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Drodzy Czytelnicy !!!
Zyczymy Wam zdrowych i spokojnych
Swiqt Wielkanocnych
Redakcja

11 kwietnia 1997 - Swiatowym Dniem Chorohy Parkinsona

W tym dniu przypada 242-ga rocznica urodzin angielskiego lekarza James’a Parkinsona, ktory
jake pierwszy opisat objawy tej choroby w 1817 roku, w swojej pracy ,,An Essay on the Shaking
Palsy” ("Traktat o drzaczce porazennej”). Inicjatorem obchodu tej rocznicy jest Europejskie
Stowarzyszenie EPDA, a inicjatywe te poparly Stowarzyszenia Choroby Parkinsona z catego Swiata
oraz Swiatowa Organizacja Zdrowia. EPDA zasiegnelo opinii europejskiej rzeszy swoich cztonkow a
wyrazone przez nich potrzeby zawarlo w 5 postulatach Karty dla Ludzi z Choroba Parkinsona.
Domagaja sie oni prawa do:

- leczenia przez lekarzy specjalistow od choroby Parkinsona

- trafnej diagnozy

- dostepu do wspomagajace]j opieki zdrowotnej

- statej troski

- udzialu w przezwyciezaniu choroby.

EPDA pragnie wykorzysta¢ Swiatowy Dzien Choroby Parkinsona dla rozbudzenia w skali miedzy-
narodowej zainteresowania problemami zwigzanymi z choroba Parkinsona. My, w naszym skrom-
nym zakresie Stowarzyszenia, postaramy sie z pomoca TV, radia i prasy rozbudzi¢ w spoteczenstwie

$wiadomo$¢ istnienia choroby Parkinsona i konsekwencji z tym zwiazanych.

Jak poméc chorym?

horoba Parkinsona czesto wywiera gieboki wplyw

na styl zZycia chorego dziatajac negatywnie na sta-
bilno$¢ jego uczué¢ i umiejetnos¢ radzenia sobie w
zyciu. Chory na Parkinsona powinien zatem liczy¢ nie
tylko na pomoc medyczna, ale rowniez na pomoc psy-
chologiczna, socjalng i edukacyjna. Ta pomoc poz-
wala chorym przezwycieza¢ niewygody niesprawnos-
ci ruchowej.
Oprocz samego chorego, choroba Parkinsona dotyka
rowniez drugiego, zdrowego matzonka. Zachowuje
sie on tak , jak gdyby choroba zarysowata fundament
pewnej catosci i w wielu aspektach jest to stuszne
odczucie. Ale zaréwno chorzy jak i ich matzenscy
partnerzy powinni pamieta¢, ze choroba nie musi ich
tak obezwladnia¢, jak to sie poczatkowo wydaje.
Wiekszo$¢ chorych moze polega¢ na swoim Zycio-

wym partnerze i liczy¢ na jego pomoc. Pacjenci i ich
malzonkowie powinni wykonywac jak najwiecej czyn-
noséci razem. Partner powinien chodzi¢ razem z pa-
cjentem na wizyty lekarskie, a jego spostrzezenia
dotyczace trudnosci, potrzeb czy postepu choroby sa
bardzo wazne. Malzonek rowniez powinien zasiegac
informacii co do réznych sposobéw pomocy choremu
w domu i w miejscu pracy. Pacjenci powinni starac sie
by¢ aktywni tak diugo, jak jest to mozliwe, a mak
7onkowie winni zacheca¢ ich do utrzymywania Kon-
taktow towarzyskich. Jesli chory jest zaklopotany
swoimi trudnoéciami wynikajacymi z choroby, ist
nieja sposoby aby zminimalizowac psychologiczne
stresy. Na przyklad: udajac sie na spotkanle czy
impreze nalezy przyjs¢ nieco wczesniej, a wychod_zm
pozniej po innych gosciach; w restauracji mozna
poprosi¢ kelnera aby odpowiednio przygotowal
potrawy podawane choremu.
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Pacjenci pytaja - lekarz odpowiada

Pacjent: Czy choroba Parkinsona jest choroba dzie-
dziczna?

Lekarz: Nie. W niektorych badaniach epidemiolo-
gicznych ok. 10% chorych podalo, ze jakis Krewny
chorowat na te chorobe. Jednakze dokladniejsza ana-
liza tych danych ujawnila, ze wiekszos¢ z tych
krewnych nie miata choroby Parkinsona ale jakies
inne schorzenia omytkowo brane za parkinsonizm
(Zwykle bylo to tagodne drzenie samoistne). Gdyby
dziedziczno$¢ byla waznym czynnikiem etiolo-
gicznym w chorobie Parkinsona, wowczas bliznieta
jednojajowe, ktére dziedzicza ten sam materiat gene-
tyczny wykazywalyby te sama sklonnos¢ do za-
chorowania. Przeprowadzono wiec badania naukowe
w grupie 40 par identycznych blizniat, gdzie jedno z
blizniagt miato chorobe Parkinsona. Stwierdzono, ze
drugie z blizniat pozostawalo zdrowe. Mimo, ze
zdarzaja sie pojedymncze rodziny gdzie parkinsonizm
wystepuje czesciej i moze by¢ dziedziczny, wspotczes-
nymi metodami badawczymi nie udalo sig, jak dotad,
_znalez¢ ,genetycznego znacznika” lub stwierdzic ist-
nienie dziedzicznej sklonnosci do zapadania na
chorobe Parkinsona.

P: Czy choroba Parkinsona jest zarazliwa?

L: Nie, nie ma niebezpieczenstwa przeniesienia czy
,ztapania” choroby Parkinsona.

P: Czy choroba Parkinsona moze sie nagle pogor-
Szy¢ ?

L: Niektorzy pacjenci opisuja sytuacje, gdy po jakiejs
infekcji, operacji czy hospitalizacji (z powodu innej
choroby), a nawet po duzym zdenerwowaniu nasility
sie u nich objawy parkinsonowskie. Jednak, po
pewnym czasie, stwierdzili poprawe i powrocili jakby
do stanu poprzedniego. Wiemy, ze istnieja pewne
czynniki ktére moga powodowac okresowe nasilenie
parkinsonowskich objawéw chorobowych podczas
hospitalizacji i operacji. U niektérych chorych trzeba
przerwac na pewien czas leczenie przeciwparkin-
sonowskie i czesto dopiero po kilku czy kilkunastu
dniach mozna powréci¢ do poprzedniego dawkowa-
nia. W tym czasie, nawet podczas choroby czy pobytu
w szpitalu, jesli to jest mozliwe, wskazane i pozy-
teczne jest kontynuowanie ¢wiczen gimnastycznych.
Stany niepokoju, depresji, przerazenie, rozpacz — to
wszystko moze okresowo nasili¢c objawy kazdej cho-
roby, rowniez choroby Parkinsona. Ustapienie tych
niekorzystnych stanéw emocjonalnych z reguly przy-
nosi poprawe.

Grupy samopomocy za granica

wstanie wielu grup samopomocy i wsparcia stato

sie waznym czynnikiem poprawiajacym mozli-
wosci pomocy chorym. Grupy te liczace od 10 do 100
pacjentow, ich matzonkow, innych cztonkow rodzin
oraz przyjaciot zaczely powstawa¢ w wielu krajach
Europy. Czlonkowie spotykaja sie¢ co miesiac w
roznych miejscach np. sali konferencyjnej lokalnego
szpitala czy szkoly. Na forum grupy, czesto prze-
prowadza sie otwarte dyskusje czy sesje poswigcone
tematom o ktorych trudno szczegotowo mowic w
gabinecie lekarza czy nawet w domu. Mowi sie wow-
czas o trudnosciach jakie maja rodziny chorych
borykajace sie z choroba, o wplywie choroby na
innych cztonkéw rodziny, o problemach zwiazanych z
zaburzeniami snu, z odzywianiem, z prowadzeniem
samochodu, z klopotami w pracy zawodowej czy tez w
zyciu intymnym. Na tych spotkaniach pacjenci w
luzny, swobodny sposob wymieniaja uwagi i spo-
strzezenia o swoich lekarzach, o wynikach leczeria, o

mozliwosciach pomocy. Moga tu opowiedziec o
swoich niepokojach, o leku przed staroscia, nasile-
niem choroby czy nawet unieruchomieniem.
Podtrzymuja ich na duchu ci, ktorzy podobne leki
przezwyciezyli. Dziela sie tu rowniez radosciami i
nadziejami, znajduja tu przyjaciot i tatwiej godza sie z
choroba ktora ich dotknela.

Okresowo zaprasza sie lekarzy, pielegniarki, fizjote-
rapeutow, dietetykéw, pracownikow socjalnych,
osoby duchowne lub inne, ktére przekazujg nowe
wiadomosci i informacje o wspotczesnych osiagnie-
ciach w leczeniu parkinsonizmu i efektywnych
sposobach réznorodnej pomocy chorym z choroba
Parkinsona.

Zmniejszajac leki spowodowane choroba, te grupowe
spotkania starajg sie likwidowac izolacje tak dotkliwie
odczuwana przez wielu chorych. Pacjenci maja
rowniez satysfakcje pomagajac sobie wzajemnie i
wspolnie sie wspierajac. . -
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Spiewajac nie drze!

»Czy istnieje jakas skuteczna terapia w chorobie
Parkinscna dajaca, jesli nie calkowite wyleczenie, to
przynajmniej zmniejszenie objawow choroby?
Jestem cmerytowanym nauczycielem jezyka angiel-
skiego. Uczylem przez dwadziescia lat w $redniej
szkole. Okoto 7 lat temu zachorowatem na chorobe
Parkinsona. Podczas zdenerwowania i emocji drzy mi
prawa reka i noga. Biore oczywiscie lekarstwa i to mi
znacznie pomaga. Ale najbardziej pomaga mi
spiewanie w chorze. Mdj lekarz kilka tygodni temu
stwierdzil znaczna poprawe mojego stanu zdrowia.
Powiedzial: , To bardzo dziwne, ale bywaja takie przy-
padki, kiedy stan chorego sie poprawia”. I ja jestem
wlasnie jednym z tych rzadkich przypadkow.
Wlasnie ostatnio wstgpitem do chéru pracujacego
pod kierownictwem dyrygenta, ktory powiedziat nam,
ze caly czas musimy go obserwowac. Jestem te-

norem, a wiec stoje z tytu i po prawej stronie, -
nami. Podczas prob, staralem sie Jednocze5f wpa:
trywa¢ w dyrygenta, czyta¢ stowa pies$ni i siuchac
naszej pianistki, ale gléwnie koncentrowatem =ie n:
dyrygencie. Kiedy tak, zerkajac ponad sopr
probowatem skupic sie na dyrygencie, zauwa’
ze moje rece nie drza. Tak mocno koncentr 3wa}erv
sig, ze po chwili drzenie w ogole ustapito. To byl maly
cud - dzieki dyrygentowi, sopranom, pianistce - dzieki
wszystkim.
Z tego doswiadczenia wyciagam taki wniosek jedli
przebywasz z ludZmi, ktérych kochasz, robisz to co
kochasz i musisz skoncentrowac calg swoja ercrgie i
uwage na pewnych, waznych czynnosciach - mozesz
znacznie poprawi¢ swoj stan zdrowia i kondycje:
Przypuszczam, ze te same zasady mogg mie¢ zasto-
sowanie w innych dyscyplinach czy dziedzinach. Jesli
inni chorzy sprobujg tej metody i odmosa, sukces -
bede bardzo szczesliwy”

(z listu czytelnika do miesiecznika APDA w USA)
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DOBRE RADY DLA PARKISONISTY

CHODZENIE
" Typowa pochylona do przodu postawa chorego nasila ten-
dencje do chodzenia na palcach z uniesionymi pietami. Te
szurajace kroki, w miare wydtuzania sie dystansu staja sie
coraz szybsze i krétsze. Kiedy wystapi to dreptame wtedy:
- zatrzymaj sie

- sprawdz czy odleglos¢ miedzy stopami wynosi ok 20 cm
- popraw swojg sylwetke ciata i wyprostuyj sie, jak tylko
najbardzie] mozesz
- uswiadom i przypomnij sobie, ze powinienes$ stawia¢ duze
kroki
- zrob krok unoszac wysoko stope, tak jak w marszu
- podnie$ do gory palce stopy i najpierw postaw na ziemi
piete :
- przenies ciezar ciala na palce
- powtorz to samo z druga noga
- staraj sie aby rece poruszaly sie odpowiednio przy

kazdym Kroku - to poprawia rytm chodzenia i poprawia _

wyglad
- laski 1 tzw. balkoniki nie zawsze sg pomocne. Niektorzy
chorzy uwazaja, ze raczej przeszkadzaja w chodzeniu.
Balkoniki i tym podobne przyrzady nasilaja tendencje do
przodopochylania tytowia.
ZWROTY

Kiedy chcesz sie obrocic, nigdy nie rob tego na jednej
stopie, krzyzujac nogi. Zawsze skrecaj w pozadanym
kierunku idgc potkolem ze stopami stawianymi osobno.
DRZENIE

Aby zmniejszy¢ drzenié rak przycisnij tokie¢ do tutowia
aby unieruchomic¢ ramie i wowczas wykonaj pozadang
czynnosc tak szybko jak tylko mozesz.
NAGLE ZNIERUCHOMIENIE (FREEZING)

Zjawisko naglego znieruchomienia zwane po angielsku
Jfreezing” (czyli ,zamrozenie™) a po polsku akinezja para-

doksalng czesto wystepuje gdy chory zbliza sie lub prze-
kracza jakas przeszkode lub waskg przestrzen. W tej
unieruchomionej, ,zamrozonej” pozycji chory zwykle jest
pochylony do przodu ze zgietymi kolanami i pietami oder-
wanymi od podioza. Im bardziej stara sie ruszy¢ do przodu,
tym bardziej traci rownowage. Aby przerwac i pokonac ten
stan unieruchomienia sprobuj zastosowac¢ nastepujace
wskazowki:
- nie probyj zrobi¢ na razie zadnego kroku
- postaw z powrotem piety na ziemi
- wyprostuj kolana, biodra i tulow. Nie przechyla; sie do
przodu ani do tytu
- tagodnie zacznij kotysac sie z boku na bok
- zacznij maszerowac w miejscu
- zrob krok do przodu stawiajgc najpierw na ziemi piete
- skoryguj swojg postawe a stopy staraj sie utrzymywac w
odlegtosci ok. 20 cm jedna od drugiej.
WSTAWANIE Z EOZKA

Chorzy maja czesto trudnosci przy podnoszeniu sie z
l6zka, zwlaszcza w godzinach porannych z powodu wie-
ksze] sztywnosci miesniowej. Kiedy masz wsta¢ z tozka,
poldz sie na boku, blisko krawedz tozka. Opusc nogi za
krawedz 10zka, odepchnij sie tokciem na ktéorym lezysz
oraz druga reka. Podeprzyj podbrddek i szybko podnies
glowe.
WSTAWANIE Z NISKIEGO SIEDZENIA

Pacjenci czesto maja klopoty ze wstawaniem z niskich
krzesel, foteli, kanap itp. Aby wstac przesun poslacli blisko
krawedzi krzesla, stopy trzymaj w odlegtosci ok. 20 cm
jedna od drugiej, jedna lekko wysunieta do przodu. Przez
chwile rozkotysz sie szybko do przodu i do tylu trzy
Za trzecim razem wysun ramiona do przodu, odepchiiij sie
rekami i wyprostuj.
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KONTAKTY TO i OWO PARKINSONOWO

Jak juz informowali$my, czynny jest nasz PUNKT
KONTAKTOWY w Klubie przy ul. Marszaltkow-
skiej 19, gdzie co $roda w godz. 11.00 - 13.00 mozna
zasiegna¢ informacji, wypemi¢ deklaracje i ankiete,
zaptaci¢ skladki. Zwracamy uwage, ze Punkt
Kontaktowy bedzie czynny tylko do konca roku
szkolnego, gdyz pomieszczenie bedzie wykorzys-
tywane przez Akcje ,lato w miescie”. Punkt
wznowi swa dzialalno$¢ we wrzesniu br.

Przypominamy, ze spotykamy sie 19 kwietnia o
godzinie 10.30 w sali im. W. Pietrzaka przy ul.
Pieknej 16B. Szczegélnie pozadana jest obec-
no$¢ Eacznikéw Grup (patrz Biuletyn Nr 1/1997)

Uwaga !!!
Zmieniony zostal numer konta bankowego !!!
Patrz stopka redakcyjna biezacego numeru.

Bardzo prosxmyo nadsylanie pod naszym
adresem uwag i postulatow dotyczacych
Biuletynu. Pozwolg one nam redagowac go
tak by zaspoxajal jak najwiecej Panstwa
pouzeb i oczekiwan. Chclehbysmy zeby
stat sxe mxe]scem wymlany Panstwa
doswxadczen i pogladow. . CZEKAMY 1!

Staz ludzi chorych czyli jak dlugo mozna wytrzy-
mac w spolce z Parkinscnem — taki byt temat jednej
z ankiet przeprowadzonych w Anglii. Inicjator akcji
otrzymal dwadziescia osiem odpowiedzi od osob
chorych powyzej 25 lat, w tym siedemnascie od
kobiet i jedenascie od mezczyzn.

Sposrod ,weteranow” szeSciu nie okreslito swo-
jego wieku, dwoch bylo w latach piecdziesiatych,
szeSciu w sze$édziesigtych, dziesieciu w sie-
demdziesiatych, trzech w osiemdziesiatych. Jeden
list nadszed! od pani w wieku 92 lat! Dziesiec listow
napisanych zostato odrecznie, siedem na maszynie,
a jeden podyktowany przez parkinsoniste. Opie-
kunowie chorych przygotowali osiem odpowiedzi,
dwie napisali wspolnie. Dwudziestu odpowia-
dajacych twierdzilo, ze nie korzysta z wodzka
inwalidzkiego.

Z ogodlnej liczby dwudziestu osmiu autorow
odpowiedzi szesnastu okre$lito swoj staz choro-
bowy na 2529 lat, a dwunastu na 30 i wiecej.
Inicjator ankiety twierdzi, ze stan czworga
odpowiadajacych mozna okreslic jako bardzo
dobry, pieciorga - dobry, os$miorga - $redni, osmior-
ga - zly i trojga - bardzo zly.

Jan Gustaw Fal

£ KACIK CZYTELNIKA

Otrzymalismy list od zony cier-
piacego na chorobe Parkinsona. Za
zgoda Autorki cytujemy list w
calosci:

JMoj maz od lat cierpigcy na chorobe Parkinsona i ja,
jako opiekunka, uczestniczylismy w zebraniu, ktore
odbyto sie w pazdzierniku ub.r. w Klubie Pietraaka.
Bardzo pozytywnie ocenilisSmy inicjatywe utworzenie
Stopwarzyszenia, dostrzegajgc gleboki sems jego
dziatania. Teraz juz jestem sama. Moj maqz zmart
nagle, stato sie to pierwszego dnia Swigt Bozego
Narodzenia. Wiec witasciwie teraz juz nic mnie nie
tqczy ze Stowarzyszeniem. Moze tylko to, ze cierpiente
cztowieka dotknietego tq chorobg chyba zawsze
pozostanie czesciq mnie samej. Ale nie wiem w jaki
Ksposo’b mogtabym stuéyg’ Stowarzyszeniu. Mieszkam

koto Gory Kalwarii, wiec za daleko, aby wigczyc sie w\
jakies konkretne dziatanie, ale wiasnie to oddalenie
moze jakos wykorzystac? Moze chciataby przyjechac tu
jakas pani, mieszkajgca w Warszawie, a nie majgca
mozliwosci spedzenia wiosng czy latem kilku dni na
wsi. Worawdzie tu gdzie mieszkam, to nie jest taka
prawdziwa wies. Do ruchliwej szosy jest tylko 150m,
a do Gory Kalwarii 2 km, ale mieszkanie jest na par-
terze, z osobnym wejsciem, z tarasem i matym ogrod-
kiem. Mieszkam sama, dziect przyjezdzajq i nocujq co
pare tygodni, wiec z prawdziwg przyjemnosciq uzyczy-
tabym gosciny.
Nie wypetniam deklaracji jako czionek wspierajgcy,
bo nie wiem, czy to co napisatam ma jakis sens.
Niezaleznie od tego przekazuje na konto Stowarzy-
szenia skromnag sume i pragne zapewnic, ze catym
sercem jestem z Wami. Eqcze uktony.

Teresa B.”
Droga Pani Tereso, catym sercem jeste$my z Pania.
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