Nr 5/2007

Choroba Huntingtona w rodzinie




O chorobie Huntingtona...

Gléwne objawy: Niekontrolowane ruchy konczyn, drgawki, nieprawidtowe napiecie
migsniowe, uposledzenie mimiki i przetykania, utrata wagi oraz zaburzenia emoc;ji
i proceséw poznawczych.

Przebieg choroby: NIEULECZALNA; Z roku na rok pogtebia sie, prowadzac do
niepetnosprawnosci i $mierci po kilkunastu latach od zdiagnozowania.

Rodzaj choroby: dziedziczna / neurologiczna

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

Wiek zachorowania: Zdecydowana wiekszo$¢ przypadkéw dopiero w dojrzatym
wieku (30-40 lat), ale istnieje tez odmiana mtodziencza - objawy wystepujg przed
osiaggnieciem dojrzatosci i choroba ma gwattowniejszy przebieg. Moze rowniez wy-
stgpi¢ wyjatkowo pdzno.

Przyczyny: Mutacja genu HD, polegajaca na wystepowaniu zwiekszonej liczby po-
wtorzen trojki nukleotyddw CAG w obrebie tego genu (czwarty chromosom). Ta
mutacja powoduje wydtuzenie tancucha reszt kwasu glutaminowego w biatku kodo-
wanym przez ten gen - huntingtynie. Sposdb, w jaki mutacja HD wplywa na meta-
bolizm komorek nerwowych nie jest do konca jasny.

Historia choroby: Odnotowana po raz pierwszy przez George’a Huntingtona
w 1872 roku. Gen mutacji wykryty dopiero w 1993. Ciggte poszukiwanie leku...

Inne nazwy: plasawica Huntingtona, HD (ang. Huntington’s Disease)
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Stowo od redakcji

Dzisiejszy zabiegany Swiat nie stwarza zbyt wielu mozliwosci, aby przystang¢ na
chwile i pochyli¢ sie nad drugim cztowiekiem. Czasem trudno dostrzec, ile nie-
szczescia jest wkoto nas. Nieszczescia ukrytego za czyimi$ drzwiami albo za czy-
jas twarza. Nie kazdy przeciez ma odwage opowiedzie¢ o swoich problemach czy
wyciagnac¢ reke po pomoc.

Tym bardziej wazne jest, jesli pojawiajg sie wsrdd nas ludzie, ktdrzy chcg zrobic
cos dla innych... W grupie tkwi niespotykana sita. To, co w pojedynke wydaje sie
czasem nie do wykonania, w grupie staje sie mozliwe.

Choroba Huntingtona to rzadka choroba. Dlatego tez jeszcze kilka lat temu oso-
by, ktérych dotykato HD, osoby chore, opiekunowie, rodziny chorych czuli sie jak
na bezludnej wyspie. Nie bylo Stowarzyszenia, nie byto miejsc w Internecie, gdzie
mozna bytoby zasiegna¢ informacji, uzyska¢ wsparcie. Byta jednak osoba, ktéra 5
lat temu pomyslata, ze koniecznie trzeba to zmieni¢. | zrobita pierwszy duzy krok.
Mowa o Pani Aleksandrze Szatkowskiej - inicjatorce powstania Stowarzyszenia
i jego pierwszej Prezes.

Stowarzyszenie powstato z autentycznej checi wsparcia oséb, ktére potrzebuja
pomocy - nie tylko finansowej, ale przede wszystkim tej duchowej. Ma nieduzy staz,
moze niezbyt sporo osiggniec, ale wszystko zmierza ku lepszemu. Jest nas coraz
wiecej, a przeciez w grupie sita.

To juz 5 lat. 5 lat trudéw, wspdlnych spotkan, wigkszych i mniejszych sukcesow.
A najwigkszym sukcesem jest chyba to, ze wokot Stowarzyszenia gromadzi sie co-
raz wieksza ilos¢ oséb chcacych wspélnymi sitami cos zdziataé. Jedynym z tych
sukcesow jest to pisemko, ktérego kolejny numer oddajemy w rece Czytelnikow,
liczac na zyczliwe przyjecie.

Za wszystkie odruchy ptynace prosto z serca, za pomoc okazang chorym na HD
i ich opiekunom, chcemy bardzo podziekowa¢ wszystkim czionkom Stowarzysze-
nia i jego sympatykom.

Nikt nie ma takiej mocy i wiadzy zeby zmienic caty $wiat od razu, ale kazdy ma
mozliwo$¢ dofozenia swojej cegietki w budowaniu czego$ lepszego. Kazdy moze
Zmieniac¢ Swiat po kawateczku. Zmieniajmy go...

Razem, wspdlnie.

Redakcja

orons PRRRE,



1. Rok Peten Wrazen i Wydarzen:

Nowy Zarzad

Kochani,

Wiekszoé¢ z Was juz wie, ze rok 2006 byt miedzy innymi rokiem zmian. W czerwcu
2006 odbyt sie kolejny zjazd Stowarzyszenia. Tym razem spotkali$my sie w Syco-
wej Hucie na Kaszubach. Jak co roku nasz zjazd jest rowniez momentem podsu-
mowania dziatan kolejnego roku. W tym roku podsumowywalismy réwniez dtuzszy
okres- okres kadencji pierwszego Zarzadu, ktéry podjat sie w 2002 roku powotania
do zycia naszego Stowarzyszenia.W niedziele 11 czerwca 2006 odbyto sie Walne
Zgromadzenie w trakcie, ktérego w gtosowaniu cztonkowie Stowarzyszenia wytonili
5 os6b, majacych kontynuowac dzieto poprzedniego Zarzadu prowadzonego przez
panig Aleksandrg Szatkowska.

Od czerwca 2006 funkcje prezesa objat Jerzy Rajpolt, funkcje wiceprezesa - Wi-
told Golen, kolejne trzy funkcje objety: Jolanta Krzyszton-Russjan - skarbnik, Dorota
Tunska - sekretarz, Elzbieta Woch - cztonek Zarzadu.

Z tego miejsca, chcemy podziekowac¢ pani Aleksandrze Szatkowskiej za zapo-
czatkowanie wspaniatego dzieta, jakim bylo stworzenie Stowarzyszenia oraz za
4 lata trudu, wysitku, pracy i oddania tak waznej dla nas wszystkich sprawie.

Chcemy réwniez podzigkowac i wyrazi¢ naszg radosé, z faktu, iz Pani Ola zgo-
dzita sie nadal trzymaé piecze i aktywnie udziela¢ sie w prowadzeniu Stowarzy-
szenia, obejmujgc funkcje cztonka Komisji Rewizyjnej. JesteSmy przekonani, iz
zapewni to ptynng kontynuacje dziatalnosci naszego wspoélnego. W sktad Komisji
Rewizyjnej wchodzg pani Aleksnadra Szatkowska i Henryka Graczyk oraz pani Da-
nuta Lis wybrana na przewodniczaca tej Komisji

Zdajemy sobie sprawe, ze przyjmujac funkcje w Zarzgdzie przyjeliSmy ogromng
odpowiedzialno$¢ za dalsze losy Stowarzyszenia. ZaciggneliSmy rowniez diug za-
ufania u Was wszystkich. Wierzymy, iz bedziemy go godnie sptaca¢, dzieki wspar-
ciu i pomocy wzajemnej, nie tylko w ramach zespotu kierujacego Stowarzyszeniem,
ale catej Rodziny HD, w dazeniu do jednego, wspdinego celu - pomocy wszystkim,
ktérych zycie ta choroba naznaczyta.

W imieniu Zarzadu Stowarzyszenia
M. J. Rajpolt

Stary i nowo wybrany
Zarzad oraz Komisja
Rewizyjna Stowarzyszenia




Ujarzmic plgsy nr 5/2007

Sprawozdanie z dziatalnosci Stowarzyszenia
w latach 2002-2006

Mineto juz kilka dobrych lat od momentu, gdy pani Aleksan-
dra Szatkowska podjeta wyzwanie odnalezienia i skfonienia
do wspotdziatania osoby, ktore los zetknat z problemami
choroby Huntingtona, tak zresztg jak i jg samg. Dzieki jej za-
angazowaniu powstato Stowarzyszenie, ktére dziata ponad
4 lata i liczy juz ponad 100 cztonkéw. W okresie 2002-2006
pani Ola byta Prezesem Zarzadu Stowarzyszenia koordynu-
jac dziatania nas wszystkich. Byt to okres kiedy Stowarzy-
szenie uzyskato osobowos$¢ prawng, stato sie czionkiem Miedzynarodowego Sto-
warzyszenia Choroby Huntingtona (IHA) oraz...

Redakcja

Rok 2002 uptynat na zatatwianiu wszelkich formalnosci zwiazanych z powota-
niem do zycia naszego Stowarzyszenia. Poczawszy od zorganizowania spotkania
zatozycielskiego, poprzez rejestracje w sadzie w sierpniu tego samego roku, az do
zorganizowania pierwszego ogolnopolskiego spotkania potaczonego z Walnym Ze-
braniem.

We wrzesniu 2002 r. odbyto sie pierwsze zebranie zarzadu. Podczas posie-
dzenia zatwierdzono przygotowany przeze mnie regulamin pracy zarzadu i termin
pierwszego ogdlnopolskiego zjazdu. Pierwsze ogdlnopolskie spotkanie potaczone
z Walnym Zebraniem, odbyto sie 8 grudnia 2002 r. W roku 2002 zostata przygoto-
wana i prowadzona bezptatnie, przez mojg coérke Justyne, od podstaw petna ksie-
gowosc¢. Opracowany zostat rowniez przez nig ,Zaktadowy Plan Kont”, ktory obo-
wigzuje do dnia dzisiejszego w niezmienionej postaci.

Nasze s$rodki finansowe to sktadki i wpisowe cztonkéw stowarzyszenia, darowi-
zna uczestnikdw pierwszego zebrania zarzadu oraz darowizna w wysokosci 100$
od pana Wiestawa Dudy, cztowieka na state przebywajgcego w Waszyngtonie.

Rok 2003 to rozwdj dziatalnosci statutowej. W lutym zaczyna zy¢ nasza strona
internetowa. Szate graficzng tej strony przygotowata Dorota Hoffman-Zacharska,
Ania Rybarczyk, Dariusz Sitko oraz Marta Nowak. Administrowaniem strony zajeta
sie pani Anna Rybarczyk, cztonek Stowarzyszenia.

W marcu odbywa sie Il Ogoélnopolskie Spotkanie w tazach k/Warszawy, pota-
czone z sesjg wyktadowa na tematy zwigzane z chorobg, zasadami dziedziczenia
i radzenia sobie z efektami choroby. Gtéwnym organizatorem spotkania zostat wi-
ceprezes Stowarzyszenia Jerzy Bilip. Uzyskujemy réwniez specjalnie na ten cel
przeznaczone darowizny. Dzieki Jerzemu Bilipowi wptyneto 2 500zt., Markowi Tym-
kiewiczowi 1 000zt. oraz Ryszardowi Dudzie 1 000zt.

W lipcu ukazuje sie artykut w ,Polityce”. Jest to pierwszy artykut w prasie, zwra-
cajacy uwage czytelnikow na problemy, jakie niesie ze sobg choroba Huntingtona.

orons CIRE,
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W sierpniu odbywa sie Miedzynarodowy Kongres Stowarzyszen Choroby Hun-
tingtona w Kanadzie. Nasze Stowarzyszenie reprezentuje pani dr Dorota Hoffman-
Zacharska. Pobyt i podréz sponsoruje Miedzynarodowe Stowarzyszenie Choroby
Huntingtona.

We wrzesniu Instytut Psychiatrii i Neurologii wydaje pierwsza w kraju ksigzke
mowigca o chorobie Huntingtona. Jej tytut to ,Choroba Huntingtona — Fakty”, to
ttumaczenie ksiazki, ktoérej autorem jest Olivier Quarrell. 26 egzemplarzy ksigzki
zakupita na nasze potrzeby pani dr Dorota Hoffman-Zacharska. Przeznaczyta na
ten cel cate swoje honorarium zwigzane z pracg nad tg ksigzka.

W listopadzie odbywa sie Il Ogdlinopolskie Spotkanie Stowarzyszenia (Warsza-
wa) potaczone z Walnym Zebraniem.

W roku 2003 utrzymujemy Stowarzyszenie ze sktadek cztonkowskich i wpiso-
wego wptaconego przez osoby zapisujace sie do naszej organizacji.

Rok 2004 uptywa na staraniach o zdobycie srodkéw finansowych na dziatalnos¢
Stowarzyszenia, szerzeniu przez media wiedzy o chorobie Huntingtona, staraniach
o zarejestrowanie Stowarzyszenia jako organizacji pozytku publicznego, pojawia
sie takze bardzo cenny pomyst na wydawanie gazetki. W marcu i kwietniu wtadze
lokalne powiatu elblaskiego zapraszajg nas do udziatu w szkoleniach, na temat za-
sad zdobywania srodkéw z funduszy unijnych, na dziatalno$¢ takich organizacji jak
nasza.

W czerwcu zapadta decyzja o wyjezdzie do Madrytu, na Europejski Zjazd
Przedstawicieli Stowarzyszeh Choroby Huntingtona, dwoch oséb z naszego Sto-
warzyszenia. Udziat w zjezdzie wg pierwotnej decyzji ma wzig¢ pani dr Dorota Hoff-
man-Zacharska i pani Dorota Tunska, ktéra jednak z przyczyn od niej niezaleznych
musiata zrezygnowa¢ z wyjazdu. Zastapita jg pani Ania Rybarczyk, ktéra zostata
zaangazowana do pracy w Europejskim Stowarzyszeniu Choroby Huntingtona.

We wrzesniu w miesieczniku ,ZWIERCIADLO” ukazat sie artykut o naszym ko-
ledze, czlonku Stowarzyszenia, jednym z jego zatozycieli, Wojtku Krélikiewiczu.

We wrzesniu réwniez kupiliSmy pierwszy komputer na potrzeby Stowarzysze-
nia.

W listopadzie 2004 odbyt sie zjazd Stowarzyszenia, w trakcie, ktérego mia-
to miejsce walne zebranie. Na zebraniu tym zapadta decyzja o ztoZzeniu w sadzie
whniosku o rejestracje naszej organizacji jako organizacji pozytku publicznego. Dzie-
ki pani Ewie Badowskiej-Domagale mogliSmy rozpoczaé¢ catg procedure. To ona
przygotowata zmiany w statucie, przygotowata dokumenty do ztozenia w sgdzie
i przeprowadzita caty proces rejestracyjny naszego stowarzyszenia jako organizacji
pozytku publicznego przez sad. Wszystko to zrobita dla nas bezptatnie.

Na zjazd zostat przygotowany pierwszy numer naszej gazetki stowarzyszenio-
wej, ktéra ukazata sie pod nazwa;: ,Ujarzmi¢ plasy”. Redaktorem naczelnym gazetki
zostata Dorota Tunska.

W grudniu sktadamy w sgdzie dokumenty do rejestracji stowarzyszenia jako or-
ganizacji pozytku publicznego. Zapadta decyzja o organizacji spotkania na dzien
112 maja 2005 r. w Krakowie-tagiewnikach. Pomystodawcg spotkania byt Jerzy
Rajpolt, ktéry zostat jego gtéwnym organizatorem.

Ksiegowos$¢ w roku 2003 i 2004 nadal jest prowadzona bezptatnie przez mojg
corke Justyne, ktora nie jest cztonkiem Stowarzyszenia.

o RS
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Rok 2005 to starania o rejestracje Stowarzyszenia jako organizacji pozytku pub-
licznego. W styczniu odbyto sie | Nadzwyczajne Walne Zebranie cztonkéw Stowa-
rzyszenia. Zebranie zwotaliSmy z wiasnej inicjatywy na skutek zakwestionowania
przez sad poprawnosci statutu zatgczonego do wniosku o zarejestrowanie stowa-
rzyszenia jako organizacji pozytku publicznego. Termin wyznaczony przez sad na
dokonanie korekty w statucie byt krotki, jednak staneliSmy na wysokosci zadania.
Wymagane 50 % petnomocnictw, liczone jako gtosy obecnych czionkéw, wptyneto
na biurko pani prawnik niemal w ostatniej chwili.

W styczniu rozpoczelismy przygotowania do majowego zjazdu Stowarzyszenia.
Dzieki aktywnos$ci wiceprezesa pana Jerzego Bilipa uzyskaliSmy na ten cel daro-
wizne w wysokosci 2 000zt. Bez tych pieniedzy nie byloby nam tatwo sie spotkac.
Trwajg rowniez prace nad przygotowaniem drugiego numeru gazetki ,Ujarzmié
plasy”. W lutym réwniez odebratam telefon z TVN - pracownik programu ,Zielone
drzwi” potrzebowat informacji o osobie mtodej, chorej na HD. Program wyemito-
wano 10 kwietnia 2005 r. Informacje o nim mozna przeczytaé i zdjecia obejrze¢ na
naszej stronie internetowej w zaktadce ,Huntington w mediach”.

15 marca 2005 r. uzyskujemy z Sgadu Rejonowego w Olsztynie informacje o tym,
ze zostaliSmy organizacjg pozytku publicznego. Nasza praca zostata uwienczona
sukcesem. Dziekuje z tego miejsca wszystkim za wktad pracy i zaangazowanie
wiozone w to dzieto.

W marcu réwniez wplyneta kolejna darowizna w kwocie 1500 zt. od pana Marka
Tymkiewicza z przeznaczeniem na obstuge majowego spotkania.

Na stronie internetowej naszego Stowarzyszenia dzieki wysitkowi naszego
skarbnika, pani Barbary Krawczyk. ukazata sie instrukcja, méwigca o zasadach
wptaty podatku w wysokosci 1% na rzecz organizacji pozytku publicznego, jakg
jestesmy od niedawna.

1/2 maja 2005 r. odbyto sie nasze kolejne Spotkanie Ogdlnopolskie, w podkra-
kowskich tagiewnikach. Program byt bardzo bogaty. Ogolne wrazenie to zbyt mato
czasu na tak wielka ilo$¢ informaciji. 2 maja na Walnym Zebraniu wybrali$my nowe-
go sekretarza zarzadu, panig Dorote Tunska.

W sierpniu 2005r. pani Ania Rybarczyk sktada rezygnacje z prowadzenia naszej
strony internetowej. Od pazdziernika administrowaniem strony zajmuje sie Arka-
diusz Szatkowski.

Od wrzesnia biore udziat w szkoleniach organizowanych przez ESWIP w Elblg-
gu. Przygotowuje sie do opracowania projektu umozliwiajgcego uzyskanie srodkéw
z EFS na dziatalnos$¢ statutowa. Wszelkie koszty z tym zwigzane ponosze sama.

We wrzesniu réwniez panie dr Dorota Hoffman-Zacharska i Agnieszka Ksigezo-
polska biorg udziat i reprezentujg nasze Stowarzyszenie w zjezdzie przedstawicieli
Swiatowych Stowarzyszen HD w Manchesterze.

W grudniu zdecydowali$my o zorganizowaniu kolejnego ogdlnopolskiego spot-
kania w roku 2006, tym razem w pdétnocnym rejonie kraju.

Nasze finanse w roku 2005 to sktadki cztonkowskie, darowizna wptacana regu-
larnie w miesiecznych ratach od ukazania sie artykutu w ,Zwierciadle” przez pana
Daniela Zgorzatka, jak rowniez 1% wartosci podatku wptacone na rzecz organizacji
pozytku publicznego w tacznej kwocie 7 391,37 zt.

orons ERRE,
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Oprécz dziatan zarzadu Stowarzyszenia nalezy podkresli¢ rowniez indywidual-
ne dziatania poszczegolnych czionkéw. Bardzo gorgco dzigkuje wszystkim, ktérzy
z wiasnej inicjatywy robig cokolwiek na rzecz chorych iich opiekunéw. Dziekuje
réwnie serdecznie tym, ktérzy pomagajg im we wiasciwy sobie sposob. Zapewniam
panstwa, ze kazda inicjatywa jest cenna i pozgdana. Jestem $wiadoma tego, ze
nie wymienie tu wszystkich. Bardzo prosze, aby nikt nie poczut sie z tego powodu
urazony.

Ateraz kilka stéw o najaktywniejszych. W roku 2005 rozpoczeta dziatanie Kra-
kowska Grupa Wsparcia. Pierwsze spotkanie zorganizowane zostato przez Jurka
Rajpolta, z inicjatywy pani psycholog Danuty Piwonskiej. W roku 2005 spotkan byto
osiem, w tym jedno dwudniowe w domu Pani Romualdy Miodynskiej w Czestocho-
wie.

Serdecznie dziekuje Dorocie Tunskiej za czuwanie nad gazetg ,Ujarzmi¢ plasy”,
Annie Rybarczyk za ttumaczenia oraz Izie.

Rok 2006 to dziatania skupiajace sie na staraniach o fundusze unijne. W stycz-
niu i lutym pracuje intensywnie nad przygotowaniem projektu o przyznanie dotacji
ze srodkéw publicznych na realizacje zadania pt. ,Szkolenie lekarzy pierwszego
kontaktu i neurologéw z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego na temat
dziedziczenia, przebiegu i efektéw choroby Huntingtona”. Prace nad projektem fi-
nansuje sama. W miesigcu marcu projekt sktadam do konkursu w Departamencie
Zdrowia Urzedu Marszatkowskiego wojewddztwa Warminsko-Mazurskiego.

W marcu, dzieki staraniom pani dr Elzbiety Zdzienickiej z IPiN zostato wystoso-
wane pismo do Konsultantéw Krajowych ds. Neurologii, Psychiatrii i Genetyki Kli-
nicznej z prodba o poparcie wniosku o zamieszczenie choroby HD w indeksie cho-
réb przewleklych. Na dzien dzisiejszy nie mam zadnej informacji na temat decyzji
dotyczacej poparcia wniosku.

W marcu réwniez pracuje nad programem naszego spotkania. Nawigzuje kon-
takty z lekarzami i psychologami, poleconymi przez opiekundéw chorych mieszka-
jacych na Pomorzu, w tym réowniez z prof. J. Limonem, ktéry wyraza che¢ uczest-
nictwa w spotkaniu. W kwietniu prof. Limon odwofat swoje uczestnictwo w naszym
spotkaniu. Niemniej zaproponowat indywidualng pomoc psychologiczng wszystkim
rodzinom, ktére wyrazg na to zgode.

W maju i czerwcu trwajg dalsze przygotowania do czerwcowego zjazdu. Zlecam
drukarni wydrukowanie broszur (ttumaczonych z jezyka niemieckiego dzieki pani
Romualdzie Miodynskiej), a Dorota Tunska przygotowuje nastepny numer gazet-
ki. Dzieki pomocy Danusi Kolczyk, Andrzeja i Tadeusza tukaszewiczéw, Grazyny
Chojnackiej i Zosi Tandek udato sie zorganizowac zjazd w Sycowej Hucie, ktory
odbyt sie w dniach 10-11.06.2006 .

W roku 2006 napisatam ,Historie powstania Stowarzyszenia”. Wydrukowatam jg
w naktadzie 1000 szt. za wlasne pienigdze.

Konczac pragne z glebi serca podziekowac za wysitek, trud i zaangazowanie
wszystkim, ktorzy przyczynili sie do tego, ze nasze Stowarzyszenie powstato
i w ciggu tych czterech lat rozwineto swojg dziatalnos¢.

Aleksandra Szatkowska
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Sprawozdanie z VI Ogélnopolskiego Spotkania Stowarzyszenia
na Rzecz Os6b z Choroba Huntingtona w Sycowej Hucie

VI Ogdlnopolskie Spotkanie Stowa-
rzyszenia na Rzecz Oséb z Choro-
ba Huntingtona w Polsce, odbyto
sie w Sycowej Hucie k/ KosScierzy-
ny na Kaszubach, w dniach 10-11.
czerwca 2006 roku iprzebiegto
zgodnie z wczesniej ustalonym pro-
gramem. Wzieto w nim udziat blisko

50 0s6b z réznych regionéw Polski, VI 0GOLNOPOLSKIE SPOTKANIE
WWiQkSZOéCi cztonkow StowarZY' STOWARZYSZENIA NA RZECZ OSOB Z GHOROBA HUNTINGTONA
szenia, co stanowito ok. potowe ich VIFOLSCE

aktualnej liczby. SYCOWA HUTA 10-11.06.2006

Spotkanie rozpoczeta Pani Aleksandra Szatkowska, prezes i zatozycielka Sto-
warzyszenia, ktéra serdecznie przywitata przybytych gosci.

Nastepnie Pani dr Dorota Hoffman-Zacharska przedstawita szczegoétowy pro-
gram spotkania i zostata zaproszona do wygtoszenia wykfadu wprowadzajgcego.
Dotyczyt on podfoza genetycznego choroby Huntingtona, ktérg mozna odziedziczy¢,
ale takze i przekazaé. Wyktad obejmowat kilka aspektéw, tj.: historie choroby, pod-
stawowe informacje o jej podiozu genetycznym, omoéwienie zasad przekazywania
nieprawidlowego genu, a takze wyjasnienie znaczenia aktualnej diagnostyki gene-
tycznej, ktora jest mozliwa takze w Polsce. Choroba Huntingtona. (ang. Huntington
Disease-HD), zwana takze plasawicg Huntingtona to choroba neurodegeneracyjna
osrodkowego uktadu nerwowego, najczesciej o péznym poczatku. W 1872 roku,
George Huntington po raz pierwszy opisat chorobe i wéwczas juz zwrécit uwage na
jej rodzinny charakter wystepowania.

Przetomem w badaniach nad chorobg HD byta (w 1993 roku) identyfikacja genu
IT15 i mutacji w jego obrebie, ktéra powodowata powstanie nieprawidtowej wersji
genu, zawierajacej wieksza liczbe powtorzen tréjnukleotydowych CAG, w odniesie-
niu do wersji prawidtowej. Obecnos¢ nieprawidtowego genu warunkuje wystapie-
nie tej choroby. To odkrycie przetozyto sie na wprowadzenie bezposrednich testow
diagnostycznych i przedklinicznych, opartych na okresleniu liczby powtorzen CAG
w genie IT15. Gen nieprawidtowy zawiera liczbe 40. powtérzen CAG, prawidtowy
35., zas liczba powtorzen z zakresu 35-39., okresla podwyzszone ryzyko wystapie-
nia choroby.

Komorki zdrowego cztowieka zawierajg dwie prawidtowe kopie tego genu (dwa
allele) i kodujg prawidtowe biatko zwane huntingtyng. W przypadku osoby z HD,
jedna kopia genu jest nieprawidtowa (zmutowana) i koduje zmienione biatko hun-
tingtyny. W zwigzku z tym, ze geny te zlokalizowane sg na chromosomach niezwig-
zanych z plcig (zw. autosomami), ryzyko przekazania potomstwu nieprawidtowego
genu wynosi 50%, niezaleznie od pici potomka. Bardzo rzadko dochodzi do po-
wstawania nowych mutacji w obrebie genu IT15 i wéwczas moze przetozy¢ sie to
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na wystapienie choroby po raz pierwszy w rodzinie (szczegdlnie tam, gdzie liczba
powtdrzehn w jednym z alleli jest zblizona do 30.). Nastepnie pojawia sie niebezpie-
czenstwo przekazania juz nieprawidtowej wersji genu potomstwu.

Bardzo wazng kwestig poruszong przez
Panig dr Dorote Hoffman-Zacharska, byto
przyblizenie samego procesu diagnostyki,
ktdra staje sie coraz bardziej popularna i do-
stepna. W najbardziej optymalnym ksztatcie
oprécz badan genetycznych, powinna ona
by¢ skorelowana z odpowiednig opieka,
zgodnie zzasadami poradnictwa gene-
tycznego. Zostaly one opracowane przez M
komitet ztozony z przedstawicieli World
Federation of Neurology Research Group
on Huntington Disease oraz International - )

Huntington Association. Zasady te obowig- Przygotowanie do rozpoczecia spotkania
zujg w poradnictwie genetycznym takze

w przypadku innych choréb neurodegeneracyjnych. Umozliwiajg one pacjentowi
i jego rodzinie kontakt ze specjalistami m.in. z dziedziny neurologii, psychiatrii, ge-
netyki oraz psychologii.

Pani dr Joanna Krupa-Olchawa, neurolog, przedstawita kilka przypadkow kli-
nicznych, oséb chorych na mtodziehczg posta¢ HD, tzw. forme Westphala. Ta po-
sta¢ choroby HD, wystepuje przed 20. rokiem zycia. Ma ona inny, bardziej agre-
sywny przebieg niz wystepujaca u oséb w wieku dorostym. Objawia sie gtéwnie
sztywnoscig miesniowa, arzadziej ruchami mimowolnymi, zaburzeniami funkc;ji
poznawczych, a takze m.in. napadami mioklonicznymi (nagte, wydatne i silne ,zry-
wania”, skurcze symetrycznych, réznie rozlegtych grup miesni ciata), ktére powo-
dujg gwattowny ruch, np. nagte przywiedzenie obu ramion i zgiecie w tokciach lub
odwrotnie, a ponadto drzeniem i dystonig. Zmianom tym towarzysza réwniez zabu-
rzenia emocjonalne i osobowosciowe. 3 Zestaw informacji dotyczacych tej postaci
choroby HD, a takze projekcja filmu ,Randez - vous” w rez. A. Zmijewskiego byty
konfrontacjg uczestnikdbw z najbardziej drastycznymi obliczami tej choroby. Tak,
wiec przerwa i spacer po lesie petnym Spiewajgcych ptakéw, z widokiem na piekne
jezioro z ptywajacymi majestatycznie tabedziami, sprzyjaty dotadowaniu potrzebng
do dalszej pracy pozytywng energia.

Wyktad Pani mgr Aleksandry Walko, ktéry dotyczyt radzenia sobie ze stresem
w trudnej chorobie przewlekiej, dostarczyt cennych informac;ji i wskazéwek. Kon-
frontowanie sie, na co dzien z chorobg HD jest stalym bodzcem stresogennym,
zwlaszcza dla oso6b bliskich chorym z HD. Pani mgr przedstawita podstawowe in-
formacje dotyczace stresu, kiedy jest on czynnikiem mobilizujgcym (tzw. pozytyw-
ny stres, eustres), a kiedy destabilizujgcym (przynoszacym szkody, tzw. dystres).
W ocenie sytuacji stresowej i reakcji na nia, istotng role odgrywa wiele psycholo-
gicznych proceséw posredniczacych. Sg nimi mechanizmy obronne i mechanizmy
radzenia sobie, za pomoca, ktérych nastepuje modyfikacja tresci i znaczenia sytua-
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cji oraz jej konsekwencji. Reakcja stresowa zalezy rowniez od kontekstu spoteczne-
go, w jakim znajduje sie osoba poddana dziataniu czynnikéw stresowych. Reakcja
moze by¢ znaczaco stabsza, jezeli osoba znajduje psychiczne wsparcie.

Bardzo waznymi elementami aktywnego radzenia sobie ze stresem jest m.in.:
uswiadomienie sobie konkretnego problemu, ktory jest przyczyng stresu, a kon-
centracja na emocjach pozwala na zmierzenie sie z nimi. Szukanie za$ pomocy
i wsparcia z zewnatrz w celu podzielenia sie emocjami, moze pomoéc w zdobyciu
dystansu i utatwi¢ znalezienie pomimo trudnosci, pozytywnych aspektéw problemu.
Wsparcie moze dotyczy¢ wielu ptaszczyzn, np. wsparcie oceniajace - obejmuje
uzyskanie petnej akceptacji cztowieka, niezaleznie od jego problemu, informacyj-
ne - pomaga w okresleniu problemu, instrumentalne - to konkretna pomoc fizycz-
na, za$ emocjonalne - obejmuje m.in. dzielenie sie emocjami, uzyskanie empatii
od innych, co pomaga odzyska¢ wiare we wlasne sity. Poradzenie sobie ze stresem
jest tatwiejsze, gdy posiadamy, badz wypracujemy u siebie zdolno$¢ zwierzania
sie, umiejetnos¢ szukania pozytywnych aspektéw sytuacji, gdy mamy poczucie hu-
moru, optymalny poziom pewnosci i akceptacji siebie, a takze znajomos¢ swoich
mocnych i stabszych stron, otwarto$¢ na zmieniajgce sie warunki otoczenia. Bardzo
przydatne dla chorych i ich bliskich moga by¢ tez rozne techniki relaksacyjne. Muzy-
ka relaksacyjna, relaks miesni, kontrolowanie oddechu, czy metoda ,biofeedback”,
ktérg opracowano w Amerykanskim Centrum Badan Kosmicznych, NASA. Metoda
ta pozwala kontrolowaé procesy zachodzgce w organizmie. Opiera sie na zjawisku
biologicznego sprzezenia zwrotnego, ktére pozwala osigga¢ okreslony stan umy-
stu, poprzez odpowiednig stymulacje mézgu. Uczy ona panowania nad wiasnymi
reakcjami, emocjami i pomaga odpowiednio relaksowaé sie, a tym samym radzi¢
sobie nawet w najbardziej ekstremalnych warunkach. Wazne jest takze, by stawiaé
sobie realistyczne cele w ciggu dnia (pomaga w tym wczesniejszy plan dnia), by
wygospodarowac czas na aktywno$¢ wytacznie dla siebie, np. sport, uczta dla ciata
czy ducha, spotkanie z przyjaciétmi, kidére pozwolg dotadowac energie.

Pani dr Agnieszka Ksiezopolska, psychiatra, przyblizyta nam tematyke dotycza-
cg zmian sprawnosci poznawczej, emocji oraz osobowosci w chorobie HD. Omoéwi-
ta objawy kliniczne towarzyszace chorobie Huntingtona w réznych stadiach rozwoju
tej choroby. Klasyczna posta¢ HD charakteryzuje sie klinicznie postepujacym upo-
Sledzeniem funkcji poznawczych, zaburzeniami ruchowymi i objawami neuropsy-
chiatrycznymi. Najcze$ciej pierwszym objawem sg ruchy mimowolne, po ktérych
dopiero wystepujg objawy emocjonalne, a w nastepnej kolejnosci nieprawidtowo-
$ci np. w zachowaniu. Znane sg jednak przypadki, gdy choroba rozpoczyna sie od
zmian osobowosci, ktére wystepuja znacznie wczesniej niz objawy neurologiczne.
Inne objawy charakterystyczne dla tej choroby to zaburzenia mowy, potykania, utra-
ta zdolnosci kontrolowania czynnosci fizjologicznych (nietrzymanie moczu i katu).
Za te wszystkie zmiany odpowiedzialny jest proces neurodegeneracyjny, powodu-
jacy obumieranie neurondw, najczesciej w jadrze ogoniastym i skorupie, bedacych
czescig zwojow podstawy mdzgu, a w toku postepowania choroby takze w korze
moézgowej. Neurony zwojow podstawy koordynujg czynnosci kory moézgowe;j
w przesyfaniu sygnatéw do réznych miesni, co zapewnia im ptynnos$¢ ruchow. Rola
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koordynacyjna zwojow podstawy dotyczy takze ptynnosci proceséw myslenia. Za-
tem ubytek neuronéw tej czesci mozgu jest odpowiedzialny za objawy w HD i wigze
sie z aktywnoscig nieprawidtowej formy biatka, huntingtyny z wydtuzonym pasmem
poliglutaminowym, ktére jest wynikiem nieprawidtowej budowy genu IT15.

Pani dr zwrdcita uwage, ze choroba ta najczesciej zaczyna sie w wieku $rednim,
a wczesne jej objawy sa réznorodne i mato charakterystyczne, co utrudnia bardzo
wczesne jej rozpoznanie na podstawie objawdw klinicznych. Niezwykle czestym
objawem tej choroby jest depresja. W leczeniu bardzo wazne jest podejscie wielo-
ptaszczyznowe, ktére zwigzane jest z wieloma odmiennymi potrzebami/problema-
mi pojawiajgcymi sie w toku postepowania choroby. Optymalna opieka medyczna
wymaga, wiec wspotpracy wielu specjalistow, tj.: psychiatry (diagnoza zmian i le-
czenie), psychologa (psychoterapia chorego oraz ewentualnie oséb najblizszych),
neurologa (np. leczenie hamujace ruchy mimowolne), rehabilitanta/terapeuty za-
jeciowego (rehabilitacja fizyczno-ruchowa), logopedy (¢wiczenia w zaburzeniach
mowy), dietetyka (ustalenie odpowiedniej diety), genetyka (diagnostyka i poradni-
ctwo genetyczne), a takze pracownikéw socjalnych (uzyskiwanie odpowiedniej
pomocy). W Polsce opieka nad chorym na HD pozostaje wcigz nieskoordynowana.
Pojawia sie tu naglaca potrzeba wyksztatcenia zespotéw ludzi przygotowanych do
wiasciwej troski o chorych, a takze opracowania wytycznych usprawniajgcych ko-
ordynacje dziatania takich specjalistéw, czy tez powstania odpowiednich o$rodkéw
specjalistycznych. W przypadku HD, wigczenie leczenia farmakologicznego wyma-
ga doswiadczenia, ostroznosci i szczegodlnego podejscia, bowiem ma ono wspoma-
gac leczenie psychoterapia i nie wptywac na pogtebianie objawéw fizycznych, np.
wzmozenie ruchoéw mimowolnych, wynikajacych z postepowania procesu neurode-
generacyjnego choroby.

T

Na spotkaniu odbyta sie takze prezentacja sprze-
tu firmy Mobilex, utatwiajgcego zabiegi pielegnacyjne
i opieke przy chorym zwlaszcza ze znacznym upo-
sledzeniem czynnosci fizycznych.

Bardzo cenny okazat sie takze wykfad pani mgr
Ewy Kohnke, ktéry dotyczyt radzenia sobie z agresja,
pochodzaca od osoby chorej oraz budowania poczu-
cia wiasnej wartosci. W sytuacji probleméw emocjo-
nalnych, jakie wystepujg u chorych z HD, to wtasnie
ludzie zdrowi majg wiekszg kontrole nad emocjami
chorych niz oni sami. Chory czuje, ze rozmawia sie
na jego temat. Ma trudnosci z odpowiednig reakcjgq
na sytuacje. Poczucie bezradno$ci, ktopoty z komu-
nikacja, mogg powodowac¢ narastanie napiecia czy
Przedstawiciel firmy Mobilex agresje. Jak nalezy postepowac, by nie prowokowaé

zachowan agresywnych chorego? Dla chorego waz-
ne jest utatwianie mu wykonywania skomplikowanych czynno$ci, tak by mogt jak
najdiuzej radzi¢ sobie sam. Z drugiej zas strony wazne jest tez oferowanie na czas
optymalnej pomocy.
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W sytuacji, gdy chory nie radzi sobie z wykonaniem danej czynnosci, nalezy
w sposOb niekrepujacy go, zaoferowaé mu pomoc, jednoczesnie zapewniajac mu
poczucie poszanowania jego wartosci, tzn. nie powodowac jego zawstydzenia, czy
nie wprowadza¢ go w poczucie winy. Zaréwno od chorego jak i od zdrowego czto-
wieka, wymaga to akceptacji wlasnej stabosci i bezradnosci i jest niezwykle trudne.
Cztowiek, ktory sie ztosci ma wrazenie, ze nad czyms panuje, podczas gdy pod tym
poczuciem czesto kryje sie lek. Osoba, ktéra ma problem ze ztoscig powinna spoj-
rze¢ najpierw na wtasng ztos¢. Aby sobie z tym poradzi¢ konieczne jest uzyskanie
wgladu i dystansu do swoich emocji.

Uswiadomienie sobie emociji z jednej strony pozwala na poczucie, ze cztowiek
zyje za zycia, a z drugiej jest kluczem do sukceséw na wielu obszarach. Uczucie
ztosci bardzo tatwo sie udziela, tak, wiec w sytuacji kontaktu ze ztoscig, dobrze jest
nie da¢ sie wciagna¢ w sprzeczki i odwraca¢ uwage. W kontakcie z chorym warto
prowadzi¢ dziennik i notowac, jakie sytuacje wprawiajg go w zto$¢, by nauczy¢ sie
opracowywac skuteczne metody odwracania jego ztosci. Pomocne w tym moga byé
warsztaty dla rodzin chorych, ktére pomagatyby nauczy¢ sie wczuwac w role cho-
rego przy pomocy np. psychodramy. Okazuje sie, ze kontakt z osobg chorg prze-
wlekle moze mie¢ tez pozytywne znaczenie dla osoby zdrowej, a chodzi tu o stwo-
rzenie szansy na nauke otwierania sie na drugiego cztowieka. Wszystko zalezy od
perspektywy spojrzenia. Szczegdlnej troski wymagaja opiekunowie chorych, ktérzy
czesto moga czué sie wyczerpani fizycznie i psychicznie w kontakcie z takimi cho-
rymi. Dla tych oséb wazne moga by¢ éwiczenia wzmacniajgce siebie jako osobe,
np. napisanie sobie raz dziennie trzech zdan dotyczacych tego, co mysle, czuje
i robie. To, a takze zapisywanie sobie decyzji podjetych w ciggu dnia moze poméc
w konfrontacji z samym soba. Wyktad ten, oprécz poszerzenia horyzontéow wnidst
troche optymizmu i pozwolit dostrzec jeszcze inne obszary w wymiarze cziowie-
ka, na ktére zwraca uwage psychologia chrzescijariska. Bowiem przyjmuje ona, ze
obok sfery ,psyche”, jest takze sfera ducha czlowieka, ktérej celem jest integracja
rozwoju psychicznego i duchowego, a takze ochrona zdrowia (psychicznego i du-
chowego) realizowana w oparciu o wartosci chrzescijanskie.

Wyktad pani dr Elzbiety Zdzienickiej,
neurologa o ogromnym doswiadczeniu
w leczeniu chorych na HD, podsumowat
wiedze na temat tej choroby. Pani dr przy-
pomniata, ze HD wcigz nie jest uleczalna. | ! X L
Nadal tez nie ma sposobow, ktore skutecz- b= N\ !.)TVQ’) .@W,‘;
nie opdznityby lub zahamowaly jej rozwd;. it _l‘;f‘__~
Dostepne sa jedynie leki, ktére umozli-
wiajg ztagodzenie niektérych objawdw,
takich jak ruchy mimowolne, depresja czy
stany lekowe. Ich stosowanie pozwala na
przediuzenie sprawnosci i samodzielnosci
chorych. Im dluzej pozostajg oni aktywni
zyciowo, tym fatwiej im walczy¢ z choroba. Leczenie farmakologiczne to jednak nie
wszystko. Rehabilitacja ruchowa, terapia zajeciowa, wspotpraca z logopeda i diete-
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tykiem takze mogg pomdéc walczy¢ z niektérymi objawami tej choroby i przedtuzaé
maksymalnie okres sprawnosci chorego.

Doniesienia ze $wiatowego zjazdu na temat choroby Huntingtona, ktéry odbyt
sie we wrzesniu 2005 roku w Manchesterze, zostaly przedstawione przez dwie jego
uczestniczki delegowane przez nasze Stowarzyszenie, tj. dr Dorote Hoffman-Za-
charska i dr Agnieszke Ksiezopolska. W kongresie brato udziat ponad 450 naukow-
céw, klinicystéw, badaczy i cztonkdw rodzin zwigzanych z chorobg Huntingtona, po-
chodzacych z wielu krajow. Przedstawiono tam wyniki szeroko zakrojonych badan
prowadzonych na swiecie, dotyczacych m.in. wyjasnienia patogenezy choroby HD
i znalezienia na nig leku.

Kongres otworzyt Sir Peter Harper, ktory przypomniat historie badan prowa-
dzonych nad wyjasnieniem choroby HD poczawszy od czasow jej opisania przez
George’a Huntingtona, az do chwili obecnej i oméwit przetomowe wyniki badan,
ktére przyczynity sie do lepszego poznania tej choroby i pozwolity na okreslenie
jej przyczyny. Podkreslit jak duze znaczenie w wyjasnieniu podioza genetyczne-
go HD, miata Fundacja na Rzecz Badan Choréb Dziedzicznych (ang. Hereditary
Disease Foundation). Zainicjowata ona, bowiem wspétprace naukowcoéw i lekarzy
klinicystow z wielu osrodkoéw, a takze przyczynita sie do wigczenia chorych iich
rodzin, mieszkajacych nad jeziorem Marakaibo w Wenezueli. Owocnym skutkiem
wspotpracy byto wyjasnienia podtoza genetycznego tej choroby i odkryciem genu
ja warunkujacego.

Na Swiecie prowadzone sg szeroko zakrojone badania dotyczace wyjasnienia
proceséw neurodegeneracyjnych zachodzacych w mézgu w chorobie Huntingtona.
Dr David Rubinstein omoéwit temat dotyczacy wielu szlakéw prowadzacych do zmian
patologicznych, kitére wystepuja w tej chorobie. Ztozona liczba proceséw patolo-
gicznych znacznie utrudnia poznanie i opanowanie tej choroby, a jej mechanizmy
nie sg do konca poznane. Szereg wynikéw badan, pozwala na wytonienie pewnego
modelu wyjasniajagcego niektére procesy patogenezy, w ktérych powstata muta-
cja w genie kodujacym biatko huntingtyny indukuje szereg niezaleznych od siebie
zmian, na poziomie wytwarzania biatek. Procesy te obejmujg np. wzrost wytwarza-
nia aktywnych form tlenu, zmiane metabolizmu wapnia, a takze zmiany poziomu
ekspres;ji wielu grup genéw. Doktadniejsze poznanie tych mechanizméw moze byé
podstawg do opracowania skutecznych lekéw, ktére wczesniej zablokowatyby roz-
woj choroby. Za patologiczne procesy odpowiedzialny jest poliglutaminowy fragment
nieprawidtowego biatka huntingtyny. Znalezienie leku, ktéry powodowatby odciecie
tego nieprawidtowego fragmentu biatka jest przyktadem obszaru poszukiwan leku.
Optymizmu moze dodac takze obserwowany zwlaszcza w ostatnim dziesiecioleciu
wzrost tempa rozwoju wielu dyscyplin, np. technik biologii molekularnej, biotechno-
logii, neurobiologii, biofizyki, genetyki, medycyny nuklearnej, tj. nauk, ktére moga
spowodowacé szybki zwrot w leczeniu HD i uczyni¢ jg uleczalna.

W 2004 roku powstata europejska sie¢ zrzeszajaca osrodki kliniczne i naukowo-
badawcze, ktére zajmujg sie badaniami nad HD (European HD Network, EHDN).
Co roku organizowane sg spotkania tej sieci, potagczone miedzy innymi ze spot-
kaniami Europejskiego Stowarzyszenia (European Huntington Association, EHA).
W ramach takich corocznych spotkan sieci EHDN przedstawiane sg najnowsze
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osiggniecia z wielu dziedzin badawczych zajmujacych sie HD oraz ustalane kie-
runki badan, ktére bedg prowadzone w Europie. Podczas spotkan Europejskiego
Stowarzyszenia spotykajg sie przedstawiciele wszystkich stowarzyszen krajow eu-
ropejskich. W trakcie warsztatéw wymieniana jest wiedza i doswiadczenie w wielu
zakresach, np. badan nad jakos$cig zycia, czy lekami neuroprotekcyjnymi, a takze
badaniami genetycznymi.

W planach naszego Stowarzyszenia jest zatozony coroczny udziat polskich
przedstawicieli w zjazdach Europejskich i Miedzynarodowych.

Do sieci EHDN nalezy obecnie szereg panstw tzw. Europy Zachodniej. Na zjez-
dzie w Manchesterze nasze przedstawicielki nawigzaty kontakt z gtéwnym koordy-
natorem sieci, ktérym jest prof. Bernhard Landwehrmeyer (Ulm, Niemcy), pytajac
o0 mozliwosci rozszerzenia wspotpracy z Polska. Okazuje sie, ze wszystko jest
mozliwe. Po skontaktowaniu ze sobg prof. Landwehrmeyer’a i dr Jarostawa Stawka
(AM, Gdansk), prof. Landwehrmeyer odwiedzit nasz kraj i wzigt udziat w Zjezdzie
Sekgcji Schorzen Pozapiramidowych Polskiego Towarzystwa Neurologicznego (cho-
roba Huntingtona zaliczana jest do tej grupy chorob). W swoim wyktadzie omoéwit
aktualne strategie leczenia modyfikujacego przebieg choroby Huntingtona oraz
przedstawit zatozenia dziatania sieci EHDN. Wiemy, Zze nawigzat réwniez kontak-
ty z polskimi lekarzami zajmujacymi sie HD. W tym zjezdzie brata réwniez udziat
dr Dorota Hoffman-Zacharska, omawiajac w swoim wyktadzie problemy zwigzane
z interpretacjg badan molekularny w diagnostyce choroby i poradnictwem gene-
tycznym. Poinformowata rowniez uczestnikdw zjazdu o istnieniu naszego Stowa-
rzyszenia i celach jego dziatanie, a takze zajeta sie dystrybucjg ostatnich numerow
naszego biuletynu ,Ujarzmi¢ Plasy” (cieszyt sie duzym zainteresowaniem).

Kohcowym etapem tegorocznego spotkania byto Walne Zebranie czionkéw
Stowarzyszenia, na ktérym Pani prezes odczytata sprawozdanie z dziatalnosci
Stowarzyszenia za rok 2005 i za caty dotychczasowy okres dziatalnosci uptywaja-
cej kadencji Zarzadu. Odczytane zostato réwniez sprawozdanie finansowe za rok
2005. Ponadto odbyty sie wybory nowych wtadz Stowarzyszenia na kolejng kaden-
cje (2006-2011).

Jolanta Krzyszton-Russjan

Relacja ze spotkania Europejskiego Stowarzyszenia HD i spotkania
Euro-HD Network Belgia-Blankenberge, wrzesien 2006 r.

W dniach 13-14. wrzesnia 2006 roku odbyto sie w Blankenberge, w Belgii spotkanie
Europejskiego Stowarzyszenia HD (European Huntington Association - EHA) pota-
czone z nastepujacym po nim, trzecim corocznym Spotkaniem Plenarnym Europej-
skiej Sieci HD (3 Annual Plenary meeting of the European HD Network- EHDN)
w dniach 15-16 wrzesnia.
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W zjezdzie stowarzyszen wzieto udziat 60
0s6b z roznych krajéw europejskich jak réw-
niez jedna przedstawicielka z USA. Polskie
European HD Network (EHDN) Stowarzyszenie na Rzecz Oso6b z Chorobg

3rd Annual Plenary Meeting

Sept. 15 - 16, 2006 Huntingtona repre'zen.towa%y Wioletta Krysa

oraz Anna Tomankiewicz-Zawadzka.
in conjunction with the 11" bi-annual meeting of Pierwszy dzien spotkania miat charakter
the European Huntington Association (EHA) 2006 I’ObOCZV i organizacyjny. Na poczatku serdecz-
Blankenberge (Belgium) nie powitano przedstawicieli nowopowstatego

Stowarzyszenia z Rosji. Nastepnie Rada EHA
przedstawita raport ze swojej dziatalnosci oraz sprawozdanie finansowe. Delega-
ci z poszczegolnych krajow, biorgcych udziat w spotkaniu rowniez byli poproszeni
o zreferowanie dziatalnosci swoich stowarzyszen w ciggu minionego roku.

W dalszej czesci skupiono sie na wspotpracy Europejskiego Stowarzyszenia HD
z Euro-HD Network. Podkreslano, jak istotna jest idea spotkan naukowcow i lekarzy
z cztonkami Stowarzyszen na zasadzie rownoprawnego udziatu, jak wiele pozyt-
ku niesie tego typu wspétpraca dla obydwu stron. Wybrano przedstawicieli EHA,
ktorzy beda reprezentowac¢ Stowarzyszenie w Komitecie Wykonawczym Euro-HD
Network w ciggu najblizszego roku.

Okreslono plany na najblizszg przysztos¢ - najblizsze spotkanie IHA odbedzie
sie w Dreznie, w przysztym roku, a spotkanie EHA za dwa lata, najprawdopodobniej
w jednym z miast Rosji.

W drugim dniu zjazdu miaty miejsce wykiady, ktére przyblizyly zagadnienia
i problemy, z jakimi borykaja sie chorzy oraz ich bliscy. Zawsze podkreslano fakt, ze
HD to choroba catej rodziny i pomoc oraz opieka potrzebna jest w rGwnym stopniu
osobie chorej jak i jej opiekunom. Szczegdlng uwage zwracano na wsparcie psy-
chologiczne dla opiekunéw oraz umozliwienie im odpoczynku zaréwno fizycznego
jak i psychicznego.

Wyktad poswiecony leczeniu HD niestety nie przynidst nowych wiesci w tej dzie-
dzinie. Nadal mozliwe jest tylko leczenie objawowe, ktére mimo swoich ograniczen,
moze znacznie poprawi¢ jakos¢ zycia zaréwno chorego jak i jego rodziny i nie na-
lezy z niego rezygnowac. Zwrdcono uwage na leczenie zaburzen snu u chorych we
wczesnym stadium HD. Wiasciwie prowadzona terapia moze opdzni¢ pojawienie
sie zaburzen poznawczych lub je tagodzi¢.

Omawiano rowniez leki, ktére znajdujg sie obecnie w probach klinicznych. Wie-
le oséb czeka na podsumowanie badan z koenzymem Q, ktére majg zakonczyc sie
w listopadzie tego roku. Wspomniano réwniez o prowadzonych probach leczenia
inwazyjnego przeszczepami prgzkowia z tkanek ptodowych. Zakonczenie tych ba-
dan przewidywane jest na 2010 rok.

Osobny wykfad poswiecony byt zaburzeniom mowy i potykania u chorych. Za-
prezentowano rézne techniki ¢wiczen dla chorych, zapobiegajace zakrztuszeniom
oraz sposoby postepowania, kiedy juz do zakrztuszenia dojdzie.

Tak jak na spotkaniu w Manchesterze w 2005 roku, tak i teraz dyskutowano na
temat diagnostyki przedobjawowej w chorobie Huntingtona. Podkreslano, ze w row-
nym stopniu wptywa ona na badanego jak i na jego partnera. W niektérych krajach
istniejg specjalne grupy wsparcia dla oséb, ktére poddaty sie badaniu przedobja-
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wowemu lub majg taki zamiar. Konieczne jest wsparcie dla oséb i ich bliskich po
odebraniu takiego wyniku niezaleznie od tego, jaka informacje ze soba niesie - po-
twierdzenie czy wykluczenie mutacji w genie odpowiedzialnym za wystepowanie
choroby.

Czesc drugiego dnia spotkania poswiecona byta réwniez prezentacji plakatéw
opisujacych dziatalno$¢ wszystkich obecnych europejskich stowarzyszen. Nasz
plakat dotyczacy dziatalnosci stowarzyszenia w Polsce, przygotowany przez dr
Dorote Hoffman-Zacharska, wzbudzit duze zainteresowanie ze wzgledu na bardzo
ciekawg i atrakcyjng zawarto$¢ oraz bogactwo informac;ji.

Na zakonczenie zjazdu stowarzyszen europejskich, odbyt sie mini-recital Steve’a
Smitha, ktory zaspiewat piosenki napisane przez Woody’ego Guthrie - piosenkarza,
ktory zyt w latach 50., XX wieku i cierpiat na chorobe Huntingtona.

Kolejne dwa dni w Blankenberge byly poswiecone spotkaniu Euro-HD Network,
ktérego cel stanowi zintegrowanie badan nad HD, w obrebie catej Europy. W tym
plenarnym spotkaniu brali udziat lekarze, psycholodzy, socjolodzy, etycy oraz na-
ukowcy zaréwno zwigzani z naukami podstawowymi jak i klinicznymi.

Napiety i zréznicowany program zjazdu Euro-HD Network, umozliwiat i prowo-
kowat obecnych na nim wybitnych specjalistow do wymiany pogladéw, dzielenia sie
wynikami badan oraz pomystami.

Miejmy nadzieje, ze te interdyscyplinarne spotkania, doprowadzg do lepszego
zrozumienia mechanizmu chorobotwérczego w HD i szybszego powstania leczenia
przyczynowego.

Wioletta Krysa
Anna Tomankiewicz-Zawadzka

Jubileusz Czeskiego Stowarzyszenia 4 —
Choroby Huntingtona ) ' &
- 15 lat mineto !!!! Al

Spolecnost Pro Pomoc Pri Huntingtonove Choro-
be dziata juz 15 lat!!! To powdd do sSwietowania
i wspomnien. Tak tez byto, a my mieli§my nieukry-
wang przyjemnos¢ w rocznicowych obchodach
uczestniczy¢. W dniach od 21do 23 kwietnia br.
odbyto sie coroczne wiosenne spotkanie Cze-
skiego Stowarzyszenia HD. Tym razem miejscem of
spotkania byt Prerov (pol. Przeréw), 750-letnie AE"
miasteczko w kraju otomunieckim w Czechach. £
Zjazd uswietnit swoja obecnoscig sam Gerrit Dawno, dawno temu... gdy po raz

Dommerholt, wielki ,architekt i wspottworca” nie pierwszy przyjechatem do Czecho-
tylko tego Stowarzyszenia. Nad wielkim urodzino- sfowaciji... Gerrit Dommerholt
wym tortem wspominat swoje pierwsze spotkanie (tfumaczy Jiri Hruda)
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Jubileuszowy tort... Swieczki zdmuchneli Jana i Gerrit
i gtéwni Animatorzy dr Jana Zidovska,

Gerrit Dommerholt

Jiri Hruda i Zdenka Vondrackowa

z dr Jang Zidovska, ktéra byta gtéwnym zatozycielem Stowarzyszenia, jak rowniez
organizatorem badan genetycznych w Pradze izespotem lekarzy wspierajgcych
chorych i ich rodziny. Swoimi wspomnieniami podzielita sie réwniez sama dr J. Zi-
dovska oraz Zdenka Vondrckova i Jiri Hruda, od lat gtéwni ,animatorzy” dziatan
Stowarzyszenia. To byty takie oficjalne wspomnienia, ale byty i ,nieoficjalne” - dtugie
nocne rozmowy uczestnikow, ludzi sobie zyczliwych i serdecznych, Swietnie sie ro-
zumiejacych. Okazalo sie, ze i bariery jezykowe nie sg takie straszne, a wieczorna
przyjacielska biesiada z tancami to niezapomniane chwile réwniez dla nas.

Jak zawsze przy takich okazjach momenty radosci z samego spotkania prze-
plataty sie z momentami wzruszenn. W momencie odpowiedzi na pytanie - kiedy
i dlaczego statem sie cztonkiem Stowarzyszenia oraz wspomnien o tych, z ktdrymi
nie dane bedzie sie juz spotkac.

Zjazdy Stowarzyszenia Czeskiego, oprécz roli integracyjnej petnig réwniez
role edukacyjna, stad udziat w nich zaprzyjaznionych lekarzy, psychologéw i pra-
cownikéw socjalnych. Zawsze w programie
oprécz oficjalnych wystapien, zarezerwowany [
jest czas na indywidualne porady dotyczace |
probleméw z zakresu neurologii, psychiatrii,
psychologii, genetyki, rehabilitacji (w tym roku
zwrdcono szczegodlna uwage na role logope-
dy).

Nie mozemy nie wspomnie¢ réwniezi o na-
szym, polskim akcencie w czasie tego spotka- }
nia. Byt nim film ,Randez vous”, w rezyserii
Artura Zebrowskiego, z udziatem Wojtka Kré- ;1 smy, tam byli i w mitym
likiewicza i Danusi Witkowskiej. Jak zawsze towarzystwie czeskie piwo
wyzwolit on reakcje bardzo osobiste. pili, Jiri, Gerrit i autorka
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Trzy dni w Prerovie to kolejne juz nasze spotkanie z cztonkami Stowarzyszenia
Czeskiego, bardzo dziekujemy za zaproszenie i tym razem. Zyczymy dalszych tak
owocnych lat dziatan oraz tak wspaniatej atmosfery jakg zawsze wsréd Was odnaj-
dujemy.

Dorota i Pawet Zacharscy

2. Znowu troche o HD - zasady dziedziczenia
choroby Huntingtona

Choroba Huntingtona (po angielsku Huntington Disease i dlatego czesto okreslana
skrotem HD, rowniez w tym tekscie), zostata po raz pierwszy opisana w literaturze
w 1872 roku, przez amerykanskiego lekarza George’a Huntingtona. W swoim ar-
tykule poswieconym réznym rodzajom plasawic, okreslit te wiasnie chorobe jako
plasawice dziedziczng. Badajgc rodziny dotkniete chorobg zwrdcit uwage na kilka
bardzo istotnych faktow. A mianowicie, ze chorujg zaréwno mezczyzni jak i kobiety
oraz, ze ,jedno lub wiecej z potomstwa (chorego), niemal niezmiennie cierpi na cho-
robe, o ile dozyje starosci. Lecz jezeli zdarzy sie, ze dzieci te przejda przez zycie
zdrowe, zagrozenie znika i wnuki oraz prawnuki plagsaczy mogg odetchna¢ z ulgag,
- sg wolni od choroby”. Zauwazajac, ze pomimo dziedzicznego charakteru choroby
nie zawsze si¢ jg dziedziczy po chorym rodzicu. Dzisiaj, znajac prawa dziedziczenia
sformutowane przez Grzegorza Mendla w 1866 r. , a ponownie odkryte w 1900 r. ,
wiedzac od poczatku XX o materialnych nosnikach informacji genetycznej - chro-
mosomach, a od 1953 r. o strukturze materiatu genetycznego, kwasu dezoksyry-
bonukleinowego - DNA, wskazujacej na molekularny mechanizm dziedzicznosci,
mozemy doj$¢ do wniosku, ze stwierdzenie Huntingtona byto oczywiste. Zjawisko,

ktoére opisat mozna ujgcé w krét-
kim stwierdzeniu, ze HD jest o >
chorobg o dziedziczeniu auto- - S~ Ry Nr 1
somalnym dominujacym. Warto i —
chyba jednak zada¢ pytanie co e e,
to tak naprawde znaczy? 7 i v ]

Potocznie méwimy, ze wszy- s i E B e
stkie nasze cechy zapisane sa 'l e 43 QE E £ 2 EE =
w genach, ktére dziedziczymy . ] =ER =§ RERZHE
po potowie od naszych rodzi- Peres TR
cow. Jedng kopie genu - allel EEEsgre= :
- od ojca, adrugi od matki. = E EIREEEEE §
Czym jest gen? To wcale nie
takie proste pytanie, ale na | Fotografia (obraz z mikroskopu $wietinego) oraz
nasze potrzeby mozemy zdefi- ideogram chromosomow cztowieka —46XY.
niowaé go jako fragment DNA Chromosomy utozone sg parami wg wielkoSci.
kodujacy produkt potrzebny do Pary 1-22 to chromosomy autosomalne.
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prawidlowego funkcjonowania komérki/organizmu np. biatko. Materiat genetyczny
- ,wszystkie geny”, upakowane sg w widocznych pod mikroskopem pateczkowatych
strukturach - chromosomach. W komaérkach cztiowieka (poza komérkami rozrodczy-
mi) stwierdza sie obecno$¢ 46. chromosoméw, ktére mozna tatwo ustawi¢ w 23
pary (Ryc. 1). Chromosomy w 22. parach sg takie same i noszg nazwe autoso-
mow (chromosomow autosomalnych), pozostate dwa to tzw. chromosomy pici X i Y
(u kobiety wystepuje para chromosomoéw XX a u mezczyzny XY). Jezeli gen poto-
zony jest na chromosomie autosomalnym to méwimy, ze warunkowana przez niego
cecha dziedziczy sie w sposdb autosomalny - taki sam dla kobiet jak i mezczyzn, co
odrdznia je od tzw. dziedziczenia sprzezonego z picia.

Aby zrozumie¢ jakakolwiek cho-
robe genetyczna isposéb jej dzie- |Ryc.Nr2
dziczenia musimy sobie zda¢ spra-
we, ze wgenach moga powstawac
btedy/uszkodzenia - mutacje. Jako
ze wszystkie geny mamy w dwoch
kopiach (dwa allele) to mutacja w jed-
nym z nich, zazwyczaj nie ujawnia sie
- blad maskowany jest obecnoscig
prawidtowego allela. Sg jednak przy-
padki, ze uszkodzenie jednego allela
wystarczy do wystgpienia objawow
choroby - btedny allel dominuje nad
prawidlowym. Méwimy wtedy o dzie-
dziczeniu dominujgcym. Jezeli gen
odpowiedzialny zZa ChOI'ObQ znajdu- Dziedziczenie autosomalne dominujgce (tak dziedziczy
je sie na jednym z autosomoéw, czyli | sie choroba Huntingtona). Na rysunku ojciec choruje, bo
chromosoméw jednakowych dla obu | ma zmutowany jeden gen (czarna kula), kazde z rodzicéw
pici mamy do czynienia 7 dziedzicze- przekazuje dzieciom jedenallel genu; matka tylko pra-
niem autosomalnym dominujapym widfowe, ojciec prawidfowy lub zmutowany (kazdy z 50%
(Ryc. 2). Takw’faéniejestw przypadku szansg). Rysunek moz'e‘pokézxwaé m{ariantgdy matka

. .. . ma gen choroby, sytuacja dzieci bedzie wtedy taka sama
choroby Huntingtona, za jej wystgpie- (50:50).
nie odpowiedzialna jest mutacja genu
IT15, potozonego na chromosomie 4. Gen ten koduje biatko o nieznanej funkcji,
a od nazwy choroby oznaczone jako huntingtyna.

Oczywiscie rodzi sie nastepne pytanie - na czym polega mutacja genu IT15
i jakie jest ryzyko przekazania jej potomstwu. Zmiana w genie prowadzaca do wy-
stgpienia HD, podobnie jak i kilku innych choréb neurodegeneracyjnych, to bardzo
dziwna mutacja nazwana mutacjg dynamiczna. Polega ona na zmianie w obrebie
genu liczby tzw. powtdrzen trojnukleotydowych CAG, kodujacych element sktadowy
biatka glutamine, a co za tym idzie zmiane liczby glutamin w huntingtinie. W efekcie
powstaje biatko, ktdre nie tylko nie spetnia swojej funkcji komorkowej, ale i zaburza
dziatanie innych biatek. U chorych zawsze stwierdza sie powyzej 39. powtérzen
CAG w genie, u 0s6b zdrowych liczba ta nie przekracza 35. To co dziwne w tej mu-
tacji to fakt, ze powtdrzenia z zakresu chorobotwérczego zachowujg sie niestabilnie
przy dziedziczeniu, szczegdlnie jezeli zmutowany gen przekazuje ojciec. Efektem
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jest czesto (chociaz nie zawsze) zwiekszona liczba powtérzen przekazana potom-
stwu. Jezeli gen przekazuje ojciec to moze dojs¢ nawet do ich podwojenia. Wie-
loletnie badania wykazuja, ze w przypadku dziedziczenia zmutowanego genu od
matki liczba powtdrzen zmienia sie w zakresie od -3 do +3 (czyli do trzech mniej lub
wiecej). W przypadku dziedziczenia zmutowanego genu po ojcu, praktycznie jest
to nie do przewidzenia. Przekazanie allela o znacznie wiekszej liczbie powtérzen,
moze powodowac wytepienie wczesnej formy choroby w nastepnym pokoleniu,
o troche odmiennym obrazie klinicznym i ostrzejszym przebiegu. Jest to zjawisko
antycypacji, obserwowane w przypadku HD oraz innych choréb, ktérych przyczyna,
sg mutacje dynamiczne.

Jak juz wiemy chorobe Huntingtona dziedziczy sie w sposéb autosomalny domi-
nujacy, co w praktyce oznacza, ze obecno$¢ jednego zmutowanego allela (o liczbie
powtdérzen CAG > 39) genu IT15, wystarczy do zachorowania. Jakie jest prawdo-
podobienstwo, ze chora osoba przekaze zmutowany allel genu potomstwu? Takie
samo jak to, ze nie przekaze - po 50%. To tak jak wrzucimy czarng i biatg kule do
kapelusza, mozemy z niego wyciagna¢ kazdg z nich, z takg sama szansg. Tak jest
tez z dziedziczeniem tego i innych genéw. Mamy dwa allele kazdego genu (po jed-
nej kopii na kazdym chromosomie w okreslonej parze).

W momencie powstawania komo-
rek rozrodczych, trafia do nich tylko
jeden allel (aby po potaczeniu komorki
jajowej i plemnika, w rozwijajacym sie
organizmie znowu byly dwa), ktéry to
bedzie - to sprawa losowa 50% szans
dla kazdego. Tak wiec ryzyko przeka-
zania choroby dziecku przez chorego
rodzica wynosi 50%, ale dziecko ma
rowniez 50% szansy, ze mutacji nie
odziedziczy. Jest to zasada stata, do-
tyczy kazdego dziecka, niezaleznie
od tego co odziedziczyto poprzednie
(Ryc. 3). Otym, ze osoba o0 50% ry-
zyku zachorowania, otrzymata zmu-
towany gen, przekonuje sie gdy na
podstawie objawéw klinicznych stwier-
dzona zostanie u niej choroba. Jest to
zazwyczaj w 4-tej/5-tej dekadzie zycia,

Dziedziczenie choroby Huntingtona. Rysunek przedsta-
wia wariant, gdy matka jest nosicielem zmutowanego
genu. W jajeczkach moze znalez¢ sie allel prawidiowy
lub zmutowany (sznsa 50:50), w plemnikach znajdg sie
tylko allele prawidfowe. Tak wiec zmutowany gen moze
zostac¢ przekazany przez matke, potomstwu niezaleznie
od pfci z 50% prawdopodobienstwem. W przypadku
kazdego dziecka ryzyko to jest stafe, jak i szansa, ze
odziedziczy prawidfowy allel (tez 50%)).

gdy ma swoja rodzine i dzieci, dla kto-
rych do momentu zachorowania rodzi-
ca ryzyko zachorowania wynosi 25%
(1/2 ryzyka rodzica). W chwili obecnej,
czy jest sie nosicielem mutacji czy nie,
mozna przekonac sie wykonujac odpo-
wiednie badania genetyczne (badanie
przedobjawowe), ktére pozwalajg na
stwierdzenia, jaka liczba powtdrzen
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CAG wystepuje w allelach genu zainteresowanego. Oczywiscie tego typu bada-
nia wykonuje sie tylko u oséb z tzw. ,rodzin ryzyka”, no i jest jeszcze jedno wazne
ograniczenie - badajacy sie musi by¢ petnoletni i musi to by¢ jego przemyslana,
niezalezna decyzja, z ktérej konsekwencjami potrafi sie zmierzy¢. Taka zasada,
jednoznacznie wyklucza wykonywanie badan u zdrowych dzieci na zyczenie ich ro-
dzicdw. Wazne jest tu stwierdzenie zdrowych, jako ze HD wystepuje takze czasami
u dzieci/mtodziezy (ok. 10% chorych). W takich przypadkach badanie oczywiscie
sie przeprowadza, ale jest to juz badanie diagnostyczne.

Jezeli u osoby o ryzyku zachorowania nie stwierdzi sie mutaciji, to tak jak pisat
Huntington, ... dzieci te (chorych) przejdg przez zycie zdrowe, zagrozenie znika
i wnuki oraz prawnuki plgsaczy mogq odetchng¢ z ulgq - sq wolni od choroby”.

Rodowéd rodziny dotknietej choroba Huntingtona.

e |
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Tego typu schemat sporzadzany jest w wiekszosci poradni genetycznych, ufatwia
omowienie i przesledzenie dziedziczenia (ryzyka odziedziczenia) choroby w rodzi-
nie. Kwadratami oznaczono mezczyzn, kétkami kobiety. Czarne kwadraty i kotka
oznaczajg osoby chore, biate osoby zdrowe (u ktérych nie obserwuje sie objawéw
choroby). Przekreslony symbol oznacza, ze osoba zmaria.

W postaci prostokatéw pod symbolami przedstawiono chromosomy nr 4 (jasny
z prawidtowym genem, czarny z nieprawidtowym) zaznaczajac obok liczbe powto-
rzen CAG w genie.
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W pokoleniu | chora byta kobieta, ktéra mutacje przekazata dwém swoim sy-
nom i corce (symbole czarne), pozostate dwie corki sg zdrowe (u wszystkich oséb
z tego pokolenia oznaczono liczbe powtérzen CAG, badanie to wykluczyto obec-
nos¢ mutacji u zdrowych coérek, tak wiec ryzyko zachorowania ich dzieci jest ze-
rowe). Chorzy synowie przekazali mutacje czesci swojego potomstwa. W jednym
przypadku doszito do zwiekszenia liczby powtorzen z 45. do 75. , co spowodowato
wczesne wystgpienie choroby i jej ostrzejszy przebieg (antycypacja). U oséb zdro-
wych w tym pokoleniu nie oznaczono liczby powtérzen CAG, tak wiec ich ryzyko, ze
odziedziczyty/nie odziedziczyly mutacje jest jak 50: 50.

Na czym polega badanie genetyczne w przypadku choroby Huntingtona?

Jest to test laboratoryjny, ktérego pierwszym etapem jest wyizolowanie DNA
z komorek pobranej prébki krwi. DNA nastepnie poddaje sie takiej obrobce, ze moz-
na ustali¢ liczbe powtorzen w obu allelach genu IT15.

Najpierw powiela sie fragment DNA z chromosomu 4. obejmujacego powtorze-
nia, a nastepnie ustala jego wielkos¢, ktdra zalezy wytacznie od liczby powtérzen
w jego obrebie. Po ustaleniu wielkosci otrzymanego fragmentu oblicza sie liczbe
powtdrzehn CAG.

Badania genetyczne wykonywane sg u oséb, u ktérych stwierdza sie objawy
wskazujgce na HD, w celu potwierdzenia lub wykluczenia diagnozy; to tzw. badania
diagnostyczne, lub u 0séb pochodzacych z rodzin ryzyka; to tzw. badania przedob-
jawowe. Mozliwe jest rowniez wykonanie badania prenatalnego. W przypadku ba-
dan przedobjawowych, wykonuje sie jednak tylko u oséb petnoletnich na ich wias-
ne zyczenie, natomiast badanie prenatalne mozliwe jest tylko wtedy, jezeli rodzic
o ryzyku zachorowania sam podda sie badaniu przedobjawowemu, ktére wykaze,
ze jest on nosicielem mutac;ji.

Dorota Hoffman-Zacharska

3. Opowiesci ludzi zwiazanych z HD

Zy¢ jak gdyby nigdy nic

Poznatam Roberta w 1989 roku. Miatam 16 lat, a on 22. Byt zawsze u$miechniety,
zawsze zyczliwy, troche szalony ze swoimi pasjami przyrodniczymi, niesamowicie
przyjacielski i towarzyski. Taka dobra dusza... | miat jaka$ rado$¢ w spojrzeniu, kto-
ra przyciggata.

Po jakims czasie staliSmy sie parg. Zakochatam sie po uszy. Chory tato Roberta
mnie nie odstraszyt. Jego tate poznatam podczas pierwszej wizyty wich domu -
jakies$ pottora miesigca po tym, jak zaczeliSmy sie spotyka¢. Owszem, wiedziatam,
ze jest chory, ale, jako ze nigdy nie spotkatam sie z HD, ,wizja lokalna” wywarta na
mnie duze wrazenie... Tato byt juz w zaawansowanym stanie, poruszat sie jeszcze
sam, ale byt bardzo rozchwiany, miat spore ruchy plasawiczne i bardzo niewyraznie
mowit - ledwo go rozumiatam. W domu wiedziano, ze choruje na chorobe Hun-
tingtona (cho¢ wtedy uzywano jeszcze nazwy ,plasawica”). Zmarta na nig jego mat-
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ka i mfodszy brat; inny brat tez chorowat. Po powro-
cie do domu siegnetam po ,Encyklopedie Medyczng”
i przeczytatam bardzo lakoniczng notke o tej chorobie.
Od poczatku wiedziatam, ze jest dziedziczna i ze jest
prawdopodobienAstwo, choé nie wiedziatam jakie, ze
Roberta tez dopadnie. Oczywiscie miatam nadzieje,
ze tak sie nigdy nie stanie...

Po prawie pieciu latach wzieliSmy $lub. Byli§my
tacy szczesliwi. Czy zastanawiatam sie nad tym, ze
¥ by¢ moze wigze sie z czlowiekiem, ktéry bedzie cho-
ry? Odrobine, ale w gruncie rzeczy chyba mato mnie to
wtedy obchodzito. Kochatam go ogromnie, wierzytam,
ze ewentualne HD nie ma znaczenia, przysiegatam
“ mu ,na dobre i na zte” i bytam petna wiary, ze w razie

czego poradzimy sobie. W gruncie rzeczy mato wie-

dziatam o tej chorobie wéwczas - nie byto skad sie do-
wiedzie¢. W ksigzkach zero, a Internet byt bardzo ekskluzywng zabawka i wydawat
sie kosmiczny.

Pierwsze ewidentne objawy HD w postaci delikatnych ruchéw mimowolnych
palcéw rak, pojawity sie piec lat po Slubie. Ale juz wczesniej byty rzeczy, ktére do-
piero teraz, z perspektywy czasu mozna chyba podciggna¢ pod HD: mylenie imion
znajomych, ogdlne ktopoty z pamiecig i kojarzeniem, bardziej niedbata wymowa...
Z czasem Robert troche zmizerniat z wygladu, cho¢ zawsze byt szczupty, a potem
doszly coraz wieksze ruchy - wzruszanie ramionami i przykurcze w kolanach, ktore
miaty wplyw na stabilno$¢ chodu i stania.

Tamten okres odkrycia HD u Roberta wspominam jako koszmar. Nie mogtam
opedzi¢ sie od mysli, ze oto nasza przyszto$¢ naznaczona bedzie cierpieniem, nie-
pewnoscia, ze w gruzach legng wszystkie plany, marzenia... MieliSmy juz wtedy
céreczke - strach o nig, o to, ze to wstretne chorébsko moze jg dotknag, paralizowat
mnie... Nie byto dnia czy nocy, zebym nie ptakata. Sama mysl o HD po prostu wy-
wotywata zaszklenie oczu i dtawienie w gardle.

Robert reagowat o wiele spokojniej. Byt opanowany i zyt jak gdyby nigdy nic.
Ajesli nawet przezywat jaki$ kryzys, to nie dawat tego po sobie w ogdle poznac.
Uspokajat mnie, gtaskat po gtowie i wcale nie wygladat, jakby $wiat mu sie zawalit.
Zawsze byt bardzo gteboko wierzacy i mysle, ze to go uratowato - taka postawa
pokornej wiary, ze to, co go spotyka, nie jest wymierzone przeciw niemu, ze dobry
Pan Bég wie, co robi, ze po drugiej stronie tez jest zycie - zycie wieczne i to, ze to
ziemskie skonczy sie szybciej, nie jest powodem do rozpaczy, bo przeciez potem
bedzie jeszcze piekniej i radosniej... Jemu Swiat sie po prostu nie skonczyt. Niby
ja tez w to wierzytam, ale zdecydowanie przywigzanie do tego, co tu na ziemi, byto
u mnie mocniejsze. Poza tym byta wizja, ze on bedzie juz radosniejszy, a ja zostane
sama z wszystkimi problemami, z ewentualnie chorym dzieckiem, w beznadziei...

Troche czasu zajeto mi oswojenie HD. W miedzyczasie Robert poddat sie w 2001
roku badaniu DNA w Warszawie, ktére tylko potwierdzito nasze obawy - nie byto
zadnym momentem przetomowym, bo i tak juz wiedzieliSmy, ze Robert choruje.

To witasnie w tamtym okresie odkrywania HD wlaztam na dobre w Internet
i przerazito mnie kilka rzeczy. Po pierwsze samo HD - naczytatam sie wowczas o tej
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chorobie mndéstwo w Internecie anglojezycznym. Poznawatam rézne oblicza HD...
U tescia w zasadzie widziatam tylko ruchy - jeszcze przed naszym slubem zamiesz-
kat w domu opieki i zmart zanim urodzita sie jego wnuczka. Nie przebywatam z nim
czesto - nie znatam dobrze jego objawow. W Internecie natomiast wyczytatam cate
mnéstwo o mozliwych objawach psychicznych. Przerazito mnie, jak trudne rzeczy
nas czekajg. Po drugie bardzo mocno docierato do mnie zagrozenie naszej cor-
ci. Trafiatam na strony, gdzie opisywano miodzienczg posta¢ HD, o ktdérej nigdy
wczesniej nie styszatam. | ta informacja, ze mtodziencza odmiana dziedziczona jest
zwykle po ojcu... Nie mogtam odpedzi¢ sie od czarnych wizji, ktére obsesyjnie mnie
nawiedzaty. Po trzecie okazalo sie, ze Internet polskojezyczny nie zawiera zadnych
informacji na temat HD. ZERO. To sprawiato, ze czutam sie potwornie samotna
z tym problemem. Tesciowa nie utrzymywata kontaktu z rodzing chorego meza - nie
znalismy innych chorych. Wydawato mi sie, ze jestesmy jedynymi osobami z tym
problemem. To byto przyttaczajace.

To wtasnie wtedy postanowitam zrobic¢ strone o nas i o HD. Pomogt mi kolega
i powstata dos$¢ szybko - prymitywna w grafice, ale bardzo od serca. Zawierata pa-
mietnik, ktory zaczetam pisa¢ w czasie odkrywania HD u Roberta. Z czasem strona
przyciagneta sporo 0sob zwigzanych z HD - nawigzaliSmy dzieki temu ile$ znajo-
mosci, niektére przetrwaty do dzis.

Poprzez naszg strone zainteresowaty sie nami media - kilka gazet i TVN. Zgo-
dzilismy sie na pare artykutdw ina udziat w ,Rozmowach w toku”. Cel byt tylko
jeden - rozpropagowa¢ HD wsréd szarych ludzi - opowiedzie¢ im o tej nieznanej
chorobie, uswiadomic, Ze istnieje... Przy okazji dowiedziato sie o chorobie Roberta
troche sgsiadow, panie w przedszkolu Kasi, znajomi z pracy. To dobrze - jest w nich
wiecej zrozumienia, a nam zaoszczedzito to troche tltumaczenia.

Choroba Roberta postepowata. Musiat zrezygnowa¢ z pracy zawodowej jako
strazak i przeszedt na rente. To nie byt problem - okazato sie, ze finansowo stoimy
nie najgorzej, a pustke czasowg Robert wypetnit swoja pasja, czyli zamitowaniem
do przyrody. Do tej pory chodzi z lornetkg na obserwacje, czyta, buszuje po Inter-
necie, kataloguje zdjecia Sciggniete z sieci, gania z aparatem za owadami, obra-
bia swoje fotki i publikuje na specjalnym forum, koresponduje z fachowcami... Jest
chyba bardzo szczesliwy. HD jako$ w ogodle go nie przejmuje. Ma w sobie mnéstwo
radosci i zyciowego optymizmu. To on gtéwnie zajmuje sie domem - odkurza, zmy-
wa, prasuje... Wszystko to zajmuje mu o wiele wiecej czasu niz osobie zdrowej, ale
jakos daje rade. Wcigz mimo choroby bardzo mnie tym wspiera na co dzien.

W lutym 2006 roku urodzit sie nam synek. Odkrycie, ze jestem w nieplanowane;j
cigzy byto dla mnie jak grom z jasnego nieba. Zaliczytam ponownie koszmarny
okres potwornego smutku w moim zyciu. Wszystko, co misternie budowatam jako
swoj sposoéb na HD Roberta, legto w gruzach. Miatam rézne zte mysli i mnéstwo
wyrzutow sumienia. Nie umiatam sobie wybaczy¢, ze powotalismy do zycia dziecko,
ktére narazone bedzie na zycie w rodzinie z HD, ktdére nie zdazy za bardzo pozna¢
swojego taty, ktére samo bedzie zagrozone w 50%... Ale ani przez mysl| nie prze-
biegto mi, ze z tego powodu mogtabym je usung¢. Chyba juz wiem, dlaczego tak
niewiele kobiet decyduje sie na badania prenatalne w kierunku HD i dlaczego wiek-
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szos$¢ z nich i tak nie odbiera wyniku... To potwornie trudna decyzja... Dla Roberta
to nowe zycie nie byto problemem. Cieszyt sie i besztat mnie za moje nastroje.

Przyjscie na swiat Piotrusia sprawito, ze zamiast na $mierci, zaczeliSmy skupia¢
sie na tym malenkim zyciu. Staramy sie zy¢, jak gdyby nigdy nic. Jakbysmy byli
zwyczajng rodzina, w ktérej przyszio na swiat kolejne dziecko. Robert byt ze mna,
przy porodzie. Pomaga bardzo, na co dzien, chociaz boi sie braé matego na rece
i jest zagubiony, gdy maty ptacze, a mnie dtuzej nie ma w poblizu. Ogdlnie jednak
jest radosnie i spokojnie. Zapewne tylko do czasu, az HD pokaze kly...

Wiele os6b - gtéwnie nieznanych mi internautéw - z powodu Piotrusia oskarzyto
mnie o0 egoizm i 0 zawezony Swiatopoglad. To uswiadomito mi, ze trzeba skonczy¢
z internetowym ekshibicjonizmem. Nie jestem masochistka, by celowo wystawiaé
sie na oskarzenia przypadkowych ludzi. Zamknetam zatem swojq strone z pamiet-
nikiem na dobre.

Zyjemy z HD juz prawie 6 lat. Jako$ sie przyzwyczailismy. Potrafimy o tym roz-
mawia¢ ze sobg i z innymi. Oczywiscie, ze sg trudnosci. Jest we mnie czesto po-
czucie samotnosci, bo mimo Zze Robert jest wcigz samodzielny i bardzo sie stara, to
i tak wiele rzeczy dzwigam sama. Jest problem o$mioletniej Kasi, ktéra nie zawsze
traktuje tate powaznie - strasznie trudno jest jej zachowaé¢ réownowage miedzy trak-
towaniem Roberta z jednej strony jako ojcowski autorytet, a z drugiej jako chorego,
ktéremu ile$ rzeczy nalezy wybaczyc¢. Jest przyczajony lek o przysztosc i o dzieci.
Jest kwestia btednego kota ztosci, z ktérym sobie nie radze: ztoszcze sie na Rober-
ta za jego nieudolnosé, a potem na siebie, bo wiem, ze to nie jego wina, a potem te
wewnetrzng zto$¢ na siebie wylewam przy okazji na niego itd. Gdy te rézne rzeczy
sie spietrzg, robi sie ponuro od srodka...

Na razie odpycham od siebie czarne wizje przysztosci i Swiadomie nie mysle
o niej zanadto. Nie mam na nig za wielkiego wplywu, wiec, po co sie zadreczac?
Chowam gtowe w piasek? Mozna to i tak nazwac. Po prostu powierzam Panu Bogu
to, co nas czeka, i z pokorg przyjmuje, co nam daje. To pozwala uwolni¢ sie od
paralizujacego leku i dzieki temu mam szanse na wzgledng normalnos$é. Zarliwie
modle sie o zdrowie dla moich dzieci. Z pokorg pochylam gtowe i wiem, ze bede
kiedy$ musiata za swoje wybory odpowiedzie¢ swoim zyciem. Mam tylko nadzieje,
ze moje dzieci mi wybaczg i nie bedg bardzo cierpiaty...

ania-rybka

Czas zrozumieé¢ druga osobe...

Kiedy 38 lat temu poznatam mojego meza, nie przypuszczatam, ze moze go do-
tkng¢ jakas powazna choroba. Nie byt wprawdzie wylewny i nazbyt wesoty, ale
nade wszystko byt inny niz jego réwiesnicy. Wyrdzniat sie tym, ze byt zadbany,
grzeczny, nie pit, nie palit, starat sie podwyzsza¢ swoje kwalifikacje. Nie mowit zbyt
ptynnie, ale mnie, bardzo zakochanej, to nie przeszkadzato. Wszystkie kolezan-
ki zazdroscity mi ,takiego chiopca”. Nie byt ideatem. Niezbyt przychylnym okiem
patrzyt, gdy z kim$ rozmawiatam, byt zaborczy. Tlumaczytam to sobie zazdroscia.
Po slubie zmieniat sie coraz bardziej. W domu byto coraz wiecej niedomowien. Ale
sytuacja zaostrzyta sie dopiero, gdy pojawita sie na Swiecie nasza najstarsza coérka.
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Trudno mi powiedzie¢, czy jej nie akceptowat, czy moze nowa sytuacja go przero-
sta. Nasze zycie zaczynato sie ,wali¢”. Byta nawet mowa o rozwodzie. Jednak do
dzi$ jestesSmy razem. Ale wcale nie byto rézowo. Mgz bardzo duzo pracowat, do
15:00 w biurze, po 15:00 dorabiat. Jedynie niedziele spedzali§my razem, ale wtedy
on odpoczywat po catym tygodniu wytezonej pracy. Kiedy prosilismy, by pracowat
mniej, styszeliSmy, ze on musi. To prawda, ze niczego nam nie brakowato, ale koko-
séw tez nie mieliSmy. Nie tolerowat spotkan towarzyskich, zawsze byt podejrzliwy.
Nigdy nie dawatam mu powodéw do zazdrosci, ale nie wolno mi byto pozartowac.

Maz nigdy nie chorowat (lekkiego przeziebienia nie traktowaliSmy jako choro-
be). Kiedy pod koniec lat 80 firma, w ktdrej maz pracowat, zaczynata by¢ likwido-
wana, zaczely sie tez problemy w rodzinie. Maz stawat sie coraz bardziej drazliwy,
dochodzito do awantur. Wtedy tez zdecydowat sie na wyjazd do pracy, do Niemiec.
Bardzo chciat jecha¢, nie bronitam. Byt tam 3 tygodnie, ale nie moégt pracowac.
Posadzono go o wylew. Miat ktopoty z chodzeniem, wystapit bezwtad prawej stro-
ny, wieksze ktopoty z méwieniem. Zaczeto sie leczenie i zmudna rehabilitacja. Kil-
kakrotnie przebywat w sanatorium. Jednak stan jego zdrowia pogarszat sie syste-
matycznie. Przestat korzysta¢ z zabiegdéw, nawet uciekat z sanatorium do domu..
Zaczat tez w tym czasie pali¢ papierosy. Trudno nazwac¢ to nawet paleniem, on je
wprost potykat. Zaczeta sie wiec podwdjna walka: z chorobg i z natogiem. Niestety
obydwie bitwy przegralismy.

Przez caly czas choroby meza pracowatam. Idac do pracy, myslatam, co dzie-
je sie w domu. Miatam wyznaczony czas na dojscie do domu. Nie wolno mi byto
przyjs¢ pare minut pézniej. W tym samym czasie opiekowatam sie chorymi na Al-
zheimera rodzicami. Mieszkali w poblizu. Nie zdgzytam do nich doj$¢, a maz juz
dzwonit, kiedy wréce do domu. Przychodzit do mnie do pracy, kontrolowat mnie na
kazdym kroku. Bywato nawet, ze wracajgc z pracy, zastawatam w domu policjan-
ta wezwanego przez meza, gdyz wszczynam awantury (mnie jeszcze w domu nie
byto). Zastawatam pottuczone szklanki, talerze, porozlewane napoje... Denerwowa-
tam sie. Caly czas myslatam, ze maz robi mi na ztos¢.

Nawet zycie intymne bylo katorgg. Maz miat wygérowane potrzeby, a ja nie
umiatam im sprostac. Wszystko, co robitam, byto Zle.

Nigdy nie styszatam dobrego stowa. Nie czutam sie partnerka, a raczej stuzaca.
Bolato mnie to bardzo i nie do konca sie z tym pogodzitam. Sposréd dzieci maz to-
lerowat tylko mtodszg corke, starsza wprost wyrzucit z domu (dzieci po skonczeniu
studiéw nie mieszkajg z nami).

Agresja u meza nasilata sie. Zwrécitam sie o pomoc do neurologa (ktéry meza
leczyt prawie od poczatku) i do psychiatry. Pod wptywem lekéw maz troche sie wy-
ciszyt, ale ataki stownej agresji nadal wystepowaly (szczegolnie wtedy, gdy przesta-
wat je bra¢ i kiedy bylismy sami).

W 2004 roku namowitam meza na wizyte u znajomego neurologa. Wtedy po raz
pierwszy padio stwierdzenie, ze niektdre objawy przypominajg ruchy plasawiczne.
Mnie, laikowi, niewiele to méwito (nie kojarzytam tego z jakas$ konkretna chorobg).

Dopiero w 2006 roku, kiedy agresja meza nasilita sie, poprositam psychiatre
o pomoc. Po diugiej obserwacji padto podejrzenie o plasawice. Zaczetam szukaé
informaciji na temat tej choroby i wtedy przerazitam sie. | jak bumerang wrécito do
mnie cate zycie.
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Cérka doprowadzita do badan genetycznych w celu potwierdzenia choroby.
Modlitam sie, by odpowiedz byta negatywna. W koncu jest to choroba genetyczna,
a w rodzinie meza nie byto takiej choroby (przynajmniej rozpoznanej). Niestety wy-
rok dla nas byt okrutny - CHOROBA HUNTINGTONA.

Nie wiem, na ile maz zrozumiat te sytuacje, ale zaczat sam domagac sie lekow.
Zazywa je. Co to pomogto? Nie poniza mnie, ale jest ,niecbecny” w domu - nic go
nie interesuje, nic nie robi. Klika pilotem po programach, ale nie potrafi skupi¢ sie na
jednym. Od ok. 6 miesiecy przestat czyta¢ gazety, dotad tylko je przegladat i sktadat
(nie wolno ich byto wyrzuci¢). Pali nadal, ale od lipca mniej, gdyz bardzo powaznie
zachorowat na zapalenie ptuc. Nie wychodzi z domu, nie pozwala otworzy¢ okien,
nie odbiera telefonéw. Coraz rzadziej sie myje. Czesto wydaje polecenia, ktére mu-
sze wykonywac¢ natychmiast.

Wiadomos$¢ o chorobie zmienita nie tylko meza, ale tez mnie. Patrze na niego
innymi oczyma. Staram sie nie denerwowac. Wspierajg mnie dzieci. Bez nich chyba
bym nie wytrzymata statego napiecia. Przeciez to moj maz, 35 lat wspdlnego zycia
zwigzato nas. Przeciez Slubowali$my mito$¢ na dobre i na zte, w zdrowiu i w cho-
robie. Moze wytrzymamy! Dzi$ jednak wiem, ze nim sie kogo$ oceni, ,przekresli’,
najpierw trzeba rozwazy¢ wszystkie sytuacje, a jesli to jest choroba, szukac jej przy-
czyn, nie oskarza¢, prébowaé mu poméc chocby resztkami sit.

MB

Oczy szeroko otwarte

Jest piekny jesienny dzien.

Siedze w zoito-czerwono-bragzowym parku, wdy-
cham zapachy jesieni i czekam.

Piekna ta kafejka... A pogoda taka, ze mozna po-
siedzie¢ w ogrédku i podziwiac kolory jesieni.

Kelnerka przyniosta jasminowe kadzidetka...

Umowitam sie z kilkkoma osobami, zaprositam je
na to spotkanie. Juz troche sie znamy, ale chciatabym
je pozna¢ lepiej. Dlaczego? Bo chciatabym o nich napisa¢. Dla innych. Zeby je le-
piej poznali, zeby moze ,pobrali” od nich troche pozytywnej energii, zeby uwierzyli,
ze mozna zy¢ ,pomimo”. Co wigcej, ze mozna cieszy¢ sie zyciem.

Czekam. Nie wszyscy mogli przyjechaé - wiadomo czas, pienigdze, obowigzki.

Sa tez tacy, ktérzy sie bali...

Tez ich rozumiem. Mnie na poczatku tez nie byto tatwo. Wolatam o pewnych
sprawach nie mowi¢. Wydawato mi sie, ze jak nie bede mowic, to problem znik-
nie...

Czekam...

Pierwsza przychodzi Ela (na forum uzywa nicka Elzo). Elzo przyjechata z Tych
(albo z , Tychéw” jak méwig na Slasku).

Mitoda emerytka. Nie pasuje do niej to stowo ,emerytka”, pomimo 58 lat.
Usmiechnieta, dystyngowana, zadbana. Dobrany stroj. Korale.
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Potem wpada Magda (na forum Magda B. z Krakowa). Usmiech od ucha do
ucha. Cate morze serdecznosci, energia i mtodos¢. Ma 32 lata. Wyobrazacie sobie,
ze ja z Magda zanim potaczyto nas HD, juz sie spotkatysmy? Tylko jeszcze sie
nie znaty$my... nie wiedziatydmy, zyjac sobie beztrosko, ze kiedy$ spotkamy sie
z powodu HD. Spotkatysmy sie wiele lat temu na boisku. Magda grata w uczelnianej
druzynie siatkdwki Akademii Gorniczo-Hutniczej, ja w uczelnianej druzynie siatkdw-
ki Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Przybiega zdyszana Ania (na forum Ania-rybka). Ania mieszka we Wroctawiu.
Nie tatwo zostawi¢ matego Piotrusia. Przeciez to jeszcze takie malenstwo. Ania ma
pogodna twarz, widac¢ z tej twarzy, ze to zyczliwa dziewczyna. Ma 33 lata.

Ula... juz na pierwszy rzut oka wida¢, ze to najlepszy materiat na przyjaciela. Ma-
dra, doswiadczona (poradzita mi kiedys$ na forum, jak leczy¢ gardto i od tej pory jest
znacznie lepiej ). Ula ma 50 lat.

Wchodzi Dorota (na forum Doti). Najmtodsza (wraz z Ankag) z towarzystwa (27
lat). Przyjechata z dalekiego Malborka. Taka ciepta dziewczyna z sgsiedztwa. Zare-
czam, chcielibyscie mie¢ takg sasiadke.

Zaraz po Dorocie przychodzi Justyna (na forum Swiderek). Mtoda i energiczna.
Spdznita sie, bo po drodze pomogta potrzebujgcej osobie... (nie wnikamy w szcze-
goty). Jedno wiem -!! Justyna gotowa oddac swoje serce potrzebujacym...

Jest i druga Ania (na forum Ankaa). Rozmarzona, w rece tomik wierszy. Musia-
ta przystana¢ w parku... zapisa¢ kilka wersow. Jak tu nie pisac¢, skoro tyle piekna
wkoto. Ankaa ma 27 lat.

Tym razem same dziewczyny, zaden z Panéw nie przyjechat. No c6z... moze
nastgpnym razem?

Zamawiamy kawe i szarlotke na ciepto. Szarlotka z lodami i bitg $mietang. Kawa
w pieknych filizankach. Pychota.

Dziewczyny jeszcze niesmiato, ale usmiechaja sie do siebie.

Pytam: Jaki jest Wasz zwigzek z HD?

Elzo: Mam chorego meza.

Ania-rybka: Chory maz.

Doti: Chora Mama, wujek.

Magda B.: Chory tata,

Ankaa: Mnie z HD tgczy sympatia do Forum (usmiech).

Ula: miatam przyjaciela chorego na HD, niestety nie zyje.

Swiderek: Ja pracuje w Domu Pomocy Spotecznej, przywieziono do nas pew-
nego dnia pensjonariusza chorego na HD, zaczetam szukac¢ informacji... tak trafi-
tam na Forum.

Ja (Iza): Chora mama.

Co robicie na co dzien, gdzie pracujecie?

Elzo: Jestem emerytka (Smiech). Ale jestem bardzo zajeta.

Ania-rybka: Z wyksztalcenia jestem anglistka, wiele lat przepracowatam
w szkole. Teraz pracuje w banku.
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Doti: Pracuje jako kierownik produkciji w przemysle spozywczym.

Magda B.: Jestem nauczycielem akademickim, pisze doktorat.

Ankaa: Jestem obecnie na etapie wielkich zmian. Zmiana pracy, pisze
magi(hi)sterke. Jestem pedagozka. Poza tym jestem korektorka, troszke tez pisze.
Tworze autorski program warsztatéw dla kobiet...

Ula: Z wyksztatcenia jestem prawnikiem, teraz na emeryturze, ale pracuje jesz-
cze na pot etatu.

Swiderek: pracuje w Domu Pomocy Spotecznej tak jak powiedziatam wczesniej
- do niedawna jako pracownik socjalny a od poczatku wrzesnia troche nieopatrz-
nie zgodzitam sie zostac zastepca dyrektora, a ze zawsze sie wszystkim przejmuje
i staram sie dawac¢ z siebie wszystko, troche mnie zaczyna przygniata¢ odpowie-
dzialnos€... Z drugiej strony ostatnio miatam za duzo spraw papierkowych, pisanie
réznych sprawozdan itd. (moja pieta Achillesa), a teraz nareszcie mam czas dla
mieszkancow.

Ja: z wyksztatcenia jestem politologiem, pracuje jako urzednik (troche sie krzy-
wie méwiac te stowa), podobnie jak Swiderek troche nieopatrznie na poczatku
stycznia zgodzitam sie zosta¢ kierownikiem oddziatu ds. wydawania uprawnien do
kierowania pojazdami. To strasznie powaznie brzmi, a ja jestem czasem taka nie-
powazna... Tez mnie czasem przygniata odpowiedzialnos¢. | nigdy nie chciatam
by¢ urzednikiem. Zawsze miatam inne marzenia: by¢ dziennikarzem, nauczycielem
wf-u...

(Konczymy jesc¢ szarlotke, byta pyszna... Dziewczyny rozluzniajg sie...)

Jak trafityscie na forum?

Elzo: Wzietam udziat w spotkaniu Stowarzyszenia w tagiewnikach w ubiegtym
roku, tam dowiedziatam sie, ze jest forum i zaczetam pisac¢ :).

Ania-rybka: Forum to moja inicjatywa. Stworzytam je z kolega - informatykiem,
w marcu 2004. W tamtym czasie byta jeszcze dostepna moja prywatna strona www
i bardzo czesto trafiaty do mnie listy, od 0séb zwigzanych z HD. Nie bytam w stanie
odpisywac na wszystkie, ani utrzymywac bliskich kontaktéw ze wszystkimi. Row-
niez ciezar probleméw poruszanych w mailach mnie przyttaczat. Potrzebowatam
innych ludzi, ktérzy by mi w tym pomogli. Bylo moim wielkim marzeniem, by zaist-
niata w sieci ,zywa” strona internetowa, ktéra bytaby platforma ,spotkan” dla oséb
zwigzanych z HD, zeby nie czuli sie samotni w swoich problemach, by mogli sie
poradzié, zapytac¢, wyzali¢ - ja zresztq tez... Teraz na szczescie jest rowniez - Forum
Stowarzyszenia - ale w tamtych czasach w polskim Internecie byta wielka ,forumo-
wa” pustynia. Znatam tego typu fora ze stron anglojezycznych (sama korzystatam)
i bardzo chciatam, bysmy u nas tez cos takiego mieli. Jakim$ cudownym zrzadze-
niem losu poznatam wirtualnie na scrabble’ach Darka, ktéry miat czas i umiejetno-
$ci, by mi poméc w realizacji tego pomystu. Prace trwaly intensywne 2 tygodnie,
przed odstong 24 111 2004.

Doti: Na Forum cho¢ bardzo mato sie odzywam to jestem od samego poczatku.

Miatam ten zaszczyt podglada¢ powstawanie Forum, bra¢ udziat w jego testowaniu
i jestem tu od pierwszego dnia jego istnienia.
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Magda B.: W styczniu 2006 roku, po kolejnym agresywnym zachowaniu taty,
mama wezwata psychiatre do domu i wiasnie padto podejrzenie HD. Zaczetam szu-
ka¢ w Internecie informacji o chorobie i tak trafitam na Forum.

Ankaa: Przez przypadek(?)... jesli zatozy¢, ze w niego wierze. W kohcu suma
przypadkéw tworzy przeznaczenie... W ,Zwierciadle” ukazat sie artykut o Wojtku
Krélikiewiczu, a dostownie 2 dni po jego przeczytaniu, ogladatam powtérke ,Roz-
mow w toku”, w ktérych udziat wzieta Ania z Rodzinkg i Wojtek Krolikiewicz... We-
sztam na Forum i juz zostatam. To byto 2 lata temu.

Swiderek: Na Forum trafitam péttora roku temu. Przyjeli$my wéwczas nowego
mieszkanca, jak sie okazato z HD. To byt wstrzasajacy widok. Miat 36 czy 37 lat (juz
doktadnie nie pamietam), byt skrajnie wyczerpany, wychudzony jak wiezien z obo-
zu. ZaczetySmy z kolezankg szukac w Internecie informacji o HD, aby mu pomac.
Prawie od razu trafitySmy na strone Ani i jej pamietnik. Przeczytatam caty pamiet-
nik i wszystko na stronie i dopiero pdzniej zaczetam zaglada¢ na Forum. Najpierw
sporadycznie, pézniej coraz czesciej. Co ciekawe, byto to moje pierwsze Forum, na
ktore zaczetam zagladac:-).

Ula: Jak dowiedziatam sie, ze choroba, na ktérg choruje méj kolega, nosi nazwe
choroba Huntingtona, zaczetam szuka¢ informacji na jej temat. W wyszukiwarce
na onecie wpisatam ,plasawica” i trafitam wowczas na strone Ani, Stowarzysze-
nia i Forum HD (kolejno$¢ przypadkowa). W tym czasie Forum zaczynato dopie-
ro funkcjonowac.

Forum i pamietnik Ani byty dla mnie kopalnig informacji na temat choroby, o kt6-
rej praktycznie nikt nic nie wiedziat. Chciatam dowiedzie¢ sig, jakie sg mozliwosci
leczenia, a raczej zminimalizowania silnych ruchéw mimowolnych, ktére meczyly
mego kolege. Tak mi sie wydawato, Zze strasznie go meczq i utrudniajg codzienne
funkcjonowanie. Czy tak byto? Nie wiem, bo nie skarzyt sie na to.

Jesli chodzi o leczenie, to juz wtedy miatam takg wiedze, ze na te chorobe nie
ma lekarstwa, ale miatam nadzieje, ze kiedy$ przeczytam: ,Jest lekarstwo na choro-
be Huntingtona” i chyba na takiej informacji najbardziej mi zalezato i zalezy.

Ja: Na Forum trafitam zaraz po jego otwarciu. Wskazata mi go doti, ktérg wczes-
niej poznatam dzieki stronie internetowej ani-rybki. Szukatam w sieci informacji na
temat HD. Trafitam na historie doti i jej adres mailowy. Napisatam, doti odpisata, wy-
jasnita mi pare spraw, udzielita wsparcia, ktére byto mi bardzo potrzebne (dzieki Ci
doti za wszystko)... :) Potem napisata mi o forum. Bytam oniesmielona forum, batam
sie go, batam sie pisania, czytania o HD. Ale to mineto. To byt chyba 2004 rok?

Co daje Wam obecnos$¢ na Forum HD?

Elzo: Forum daje mi mozliwos¢ poznawania ludzi, daje mi niesamowitg pare
do tego, by im pomagac¢ dobrym, cieptym stowem. Czuje ich akceptacje i to mnie
mobilizuje.

Ania-rybka: Hmm... Forum to takie miejsce zakotwiczenia. Ustawione jest
w moim komputerze jako strona startowa przegladarki. Zagladam tam kilka razy
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dziennie. Czytam, co stycha¢ u statych bywalcow - niektdrych znam juz osobiscie,
ale nawet osoby, ktérych nigdy nie spotkatam w tzw. realu, sg mi bliskie. Ich proble-
my to czesto rowniez moje leki: przeszite - te juz przeze mnie oswojone, terazniejsze,
z ktérymi sie borykam, lub przyszte/potencjalne. Dzieki forum mam swiadomos¢, ze
kto$ rozumie moje obawy, ze nie zbagatelizuje leku o dzieci i przysztos¢, ze niejako
bez stéw rozumie, bo u siebie w rodzinie doswiadcza podobnych przezyc.

Cieszg mnie rowniez osoby na Forum niezwigzane rodzinnie z HD - bo to jacy$
niesamowicie ciepli ludzie, bardzo zyczliwi, gotowi w miare mozliwosci nies¢ pomoc
innym. Takie pozytywne odruchy zyczliwosci napetniajg mnie wielkg wiarg w do-
bro ludzkie.

Staram sie nie przywigzywac jednak az tak do Forum. Na pewno nie zginetabym
bez niego. Byto nie bylo, to jednak tylko strona internetowa - dzis jest, jutro moze
jej nie by¢... Nie traktuje Forum HD jako najlepszego przyjaciela, ani lekarstwa na
wszelkie moje doty psychiczne. Moze dlatego, ze gdy jest mi Zle, to chyba wole sa-
motnosé - réwniez te psychiczng - Zle reaguje na pocieszanie itp. Wole wtedy chyba
popisa¢ w pamietniku albo po prostu poczyta¢ w milczeniu, co u innych. Ponadto
wierze, ze gtebokag zazytos¢ miedzyludzkg mozna zbudowac tylko w relacjach in-
dywidualnych, a nie zbiorowo, publicznie na forum internetowym. Niemniej samo
Forum HD stuzy temu celowi poprzez umozliwienie nawigzania bezposrednich kon-
taktow z jego uczestnikami. | to cenie ogromnie.

| mimo ze staram sie traktowaé Forum HD jako narzedzie, a nie ,dom”, to jest mi
jakos nieswojo, gdy przez pare dni panuje cisza i nikt nic nie pisze .

Doti: Obecnos¢ na Forum data mi przede wszystkim nowe znajomosci, niekto-
re dosc¢ bliskie. Daje mi poczucie, ze nie jestem sama, ze nie tylko ja tak mocno
przezywam niektére sprawy, daje mi Swiadomosé, Zze niektérzy majg jeszcze gorze;.
Czytanie Forum pomaga mi powoli rozumie¢, ze niektére zachowania mojej mamy
nie sg tylko wynikiem jej charakteru, ale ze to po prostu objawy choroby. Jeszcze
niedawno wydawato mi sie, ze tylko ona wykazuje pewne rodzaje zachowan, ale
dzis, kiedy czytam, ze u innych wystepuje ten sam problem, wiem juz na pewno,
ze to HD. Poza tym forum, to moje uzaleznienie. Natogowo juz wchodze tu kilka
razy dziennie i z wielkim napieciem wyczekuje kolejnego wpisu, kolejnych wiesci
od znanych mi juz ludzi i cho¢ sama bardzo mato sie tu udzielam, to uwielbiam tu
przebywac i méc tak w ukryciu jednak by¢ z innymi.

Magda B.: Forum jest dla mnie zrédtem wiedzy o HD. Tu spotkatam ludzi, kt6rzy
mnie rozumiejg i stuzg radg. Tu moge sie wygadaé, pogadac o tym, co smuci i co
cieszy. Niekoniecznie to wszystko ma zwigzek z HD. Tu poznatam wielu wspania-
tych ludzi).

Ankaa: Forum daje mi mozliwos$¢ pobycia wsrdd ludzi, ktérzy na przekér wszyst-
kiemu, starajg sie zy¢ pieknie. Wspierajg sie i dajg sobie przyzwolenie na tzy, roz-
goryczenie, ale tez podtrzymujg ptomien nadziei... To piekne. Rzadko sie odzywam,
ale wiernie i regularnie czytuje, posytajac ciepte mysli w kierunku potrzebujacych...

o RS
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Swiderek: Na pewno daje site i pomaga mi w pracy. Nie tylko z osobami chory-
mi na HD. Zagladam na forum kilka razy dziennie i nie wyobrazam sobie, ze nagle
mogloby przestaé dziataé. Zatuje, ze nie jest juz dostepny pamietnik Ani, tym bar-
dziej, ze moja ,przygoda” z forum zaczeta sie wtasnie od niego.

| najwazniejsze: forum daje mi nadzieje i przywraca wiare w ludzi.

A poza tym (i to powinno by¢ na pierwszym miejscu) poznatam fantastycznych
ludzi, ktérych stopniowo udaje mi sie spotykac réwniez poza Forum.

Ula: Na Forum spotkatam mitych i sympatycznych ludzi, na ktérych zawsze
mozna liczy¢, ktorzy stuzg rada i pomoca.

Ja: Widzicie ja sama wymyslitam to pytanie... a tak trudno mi prosto i zwieZle
odpowiedzieé.

Ja sie batam tego Forum... Na poczatku otwieratam je (ciekawos¢ byta silniej-
sza), ale za kazdym razem trzestam sie ze strachu. Batam sie... bo forum otwierato
mi oczy na HD... tak mato o chorobie wiedziatam. Ja te oczy chciatam zacisng¢, nie
wiedzie¢, nie czytac... Wydawato mi sie, ze jak nie bede wiedzie¢, to problemu nie
bedzie. Ale nawet z najwiekszym problemem mozna sie z czasem oswoic.

Bo to jest tak, ze jak sobie pomyslimy, ze moze nas spotka¢ jakas straszna
rzecz... choroba, $mier¢ w rodzinie... to nam sie wydaje, ze nie, Ze to niemozliwe,
ze to straszne, nieprawdopodobne i nam sige nie przydarzy.

Ale sie przydarza. | jak juz sie przydarzy, to przyjmujemy to w koncu (czasem
po dtugim okresie) jak co$ oczywistego, jako fakt. Przestajemy zadawac pytania:,
dlaczego? | staramy sie walczy¢, trwac, zy¢ ,pomimo”.

| ja zyje. Teraz mam oczy szeroko otwarte na HD. Dzieki Forum, dzieki ludziom
z forum. Bo forum to przeciez miejsce, ktére tworzg ludzie.

Jestem podobnie jak Doti uzalezniona od forum.

Dziewczyny, powiedzcie, jak radzicie sobie z tymi naszymi HaDe-ckimi
problemami tak na co dzien?

Elzo: Pisanie, ruch, joga, rower, spotykanie sie z ludzmi... Méwienie o tych
problemach. Branie udziatu w warsztatach rozwoju, wybranych zajeciach, gtéwnie
ruchowych. Chciatabym stworzy¢ takie miejsce, w ktérym dojrzate kobiety mogtyby
sie spotkac ze sobg, z ciekawymi ludzmi. By oderwaly sie od prozy dnia codzienne-
go. By zobaczyly, ze nie tylko gotowanie, praca dla rodziny moze byé celem. Ze to
wszystko mozna robi¢ z wiekszg radoscia, jezeli cztowiek sam sie rozwija. Bardzo
mnie to intryguje...

Ania-rybka: Staram sie ,ustawia¢” sobie rézne rzeczy w gtowie - wypracowy-
wac sobie jakie$ podejscie petne ufnosci w Pana Boga i Jego pomoc, a takze pet-
ne mitosci do mojego chorego meza. Pamieta¢, ze ,mitos¢ cierpliwa jest, taskawa
jest... , i ze stowa ,i ze Cie nie opuszcze az do Smierci” majg teraz szanse sie zisci¢
w bardzo konkretnych dziataniach u mnie. Wiem, Zze dla wielu oso6b to banat, ale dla
mnie to ogromnie wazne. Powtarzam sobie i wierze w to gteboko, Zze mozna irytacje
i zZto$¢ na HD zamieniaé w stuzbe choremu. Chociaz méj maz choruje dos¢ fagodnie
(nie ma zaburzen psychicznych i jest wciaz bardzo pogodnym cztowiekiem), i tak
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nie jest to tatwe. Gdy pisze ,ustawiac¢”, to za tym ,ustawianiem” kryja sie godziny
spie¢, modlitwy, ucieczki po to, by wracac... Te ucieczki to czesto samotne ,wypady
w sie¢”, czasem wieksze zaangazowanie w prace, w dzieci. Nic nadzwyczajnego.
Czasem jaki$ samotny spacer i regularny aerobik, gdy umyst nie ma szans krazy¢
wokot przykrych tematow.

Ogolnie jestem pogodzona z sytuacja i jedynie temat moich dzieci - ich przy-
sztosci w kontekscie ich relacji z coraz bardziej niepetnosprawnym tatg i ich zagro-
zenia HD - potrafi mnie wprowadzaé w stany ogromnego smutku i leku.

Radzenie sobie z HD to u mnie takze czytanie o HD - gtéwnie w sieci. Czytanie
o przezyciach, o terapiach itd. itp. ,Oswajanie” tematu mi pomaga. Nie wiem, jaki
to mechanizm, ale na mnie dziata - nie uciekam od tych zagadnien. Tylko czasem
mi smutno, ze jestem tak bezsilna wobec ogromu ludzkiego nieszczescia i ze tyle
sytuacji jest bez wyjscia...

Doti: (milczy...)

Magda B.: Nie mam czestego kontaktu z tatg, bo nie mieszkamy w tej samemu
miejscowosci, cho¢ staram sie raz na miesigc bywa¢ w domu. Dlatego problemy
HD nie sg mi az tak bardzo bliskie. Bedac u rodzicow staram sie duzo z tatg roz-
mawiaé, opowiadaé, po prostu by¢ z nim, a nie obok niego. Gdy trafie na jego ,zte
dni”, staram sie nie reagowac¢ na jego ztosliwosci, ale gdy miarka sie przebiera, po
prostu wychodze na spacer.

Swiderek: Nie mam takich typowych ,hadeckich” probleméw. Pomijajac swoje
wiasne problemy, ktére kazdy z nas ma, reaguje bardzo emocjonalnie w stosunku
do wszystkiego, co spotyka innych - nie umiem utrzymac dystansu. Bardzo czesto
przez to spalam sie. | powiem szczerze, ze akurat z tym nie daje sobie jeszcze
rady.

Ula: Ja na szczescie nie mam takich probleméw, hadeckich... Kiedy zyt mgj
chory przyjaciel, staratam mu sie pomagac.

Ja: Nie mieszkam z mojg chorg mama, ale przeciez HD mnie dotyka... Kiedy
patrze na nig i jej zniszczone ciato, kiedy widze, co choroba zrobita z jej psychika,
uroda, jest mi wtedy bardzo, bardzo ciezko.

Nie zrobitam tez badania. Jestem w grupie osob zagrozonych.

Dla mnie jednym ze sposobdéw radzenia sobie z tymi problemami jest wtasnie
kontakt z ludzmi, ktérzy wiedza, co to jest HD. Bo bardzo czesto bywato tak, ze kie-
dy prébowatam rozmawiac z kims, kto nie wiedziat, w czym rzecz, nie znajdowatam
zrozumienia. Kiedy mowitam o tym jak straszna jest ta choroba, méwiono mi: ,Jest
tyle jeszcze gorszych”. Kiedy méwitam, jak bardzo boje sie, ze sama zachoruje,
mowiono mi: ,Przeciez kazdy z nas moze umrze¢ kazdego dnia”. Ja nie mam do
tych oséb zalu, bo wiem, ze zeby zrozumie¢, trzeba samemu to przezy¢. Ale juz nie
prébuje rozmawiac.

Tutaj na forum niczego nie musze ttumaczy¢, wiem, ze rozumiecie.

Tak na co dzien staram sie zbyt duzo nie mysle¢ o HD, chociaz nie da sie prze-
ciez wyprzec¢ choroby ze $wiadomosci.

o RS




Ujarzmic plgsy nr 5/2007

Mysle, ze najwazniejszym, najlepszym lekiem na moje troski jest MILOSC. Mam
u boku ukochanego cztowieka i dlatego moze jest mi tatwiej i boje sie jakby mnie; :).
Méj maz jest moim najlepszym przyjacielem.

Apoza tym uwazam, ze Swietnym sposobem na radzenie sobie ze stresem
i problemami jest sport. Jestem od dziecka w ten sport ,uwiktana”. Wiele lat tre-
nowatam siatkéwke. Teraz tez grywam sobie raz w tygodniu, chodze na basen,
a ponad wszystko uwielbiam jezdzi¢ na rowerze, o czym czesto pisze na forum.
Pisze, bo uwazam, ze warto, bo ta aktywnos¢ fizyczna to naprawde jeden z wielu
sposobow na walke (zwycieska) ze stresem.

Ale nie zawsze sobie radze. Czasem dopadajg mnie smutki, tyle tylko, ze ja je
bardzo szybko przeganiam :). | staram sie wynajdywac¢ jak najwiecej dobrych stron
zycia.

Moze teraz napijemy sie jakiej$ pysznej herbatki? - proponuje. Dziewczyny ki-
wajg glowami.
Kiedy roztacza sie wokot nas herbaciany aromat, pytam dale;:

Macie jakie$ oczekiwania wobec forum? Jakies pomysty? Cos chcialyby-
$cie zmienié¢?
Elzo: Ja? Nie mam...

Ania-rybka: Nie mam jakich$ specjalnych oczekiwan w tej kwestii. Forum
z zatozenia powinno by¢ tworem zywym, dostosowujacym sie do potrzeby chwili.
| zdaje sie, ze tak witasnie jest.

Brakuje mi ludzi, ktérzy kiedy$ na nim zaistnieli, opowiedzieli kawatek swojej
historii, zapadli mi jako$ w pamie¢, a potem zamilkli... Ich historie jakos we mnie
tkwig i domagajq sie ciagu dalszego...

Doti: Nie...

Magda B.: Mysle, ze na forum poruszane sg rozne tematy i te dotyczace bezpo-
$rednio HD, jak i luzne ,pogaduchy”. Wiasnie ta r6znorodnos$¢ sprawia, ze to forum
ma taki rodzinny charakter.

Ankaa: Uwazam, ze tematyka forum ijego organizacja dajg nieograniczone
mozliwosci...

Swiderek: . Mysle, ze forum samo fajnie sie rozwija w odpowiednim kierunku.
Nawet watek kulinarny juz jest ;-)

Ula: (Smieje sie) Oczekiwania? No mam takie jedno marzenie... Chciatlabym
kiedys ujrze¢ na forum wpis, ze jest lekarstwo na HD...

Ja: Ja jestem bardzo zadowolona z formuty forum i tego kto i jak na nim pisze.
Jesli chodzi o techniczne strony, to moze fajnie bytoby, gdyby na poczte przycho-
dzito powiadomienie o odpowiedzi (tak jak to jest na Forum Stowarzyszenia), ale to
tylko taki szczegot niewiele znaczacy.
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Podobnie jak Ani, brakuje mi ludzi, ktérzy zaistnieli a potem gdzie$ przepadli.
Czasem mam takie wrazenie, ze wraz z np. pozytywnym dla nich wynikiem badania
przestali potrzebowaé wsparcia i troche sie odcieli od probleméw HD. Ale moze to
i dobrze? Moze tak jest lepiej dla nich? Nie mam zalu, tylko po prostu brakuje mi
ich.

No tak oméwily$smy najwazniejsze zagadnienia. To moze teraz Dziewczyny,
na koniec naszego spotkania cos$ o sobie? Co lubicie? Jakie macie pasje?

Elzo: Kocham ludzi, spotykac sie z ludzmi, interesujg mnie warsztaty rozwoju
wewnetrznego, tazenie po knajpach, miejscach z klimatem, sklepach z klimatem...
Uwielbiam by¢ z moim wnusiem, by¢ emerytkg. Kocham taniec i jako taniec-ruch
i jako leczenie swoich smutkéw.

Uwielbiam podroze. Takie z pieprzykiem, podszyte strachem. Krete z miastecz-
kami malenkimi w biato-granatowej kolorystyce, Spiacymi kotami i wszechobecng
muzyczkg grecka... Maroko, Izrael - chetnie bym tam wrdécita. Te zapachy, takie
inne, te muzyke, te zaspiewy muezinéw w meczetach... ten hatas na targowiskach,
ten inny jezyk i ten strach przed ich egzotycznymi twarzami. Uwielbiam to. Uwiel-
biam krazenie po ich cudownych knajpkach i jedzenie ich przysmakéw tak innych
od naszych schabowych, rosotéw. Tak sobie wieczorem usigs¢ nad szklaneczka
winka czy aromatycznej herbatki i posmakowac ich codziennosci podpatrywanej
ukradkiem. Dlatego lubie mieszka¢ w Centrum miasta, a nie gdzie$ w wylgczonych
miastach hotelowych.

Uwielbiam mojego wnuka... Powiecie, ze kazdy uwielbia wnuki, ale ja go uwiel-
biam w szczegdlny sposéb... po prostu przebywac z nim, obserwowac go, rozma-
wiac, podpuszczaé, zwraca¢ uwage na niezwykito$¢ miejsc, ludzi. Uwielbiam z nim
wyjezdzac i by¢ sama. Pokazywa¢ mu Swiat i widzie¢ zachwyt w jego oczach. Uczyc¢
go chodzenia po gorach, przetamywac jego opér przed normalnoscia... egzotyka
jazdy na wycieczke zwyklym autobusem PKS. Z kanapkami, piciem, przewodni-
kiem i notatkami. Uwielbiam jak on gtosem znudzonym méwi: ,Eee tam, nie podoba
mi sie to, czego stuchasz, to taka twoja muzyka babciu, taka jazzowo-swingowa”...

Uwielbiam muzyke - moja, wybrang stosownie do nastroju. Uwielbiam klimat
wielkich koncertéw, w wielkich salach, gdy 5 tysiecy fanéw czeka na zapalenie
Swiatet i wejscie, wielkie wejscie idola... | wreszcie to nastepuje, ten entuzjazm, to
wzruszenie, jak zabrzmi wreszcie najwigkszy przebdj. Uwielbiam tez muzyke stu-
chang u siebie w pokoju, wieczorkiem. Czesto ze stuchawkami na uszach, by nie
zaktocac spokoju ciszy nocnej.

Uwielbiam klimat audycji muzycznych Marcina Kydrynskiego - niedzielnej Sje-
sty. Och, jak pieknie méwi 0 muzyce, z jakg pasja i erudycja. Jaka piekna polszczy-
zna.

Uwielbiam orientalne klimaty... muzyke orientalna, akcesoria, kilimy, obrusy,
narzuty, szale, kadzidetka... Stad mdj kompletny odjazd na wizyty w sklepach in-
dyjskich. Gdybym mogta, to tak urzadzitabym swoje mieszkanie... A poki co, to taki
mam klimat w swoim pokoju-graciarni.

Uwielbiam pisa¢ listy, takie sobie robi¢ notatki, karteczki zapisywa¢ swoimi
ol$nieniami, myslami wielkich ludzi, aforyzmami.

o SRS
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Uwielbiam joge... muzyke, jaka jej towarzyszy, trenera, ktéry tworzy ten nastrgj
i powoduje, ze wszystko, co méwi, by nas odstresowac, bysmy zapomnieli o bozym
Swiecie, to jest tylko do mnie adresowane.

Uwielbiam warsztaty rozwoju osobistego, lub rozwazan osobistych... Stad moje
zafascynowanie Dojrzewalnig Réz... Jestem absolutng maniaczka. Potrafie do znu-
dzenia o nich opowiadac¢, robie sobie notatki, buszuje po Internecie by szukac¢ cze-
gos$ wiecej, niz ustyszatam. Z niecierpliwoscig czekam na kazda nastepng edycje.
| tylko kombinuje, jakby tu uczestniczy¢é w jak najwiekszej ilosci zajec... No i co by
tu zrobi¢, by méc wyjsé na tak dlugo z domu.

Uwielbiam taniec... Nie jako element gry wstepnej, jako cos erotycznego. Taniec
jako ruch w takt pieknej muzyki. Mogtabym prowadzi¢ takie zajecia dla pan w moim
wieku. | kto wie, czy tego marzenia nie zrealizuje. Bo mam takg propozycje. Tylko
odwagi na razie mi brak.

Wreszcie - uwielbiam chodzi¢ po goérach, jezdzi¢ na rowerze, szweda¢ sie po
Krakowie, knajpkach. Spotyka¢ sie z ciekawymi ludzmi i gada¢, gada¢, gadac...
i pisag, pisac, pisac...

| uwielbiam by¢ zakochana.

A to wszystko moge robic¢ tylko w tak zwanym migdzyczasie. To znaczy miedzy
jednym praniem a drugim, miedzy prasowaniem a gotowaniem, miedzy myciem
okien a robieniem zakupdéw. Sadzac po ilosci pisania i gadania, jako$ sobie radze
- moze tylko wyrzuty sumienia ciggle zbyt duze... bo niby czemu to ma wszystko
stuzy¢? No mysle, ze ma stuzyé temu, by po prostu nie zwariowac, by lepiej znosi¢
proze dnia codziennego, humorki otoczenia, wymagania rodzinki... | kazdemu tego
zycze, by udato sie znalez¢é sobie takg odskocznie, ten swoj maty Swiat, do ktérego
prawo wstepu mam tylko ja.

Ania-rybka: Méwitam juz, ze uwielbiam Internet (usmiecha sie), ale aktualnie
w zwigzku z tym, Zze mam mate dziecko na nic nie mam czasu...

Doti: Mojg pasjg jest turystyka, gory. Uwielbiam chodzi¢ po gdrach, wszelkie
podréze, te dalsze i blizsze. W ogdle kocham nature... konng jazde... jak tylko mam
mozliwo$¢, wyjezdzam gdziekolwiek... Bardzo lubie czyta¢ ksigzki i czasem wpada-
ja mi szalone pomysty do gtowy, aby na przyktad pojechaé sobie nad morze i tam
wiasnie czytac... w takim otoczeniu...

Magda B.: Mojg pasja jest sport, a szczegdlnie siatkbwka. Poza tym ptywam,
jezdze na rowerze, a zimg na nartach. Kocham tez wedréwki po goérach.

Ankaa: Lubie pisac... Oczywiscie jestem molem ksigzkowym, kocham muzyke.
Obecnie mojg pasja jest tworzenie programu warsztatéw rozwojowych gtéwnie dla
kobiet, ale takze dla dzieci.

Swiderek: lubie gory: wedréwki, wspinaczke... Nie potrafie natomiast nauczy¢

sie jezdzi¢ na nartach... Poza tym ksigzki i filmy (miatam etap zachwytu Lynchem,
von Trierem, Bunuelem... teraz Kim ki Dukiem).
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Fascynuje mnie archeologia. Jeszcze na studiach zaczetam jezdzi¢ na wyko-
paliska (wtedy gtdwnie w celach zarobkowych). Teraz nie bardzo mam na to czas,
ale jak ,moja ekipa” gdzies blisko kopie, to zawsze sie urwe na 2-3 dni... Poza tym
gotowanie i pieczenie :).

Ula: Moje zainteresowania to: ksigzka, film, polityka.

Chciatabym tak jak ty, 1zo, mkng¢ rowerem, ale jeszcze go w tym roku nie kupi-
tam. A gdybym nawet go kupita, to chyba bym w tym roku nie jezdzita, bo méj maz,
cho¢ w ubieglym roku czesto jezdzit, to w tym roku jako$ mu nie wyszio. Zarazitas
mnie, Izo, tg pasja.

Chciatabym jezdzi¢ na nartach, ale w zyciu na nich nie zjezdzatam, wiec nie
wiem, czy databym sobie rade na stoku i nie statabym sie posmiewiskiem dla nar-
ciarzy. Kolezanka mowi, ze to tatwe. Idzie zima wiec chyba sprébuje. Ale jak to
zrobi¢, zeby by¢ sam na sam ze stokiem i nartami?

Ja: Tak jak juz méwitam, moja gtéwna pasja to sport. Tak bardzo jestem szczes-
liwa, jak wyruszamy z moim mezem na rowerowe wyprawy... Mam chyba bardzo
zaawansowang cykloze, ale to akurat taka mita choroba :). To sg takie niesamowi-
te odczucia, kiedy umordowana dtugim podjazdem, staje na szczycie jakiej$ gory
i moge podziwia¢ widoki. W dodatku w towarzystwie ukochanej osoby. Lubie tez
ogladac sport, ktérego nigdy nie bede uprawiaé - zuzel...

Ale uwielbiam tez czytaé. Ostatni rok troche spasowatam, bo miatam mnéstwo
pracy i nie byto czasu na czytanie, ale rocznie czytam okoto 40, 50 ksigzek, bo
kocham to. Bez ksigzek moj swiat bytby duzo bardziej szary. Zgadzam sie z Um-
berto Eco, ktéry powiedziat: ,Kto kocha czytanie, zyje podwdjnie”. Ulubieni pisarze?
Przede wszystkim Olga Tokarczuk, zaraz potem Milan, Kundera, Margaret Atwood.
Ale ksigzke, ktéra bezwzglednie mnie zachwycita, wprowadzita w jaki$ dziwny stan
(w drzenie duszy, jak to okreslitam), napisata Amerykanka, Tracy Chevalier. To
.Dziewczyna z pertg”. Lubie tez pisa¢ o ksigzkach. Pisze do portali internetowych,
kiedys$ tez do gazety. Uwielbiam te zabawe w pisanie... Najpierw czytam ksigzke
i czesto juz podczas czytania pojawia sie jakis pomyst recenzji (najlepsze pomysty
przychodzg mi do gtowy tuz przed snem - niestety, jesli ich nie zapisze, to rano juz
nie pamietam. Jest jedna mys$l, jedno zdanie... wokét niego powstaje caty tekst. To
jest bardzo ekscytujace.

Lubie kwiaty, lubie je pielegnowac, lubie urzadza¢ balkon i patrze¢ jak rosng
moje roslinki.

Uwielbiam koty. | strasznie irytuje mnie, jak ludzie méwig, ze koty sg fatszy-
we. A przeciez to tak fantastycznie niezalezne, a jednoczesnie oddane i kochajace
zwierzaki... Tak fajnie jest wtuli¢ twarz w kocie futerko.

Podobnie jak Elzo lubie przebywa¢ poza granicami kraju, podpatrywac kulture,
stucha¢ jezyka, cieszy¢ sie ,innoscig”. Niestety niewiele miatam okaz;ji.

Kocham méj dom, moj kolorowy dom. Moje miejsce, mojg przystan. | kocham
przebywa¢ w moim domu z moim mezem.

No i lubie ogladac filmy :).

o RS
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Nasz czas minat. Zegnamy sie serdecznie i spieszymy na pociagi, autobusy...
Zaraz, zaraz... jeszcze CoS...

- Dziewczyny ustawcie sie do zdjecia - prosze (bo ja jestem jak prawdziwy Ja-
ponczyk, jak jakie§ wazne wydarzenie sie szykuje, nie zapominam o aparacie).
Uwielbiam uwiecznia¢ chwile na zdjeciach. Potrafie potem godzinami przegladac
albumy ze zdjeciami.

- Moze tu? - méwie - pod tym bukiem czerwonym, bedzie pieknie...

Jest pieknie, piekne dziewczyny z pieknymi duszami, a oczy majg szeroko ot-
warte...

Dziekuje, ze przyjetyscie moje zaproszenie...

Takie spotkanie nigdy sie nie odbyto,
powstato w mojej wyobrazni, chociaz odpo-
wiedzi dziewczyn sg autentyczne. Ale czy
naprawde sie nie odbyto? Takie spotkania
odbywaja sie przeciez na forum jednym
i drugim codziennie...

Dzisiaj napisatam o Forum HD na stro-
nie Ani Rybarczyk, poniewaz sama jestem
jego stalg bywalczynig. Dlaczego napisa-
tam? Chciatam przyblizy¢ osoby bywajace
na forum. Uwazam, ze fora to miejsca, dla
nas zwigzanych, z HD, wyjatkowe. Trzeba o nich méwig¢, trzeba pisaé. Po co? Zeby
moze trafity na nie osoby, ktére nie miaty dotad kontaktu z takg forma wsparcia.
Zeby osoby, ktére czujg sie w swoim bélu samotne, wiedzialy, ze sa takie miejsca,
ze s tacy ludzie. | dla tych, ktérzy nie majg dostepu do sieci... zeby wiedzieli, ze sg,
ludzie, ktérzy chetnie wespra radg, dobrym stowem, po prostu BYCIEM. | wcale nie
jest tak trudno ich znalezé...

Iza
przy wielkim wspotudziale wszystkich uczestniczek spotkania

P.S. W mojej opowiesci przedstawitam te osoby z Forum HD na stronie Ani Ry-
barczyk (www.forum-hd.zamki.pl), ktére chciaty zosta¢ przedstawione i odpowie-
dziaty na moje zaproszenie. Nie sg to jednak wszystkie bywajace na forum osoby.
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4. Porady

Porady psychologéw - Jak sobie radzi¢ z agresja chorego?

Na chorobe Huntingtona, jak wiemy, sktadajg sie trzy gtéwne grupy objawow,
do ktérych naleza:

— objawy fizykalne (nerwowos$¢ ruchowa, grymasy twarzy, ruchy mimowolne,
nieporadno$¢ ruchowa, sztywnos¢ miesni);

— objawy emocjonalne (depresja, drazliwos¢, natrectwa, ale takze impulsyw-
nosc¢, agresywne wybuchy, a nawet ataki szatu z pozornie btahego powodu);

— objawy poznawcze (m. in. utrata zdolnosci organizowania rutynowych zajec¢,
nieradzenie sobie w nowych sytuacjach, trudnosci z podejmowaniem decyzji, przy-
pominaniem sobie zapamietanych tresci, az do spadku umiejetnosci racjonalnego
myslenia).

Objawy te wystepujg w réznych konfiguracjach u poszczegolnych osoéb, a po-
nadto zmieniajg sie wraz z postepem choroby.

Wydaje sie jednak, ze dla najbardziej nawet oddanego opiekuna zmiany oso-
bowosci podopiecznego, a szczegdlnie zachowania z kregu agresywnych (drazli-
wos¢, agresja stowna i fizyczna), stanowig najpowazniejszy problem, prowadzacy
do bezradnosci, przerazenia, a nawet skrajnego wyczerpania opiekuna, ktéry nie-
rzadko moze mie¢ poczucie, ze ,nagrodq”’ za jego petne mitosci poswiecenie jest
nietaktowne i pozbawione zahamowan - réwniez seksualnych - zachowanie, ztos¢,
a nawet ataki agres;ji i upokorzenie...

Jakie sg najczestsze przyczyny zachowan agresywnych u chorego?
Na poczatku warto sobie zda¢ sprawe z tego, ze
nie zawsze bedziemy w stanie dotrze¢ do konkret-

nych przyczyn zachowan przesadnych, gwattow-

nych i agresywnych, pojawiajacych sie u chorego.

Zachowania agresywne sg generalnie skutkiem

postepujacego procesu patologicznego, uszkadza-

ko » jacego wybibérczo okreslone struktury moézgowe
odpowiedzialne za kontrole proceséw emocjonal-

nych. To choroba o$rodkowego uktadu nerwowego odbiera naszemu podopieczne-
mu, zdolno$¢ do wyrazania emocji adekwatnie do sytuacji i w sposob, ktory bytby
akceptowany spotecznie. To dlatego chory ma trudnosci z pohamowaniem ztosci
(u podfoza, ktorej lezy czesto brak poczucia bezpieczehstwa i lek), to dlatego drob-
ne, wydawatoby sie, zdarzenie wywotuje nieproporcjonalnie silng reakcje emocjo-
nalng, ktéra utrzymuje sie jeszcze dtugo po zniknieciu bodzca... Osobie obserwu-
jacej wydarzenie trudno w pierwszym momencie zrozumie¢, ze zachowanie jest
chorobg, a nie ztosliwoscig, uporem i celowym dziataniem cztowieka, o trudnym do
zniesienia charakterze. Moze paradoksalnie tatwiej jest przyjac, ze bliskiej do tej
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pory osobie zmienia sie z wiekiem charakter, staje sie trudna czy nawet nie do
wytrzymania, niz zaakceptowac, ze jest ona dotknieta konkretna, postepujaca i nie-
uleczalng choroba, a swoich reakcji w miare postepu choroby nie jest i nie bedzie
w stanie kontrolowac. Duzo wigkszg kontrole nad emocjami chorego moze miec
wbrew pozoru opiekun, jesli stanie sie uwazny i Swiadomy swoich wtasnych emoc;ji
w kontakcie z osobg dotknietg HD.

Na czestos¢ i nasilenie zachowan agresywnych ma niewatpliwie wptyw gfebo-
koS¢ zmian fizykalnych i otepiennych. Narastajace trudnosci z wykonywaniem co-
dziennych czynnosci, szczegdlnie tych, ktére wymagajg koordynacji i koncentracii,
wypadanie z petnionych dotychczas rél spotecznych (zawodowych, rodzinnych),
coraz mniejsza umiejetno$¢ pojmowania otaczajgcej rzeczywistosci i prawidtowej
oceny sytuacji, w ktérej znajduje sie chory. Coraz gtebsze trudnosci w formutowa-
niu podstawowych potrzeb sprawiaja, ze $wiat zewnetrzny zaczyna jawi¢ sie jako
niezrozumialy, zagrazajacy, co poteguje u chorego lek i przerazenie. Ztos¢, bunt
i agresja wydaja sie by¢ jedyng bronig pacjenta w walce z mato bezpiecznym Swia-
tem, nad ktérym stopniowo traci kontrole. Skuteczna pomoc choremu w tej sytuaciji,
to préba redukcji odczuwanego przez niego zagrozenia i leku.

Nie bez znaczenia jest tez fakt wystepowania u chorego tendencji agresywnych
przed zachorowaniem. Choroba aktywizuje i wzmacnia te tendencje i cechy oso-
bowosci.

Nie bez znaczenia jest tez wiek zachorowania (choroba pojawiajaca sie wczes-
niej, przed 40 rokiem zycia, ma przebieg bardziej gwattowny, rowniez biorgc pod
uwage objawy ze sfery emocjonalnej) oraz na przyktad pora dnia (wieczor jest porg
narastajgcego zmeczenia fizycznego i psychicznego, dlatego chcac uniknaé niepo-
koju i agresji chorego, nie planujmy wieczorem obcigzajacych chorego czynnosci).

Jak nalezy postepowac z chorym, aby unikng¢ bgdz nie prowokowac zachowan
agresywnych?

Niedopuszczenie do pojawienia sie reakcji agresywnych oraz tagodzenie ich
skutkéw nie jest zadaniem fatwym. To, co ,dziata” w przypadku jednego chorego
moze by¢ kompletnie nieskuteczne w przypadku innego. Dlatego tak wazne jest
gtebokie poznanie chorego oraz indywidualnych dla niego sytuaciji, ktére wywotuja,
u niego zachowania przesadne i gwattowne. Jednak istniejg pewne ogdlne prawid-
towosci dotyczace postepowania wobec podopiecznego w tym obszarze.

Na pewno zawsze wazne jest postaranie sig, aby chory funkcjonowat w usta-
bilizowanym i prostym srodowisku, nieprzyttoczony nadmiarem stymulujacych go
bodzcow (hatas, zbiorowiska ludzi, nadmierna liczba pytan w krétkim czasie), bez
koniecznosci reagowania na liczne i nieoczekiwane zmiany. Wprowadzajgc tad
w otoczenie chorego sprawiamy, ze otaczajacy $wiat wydaje mu sie bardziej bez-
pieczny.

Nie wymagajmy od naszego podopiecznego, aby wykonywat zadania, z ktérymi

juz sobie nie radzi, poniewaz bardzo trudno bedzie mu pogodzi¢ sie z porazka,
moze ona wywota¢ w nim gteboko ludzki wstyd i zazenowanie, a w konsekwencji
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napad ziosci. Szczegdlne klopoty sprawiajg chorym trudnosci wymagajace ko-
ordynacji oraz myslenia o kilku rzeczach jednoczesnie. Zdarza sie to czesto np.
w przypadku kapieli. Natomiast wazna jest np. prowadzona pod kierunkiem leka-
rza rehabilitacja neuropsychologiczna, treningi pamieci, spokojne podpowiadanie
choremu (charakterystyczng cechg HD nie sg zaburzenia kodowania informac;ji,
ale ich wydobywania, stad chory potrzebuje wiecej czasu na przypomnienie sobie
zapamietanych tresci).

Nie odpowiadajmy ztoscig na niepokdj i bunt chorego, nie méwmy do niego
podniesionym gtosem. Nie dajmy sie wciagna¢ w bolesna i bezsensowng sprzecz-
ke. Lepiej jest zbagatelizowa¢ oskarzenia (a czasem jest to nawet i ponizenie), nie
wdawac sie w niepotrzebne dyskusje i proby udowodnienia choremu, ze nie ma
racji.

Podopieczny doskonale wyczuje negatywne emocje opiekuna nawet, gdy ten
bedzie sie starat skrzetnie je ukry¢. To, jak mowimy, jak sie poruszamy, jakie emocje
mamy wypisane na twarzy, jest informacjg dla chorego, ktérg w wyostrzony sposéb
odbiera. Sprawowanie opieki przez opiekuna, ktoéry ciggle sie spieszy, jest podener-
wowany, wykonuje szybkie, gwattowne ruchy, moze spowodowad, ze chory bedzie
odczuwat niepokéj i reagowat ztoscia. To z kolei moze pogtebiaé napiecia psychicz-
ne u opiekuna, prowadzac do swoistego btednego, kota, ktére przerwaé moze tylko
zdrowy opiekun.

Chorzy moga reagowac agresja na nasze proby ponaglania ich w sytuacji, gdy
mys$lg i poruszajg sie duzo wolniej. My, zdrowi, rowniez irytowaliby$my sie, gdyby
kto$ wbrew naszej woli poganiat nas.

Czesto zdarza sie, ze opiekun nadmiernie chroni chorego, wyreczajac go
w czynnosciach, ktore ten mogtby z powodzeniem wykonaé samodzielnie. Wydaje
sie, ze ma to na celu zapewnienie komfortu psychicznego osobie, ktérg sie opie-
kujemy, gdy tymczasem odbiera to ona jako ograniczanie wtasnej samodzielnosci,
co powigksza w niej poczucie wiasnej bezradnosci i zaleznosci od innych. Chory
zaczyna walczy¢ przeciwko ,aktom zniewolenia”, co moze przybiera¢ forme wy-
buchéw ztosci potaczonej z agresja fizyczna. A jak my zachowaliby$my sie, gdyby
kto$ wbrew naszej woli ograniczat nasze swiete poczucie wolnosci?

Podobnych reakcji mozemy sie spodziewaé u podopiecznego, kiedy traktujemy
go w sposob bezosobowy lub traktujemy go jak dziecko, odbierajac przynalezne mu
jako osobie (osobie chorej, ale zawsze osobie!) poczucie godnosci. Odbieranie mu
prawa do podjecia jakichkolwiek (nawet najdrobniejszych) decyzji, przemawianie
do niego jak do dziecka, pozbawia go poczucia wiasnej tozsamosci. Nie nalezy
réwniez rozmawia¢ w obecnosci chorego w taki sposéb, jakby go nie byto. Zabu-
rzenia pamieci i innych proceséw poznawczych nigdy nie pozbawiajg go catkowicie
zdolnosci rozumienia. Jakimi sposobami -oprécz agres;ji i buntu - dysponuje chory,
aby krzyknag: ,Halo, ja tu jestem!!!”?
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Réwniez problemy komunikacji mogg frustrowa¢ chorego. Niektérzy chorzy
moga mie¢ klopoty ze znalezieniem odpowiednich stow oraz przypominaniem sobie
nazw przedmiotow i oséb. Poczucie niezrozumienia i bycia niezrozumianym moze
np. wywotac¢ atak ztosci, ptacz lub inne ostentacyjne zachowania.

Agresywnosci chorego czesto mozna zapobiec, czujnie obserwujac sygnaty,
ktére moga sSwiadczy¢ o narastajgcym poziomie stresu. U kazdego te sygnaty bedg
wygladaty nieco inaczej. U jednej osoby unoszenie sie na palcach moze by¢ wy-
razem narastajgcego napiecia nerwowego, w zwigzku z trudng dla siebie sytuacja,
ktére niezauwazone w pore bedzie skutkowato emocjonalnym wybuchem. U innej
bedzie to specyficzny grymas na twarzy. Warto wtedy np. zyczliwie porozmawiaé
z osobag, u ktérej zauwazamy pierwsze symptomy napiecia, odwréci¢ jej uwage,
zaproponowaé co$ w zamian. Natomiast fizyczne przytrzymanie lub pocigganie
chorego, odbierane jest przez niego jako atak i prowokuje do agresywnej odpo-
wiedzi.

Warto jest prowadzi¢ dziennik sytuacji i zachowan podopiecznego, ktére dopro-
wadzity do nieprzewidzianych i gwattownych reakcji. Z czasem mozna zauwazy¢
pewne prawidtowosci, ktére pozwolg zapobiec stawianiu chorego w trudnych dla
niego sytuacjach w przyszto$ci.

Konieczne wydaje si¢ uzyskanie spotecznego wsparcia, mozliwos¢ odreagowa-
nia frustracji, ktérych doznaje opiekun w kontakcie z chorg na HD osobg. Dobrze,
jesli jest to przyjaciel, zyczliwa i rozumiejgca osoba, ale warto tez korzysta¢ z grup
wsparcia, gdzie podstawowag forma pracy jest dzielenie sie trudnymi emocjami oraz
doswiadczeniami wiasnymi z opieki nad chorym. Cenne moga sie okaza¢ warsztaty
dla rodzin, ktére za pomocg dramy pozwalajg wczu¢ sie opiekunom w role chorego,
co pomaga uswiadomic¢ sobie, jak moze sie czu¢ podopieczny, kiedy np. traci orien-
tacje w przestrzeni czy zapomina, co kryje sie pod konkretnymi nazwami. Innym
planem sg ¢wiczenia dla opiekuna i chorego, filmowane za pomocg kamery wideo
i omawiane pézniej na forum grupy. Pomyst polega na uczeniu sie zachowan pozy-
tywnych i eliminowaniu negatywnych, na podstawie wizualnej informacji zwrotnej.
Pewne nawyki trudno nam dostrzec, szczegdlnie u siebie czy u bliskiej nam osoby.
Kamera pomaga je zauwazy¢ i wspolnie przepracowac.

* Kk K

| na koniec: uznajmy, ze obecnos$¢ chorego na HD cztonka naszej rodziny, pod-
opiecznego jest dla nas okazjg do ciagtej pracy nad sobg, nad wtasnymi emocjami,
jest droga do stawania sie w petni Czlowiekiem. Jesli potraktujemy jego chorobe
jako szanse rozwoju dla siebie i rodziny, tatwiej bedzie nam znie$¢ najbardziej na-
wet agresywne zachowania, ktére nie nalezg przeciez do istoty jego cztowieczen-
stwa, a stanowig jedynie o jego chorobie, czyli 0 jego dramacie, ktéry w wolnosci
mozemy pomoc mu hiesé, przynoszac ulge w cierpieniu.

Joanna Cherek-Kowalewska
Psycholog SPCh (Stowarzyszenie Psychologéw ChrzeScijariskich)
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Dom Pomocy Spotecznej -
Jak uzyskaé miejsce dla osoby chorej?

Nie lubimy o tym rozmawia¢. To temat drazliwy z oczywistych wzgledéw. Czasem
jednak nie da sie unikng¢ tematdéw trudnych...

Do podjecia tego, zainspirowato mnie wydarzenie z ostatnich tygodni. Moja ko-
lezanka, corka chorej na HD, z dnia na dzien stanetfa przed problemem... Kto be-
dzie opiekowat sie Mama? Dotychczasowy opiekun spasowat, a Mama niestety jest
w bardzo ciezkim stanie. No i trzeba bylo podja¢ te trudng decyzje - umieszczenia
Mamy w domu opieki spoteczne;.

Musimy zdac¢ sobie sprawe, ze chociaz domowej opieki i rodzinnego ciepta nie
zastgpi choremu nawet najlepiej wyposazony dom opieki spotecznej, to zdarza-
ja sie w zyciu sytuacje, ze nie ma innego wyjscia. Co wtedy? Jak zabra¢ sie do
zatatwiania miejsca w domu opieki spotecznej? Na to pytanie postaram sie dzis
odpowiedzie¢.

Kwestie te reguluje przede wszystkim ustawa o pomocy spotecznej. Oto kilka
uwag, ktére mogq okazac sie przydatne:

+ Umieszczenie w domu opieki spotecznej przystuguje osobie, ktéra wymaga
catodobowej opieki, z powodu wieku, choroby lub niepetnosprawnosci, i nie moze
samodzielnie funkcjonowa¢ w codziennym zyciu, ktorej nie mozna zapewnic nie-
zbednej pomocy w formie ustug opiekunczych.

+ Osobe taka kieruje sie do domu pomocy spotecznej odpowiedniego typu, zlo-
kalizowanego najblizej miejsca zamieszkania.

+ Dom Pomocy Spotecznej $wiadczy ustugi bytowe, opiekuncze, wspomaga-
jace i edukacyjne, na poziomie obowigzujacego standardu, w zakresie i formach
wynikajacych z indywidualnych potrzeb oséb w nim przebywajgcych.

¢ Chcac zapewni¢ choremu miejsce w Domu Opieki Spotecznej (DPS) pierw-
sze kroki musimy skierowa¢ do Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR)
lub Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej (MOPS), wtasciwego ze wzgledu na
miejsce zameldowania. Tam powinnismy ztozy¢ pisemny wniosek osoby ubiegaja-
cej sie o miejsce w DPS.

+ Po ztoZzeniu wniosku zawita u nas pracownik socjalny, ktéry przeprowadzi tzw.
wywiad srodowiskowy, ktéry musi zawiera¢ pisemne stwierdzenie braku mozliwosci
zapewnienia ustug opiekunczych w miejscu zamieszkania.

+ Do wniosku dotgczamy decyzje organu emerytalno-rentowego ustalajgcego
wysokos$¢ renty i zgode osoby ubiegajacej sie na ponoszenie optat za pobyt w DPS,
numer identyfikacji podatkowej (NIP), wypis o rezygnaciji z opieki lekarza rodzinne-
go, deklaracje o zadysponowaniu 30% renty - przy przyjeciu do DPS.

¢ Mieszkaniec Domu ponosi koszt pobytu w wysoko$ci 70% wtasnego docho-
du. W przypadku, gdy osoba starajaca sie o miejsce w domu opieki nie ma wtasne-
go dochodu, koszty pobytu ponoszg: matzonek, zstepni przed wstepnymi.

Nasze wyobrazenie o Domach Pomocy Spotecznej nie jest zapewne najlep-

sze, ale nalezy stwierdzi¢, ze wiele w kwestii standardéw zmienia sie na lepsze.
W takich placéwkach pracuje takze wiele oséb o wielkim sercu. Najlepszym tego
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przyktadem jest czgsto bywajaca na Forum HD (www.forum-hd.zamki.pl) osoba
ukrywajaca sie pod nickiem ,Swiderek”.

Na tej stronie internetowej znajdg Panstwo baze doméw pomocy spotecznej
(prosze przejs¢ w doét do sekcji BAZY DANYCH - POMOC SPOLECZNA):

http://bazy.ngo.pl/

Ato inna strona, ktéra réwniez moze sie przydac¢ (Uwaga: nie wszystkie Domy
Opieki Spotecznej zostaty tu umieszczone): http://www.dps.pl/dps/dps.php

Iza

5. Zdjecia ze zjazdu w Sycowej Hucie

Pierwsze oficjalne wystgpienie nowego Wyktad dr Joanny Krupy-Olchawy

prezesa

Dyskusja i pytania do pani Walko
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Cztonkowie Stowarzyszenia podczas Panie psycholog ze Stowarzyszenia
zjazdu Psychologéw ChrzeScijariskich

Obiad na $wiezym powietrzu Fragment ekspozycji Firmy Mobilex

Wieczorne ognisko
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6. Jak przekazac¢ 1% podatku
na rzecz Stowarzyszenia?

Wszelkie informacje na ten temat mozna znalez¢ na stronie internetowe;:
www.1procent.hd.org.pl oraz ponize;j

1. Oblicz wysokos¢ podatku za 2006 rok.

2. Od tej kwoty oblicz 1%.

3. Wpta¢ wyliczong kwote (zaokraglajac zgodnie z przepisami ustwy do petnych
dziesigtek groszy w dot) na konto naszego Stowarzyszenia

Pamietaj, aby na dowodzie wptaty wpisa¢ swoje dane (imie , nzwisko, adres), na-
zwe organizacji, a takze zamiesci¢ adnotacje: ,Wptata 1% podatku na rzecz orga-
nizacji pozytku publicznego (nr KRS 126958) dokonana zgodnie z art.27d ustawy
o podatku dochodowym od oséb fizycznych” wg podanego wzoru.Wptaty dokonaj
przed ztozeniem zeznania podatkowego (dot. PIT 36 i PIT 37).

Uwaga: Ustawa o podatku dochodowym od 0s6b fizycznych nie daje prawa do
przekazania 1% podatku na rzecz organizacji pozytku publicznego osobom prowa-
dzgcym dziatalnos¢ gospodarczg i korzystajacym z opodatkowania 19 - procento-
wa stawka liniowa.

4. Po dokonaniu wptaty wpisz te kwote do formularza podatkowego w rubryke:
~-Kwota zmniejszenia z tytutu wptaty na rzecz organizacji pozytku publicznego”
(PIT-36 poz.181, PIT-37 poz.111).

5. Wyslij formularz PIT, a dowdd wptaty wraz z zeznaniem podatkowym przecho-
wuj przez najblizsze 5 lat w archiwum domowym.

Uwaga: Jesli masz wysokie odpisy i ulgi, moze sie zdarzy¢, ze Twdj podatek
bedzie zerowy. Wtedy nie bedziesz mégt odliczy¢ 1%.

Informacje dodatkowe: Jesli juz rozliczytes sie z fiskusem (dotyczy podatni-
kow rozliczajacych sie za pomocg formularzy PIT-36 oraz PIT-37), a chcesz sko-
rzysta¢ z mozliwosci odpisu 1%, mozesz dokonac korekty zeznania wypetniajgc po-
wtoérnie formularz PIT, wpisujac w nagtowku wyraz ,Korekta” i zaznaczajac w czesci
A w rubryce 8 pkt 2 ,korekta zeznania”.

orons RE,



7. Badania

W Polsce badanie genetyczne w kierunku choroby Huntingtona (badanie DNA
z probki krwi) przeprowadzana jest w Instytucie Psychiatrii i Neurologii w Warsza-
wie gdzie jest réwniez Poradnia Genetyczna specjalizujgca sie w problematyce HD
Badanie mozna wykona¢ u osoby, u ktérej na podstawie objawéw rozpoznano HD
— to tzw. badanie diagnostyczne (zazwyczaj pacjent jest kierowany na badanie
przez specjaliste neurologa, psychiatre). Badanie to ma na celu potwierdzenie lub
wykluczenie diagnozy. Rodzina, w ktérej potwierdzono wystgpienie choroby powin-
na znalez¢ sie pod opiekg Poradni Genetycznej ( skierowanie na Porade Gene-
tyczng, od lekarza pierwszego kontaktu). Dla oséb o ryzyku zachorowania istnieje
mozliwos¢ wykonania badania, w celu sprawdzenia, czy odziedziczyto sie wadliwy
gen. To tzw. badanie przedobjawowe. Badanie to mozna wykonac jeszcze przed
wystapieniem jakichkolwiek objawéw choroby pod jednym warunkiem: trzeba by¢
petnoletnim. Nalezy jednak pamieta¢, ze podjecie decyzji o wykonaniu badania nie
jest proste. Nalezy jg dokiladnie 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.

U os6b z objawami choroby nie wymagane jest ukonczenie osiemnastu lat.

Jest to bardzo proste badanie dla pacjenta, polegajace tylko na pobraniu préb-
ki krwi i przekazaniu jej do analizy. W celu jego wykonania nie trzeba koniecznie
jecha¢ do Warszawy. Istnieje réwniez mozliwos¢é pobrania krwi w innym miescie
i przestania jej pocztg do Instytutu. Pdzniej juz tylko nalezy odczekac¢ okoto dwoch
miesiecy na wynik, ktory powinien dotrze¢ do lekarza kierujacego na badanie.
W przypadku badan przedobjawowych konieczny jest jednak bezposredni kontakt
z lekarzem w Poradni Genetycznej, wynik tez mozna odebra¢ tylko osobiscie.

Badanie mozna wykona¢ dwiema drogami:

— poprzez zgtoszenie si¢ do lekarza rodzinnego a nastepnie kierowani przez
niego w koncu oddajemy probke krwi do analizy. Koszt badania jest wéwczas re-
fundowany, jednak nalezy pamietac, ze pozostawia sie ,$lady” w kartach lekarzy, co
moze zaszkodzi¢ w pdzniejszym okresie, np. przy wykupywaniu ewentualnej polisy
ubezpieczeniowej, LUB

— zupetnie prywatnie, kontaktujac sie bezposrednio z IPiN w Warszawie, pono-
simy wtedy koszt badania kilkaset PLN.

W celu wykonania badania prywatnie nalezy zgtosi¢ 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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8. Wazne adresy kontaktowe i linki zwigzane z HD

STOWARZYSZENIE NARZECZ OSOB Z CHOROBA HUNTINGTONA W POLSCE
Prezes Stowarzyszenia — Maciej Jerzy Rajpolt

Siedziba Stowarzyszenia — Pastek
Adres kontaktowy — 82-200 Malbork, ul. Wtosciariska 6A
Kontakt telefoniczny : M.J. Rajpolt (prezes Stowarzyszenia) 0 504 245 590
Kontakt e-mail: prezes@hd.org.pl.

kontakt@huntington.pl
Strona internetowa Stowarzyszenia: www.huntington.pl; www.1procent.hd.org.pl
Forum Stowarzyszenia: www.huntington.pl/forum1

Grupy Wsparcia zwigzane ze Stowarzyszeniem:

Krakowska Grupa Wsparcia Rodzin Dotknietych Choroba Huntingtona:
www.hd.qgalicja.pl

Pomorska Grupa Wsparcia dla Rodzin Dotknietych Chorobg Huntingtona :
www.pomorze-hd.republika.pl

Niezalezne Forum oséb zwigzanych z HD: www.forum-hd.zamki.pl

INSTYTUT PSYCHIATRII | NEUROLOGII

Zaklad Genetyki (tu mozna wykonac badanie DNA na obecnos¢ wadliwego genu)
ul. Sobieskiego 1/9, 02-957 Warszawa

Kierownik Zakfadu: prof. dr hab. Jacek Zaremba

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

Poradnia Genetyczna:

dr Elzbieta Zdzienicka, lek. med. Anna Tomankiewicz-Zawadzka
tel. (O-prefiks-22) 485 25 27

orons ERRE, —
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