CZERWIEC-LIPIEC 2010 WIELKOPOLSKA 1ZBA LEKARSKA

Konferencja na rzecz osob
z chorobg Huntingtona

W dniach 24-25 kwietnia 2010 r. odbyfa sie w Warszawie kolejna juz
XIl Konferencja Naukowa wspétorganizowana przez Stowarzyszenie na Rzecz
0s6b z Chorobg Huntingtona w Polsce i Zaktad Higieny Katedry Medycyny
Spofecznej Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Pozna-
niu. Przewodniczgcg Komitetu Organizacyjnego byta Danuta Lis (prezes Sto-
warzyszenia), a jego cztonkami: dr n. biol. Aneta Klimberg, dr n. med. Daniel
Zielonka i nizej podpisany.

,~Formulg” tych cyklicznych konferencji jest to, ze spotykaja si¢ naukowcy
(gtéwnie neurolodzy) z chorymi na chorobg¢ Huntingtona (HD) i czlonkami ich

rodzin oraz opiekunami (gtéwnie ich dzie¢mi oraz wspotmatzonkami). Tutaj nale-
zy przypomniec, ze HD jest choroba dziedziczng i wérdd cztonkéw rodzin chorych
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na HD jest wielu takich, w$réd ktorych
objawy kliniczne tej choroby jeszcze
si¢ nie ujawnily badz sa dopiero
w poczatkowym okresie klinicznym.
To wszystko sktada si¢ na specyficzna
atmosfer¢ tych konferencji, gdzie
kazdy z uczestnikow ma mozliwosé
przyjrzenia si¢ chorym na HD w roz-
nych okresach jej rozwoju, az do cho-
rych przywozonych na te konferencje
na wozkach.

Priorytetem dla Stowarzyszenia jest
dyskutowanie nad mozliwosciami
optymalizacji opieki nad chorymi
z HD. Dlatego zywo dyskutuje si¢ kon-
trakty z Narodowym Funduszem Zdro-
wia 1 warunki ich realizacji, mozliwo-
$ci uzyskiwania pomocy ze strony
opieki spotecznej. Na ten ostatni temat
miata bardzo cickawe wystapienie
mgr Krystyna Kott z Osrodka Pomocy
Spotecznej Dzielnicy Bemowo m.st.
Warszawy.

Z punktu widzenia $cisle klinicznego
bardzo cickawe referaty wygtosili:
prof. dr hab. Jacek Zaremba, ktory
omo6wit trudna i zarazem drazliwa spra-
we¢ badan prenatalnych w HD, dr n.
med. Maria Rakowicz-Raczynska, ktora
przedstawita podobienstwa i réznice
postaci dorostej i mtodzienczej HD;
takze w tej kwestii wypowiadata sig
dr n. med. Elzbieta Zdzienicka, oraz
dr n. med. Dorota Hoffman-Zacharska,

ktéra omowita testy genetyczne i po-
radnictwo genetyczne w HD.

Dr n. med. Daniel Zielonka omowit
projekty badawcze w ramach EHDN
(European Huntington Disease Net-
work), ktorymi kieruje w Polsce (Kra-
jowy Osrodek EHDN mieéci sig
w Zaktadzie Higieny Katedry Medycy-
ny Spotecznej Uniwersytetu Medycz-
nego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu). Szczegodlne zainteresowa-
nie chorych z HD wzbudzity, co zrozu-
miate, informacje na temat badan nad
nowymi lekami mozliwymi do stoso-
wania w tej chorobie. Réwnie zywe
zainteresowanie wywotat kolejny juz
wyktad na temat leczenia zywieniowe-
go wygtloszony przez prof. dr hab.
Marka Pertkiewicza.

Konferencje konczylo omodwienie
regionalnych grup wsparcia dla cho-
rych z HD oraz pokaz filmu w rezyserii
Marty Kucharskiej pt. ,,Wizyta”, w kto-
rym gtéwna rolg zagral Wojciech Kro-
likiewicz — chory z HD.

Kolejne konferencje z tego cyklu
wyraznie ukazuja coraz $cislejsza wigz
pomi¢dzy naukowcami a chorymi
z HD 1 ich rodzinami oraz opiekunami
— 1 to jest najcenniejsze, przy czym
jedni i drudzy, patrza optymistycznie
w przyszto$¢ pomimo pigtrzacych sig
trudnosci, gldwnie w radzeniu sobie z HD.

JERZY T. MARCINKOWSKI
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