Tata Bartka
ma chorobe Huntingtona
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Kiedy Bartek byt mtodszy, uwielbiat gra¢ ze swoim
tatg w baseball.

Codziennie po szkole tata podawat Bartkowi pitke
i uczyt go, w jaki sposéb powinien jg odbijac,
zeby mégt wkrétce stac sie bardzo dobrym
graczem.




Prawie zawsze, gdy do Bartka przychodzili koledzy
zagrac z nim w baseball, tata Bartka wychodzit

z domu i grat z nimi. Kiedy grali w pitke nozna,
czesto podawat, a gdy grali w kosza, wrzucat pitke
do kosza.

Wszyscy koledzy Bartka lubili jego tate, bo bardzo
fajnie sie z nim grato.




Pewnego lata tata Bartka zaczat zachowywac sie
troche dziwnie. Kiedy chodzit, jego biodra
kotysaty sie, jakby tanczyt. Kiedy grali w baseball,
rzucat pitki nie trafiajac (a wczesniej zawsze miat
dobrego cela).

Kiedy Bartka odwiedzali koledzy, tata nie trafiat
juz tak celnie, jak robit to kiedys. Wkrotce jego
tata w og6le przestat z nimi grac.




Bartek byt smutny i zdezorientowany, gdyz nie
wiedziat, dlaczego tata ma takie problemy

z normalnym poruszaniem sie. Jeszcze bardziej
zaniepokoit sie, gdy zauwazyt, ze tata inaczej
teraz traktuje mame.

Tata Bartka zawsze byt bardzo mity, ale nagle
zaczat sprzeczac sie z mama Bartka, a czasem
uzywat nawet wulgarnych stow.




WKkrotce potem Bartek wrécit do szkoty. Pewnego
dnia przyjechat po niego tata. Wtedy kolezanka
Bartka, Eliza, krzykneta: ,,Twoj tata Smiesznie
chodzi!™.

Ten komentarz zasmucit i zdenerwowat Bartka,
poniewaz nikt nigdy wczesniej nie mowit niczego
ztego o jego tacie.

Bartek byt zty nie tylko, na Elize, ale takze na
swojego tate, ktory tak bardzo sie zmienit.




W drodze do domu tata Bartka zauwazyt, ze jego
syn jest czyms zaniepokojony.

Zapytat Bartka, o co chodzi, a Bartek
odpowiedziat: ,,Co sie z toba dzieje, tato? Nie
grasz juz tak dobrze, jak kiedys, chodzisz
naprawde dziwnie i nie jestes$ ostatnio mity dla
mamy. Dlaczego tak sie zachowujesz?”




Tata Bartka takze zauwazyt, ze sie zmienit
i powiedziat Bartkowi, ze nie wie, dlaczego taki
jest.

“Wtasciwie...” - powiedziat - “Twoja mama i ja
jestesmy dzisiaj umoéwieni z lekarzem na wizyte,
zeby dowiedziec sie, co sie dzieje. Mozesz p6jsc
z nami, jezeli masz ochote”.

Bartek nigdy nie lubit wizyt u lekarzy, ale
zdecydowat, ze tym razem wybierze sie

z rodzicami, poniewaz chciat sie dowiedziec,
dlaczego tata tak dziwnie sie zachowuje.




Kiedy weszli do gabinetu, pani doktor zapytata:
,.W czy moge pomaoc?”

Zanim tata zdazyt sie odezwac, mama Bartka
powiedziata: ,,M6j maz od kilku miesiecy dziwnie
sie zachowuje. Jego ciato jakby sie chwieje

w trakcie chodzenia, a on jest ciagle
niezadowolony i w ztym humorze”.

Bartek dodat wtedy: “Kiedys ciagle uprawialismy
razem sporty, ale tata ostatnio nie rzuca tak, jak
kiedys. On nawet przestat grac ze mna i z moimi

kolegami”.

Tacie Bartka byto smutno, gdy styszat, jak jego
rodzina mowi to wszystko, ale wiedziat, ze méwia
prawde.




Pani doktor odpowiedziata:
- Jest wiele réznych chordb zwigzanych z takimi
problemami, wiec potrzebuje wigcej informacji.

Potem zadata tacie Bartka wiele pytan,
dotyczacych réznych rzeczy, miedzy innymi jego
wieku i wieku, w ktérym umarli jego rodzice oraz
z jakiego powodu umarli.

Tata Bartka odpowiedziat:

- Mam 35 lat, a moja mama umarta, gdy miatem
27, z powodu czegos, co sie nazywano chorobg
Huntingtona.
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Gdy Bartek ustyszat, co mowi jego tata, zapytat
pania doktor:
- A co to jest choroba Huntingtona?

Pani doktor odpowiedziata:

- Bartku, choroba Huntingtona to taka choroba,
ktéra wiaze sie z wieloma zmianami dotyczacymi
sposobu, w jaki ktos sie porusza, mysli i odczuwa.

Te zmiany zaczynaja by¢ widoczne, gdy osoba ta
jest miedzy 30 a 50 rokiem zycia. Generalnie ta
choroba moze by¢ przekazana nastepnym
pokoleniom w rodzinie.

To troche tak, jak wtedy, gdy rzucasz moneta.
Masz 50% szans, ze wypadnie ,,reszka” - tak samo
rodzic, ktoéry choruje na chorobe Huntingtona, ma
50% szans, ze przekaze te chorobe swojemu
dziecku.

Zaréwno kobiety jak i mezczyzni moga
zachorowac na chorobe Huntingtona i dzieje sie
tak na catym swiecie, chociaz jest to choroba,
ktéra wystepuje niezwykle rzadko.
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MOZG CZE.OWIEKA

Jadra podstawy

Tata Bartka zapytat:
- A jak dochodzi do tych zmian?

Pani doktor odpowiedziata:

- M6zg jest zbudowany z milionéw malutkich,
zyjacych komaorek zwanych komorkami
nerwowymi i to one umozliwiajg nam robienie
tego, co chcemy zrobi¢, od méwienia do czytania,
po chodzenie i nawet rzucanie pitkg baseballowa.

U osbb, ktére maja chorobe Huntingtona, wiele
komorek nerwowych ulega uszkodzeniu

w pewnych fragmentach mézgu zwanych jadrami
podstawy.

Zdrowe komorki nerwowe w tych czesciach mézgu
sq odpowiedzialne za ptynnosc ruchéw, jakie
normalnie wykonujemy, gdy na przyktad idziemy
albo bawimy sie w berka. Uszkodzenie wtasnie
tych zdrowych komérek nerwowych moze
prowadzi¢ do wielu probleméw

Z poruszaniem sie.
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Bartek zapytat:
- Co sie stato z komorkami nerwowymi? Dlaczego
sq uszkodzone?

Pani doktor odpowiedziata:
Zdrowa komérka nerwowa ze zdrowymi genami - Ten problem przede wszystkim dotyczy wnetrza
komorek nerwowych, a scislej mikroskopijnych

struktur zwanych genami.

Zawieraja one specjalny rodzaj informacji
w postaci DNA.

Chora komérka nerwowa z chorymi genami Czy S{ysza{eé k|edy§ o DNA?
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komorka nerwowa

DNA w powiekszeniu

Powiekszony gen choroby Huntingtona

- Tylko troche, w wiadomosciach telewizyjnych
I w szkole - powiedziat Bartek - Niezupetnie to
rozumiem. Co to jest?

- Wiec - powiedziata pani doktor - DNA to sktadnik
chemiczny komorek ciata, odpowiedzialny za
przenoszenie informacji dotyczacych
podtrzymywania zycia.

Kazda komorka w ciele ma DNA sktadajacy sie

z wielu tysiecy genow, ale problem zwigzany

z choroba Huntingtona dotyczy tylko jednego

z tych genéw, jednej malutkiej czesci DNA zwanej
genem choroby Huntingtona.
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z wielu kodonoéw.

< 35 kodonow nie powoduje
choroby Huntingtna

Jak fancuch ztozony jest z wielu ogniw, tak gen sktada sie

> 40 kodonéw powoduje
chorobe Huntingtna

- Jak i inne geny - ttumaczyta pani doktor - gen
choroby Huntingtona zawiera wiele matych
jednostek zwanych kodonami, kazdy zbudowany

z DNA. Mozesz wyobrazic sobie to jako tancuszek:
caty gen Huntingtona jest jak dtugi tancuch,

a kazdy kodon jest innym ogniwem tego tancucha.

U ludzi, ktérzy nie maja choroby Huntingtona,
W najwazniejszej czesci tego tancuszka jest 35
albo mniej takich identycznych ogniw.

Ale u ludzi, ktérzy maja chorobe Huntingtona,
jest az 40 lub wiecej takich identycznych
fragmentéw w tej czesci genu.

Choroba Huntingtona jest wynikiem posiadania
zbyt wielu identycznych kodonéw w kluczowej
czesci genu Huntingtona.
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SV

< 35 kodonoéw

J

Prawidtowe biatko

AV

> 40 kodonéw

Zmienione biatko

- Wiec ten tancuch jest zbyt dtugi? - zapytat
Bartek. - Czy zajmuje za duzo miejsca czy co?

Pani doktor odpowiedziata:

- Nie do konca. To wyglada tak: kazdy gen
wytwarza nastepny zwigzek chemiczny, zwany
biatkiem. A biatka wykonuja wiekszos$¢ pracy

w komoérkach. Gen choroby Huntingtona wytwarza
biatko, ktére nazywamy huntingtyna.

U os6b, ktére nie maja choroby Huntingtona,
huntingtyna pochodzi z genu, ktéry ma 35 albo
mniej identycznych kodonéw. Takie biatko,
czyli huntingtyna moze dziata¢ normalnie

w komorkach.

Ale u os6b, ktore maja chorobe Huntingtona,
huntingtyna pochodzi z genu, zawierajacego 40
albo wiecej identycznych kodonow. Powoduje to,
ze biatko ma zmieniony ksztatt w poréwnaniu

z biatkiem prawidtowym i nie moze dziatac¢
normalnie w komorkach.

16



Po pewnym czasie biatko huntingtyna o innym
ksztatcie taczy sie z innymi czastkami huntingtyny
w grupki wewnatrz komorek. Podejrzewamy,

ze te grupki blokuja prace komorek.

Sadzimy tez, ze grupki stworzone z czasteczek
huntingtyny moga taczyc sie z innymi rodzajami
biatek i zaktocac ich dziatanie w komérkach.

Tak wiec te zmienione czasteczki huntingtyny
stanowia duzym problemem, szczegdlnie dla
komédrek nerwowych znajdujacych sie w regionach
mozgu zwanych jadrami podstawy.
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Ostatecznie zmienione czasteczki huntingtyny
powoduja tyle szkdd, ze zawierajace je komorki
nerwowe zaczynaja obumierac.

Kiedy zginie pewna liczba komérek nerwowych
w jadrach podstawy, cztowiek zaczyna miec
problemy z wykonywaniem ruchéw, ktére kiedys
potrafit wykonywac normalnie.

uszkodzone jadra podstawy
w mézgu

Pézniej moga nastgpi¢ zmiany w osobowosci tego
cztowieka. Osoba z choroba Huntingtona moze
stac sie wtedy bardziej smutna niz zwykle albo
ciagle niezadowolona.
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Kiedy pani doktor przestata méwic, tata Bartka
zadat jej pytanie:
- Wiec czy ja w koncu mam te chorobe?

Pani doktor odpowiedziata:

- Nie wiem na pewno, poniewaz pana problemy
z zachowaniem i poruszaniem sie moga by¢
wynikiem czegos zupetnie innego, a nie choroby
Huntingtona.

Ale poniewaz powiedziat pan, ze panska mama
miata chorobe Huntingtona, ma pan 50% szans,
Ze jest pan chory na to samo. Doktadnie tak, jak
to jest z szansa wyrzucenia moneta "reszki".

Aby miec pewnosc, czy tata Bartka ma chorobe
Huntingtona, pani doktor zasugerowata mu udanie
sie do poradni genetycznej, gdzie zostanie
wykonanie badanie jego krwi.

Tata Bartka udat sie tam w nastepnym tygodniu.
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Pewnego wieczoru, podczas kolacji, tata Bartka
powiedziat mu, ze otrzymat wynik badania
z poradni badan genetycznych.

Powiedziat:

- Bartku, nie wiem, jak ci to powiedzie¢, ale

z tego badania, ktore wykonatem wynika, ze mam
chorobe Huntingtona. Dlatego wtasnie tak dziwnie
sie ostatnio zachowuje.

Bartek zauwazyt, ze jego rodzice sa zmartwieni,
ale prébuja takze byc dzielni.

Kiedy tata przestat méwic, Bartek zobaczyt,

Ze jego mama zaczyna ptakac. Bartek nie byt
przyzwyczajony do widoku ptaczacej mamy.

On takze byt przerazony wynikiem badania taty.
Byt przyttoczony i dlatego tez zaczat ptakac.
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Wieczorem, kiedy Bartek ktadt sie spac, rodzice
weszli do jego pokoju.

Tata Bartka powiedziat:

- Wiesz, ta choroba moze wywota¢ wiele zmian

w moim zachowaniu. Doktor nawet powiedziat, ze
te zmiany beda sie pogtebiac z czasem.

Mama Bartka dodata:

- Ale, mimo ze wiele rzeczy, ktére robi twéj tata,
moze sie zmienic, tata zawsze bedzie cie kochat.
Oboje bardzo, bardzo cie kochamy i nic
zwiazanego z ta choroba nigdy tego nie zmieni.
Byc¢ moze bedziemy musieli pokona¢ w przysztosci
wiele przeszkdd, ale najwazniejsze jest, ze
jestesmy optymistami i ze kochamy sie nawzajem.

Mimo ze Bartkowi wciaz byto troche smutno, te
stowa sprawity, ze poczut sie duzo lepiej. ,,Mamy
pozytywne podejscie do zycia i kochamy sie
nawzajem” - Bartek powtarzat sobie w myslach te
stowa.
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W nastepnym tygodniu tata przyjechat po Bartka
do szkoty.

Wtedy kolega Bartka, Janek, powiedziat:

" Twoj tata Smiesznie chodzi!"

Tym razem Bartek wiedziat juz, dlaczego jego
tata inaczej sie zachowuje. Nie byt juz na niego
zty. Nie byt nawet zty na Janka.

Bartek zrozumiat, ze to nie byta wina taty, ze sie
zmienia. To przez chorobe Huntingtona tata
zachowywat sie inaczej niz kiedys.

Bartek wiedziat, ze koledzy mogliby nie
zrozumiec, dlaczego jego tata tak dziwnie sie
zachowuje, poniewaz nie wiedzieli tego, czego on
dowiedziat sie o chorobie Huntingtona.

Moze kiedys opowie im i o biatku huntingtynie,

i 0 komorkach nerwowych, zeby tez mogli to

\ | zZrozumiec.

Ale teraz musi dbac o swoje pozytywne podejscie
do zycia i nie pozwoli¢ na to, zeby komentarze

0 zachowaniu taty go ranity. Poczut, ze tak bedzie
dla niego najlepiej.

,»Tak - mowit sobie Bartek - moj tata ma problem
ze zdrowiem. Ale jest bardzo dzielny i ja tez sie
tego ucze. Mniej spacerujemy i biegamy, ale
rados¢ sprawia nam teraz robienie innych rzeczy”.
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W drodze do domu tata Bartka powiedziat:

- Hej, Bartku, wiem, ze nie rzucam juz tak celnie,
jak kiedys, ale na pewno potrafie jeszcze ztowic
rybe. Pomyslatem, ze moze bySmy razem
pojechali nad jezioro w sobote lub niedziele.

- Swietny pomyst, tato! - powiedziat Bartek.
Bardzo lubit towic ryby, ale ucieszyta go przede

wszystkim mozliwos¢ wspélnego spedzenia czasu
Z tata.
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Bartek i jego tata zawsze towili duzo ryb. Tym
razem kazdy z nich ztapat ich az szesc.

Kiedy zaczynali zbierac sie do powrotu, tata
Bartka powiedziat:

- Bartku, to byt niezwykty wyjazd! Bardzo ci
dziekuje za to, ze tu ze mng przyjechates.

Bartek szybko odpowiedziat:
- Nie, tato, to ja ci dziekuje!

Bartek zrozumiat, ze choc¢ jego tata zmieniat sie
i nie mégt juz robic rzeczy, ktére kiedys robili
razem, wciaz przeciez mogli robi¢ rézne inne
rownie fajne.

Myslat o tym, ze choroba taty bedzie sie wigzata
z roznymi problemami w przysztosci, ale mimo to
kochat swojego tate i wiedziat, ze tata tez go
kocha. Nic nie mogto tego zmienié, cokolwiek
przyniostaby przysztosc.
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Ttumaczenie na podstawie tekstu broszury:

Bryan’s Dad has Huntington’s Disease

przygotowanej przez:

B

HOPES

The Huntington's Outreach Project for Education, Stanford

Tekst - Matt Stenerson
Ilustracje - Shawn Fu

Ttumaczenie na jezyk polski i opracowanie: Marta Leta, Dorota Hoffman-Zacharska, Anna Rybarczyk
Historia o Bryanie zostata czgsciowo zainspirowana edukacyjnym opowiadaniem o cukrzycy pt. " Katia choruje na cukrzyce." ("Katia

Has Diabetes.") napisanym przez Irene Park i zilustrowanym przez Phil Ecker. To opowiadanie mozna znalez¢ pod adresem URL
http://www.diabetic.com/children/katie/index.html

2004, HOPES

Wiecej informacji o chorobie Huntingtona mozna uzyskac na stronie internetowej Stanford University HOPES Outreach Project Website
http://www.stanford.edu/group/hopes/. (Strona jest w jezyku angielskim.)
Niniejsza broszura jest materiatem edukacyjnym HOPES, nie moze by¢ wykorzystywana w osrodkach opieki medyczne;.
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