania, trzy godziny wiasciwie mojego monologu, przerywanego tylko
czasami pytaniem, a tyle przemyslen, tyle refleksji... Ale czy to wszystko? Czy nie
ustysze: ,Nalezy robic¢ to i to, nalezy tak i tak zachowywac¢ sie w danej sytuacji’?
Czyli co daje psychoterapia oprécz bezkarnej mozliwosci wygadania sie?...
Zwraca uwage na niewlasciwe relacje w domu, na niewtasciwe moje reakcje - na
zbytnig ulegtosc¢ i zupetny brak waleczno$ci w ustalaniu granic miedzy tym, co
moge, a tym, co musze robi¢ dla domu i chorego meza, ktory jest przypadkiem
szczegolnym, bo nadal pracuje zawodowo, jest sprawny i samodzielny i wiasciwie
poza objawami psychicznymi choroba u niego nie jest widoczna. Czy w takim
razie psychoterapia przynosi ukojenie i spokoj, ktére daje niewatpliwie spowiedz?
Moze podczas nastepnych spotkan z psychologiem tego doswiadcze... bo na
razie na pewno nie. Ale z catg pewnoscig nalezy probowac i szukac takiej pomocy.

Elzo

Historia pewnego Domu

Nasz Dom Pomocy Spotecznej
istnieje od 1950 roku, kiedy to decyzjg
6wczesnego Ministerstwa Zdrowia
i Opieki Spotecznej w szesciu
budynkach wybudowanych w czasie
Il wojny Swiatowej dla przysziych
niemieckich osadnikéw umieszczono
tu ludzi chorych i starych. Jednakze
prawdziwa historia Domu zaczeta sie
| dokfadnie 8 marca 1954 roku, kiedy to
| pietnascie Siostr Stuzebniczek NMP
| obrzadku wschodniego zostato
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zwolnionych z pracy w chetmskim szpitalu i nocg przewiezionych do Janowa.
Chorzy zyli wtedy w warunkach skrajnego zaniedbania. Sam dom réwniez nosit
przygnebiajaca nazwe: Dom dla Nieuleczalnie Chorych... Jedna
z mieszkanek, ktéra spedzita w nim ponad 50 lat (trafita tu jako 18-letnia
dziewczyna), powie mi po latach, ze tabliczka z nazwa wprawita jg w przerazenie.
Macocha utrzymywata jg bowiem w przekonaniu, ze jedzie na jakis czas do
sanatorium, ze wroci z niego po wyleczeniu choroby. Napis, ktéry przeczytata,
brzmiat dla niej jak wyrok...

Przez wszystkie lata historii Domu dyrektorzy pochodzili
z nomenklatury, a ich praca polegata bardziej na
siedzeniu przy biurku. Dom prowadzity
wiasciwie siostry. Dopiero w 1990 roku po raz
pierwszy stanowisko dyrektora powierzono
siostrze zakonnej. Wtasciwie trudno dzi$
oceni¢ ogrom pracy, ktory zostat
wtozony w modernizacje Domu.
Dzisiejsze budynki, w ktorych sie
miesci, znacznie réznig sie od
zapamietanych z tamtych lat. Dzieki
remontom sg pozbawione barier
architektonicznych i dobrze przysto-
sowane do zycia mieszkancow.
Chorzy moga zamieszka¢ w ktéryms
z szesciu budynkéw w zaleznosci od
rodzaju schorzenia, stanu fizycznego.
Obecnie w Domu mieszka stu
1 osiemdziesieciu mieszkancow w wieku
. od 24 do 96 lat. Nad ich zdrowiem czuwa
dwoch lekarzy, ktorzy wspotpracujg
z zespotami terapeutycznymi:
pielegniarkami, opiekunkami, psychologiem,
kapelanem i personelem pomocniczym. Dobrze
wyposazona sala ¢wiczen rehabilitacyjnych pomaga
podnosi¢ sprawnos$¢ ruchowsg. Dziata zespot artystyczny,

teatr kukietkowy i pracownia terapii zajeciowe;.

W historie Domu wpisane sg losy mieszkancow, ktérzy do niego trafiali,
w tym rowniez historie oséb z chorobg Huntingtona...

Najpierw przyjechat pan Marian. Przenoszony z jednego domu do
drugiego (wtasciwie to do tej pory nie doliczytam sie, w ilu takich byt) miat opinig
skrajnie trudnego mieszkanca. Nazwa choroby, ktérg przeczytatySmy wtedy na
skierowaniu, brzmiata dla nas egzotycznie, wiedziatysmy tylko, ze to jest ciezka
choroba i to ona jest powodem ciagtych przenosin. Mimo wszystko nie
wyobrazatysmy sobie, zeby mozna byto nie wyrazi¢ zgody na przyjecie go, tym
bardziej, ze o jego przyjecie prosita mama zmeczona ciggtymi dojazdami do
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domu oddalonego o setki kilometréw od rodzinnej miejscowosci.

Pamietam dzien przyjazdu Mariana. Wydawato mi sie, ze powinnam by¢ juz
oswojona z widokiem cztowieka chorego, ale ten widok wstrzasnat mna. W jego
twarzy uderzajace byly i sg przede wszystkim oczy... ogromne i przerazliwie
smutne. Byt bardzo szczupty. Szczerze moéwiac to przez pewien czas myslatysmy,
ze byt gtodzony, bo tak wiasnie wygladat. Dopiero pozniej okazato sie, ze jego
choroba wymaga specjalnej, wysokokalorycznej diety. Opiekunki z innego bloku
przypomniaty sobie wtedy, ze pare lat temu byta u nas mieszkanka, ktéra
podobnie ,plasata’. Ze bardzo trudna byta nad nig opieka, zwtaszcza karmienie
z uwagi na ciggte krztuszenie sie, ale nie potrafity przypomnie¢ sobie zadnych
szczegotdw, bo byto to dosy¢ dawno temu.

Trudnosci przy pielegnacji sktonity nas do poszukiwania informacji o HD.
Opieka nad Marianem jest ciezka. Nie mozna go nawet na chwile zostawi¢
samego. Zanim opiekunki nauczyly sie z nim postepowag, kilka razy zrzucit tace
z obiadem dla kilku mieszkancéw, systematyczne rozlatywaty sie tapczaniki, na
ktorych lezat. Marzeniem jest fotel, ktory byt kiedy$ prezentowany jako pomocny
przy HD, ale to dla nas zbyt duze koszty. Pan Marian jest juz w zaawansowanym
stadium choroby Huntingtona. Bardzo rzadko mozna ztapac
z nim kontakt. Poznaje wtasciwie tylko swoje dzieci i na ich widok reaguje bardzo
emocjonalnie. Tak, pan Marian ma dzieci, sg jeszcze mate, ale bardzo dzielnie
sobie z tym radzg. Mam nadzieje, ze los oszczedzi im tej choroby, ktéra jest
udziatemich taty.

Pd&zniej trafit do nas pan Janek. On tez zanim u nas zamieszkat, byt w dwoch
innych domach opieki. Tym razem jest nam fatwiej, bo pan Janek jest w znacznie
lepszym stanie, a poza tym w proces pielegnacji wtaczyta sie takze rodzina, co jest
dla nas nieoceniong pomocg. Pan Janek bardzo lubi muzyke i taniec, to go
uspokaja. Pamietam, jak po raz pierwszy zobaczytam, jak tanczy. Miatam wtedy
bardzo zty dzien w pracy, ale kiedy zobaczytam go podwojnie ,plasajgcego” w takt
muzyki od razu poprawit mi sie humor. Byt taki radosny. Zresztg pan Janek jest
moim ulubiencem. Moze dlatego, ze mimo iz jest mieszkancem, ktory
rzeczywiscie wymaga duzo opieki i czasem sprawia trudnosci, to wyjatkowo
potrafi ujg¢ cztowieka usmiechem... i zawsze, nawet jak czuje sie zle, nawet jak
ma zty humor, to za wszystko dziekuje. Za kazde odwiedziny, kazde dobre stowo,
kazda informacije... i oczywiscie za kazdy taniec znim .

Zycie pisze czasem zadziwiajgce, smutne historie. Oto nieoczekiwanie trafia
do nas byly maz zmartej mieszkanki z HD. Szuka informacji o bylej zonie.
Opowiada o swoim zyciu, o tym jak radzit sobie przez te lata. Nic nie wie
0 poézniejszych losach swojej bytej zony. Nie jest Swiadomy choroby, ktéra ja
dotkneta. Mieli wspolne dzieci, ale sad prawo do opieki przyznat jemu. Dzieci tez
nigdy nie miaty kontaktu z mama. Ta historia bedzie miata jeszcze dalszy ciag.
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Wydaje mi sie, ze ojciec, dzieci powinni pozna¢ prawde. Wiasnie ze wzgledu na
to, ze jest to choroba dziedziczna. Poza tym moze w pewnym stopniu wybieli to
pamiec¢ dzieci o matce. Wcigz czekam na dobry czas, zeby mu o tym powiedziec,
ale tak naprawde to chyba boje sie i nie bardzo wiem, jak to zrobic.

Nie wiedzielibySmy oczywiscie tyle o HD, gdyby nie internetowe
poszukiwania. Najpierw byt pamietnik Ani, poézniej strona Stowarzyszenia,
a w koncu Forum HD (forum-hd.zamki.pl). Najpierw zagladatam na forum po to,
zeby sie czegos dowiedzie¢ o chorobie. Pdézniej dlatego, ze polubitam
uczestnikow, catg rodzinke HD... W kohcu postanowitam, ze najwyzszy czas sie
przedstawi¢ida¢ znac, ze ja tez tu jestem. Przyznam sie, ze troszke sie batam, bo
nie mam nikogo bliskiego z tg choroba, znam jg tylko z pracy z mieszkancami,
ale oczywiscie zostatam bardzo mito przyjeta. Na pewno odwiedzanie forum
pozwolito mi bardziej zrozumie¢ chorobe, ale przede wszystkim pomogto mi tez
odzyskac wiare w ludzi, wich dobroé.

Trwajg u nas przygotowania do zabawy ostatkowej - pewnie zatanczy na niej
pan Janek... mieszkancy zyjg wtasciwie od jednej takiej imprezy do drugiej. Moze
ci, ktoérzy z réznych wzgledow nie mogg mieszkac z rodzing, tutaj odnajdujg nowy
dom. Bo zycie sig tutaj nie konczy, matylko inny wymiar...

Justyna
Imiona mieszkancow zostaty zmienione.
Adres strony internetowej opisywanego Domu: www.dpsjanow.strona.pl

Melancholijne refleksje

Czasami, ni stad ni zowad, wbrew wszystkiemu, co sie robi, by do tego nie
dopusci¢, dopadajg nas smutki. Tracimy moc, cierpliwos¢, zaczyna brakowac
nam pomystéw na to, co gotowaé, jak zmobilizowa¢ sie do wykonywania
codziennych nudnych czynnosci. Nic tylko chciatoby sie usigs$¢, zapali¢ wszystkie
Swiece i tak zapatrzec sie w ich migocace ptomienie. | nagle rzucone gdzie$ tam,
z innego kata hasto: ,A czy bedzie jakas herbata dzis, w tym domu?... A cos
stodkiego?...” wyrwie cie z tego zapatrzenia i znieruchomienia. Zdarza mi sie to
czesto, taki spadek mocy, radoscii zastyganie w bezmyslnym siedzeniu. Co robi¢,
jak mobilizowa¢ sie, jak wyrwac z myslenia co dalej, jak bedzie dalej, czy znajde
w sobie tyle woli i sit, by pokonac¢, przetrwac i to tak, by moéc pomadc chorej osobie,
choremu bliskiemu, ktoéry coraz czesciej staje sie taki inny, coraz trudniejszy do
lubienia, tak bez granic, bezwarunkowo.

Réznie to przebiega, réznie sie odnajduje w takich sytuacjach, zalezy to
w bardzo duzej mierze od sit wewnetrznych, od stanu ducha. Co zrobi¢, by te sity
odnajdywac, by sie motywowac do dalszego dziatania.

Czasem jest to samotny, diugi spacer. Czasami czytanie czegos krzepiacego.
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Czasami stuchanie muzyki a czasami spotkanie w gronie przyjaciot, takim,
w ktorym nie trzeba zbyt duzo mowi¢, ale w ktérym mozna nawet pobecze¢
z powodu bezsilnosci i braku perspektyw na fajniejsze jutro. A czasem jest to
zmuszenie sie do wyjscia na kolejne zajecia jogi, ktérg od lat uprawiam. | kiedy
ostatnio tak mnie dopadt smutek, bezradnos¢ i niemoc taka, ze nawet nie chciato
mi sie wyj$¢ z domu, wystarczyt jeden serdeczny telefon i mite:

- Halo, jestes tam? Co ztoba?... Czemu nie przychodzisz na zajecia?

- Bo mi sie nie chce... nie chce mi sie méwic, usmiechac, trzymac fasonu. Nie chce
mi sie by¢ juz radosna, petng energii kobieta...

- Dobrze... to przyjdz i to powiedz: ,Dajcie mi spokdj - dzis milcze...” Przyjdz... Nikt
od ciebie nie oczekuje tego, zeby$ go bawila... tu sie przychodzi z innych
powodow... Nikt nie musi nic odgrywac. Przyjdz, na pewno lepiej ci to zrobi niz
siedzenie wdomu...

No i co?... Mito, ze w ogole ktos zauwazyt, ze mnie dtugo nie byto... Jak dobrze
mie¢ takich przyjaciét, jak dobrze mie¢ swoje pasje. Jak dobrze, ze jakos
instynktownie w takie przyzwyczajenia wkroczytam.

Awiec... muzyka, spacer, joga, narty cho¢by raz w roku - to wszystko daje mi
sity i dobry nastréj i powoduje, ze gromy, jakie leca nawet z btahego powodu,
odbierane sa spokojnie a nawet z usmiechem i dystansem. A jak juz i to nie
pomaga, to pozostaje jeszcze sposob wyciszenia - takiego bliskiego medytacji
czyli zmuszenia sie do wejscia w stan ,bycia”, a nie ,robienia” - to pozwala
pozytywnie nastawi¢ sie do szarej rzeczywistosci, by lepiej poradzi¢ sobie
z problemami, by lepiej spa¢, jes¢, by¢ bardziej tolerancyjnym dla otoczenia
i znosic¢ ich kaprysy i humorki. | na przyktad zamiast liczenia do dziesieciu albo
przeklinania w chwilach trudnych, usig$¢ i wyobrazi¢ sobie kwiat, ktéry jak na
przyrodniczych filmach, w przyspieszonym tempie rozkwita... i nie wiem czemu,
ma zawsze u mnie kolor rozowy i jest to najczesciej piwonia... i ulokowaé¢ go
w nas, w najczulszym miejscu naszego ciata. Cicho, nie mowcie mi, ze jest to
zawracanie gtowy, kto sobie moze na to pozwoli¢... Ze to strata czasu, ze nie ma
na to ani miejsca, ani czasu, ani klimatu, nie chce tego styszec... Na to jest zawsze
czas... Tak jak na modlitwe. Bo jak juz to wszystko nie pomoze, by normalnie
funkcjonowag, to juz rzeczywiscie pozostanie tylko modli¢ sie o to, by przezy¢ dni
nie do zniesienia, o0 zgode na brak racji, modli¢ sie kiedy jej sie nie ma, kiedy nic sie
nie udaje, a nawet kiedy sie ma dosyc¢ innych i kiedy jest sie znuzonym modlitwa...
by mdc sobie na to pozwolic.

| jeszcze jedno: to, co mnie stawia na nogi, daje wielkg site i nadaje sens, to
Forum HD (www.forum-hd.zamki.pl). Okazywana akceptacja jego uczestnikéw
daje mi wiare w to, ze to, co robie, nie jest zwyklym kaprysem, egoizmem
i zapatrzeniem w siebie, ze to ma sens i uzasadnienie, ze jest to dobry sposéb, by
trwac u boku chorego i to jeszcze z usmiechem na ustach. | odnalezienia takiego
dobrego sposobu na przetrwanie, normalne funkcjonowanie Wam zycze...

Elzo
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4. Jak by¢é opiekunem chorego na HD

Opiekowanie sie bliskg osoba chorg na HD
nigdy nie jest rzeczg tatwg - i niewazne, czy tg
osoba jest ojciec, matka, maz, zona, dziecko czy
przyjaciel. Podczas tej dtugiej podrozy, jaka jest
postepujgca choroba Huntingtona,
doswiadczamy zwyciestw, chwil radosci i mitosci,
ale sg takze chwile smutku, poczucie utraty
czedos... Tracimy nasze plany na przysztosc,
patrzymy, jak bliska nam osoba nie jest w stanie
robi¢ rzeczy, ktére wczesniej wykonywata bez
problemu, zauwazamy, jak choroba zabiera nam
ja. Ponadto zdarza sie niestety, ze opiekujemy sie
wiecej niz jednym chorymnaHD...

Chce sie z Wami podzieli¢ niektérymi
sposobami, jakie poznatam na drodze radzenia
sobie z takg sytuacja.

Naucz sie jak by¢ wojownikiem HD

Mimo ze HD jest obecnie nieuleczalng choroba, mozna bardzo duzo zrobig,
by poprawi¢ jako$¢ zycia bliskiej nam osoby. Wiele satysfakcji moze dawac
zdobywanie wiedzy na temat choroby i réoznych Srodkéw medycznych oraz
nastepnie jej wykorzystywanie w celu poprawy otoczenia chorego na mniej
stresujgce. Satysfakcjonujgca moze okazac sie rowniez wspotpraca z lekarzami
w celu wiasciwego leczenia objawow HD.

Ogarniecie wszelkich formalnosci zwigzanych z ubieganiem sie o zasifki
i Swiadczenia jest rowniez nie lada wyzwaniem i bardzo czesto budzi frustracje,
kiedy trzeba poradzi¢ sobie z catg tg biurokracja, ale daje tez cudowne poczucie,
gdy uswiadomimy sobie, ze pomimo tych trudnosci udato sie i jesteSmy w stanie
osiggnac swoj cel.

Zdobywanie informacji na temat badan nad HD i dziatanie w fundacjach na
rzecz HD to bardzo dobry sposéb, aby podtrzymac¢ nadzieje na wyleczenie
w osobie chorej oraz w sobie samym. Przy okazji mozna pozna¢ metody (oparte
na wynikach badan na myszach z HD) op6zniania objawéw HD oraz spowolniania
postepu choroby - rézne ¢wiczenia oraz suplementy diety.

Jezeli ma sie czas, to mozna dzieli¢ sie swojg wiedzg z innymi, ktorzy sg
w podobnej sytuacji. Mozna tez udziela¢ sie politycznie, angazujac sie w sprawy
zwigzane z chorymi na HD, takie jak np. ustalanie srodkow finansowych na
badania albo dziata¢ w obszarze szeroko rozumianej pomocy spoteczne;.
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Powieksz swojg rodzine

Miatam szczescie pozna¢ cudownych ludzi ,w sieci”, ktdrzy najpierw stali sie
moimi przyjaciotmi, a pozniej czescig mojej powiekszonej rodziny. Rozmawiamy
na czacie, za pomocg komunikatoréw, e-maili i przez telefon. Staram sie spotykac
z nimi, kiedy tylko moge na zjazdach Stowarzyszenia HD oraz w czasie réznych
innych spotkan, w miare mozliwosci rowniez podczas prywatnych wizyt. Niektérzy
z nas zawarli bliskie przyjaznie dziatajac w grupach wsparcia. Dzielimy sie
wiedza, pomystami, ale przede wszystkim wspieramy sie wzajemnie.

Nawigzywanie takich relacji jest wazne, zwtaszcza jesli odkryje sie, ze
dotychczasowi znajomi po prostu nie rozumiejg naszej sytuacji i powoli sie
wykruszajg, poniewaz nie mamy dla nich czasu, albo po prostu unikajg nas, bo
czuja sie niezrecznie wobec problemow, z jakimi boryka sie nasza rodzina. Mozna
takze odkry¢, ze odsuwaja sie od nas niektérzy czionkowie rodziny - uzywajg
wyparcia jako mechanizmu obronnego, bo nie mogg poradzi¢ sobie z widokiem
bliskiej osoby cierpigcej na HD. Na szczescie dzieki Internetowi i lokalnym grupom
wsparcia nikt juz nie musi czu¢ sie samotny w walce z tg choroba.

Odkryj lub wzmocnij swoje przekonania duchowe

Duchowo$¢ to bardzo wazna czes$¢ zycia kazdego cztowieka bez wzgledu na
to, czy praktykuje jakas religie, czy jest agnostykiem, czy ateistq. W tym
kontekscie rozumiem duchowos$¢ jako nasze przekonania na temat tego,
dlaczego tutaj jestesmy, jak powinny wygladac nasze relacje z innymi, co nadaje
sens zyciu i jakimi warto$ciami powinnismy zyc¢.

Osobiscie wyznaje nastepujace tezy, ktére bardzo mi pomagaja:

Choroby mézgu mogg zmienic sposob myslenia i zachowanie chorego, ale nie
mogaq zmienic jego duszy

Wiem, jaki m6j maz jest naprawde i wierze, ze wiasnie takiego go spotkam
w innym swiecie. To nie ten facet, ktory niedawno patrzac jak reaguje na tragiczne
wydarzenia dziejace sie wokot nas, spytat: ,Czemu sie smucisz? Przeciez nie
znamy tych ludzi.” To nie ten facet, ktéry wscieka sie na mnie za btahostki. Jest to
ten facet, ktory zatrzymatby nasz samochdéd, zeby z6tw mégt przejs¢ przez droge.
To cztowiek, ktory lubi udzielac sie w kosciele i ktory bytby w stanie wstac¢ 0 4 rano,
aby by¢ w pracy na czas bez wzgledu na sniezyce, bo wie, ze musi utrzymac
rodzine. Jest to tez ten facet, ktéry usituje sledzi¢ u siebie postepy choroby, idzie
do lekarza i méwi: ,Jestem ostatnio niemity dla moich bliskich, wiec sadze, ze
trzeba mi zmieni¢ leki”. Wiem, jaki jest naprawde, i bede o tym przypominac
naszej corce, cztonkom rodziny oraz przyjaciotom.

Wszyscy jestesmy w podrozy i nie chodzi o to, by dotrzec¢ do celu, ale by stawiac
kroki naprzod

Wierze, ze rodzimy sie po to, by czegos sie nauczy¢. Nie sadze, ze HD
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pojawia sie w naszym zyciu, aby nas czegos nauczyc, ale raczej, ze to zycie
przynosi kazdemu zarowno radosc jak i smutek i ze mozemy uczyc sie z obu
tych rodzajéw doswiadczen. Naszym zadaniem jest nauczy¢ sie radzi¢ sobie
jak najlepiej sie da po to, by stawac sie lepszymi i prawdziwymi, aby pomagac
innym i aby kochac¢ i by¢ kochanymi. Mozemy to robi¢ jako opiekunowie
chorych. Mozemy to robi¢ jako chorzy na HD. | nie jest tu wazny moment,
w ktérym rozpoczniemy czy skonczymy, ale postep, jakiego dokonamy.

Tylko dlatego, ze zycie jest zbyt krotkie, nie znaczy, ze ma byc¢ niepetne

Naszym celem jest pomoc naszym bliskim chorym w utrzymaniu dobrej
kondycji jak najdtuzej, aby mogli doczekac¢ skuteczniejszych terapii oraz leku
na HD, ktéry moze juz niedtugo zostanie wynaleziony. To jednak smutne, ze
kazdego dnia kto$ musi pozegnac sie z ukochang osoba chorg na HD. Wcigz
mamy nadzieje na wyleczenie mojego meza, ale musieliSmy juz pozegnac
mojg tesciowg... Mamy prawo czuc, ze jestesmy ograbiani z czasu, ktéry
chcielibysmy spedzi¢ z bliskimii mamy prawo zatowac, ze ominety ich niektore
doswiadczenia zyciowe, ktorych bysmy im zyczyli, np. bycie zakochanym,
posiadanie dzieci, osigganie sukcesow w pracy lub doczekanie sie pierwszych
wnukow.

Ale nasz zal nie powinien nam nigdy przystania¢ znaczenia tego zycia,
jakie nasi chorzy kiedy$ mieli, tego co osiagneli, zanim pojawity sie objawy
choroby, tej mitosci, ktorg okazywali innym, kiedy jeszcze byli w stanie, oraz
tego wszystkiego, co osiggneli, odkad zostali dotknieci chorobg. Widze, jak
ludzie cierpigcy na HD pracujg jako wolontariusze, udzielajg wsparcia innym,
okazujg mitos¢ rodzinie i przyjaciotom, jak robig, co sie da, by jak najdtuzej
odgrywac¢ wazngrole w swoich rodzinach i w swoim srodowisku. Widze, jak sg
inspiracjgdlainnych, aby docenia¢ zycie, jak pomagajg tym, ktérzy tej pomocy
potrzebuja. Jesli Swiat jest lepszym miejscem dzieki naszej obecnosci w nim,
jesli wyciggamy wnioski z naszych trudnych doswiadczen i dokonujemy
kolejnego kroku naprzod, wtedy nasze zycie jestkompletne, spetnione...

MarshalL. Miller
ttum.: Sylwia T. i ania-rybka

Tekstze strony:
http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=94
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5. Objawy demencji w chorobie Huntingtona

Najwczesniejszymi objawami w chorobie Huntingtona sg zazwyczaj
nienormalne ruchy Ilub zmiany emocjonalne i behawioralne. Zaktécenia
kognitywne wystepujg zazwyczaj pozniej. Objawy emocjonalne, behawioralne
oraz kognitywne pojawiajq sie stopniowo i pogarszajg sie wraz z uptywem czasu.

Srednia dtugo$é zycia chorych od momentu wystapienia pierwszych
objawow wynosi ok. 15 lat. Wczesne pojawienie sie symptomow (przed
dwudziestym rokiem zycia, czyli tzw. mtodziencza odmiana HD) fgczy sie
z szybszym postepem choroby i z szybsza $Smiercia (po ok. 8 latach od ujawnienia
sie). U osdb, ktdre odziedziczyty chorobe po ojcu, obserwuje sie tendencje do
wczesniejszego wystgpienia pierwszych objawdw niz u oséb dziedziczacych po
matce.

Zaktécenia emocjonalne i behawioralne wystepujg u 35-73% chorych na HD.

- Zmiany afektywne: Jest to czesty wczesny symptom. ,Afektywny” dotyczy
wyrazania na zewnatrz swoich mysli, uczu¢ oraz nastrojow. Na przyktad osoba
ktéra normalnie jest pogodna i entuzjastyczna, moze czasem okazywac zupetng
obojetnosc.

- Depresja: Depresja jest najczestszym emocjonalnym zaburzeniem w HD.
Jej objawy to miedzy innymi: gteboki smutek (melancholia), ptaczliwosc,
zobojetnienie, apatia, wycofanie sie z kontekstéw spotecznych, utrata
zainteresowania czynno$ciami, ktore kiedy$s sprawiaty choremu radosc,
bezsennosc¢ lub nadmierna sennosé, a takze utrata wagi lub tycie.

- Mania: Mania jest stanem nadzwyczajnej ekscytacji, niepokoju lub
nadpobudliwosci. Moze jej towarzyszy¢ przyspieszona mowa, impulsywnosc¢ i/lub
zaktdcona ocena otoczenia. Czasami objawem moze by¢ wzmozona aktywnos¢
seksualna lub pobudzenie seksualne. Mozna je zaobserwowac u 2-12% chorych
na HD.

- Ekscentryczno$¢, nieodpowiednie zachowania, utrata manier dobrego
wychowania w sytuacjach spotecznych.

-Nadmierna drazliwosé.

- Zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne: Niektérzy chorzy na HD cierpig na
obsesje (niekontrolowane, irracjonalne mysli i przekonania) oraz/lub natrectwa
(dziwne zachowania, bez ktérych chory nie potrafi kontrolowaé mysli ani
przekonan). Chory moze skupiac¢ sie na detalach, zasadach lub uporzadkowaniu
jakich$ elementéw do takiego stopnia, ze traci z pola widzenia szerszy cel.
Powszechne sg tez brak elastycznosci lub niezdolnos¢ dostosowywania sie.
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- Psychoza: Osoba cierpigca na psychoze nie potrafi mysle¢ jasno ani
racjonalnie. Powszechne w psychozie sg takie objawy jak: halucynacje, ztudzenia
(fatszywe przekonania, ktérych nie podzielajg inni) oraz paranoja (podejrzliwos¢
oraz uczucie bycia pod kontrolg z zewnatrz). Zachowanie chorego jest dziwne,
nietypowe, pobudzone, agresywne, moze nawet uciekac¢ sie do przemocy.

- Samobdjstwa: Okoto 6% chorych na HD popetnia samobdjstwo.
Postepujaca demencja (degeneracja umystowa) czesto nie utatwia wcale
przezywania trudéw swojej sytuacji (chory nie traci oceny sytuacji) i czeste sg
mys$li samobdjcze, gdy choroba staje sie zbyt ciezka do udzwigniecia.

Objawy kognitywne to:

- Zapominalskos$¢ i dezorganizacja - czeste pierwsze symptomy

- Problemy ze skupieniem sie, staba koncentracja

- Staba ocena

- Problemy z mysleniem abstrakcyjnym, rozpoznawaniem zwigzkéw
przyczynowo-skutkowych, rozwigzywaniem zadan i famigtéwek

- Dezorientacja przestrzenna

- Trudnosci w uktadaniu kolejnosci, organizowaniu lub planowaniu

- Nieumiejetnos¢ uczenia sie nowych rzeczy

- Brak elastycznosci, problemy z przystosowywaniem sie do zmian

- Utrata pamieci - zazwyczaj wystepuje dopiero w péznych etapach choroby

Wiekszos¢ chorych na HD zachowuje umiejetnos¢ oceny sytuacji, wiedze
faktograficzng oraz wspotczynnik inteligenciji 1Q na wzglednie dobrym poziomie
podczas choroby. Uzycie mowy moze, ale nie musi ulec pogorszeniu.

ttum.: ania-rybka

Tekst ze strony:
http://www.emedicinehealth.com/articles/39041-3.asp

6. Pytania czytelnikow do specjalisty

Poprosilismy psychiatre, panig Agnieszke Ksiezopolska,
o odpowiedz na kilka pytan dotyczacych radzenia sobie
w trudnych sytuacjach zwigzanych z opieka nad chorym.
Zachecamy czytelnikéw do nadsyfania swoich pytan na
adres: dorotatunska@wp.pl

dr Agnieszka Ksiezopolska
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Jak rozmawiac z osobg, ktora jest opiekunem, a nie bardzo chce przyjgc¢ do
wiadomos$ci rézne fakty dotyczgce choroby? Jak jej wyttumaczyc, ze pewne
zachowania powinna ktas¢ na karb choroby, bagatelizowac je, nie wchodzic¢
w dyskusje niepotrzebne, nie obwiniaC siebie, kiedy chory ma o wszystko
pretensje?

Pytam, bo widze, Ze moja siostra ma wielki ktopot z rozgraniczeniem pewnych
spraw. Pomimo tego, zZe jej ttumacze na czym polega HD i dlaczego mama
zachowuje sie tak a nie inaczej, caly czas twierdzi, ze choroba chorobg,
a Mama po prostu ma taki charakter i jest ztoSliwa. Bezsensownie prowadzi
dyskusje, ktére przeradzajg sie w ktotnie (Mama bardzo nie lubi, jak kto$ ma inne
zdanie, wrecz wpada wtedy w szaf).

Przypisanie pewnych zachowan chorobie, a innych charakterowi w chorobie
Huntingtona stanowi duzg trudnos¢ zwtaszcza dla oséb bliskich, ale rowniez dla
lekarzy i psychologow. Wiedza na temat choroby, poréwnanie zmiany
w zachowaniu obecnym i w okresie przedchorobowym na pewno moze pomaoc
w zrozumieniu, co jest objawem, a co cechg charakteru. Moze to by¢ jednak
niewystarczajace, kiedy choroba dotyka bliska osobe np. matke. Czasem
racjonalne argumenty, ,ttumaczenie” moga nie wystarcza¢, gdy w gre wchodzg
silne emocje, z ktérymi trudno sobie poradzi¢. To nieprzyjmowanie racjonalnych
argumentéw moze by¢ m.in. przejawem buntu przeciwko chorobie matki,
trudnosci z przyjeciem do swiadomosci faktu, ze matka nie moze dac oparcia
dzieciom, sama wsparcia wymagajac. Mozna sprobowaé¢ odwota¢ sie do
racjonalnych argumentéw, poréwnujac okres wiele lat przed wystapieniem
pierwszych uchwytnych objawow ze stanem obecnym i ocenic, ktére zachowania
pojawity sie w czasie choroby, ktére byly juz wczesniej, a ktore nasility sie po
zachorowaniu. Warto rozwazy¢ konsultacje psychologiczng w celu znalezienia
lepszych sposobow radzenia sobie z chorobg matki.

Sprawa nie dotyczy mnie, tylko, ciggle aktywnego zawodowo (i oby jak
najdtuzej) Meza. Troche sie boje poruszania tego problemu. Bo juz widze i stysze
te protesty, ze przeciez Stowarzyszenie jest po to by pomagac chorym, a nie
opiekunom chorych. Ale powiem, ze ja bardzo chciatabym, zeby kto$
podpowiedziat nam opiekunom, jak to wszystko przezyc¢, skad wzigC tyle
cierpliwo$ci, spokoju, sit by tak znie$¢ ten czas, by faktycznie pomagac¢ choremu.
Ktos kiedys napisat, ze dobry opiekun to mocny, zadowolony opiekun. Skad brac
te moc? Sama jestem w bardzo trudnym okresie, bo przestatam pracowac, bo
mam ktopoty zdrowotne... Komu ja mam sie wyptakac, z kim podzieli¢ sie swoim
zdenerwowaniem, utratq mocy, rezygnacjg? Co robi¢c by moéc jak najdiuzej
pomagac mezowi? Mojg ,kariere” zawodowg zakoriczytam 9 - miesiecznym
zwolnieniem od psychiatry... Tak odbit sie na mnie poczatek choroby Meza.
Tabletki na rados$¢ zycia - tak wifasnie ja to zaczetam. Potem pozwolito mi to
zastanowi¢ sie, co jeszcze mnie umocni - zaczetam uprawiac joge, spacery
diugie, samotne (bo maz nie chciat) i wydaje mi sie, ze uzyskatam jakis tam
Spokoj, utrzymatam sie na wysokim poziomie radosci. Jestem uwazana za osobe
otwartg, petng energii i radosci zycia. Tylko ja wiem, ile mnie to kosztuje.

e R



Ujarzmié plasy nr 4/2006

Wiem, ze jedni ,uciekajg”w modlitwe, wiare a co inni? Chciatabym ustyszec na ten
temat co$ od fachowcow.

Obcigzenie psychiczne, ktore spoczywa na barkach opiekunow jest ogromne,
czesto prowadzi do depres;ji i innych probleméw emocjonalnych, réwniez u osob
o wczesniejszym ,zelaznym” zdrowiu psychicznym. Nawet, gdy opiekun zajmuje
sie osobg, ktérg bardzo kocha, nie jest niczym wyjatkowym, ze pojawiajg sie
u niego rézne negatywne emocje jak np. ztosc, ,ze spotkato to moja rodzine, ze
rozwala moje plany, ze nie moge robi¢ tego, co chce, nie mam sity znosic jego
zachowan”, poczucie braku sit, obnizenie nastroju, poczucie beznadziejnosci, zal,
poczucie winy za np. nieradzenie sobie w bardzo sprawny sposéb ze wszystkim,
za wyrazang ztos¢ czy wrogos¢ w stosunku do podopiecznego. Dla dobra
opiekuna, a zatem i dla dobra chorego, wazne jest, zeby opiekun mégt odpoczaé
w sposob mozliwie adekwatny do ponoszonego wysitku. Popieram samotne
spacery, o ktérych Pani pisze, oraz kazdy sposéb spedzania czasu, ktory jest
przeznaczony wytgcznie dla opiekuna. Moze to by¢ jedna czy kilka godzin na
spedzenie czasu bez podopiecznego, czasu zarezerwowanego na przyjemng
aktywnosé, dobrze jesli mozna przy tym zmieni¢ otoczenie. Zdaje to tym lepszy
egzamin, im wiecej 0sob jest zaangazowanych w opieke.

Jak reagowac na niespodziewane napady nie agresji - bo to za delikatnie
powiedziane - ale na atak szatu z btahego powodu. Dyskutowac, odpowiadac na
stek wyzwisk, zagtusza¢ odgfosy z domu czy po prostu wyjsc? Ja to ostatnio
zrobitam - btgkatam sie po miescie, nie chcgc nikomu z bliskich zawracac gfowy
(syn sam ma problemy, Mama ma ponad 80 lat). Ale dopadto mnie, poczutam sie
Jjako$ dziwnie, tak Zle, ze instynktownie posztam do biednej Mamy, ktora
przerazita sie moim widokiem i udzielita wszechstronnej pomocy. A tymczasem
w domu sgsiadka z gory zaniepokojona odgtosami zeszta i zastata
rozwscieczonego meza... odkurzajgcego mieszkanie!!! | pomyslata, jaki to dobry
cztowiek - mgz, a ta jego zona to jakas niepowazna - sobota, zakupy porzucone
w siatkach na podfodze i sobie poszta... Biedny chtop!!! Wiec mysle, ze chyba
dobrze zrobitam, bo po pierwsze mieszkanie zostato odkurzone, ja uratowana,
ugtaskana i pod opiekg fachowcow, a w domu pewnie nikt by nie zauwazyt, ze tym
razem to ja co$ sie gorzej czuje i potrzebuje opieki! Ale moze byc tez tak, ze jak
kiedy$ wroce to w domu bedq tylko wibry i nie pamietajgcy niczego mgz. Czy
dobrze zatem zrobitam?

W stanach agresji nalezy oceni¢ ryzyko zagrozenia dla samego choregoijego
otoczenia. Jesli jest ryzyko zagrozenia zycia lub zdrowia (np. niszczy rézne
przedmioty, rzuca, bije, chodzi z nozem po domu i grozi), wzywamy pogotowie.
Jesli agresja nie stwarza zagrozenia dla zycia i zdrowia chorego ani innych oséb,
nalezy udac sie do psychiatry w celu oceny stanu psychicznego i ewentualnego
wigczenia lekéw stosowanych w stanach agresji i pobudzenia. W kazdym
przypadku nalezy zapewni¢ bezpieczernistwo choremu i sobie. Rozumiem, ze
decyzja wyjs¢ z domu czy zosta¢ byta trudna. Mozna sprébowaé zapobiegac
w miare mozliwosci takim sytuacjom poprzez leczenie farmakologiczne, ale tez
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inne metody np. wysitek fizyczny, zorganizowanie planu dnia dla chorego, Pani
maz pokazat sam, co pomaga mu w roztadowaniu napiecia - moze regularne
odkurzanie mieszkania nie bytoby ztym pomystem, moze rowniez inne czynnosci
domowe pomogtyby mu? Warto sprébowaé porozmawia¢ z mezem, co na ten
temat sadzi.

7. Nowe szaty strony internetowej Stowarzyszenia
- wywiad z administratorem

Od jesieni 2005 strona Stowarzyszenia Na Rzecz Oséb z Chorobg
Huntingtona www.huntington.pl przechodzi pewne zmiany. Dzieje sie tak za
sprawg nowego administratora, ktéry przejat od Ani Rybarczyk (piszacej niniejsze
stowa) prowadzenie strony i tchnat w nig nowego ducha. Nowym administratorem
jest Arkadiusz Szatkowski, ktory w drugiej potowie lutego udzielit nam ponizszego
wywiadu.

- Arek, powiedz nam pare stow o sobie - ile masz lat, skad jestes, czym
zajmujesz sie na co dzien?

Witam serdecznie. Mam 20 lat, pochodze i mieszkam w matej miejscowosci
Bartoszyce potozonej na Mazurach. Na co dzien jestem studentem informatyki
i jak na razie to zabiera moj czas. Chociaz mam nadzieje, ze juz niedtugo to sie
zmieni i stane sie pracujgcym studentem .

-Jak doszto do tego, ze zajales sie strong Stowarzyszenia?

W zasadzie to chyba przez zbieg okolicznosci. Z Prezes Stowarzyszenia
pierwszy raz spotkatem sie podczas pewnej uroczystosci, to byto moje pierwsze
spotkanie z Prezes Stowarzyszenia, a kolejne z Aleksandrg Szatkowska po kilku
latach. Tam Ola dowiedziata sie, ze jestem studentem informatyki, po kilku dniach
zadzwonita do mnie proponujac mi takie oto zajecie. Zgodzitem sie i jestem.

-Jak zmienita sie strona od jesieni, czym sie gtéwnie zajates?

Strona jakos specjalnie chyba sie nie zmienita? Chciatem nadac jej nowy
charakter, co$ od siebie. Czasem wprowadzenie jakiejs zmiany powoduje
koniecznos¢ wprowadzania kolejnych. Niemniej jestem zadowolony z efektu
koncowego. Nowy wyglad - bo to gtbwna zmiana - zostat takze zaakceptowany
i przyjety przez Prezes Stowarzyszenia. Doszly takze do tego pewne zmiany
funkcjonalne - a to tylko i wytacznie dla mojej ,wygody”, poniewaz tatwiej jest
zarzgdzac czyms, co zna sie od podszewki, bo w koncu sam to cztowiek stworzyt.
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- Opowiedz nam troche wigcej o forum dyskusyjnym otwartym
w styczniu 2006 na stronie Stowarzyszenia - skad pomyst na jego
powstanie, jak byto tworzone i jakie sg jego zatozenia?

Pomyst na Forum przyszedt od Oli. Osobiscie tez go popartem.

Forum ma zastgpi¢ formularz do wysytania pytan na skrzynke
Stowarzyszenia. ChcieliSmy, aby pytania czytelnicy zadawali na forum.

Forum z zatozenia jest strukturg otwarta, gdzie kazdy moze wejsc,
zarejestrowac sie i napisac, zapytac¢, odpowiedzie¢. | o to wtasnie nam chodzito,
zeby wywotac dyskusje. Po wystaniu pytania na skrzynke dostep do tresci pytania
miata niewielka liczba oséb.W zasadzie ograniczato sie to do trzech osoéb:
eksperta, prezes i mnie. W tej chwili kazde pytanie, kazda watpliwos¢ i wypowiedz
mogg postuzy¢é kazdej osobie do wypowiedzenia sig, udzielenia rady czy
wsparcia. To wiecej niz sucha, co nie znaczy mniej cenna, odpowiedz eksperta.

Oczywiscie nadal istnieje mozliwo$¢ kontaktowania sie ze Stowarzyszeniem
przez e-mail kontakt@huntington.pl

Forum powstato dzieki zyczliwosci wielu ludzi, wsrdd ktérych na samym
poczatku nalezy wyrézni¢ osoby pandéw Orzechowskich. Na serwerach ich firmy
znajduje sie strona Stowarzyszenia, to oni zapewnili mi niezbedne
oprogramowanie, aby forum mogto powstac. Forum samo w sobie, w sensie kodu
programowego, jest dzietem amerykanskiej grupy programistow, przerobionym
troche przez Polaka ukrywajacego sie pod pseudonimem Przemo. Moja rola
polegata na zainstalowaniu, skonfigurowaniu i dopasowaniu skryptu do serwera,
jakim dysponujemy, do strony, do wymagan, jakie zostaty postawione przez
Prezes Stowarzyszenia. Teraz zostaje juz tylko monitorowac jego prace.

Zatozenia, tak jak méwitem, to umozliwi¢ wymiane doswiadczen - forum ma
by¢ miejscem, gdzie bez przeszkdéd mozecie Panstwo sie wypowiedziec,
podzieli¢ watpliwosciami, pytaé. Rdéznica miedzy formularzem kontaktowym,
a forum jest taka, ze na forum to, co napisaliscie, zobaczy znacznie wiecej osob,
Co niesie za sobg takze mozliwos¢, ze i odpowiedz bedzie wiecej niz jedna (i to
wiasnie chcieliSmy wykorzystac).

- Co trzeba zrobi¢, zeby moéc zabra¢ glos na tym forum i czy nowicjusze
moga liczy¢ na jakas pomoc, gdyby nie dawali sobie rady?

Co trzeba zrobi¢, aby umiesci¢ swojg wypowiedz? Nalezy sie tylko
zarejestrowac ijuz mozna pisa¢ na forum.
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Rejestracja jest dwuetapowa. Caty proces wyglada w nastepujacy sposob.

1. Odwiedzamy strone Forum na www.huntington.pl

2. Rozpoczynamy proces rejestracji klikajgc w gornym menu link
.Rejestracja”.

3. Otworzy sie regulamin, z jakim nalezy sie zapoznaé, zapamietaé
i oczywiscie przestrzegac.

4. Po zaakceptowaniu regulaminu przechodzimy do formularza
rejestracyjnego. Nalezy go wypetni¢, do pdl obowigzkowych nalezg te
oznaczone gwiazdka. Nastepnie klikamy przycisk ,Wyslij”,

5. W tej chwili konto jest juz utworzone, ale nieaktywne. Na adres mailowy
podany podczas rejestracji zostaje wystany e-mail z linkiem
aktywacyjnym. Aktywacja jest konieczna, aby mdc sie zalogowac i pisa¢
na forum. Aktywacja konta polega na kliknieciu linku znajdujgcego sig
w mailu.

6. Procedura jestjuz zakonczona. Mozna sie logowaci pisac.

Oczywiscie moga pojawi¢ sie problemy. Przyktadowo nie przyjdzie mail
z linkiem aktywacyjnym. To tylko system, maszyna i moze okazac¢ sie zawodna.
Na pomoc jak najbardziej moznaliczy¢.

W razie probleméw z logowaniem, zaktadaniem kont, aktywacjg konta nalezy
wystaé e-mail na adres admin@huntington.pl, w temacie piszac ,PROBLEMY -
FORUM?", a w tresci doktadnie opisa¢ problem. Forum czasami daje wtasne
komunikaty btedéw, ktore tez dobrze jest dotaczac do takiego listu. Jesli mamy
pytania, jak postugiwac sie forum, uzywac jego elementéw odsytam do listy pytan
i odpowiedzi, tak zwanego FAQ, ktére jest dostepne w gérnym menu strony
gtéwnej Forum. Kazde inne pytania tez przeczytam i postaram sie pomoéc. Wazne
jestjednak, aby w temacie maila napisa¢ ,PROBLEMY - FORUM".

- Czy chcialbys cos jeszcze przekazaé czytelnikom ,,Ujarzmi¢ Plasy”?

Przede wszystkim zapraszam ich na strony Stowarzyszenia i Forum.
Wszelkie mozliwosci kontaktu sg do Panstwa dyspozyciji.

* % %

Wszystkich goraco zachecamy do odwiedzania strony Stowarzyszenia
- zawiera mnoéstwo informacji na temat choroby Huntingtona, porad oraz
aktualnosci na temat przedsiewzie¢ Stowarzyszenia. Dostepne sa na niej rowniez
wszystkie numery naszej gazetki w formie elektroniczne.
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8. Sprzetdla oséb niepetnosprawnych

t.6zko rehabilitacyjne ORION

W pewnym momencie mobilno$¢ oséb chorych na HD sie konczy i wéwczas
moze sie przydac¢ polecany przez nas sprzet - t6zko rehabilitacyjne ORION.

Na tamach internetowego forum Stowarzyszenia (www.huntington.pl)
Marysia napisata:

.Poczatkowo wypozyczatam t6zko szpitalne - tézka te sg bardzo wysokie i po
kapieli byto nam ciezko potozy¢ meza. Postanowitam rozgladna¢ sie za tézkiem
rehabilitacyjnym.(...)

Kupitam w todzi w firmie ktdra rozprowadza sprzet rehabilitacyjny. Takie t6zko jest
bardzo pomocne nie tylko dla chorego, lecz takze dla 0sob, ktdre opiekuja sie nim. Jest
tamane na cztery tak, ze chory moze zmienia¢ pozycje, ma regulowang wysokosc,
mozna go opuszczac do 20 cm od poditogi oraz podnies¢ do potowy okna, ma drabinki,
wiec chory jest zabezpieczony przed upadkiem. Najwazniejsze jest to, ze sterowane
jest pilotem i nie trzeba dzwiga¢ chorego. Jest na kétkach - mozna je przemieszczac.
Jezeli kos$ bytby zainteresowany zakupem takiego t6zka, chetnie pomoge.”

Kontakt z Marysig mozliwy jest za posrednictwem redakc;ji lub forum.

Informacje o t6zku ORION ze strony dystrybutora - firmy EUROMOBIL:
(www.euromobil.ultra.pl)

Domowy charakter oraz petna stabilno$¢ tego tézka rehabilitacyjnego "Orion"
czynig z niego mebel o maksymalnym komforcie. Obudowa t6zka wykonana
w drewnie. L6zko posiada czteroczesciowe foze: sekcja oparcia plecow, uda
podudzia podnoszona za pomocg sterownikéw elektrycznych.
W t6zku tym istnieje mozliwos$¢ podnoszenia tézka gora dot i najnizsze potozenie
to 36 cm a najwyzsze 80 cm.

Wymiary:

- dtugos¢ (zewn. ) 207 cm

- szerokos¢ (zewn. ) 105cm

-wysokos$¢ (przy szczycie tézka) 42 cm

- najnizsze/najwyzsze potozenie 37/82 cm
- dtugos¢toza 200 cm

- szerokos¢toza 90 cm

- wysokos$c¢ podnoszenia 43 cm

- przeswit pod t6zkiem 18 cm

N



Ujarzmié plasy nr 4/2006

AKTUALNA CENA KATALOGOWA: 4 066 zi brutto

Cena ta obejmuje t6zko z materacem paroprzepuszczalnym (zapobiega
odparzeniom i odlezynom) i wysiegnikiem oraz transport - dostawa na miejsce
plus wniesienie i instruktaz.

Kontakt z firma EUROMOBIL:

91-211t6dz
ul. Szparagowa 2

tel. 0-42652-05-57

tel.kom. 0-601 730-087 - Mikotaj Kalinowski
tel.kom. 0-501 373-160 - Paulina Kosiorowska
e-mail: biuro@euromobil.ultra.pl

Dofinansowanie:

Marysia podata réwniez cenne informacje na temat dofinansowania, jakie
udato jej sie uzyskac na takie tozko:

.Poniewaz okazalo sie, ze f{6zko jest bardzo drogie, staratam sie
o dofinansowanie z PCPR (Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie).

PCPR przy zakupie sprzetu rehabilitacyjnego moze dofinansowa¢ max. 60%,
pozostate 40%, czyli tzw. udziat wtasny pokrywa osoba zakupujgca sprzet.
O wysokosci dofinansowania decyduje PCPR w zaleznosci od dochodéw rodziny
i ilosci wnioskéw. Takie sprawy najlepiej zgtasza¢ do nich na poczatku roku, zanim
dostang fundusze. Z reguly po pétroczu srodki majg rozdysponowane. Wtedy nie
pozostaje nic innego jak czeka¢ na nastepny rok.

Zeby dokonaé zakupu, nalezy oczywiécie uda¢ sie do PCPR, tam wypetnié
odpowiednie dokumenty oraz ztozy¢ stosowne zaswiadczenia. Podstawg jest
uzyskane wczesniej zaswiadczenie lekarskie, ze taki sprzet choremu jest
wskazany oraz orzeczenie o grupie inwalidzkiej. Nastepnie nalezy przedstawic
przynajmniej trzy oferty cenowe takiego t6zka z poszczegoélnych firm. Do firmy,
w ktérej dokonujemy zakupu nalezy przesta¢ oswiadczenie PCPR, w ktorym
zobowigzuje sie do doptaty przyznanej sumy dofinansowania. Pozostatg kwote
wptacamy przy zakupie. Fakture zakupu nalezy doreczy¢ do PCPR i na jej
postawie PCPR dokonuje przelewu na konto firmy w terminie 14 dni.

Nasz udziat przy zakupie takiego t6zka stanowi rownie wysoka kwote i pewnie
nie kazdego z nas sta¢ - w moim przypadku tez tak byto. Postanowitam zwrécic sie
do dyrekcji mojej firmy o dofinansowanie z funduszu socjalnego. Zaktad wydat mi
oswiadczenie, ze zobowigzuje sie przekazac dopfate na konto firmy po dokonaniu
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zakupu. Zakup t6zka kosztowat mnie tylko czas, jaki musiatam poswieci¢ na
zatatwianie wszystkich formalnosci oraz koszt potgczen telefonicznych do
poszczegolnych firm.

Musicie pamieta¢, ze niestety nic do nas nie przyjdzie samo i nikt za nas tego
nie zrobi. Jezeli chcemy pomadc chorym i sobie, trzeba po prostu zabiegac o to, no
i oczywiscie trafi¢ na zyczliwych ludzi tak jak w moim przypadku.”

Na stronie www.polmed.org.pl mozna znalez¢ adresy firm zajmujacych sig
produkcja/dystrybucjg wszelkiego sprzetu rehabilitacyjnego.

(L6zka mozna znalez¢é w katalogu ,Rehabilitacja” pod linkiem ,tozka
rehabilitacyjne”.)

Prezentowane powyzej t6zko znajduje sie w ofertach wielu firm warto wiec
porownac ceny przed podjeciem decyz;ji.
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9. Ksiazki, ktore warto przeczytac

,,Biate naczarnym”

Z ,innoscig” w Polsce nie stykamy sie czesto.
Podobnie jak w Rosji, gdzie urodzit sie Ruben

rubin " Gallego. Osoby niepetnosprawne rzadko

| opuszczajg swoje domy. Po przeczytaniu ksigzki

gallego Gallego ,,Czarne na biatym” juz wiem, dlaczego tak
sie dzieje: BARIERY. Nie tylko te psychiczne. Nie

e tylko wstyd przed pokazaniem sSwiatu osoby
- niepetnosprawnej, ale przede wszystkim bariery

architektoniczne. Wcigz styszymy o tym w mediach,
ale czy tak naprawde my, ludzie zdrowi wiemy co to
oznacza?

Ja juz wiem. Stoje z mojag niepetnosprawng juz
mamg u podn6za schodow i zbieram sity, zeby
pomaéc jej wejs¢. Musimy starac sie obie. Bardzo sie
stara¢. ,Innos$¢” mojej Mamy przykuwa wzrok
przechodniéw, to mnie nie dziwi, ale jednak mimo
wszystko drazni. Do tego stopnia, ze mam ochote
krzyczec¢ na te wlepiajgce w nig wzrok osoby.

Przypominam sobie letni dzien. Goérski szlak w stowackich Tatrach. Osoby
niepetnosprawne, uposledzone ze swoimi opiekunami z trudem, ale
i z uSmiechem na ustach, wedrujg. Mowig po niemiecku. U opiekunéw nie widac
niepokoju. Nie rozgladajg sie nerwowo, czy nie sg az nazbyt obserwowani.
U siebie w kraju nie budzg zapewne zdziwienia.

Tak jak zdziwienia nie budzit w Stanach Zjednoczonych Ruben Gallego.
Cziowiek fizycznie uposledzony. Syn Hiszpanki i Wenezuelczyka, co w Ros;ji
czynito go dodatkowo wyobcowanym.

Nie miat tyle szczescia, zeby urodzi¢ sie w takim kraju jak USA czy Niemcy,
gdzie niepetnosprawnym sie sprzyja. Gdzie ,niemyslenie” o nich, nielikwidowanie
barier to dyshonor. Ruben urodzit sie w Moskwie. Jak pisze ,miat wielkiego pecha
urodzi¢ sie w tym strasznym miescie”. Kiedy po latach pojechat do USA, byt
zdziwiony, jak bardzo w tym kraju dba sie o osoby niepetnosprawne. Nie istniejg
bariery. Zadne. Ani te psychiczne ani architektoniczne. | moze miedzy innymi
dlatego mijana kobieta na wdzku na jego oparciu ma napis: Kocham zycie.

Ruben nie miat tyle szczescia, ale zawsze chciat zyé. Na przekor

wszystkiemu. Na przekér warunkom panujacym w domach dziecka, w ktérych
przebywat, na przekér opiekunkom, na przekér wtasnemu kalectwu.
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,Biale na czarnym” to opowie$¢ o tym, ze pomimo choroby, pomimo
doznanego upokorzenia mozna zwyciezyc¢ i zy¢ z godnoscig. Opowies¢ zupetnie
niezwykta, bo pozbawiona emaociji, jakby autor skupit sie tylko i wytacznie na
przedstawianiu faktéw. Bez patosu, a do bdlu prawdziwa. Smutna, ale
pokrzepiajaca, bo niosgca nadzieje.

Iza

Fragment:

,Bohater. Jestem bohaterem. To tatwe. Jesli nie
masz rak albo ndg, jestes bohaterem albo trupem. Jesli
nie masz rodzicéw, polegaj na swoich rekach
i nogach. | badz bohaterem. Jesli nie masz rak ani ndg,
a w dodatku udato ci sie zostac sierotg od urodzenia -
wszystko juz przesadzone. Jeste$ skazany na to, ze
bedziesz bohaterem do konca swoich dni. Albo ze
zdechniesz. Ja jestem bohaterem. Po prostu nie mam
innego wyjscia.”

10. Porady

Swiadczenia przystugujace osobom niepetnosprawnym
Pomoc spoteczna (gminne, miejskie osrodki pomocy spotecznej)

- zasitek staly - przystuguje osobie z orzeczonym stopniem niepetnosprawnosci
umiarkowanym lub znacznym, jesli dochdd na osobe w rodzinie nie przekracza
kwoty 316 zt netto z miesigca poprzedzajacego ztozenie wniosku.

- zasitek celowy - przyznaje sie na dofinansowanie biezacych potrzeb np. lekow,
leczenia (wysoko$¢ zasitku nie jest stata i zalezy od mozliwosci finansowych
Osrodka Pomocy, w ktérym osoba ubiega sie 0 pomoc).

- ustugi opiekuncze - pomoc w postaci ustug opiekunczych - na podstawie
Zlecenia lekarza - polega na pomocy w zaspokajaniu codziennych potrzeb
zyciowych opieke higienicznag itp. Swiadczenie w miejscu zamieszkania.

- zasitek okresowy - przystuguje w szczegodlnosci ze wzgledu na dtugotrwatg

chorobe, niepetnosprawnosé, bezrobocie lub w trakcie oczekiwania np. na
przyznanie renty z ZUS (kryterium dochodowe ogdlnie obowigzujace w pomocy
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spotecznej - tj. 316 zt netto na osobe w rodzinie, w przypadku osoby samotnej to
461 zt).

- domy pomocy spotecznej - osoby, ktére wymagajg catodobowej opieki, jesli ustugi
opiekuncze swiadczone w srodowisku sg niewystarczajgce a nie ma rodziny
zobowigzanej do opieki, mogg ubiega¢ sie o umieszczenie w domu pomocy
spoteczne;.

Zakiad Ubezpieczen Spofecznych

- renta socjalna - przystuguje osobom z orzeczona grupg inwalidzkg w ZUS tj.
catkowita niezdolnoscig do zatrudnienia (Il gr.) lub catkowita niezdolnoscia do
zatrudnienia i niezdolnoscig do samodzielnej egzystencii (gr. I).

- dodatek pieleghacyjny - przystuguje osobom niepetnosprawnym
z orzeczonym znacznym stopniem niepetnosprawnosci w Powiatowym Zespole
ds. Orzekania o Stopniu Niepetnosprawnosci lub przez ZUS - orzeczenie
z wpisem o catkowitej niezdolnosci do zatrudnienia i niezdolnosci do samodzielnej
egzystenciji.

Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie

Przy PCPR funkcjonujg zespoly ds. orzekania o stopniu niepetnosprawnosci
(zespoly znajdujg sie w kazdym miescie powiatowym).

Na podstawie orzeczerh mozna sie tam ubiegac o turnusy rehabilitacyjne z doptatg
z panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych.

Doptata uzalezniona jest od stopnia niepetnosprawnosci.

Ponadto osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci mogg ubiegac sie
0 wydanie legitymacji na ulgowe przejazdy srodkami komunikacji, w tym z osobg
towarzyszaca (opiekunem), ktdry nie ponosi kosztéw.

Osoby z orzeczeniem zwigzanym z uszkodzeniem narzadu ruchu moga ubiegac sie o
karte parkingowa uprawniajaca do parkowania pojazdow przeznaczonych dla oséb
niepetnosprawnych. Szczegoty na str. 44 niniejszej gazetki.

Szczegdtowych informacji co do innych ulg i uprawnien dla oséb niepetnosprawnych
udzielajg Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie istniejgce
w kazdym miescie powiatowym.

Od 1 maja 2004 weszta w zycie ustawa o swiadczeniach rodzinnych. Realizacjg tej
ustawy w niektorych gminach zajmujg sie osrodki pomocy spotecznej w innych zas
same gminy z wydzielonymi do tych spraw referentami (wydziatami itp.). Wtasnie tam
mozna uzyskac swiadczenia dla matek wychowujacych dziecko niepetnosprawne lub
pobiera¢ zasitek z tytulu niepetnosprawnosci w stopniu znacznym (I grupa).
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Karta parkingowa dla osoby niepelnosprawnej

1. Uprawnienia dla oséb niepetnosprawnych wynikajace z ustawy z dnia 20 czerwca 1997 r.
Prawo o ruchu drogowym (Dz.U. nr 98 poz. 602) obejmujg mozliwos¢ uzyskania karty
parkingowej, ktdra pozwala osobie niepetnosprawnej o obnizonej sprawnosci ruchowej na:

a) parkowanie na miejscach dla oséb niepetnosprawnych (biate ,koperty")

b) niestosowanie sie do nastepujacych znakéw drogowych dotyczacych zakazu ruchu lub
postoju: zakaz ruchu w obu kierunkach (B-1), zakaz wjazdu pojazdéw silnikowych, z wyjatkiem
motocykli jednosladowych (B-3), zakaz wjazdu autobuséw (B-3a), zakaz wjazdu motocykli
(B4), zakaz wjazdu motorowerédw (B-10), zakaz postoju (B-35), zakaz postoju w dni
nieparzyste (B-37), zakaz postoju w dni parzyste (B-38), strefa ograniczonego postoju (B-39).

Uprawnienie to przystuguje rowniez:

a) kierujgcemu pojazdem przewozacym osobe o obnizonej sprawnosci ruchowej,
b) pracownikom placowek zajmujacych sie opieka, rehabilitacjg lub edukacjg oséb
niepeinosprawnych pozostajacych pod opieka tych placowek.

2. Karte parkingowa nalezy umiesci¢ za przednia szybg pojazdu samochodowego w sposob
umozliwiajacy jej odczytanie.

3. Karte parkingowg wydaje osobie niepetnosprawnej starosta wiasciwy ze wzgledu na miejsce
zamieszkania, dlatego nalezy udac sie do wiasciwego starostwa. W miastach, ktére posiadajg
status powiatu grodzkiego nalezy udac sie do Urzedu Miasta.

4. Za wydanie karty parkingowej pobiera sie optate w wysoko$ci ustalonej przez ministra
wiasciwego do spraw transportu. (obecnie 25 z)

5. Karte parkingowa wydaje sie na podstawie wydanego przez zespdt do spraw orzekania
0 niepeinosprawnosci orzeczenia o zaliczeniu do znacznego, umiarkowanego lub lekkiego
stopnia niepeinosprawnosci o przyczynie niepeinosprawnosci z kodu R lub N lub na podstawie
orzeczenia wydanego przez organy rentowe réwnowaznego ha mocy przepisow szczegdlnych
Z orzeczeniami o niepetnosprawnosci.

6. W przypadku oséb niepeinosprawnych posiadajacych orzeczenia zaliczajgce do stopnia
lekkiego karte parkingowa wydaje sie na podstawie orzeczenia, wraz ze wskazaniem,
0 ktérym mowa w art. 6b ust. 3 pkt 9 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spofecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepeinosprawnych (Dz. U. Nr 123, poz. 776, z pdzn. zm.).
W przypadku orzeczen wydanych przez organy rentowe réwnowaznych z orzeczeniami
o stopniu lekkim, w ktdrych nie okreslono przyczyny niepetnosprawnosci, karte parkingowa
wydaje sie na podstawie orzeczenia, wraz z za$wiadczeniem lekarskim potwierdzajacym
ograniczenie sprawnosci ruchowej.

7. Karte parkingowg placowkom zajmujacym sie opieka, rehabilitacjg lub edukacjg osdb
niepeinosprawnych wydaje starosta.

8. Do wniosku o wydanie karty nalezy dotaczy¢ fotografie o wymiarach 3,5 x 4,5 cm.
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11. 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
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12. Wazne adresy i linki

Wazne adresy kontaktowe:

STOWARZYSZENIE NA RZECZ OSOB Z CHOROBA HUNTINGTONA
Prezes Stowarzyszenia: Aleksandra Szatkowska

ul. Ogrodowa 9B/3

14 - 400 Pastek

- tel. dom. (0-prefiks-55) 248 20 44
- 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
Forum HD: www.forum-hd.zamki.pl
Krakowska Grupa Wsparcia Rodzin Dotknietych Choroba Huntingtona: www.hd.galicja.pl
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