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WSPORUCZESTNICTWO W ZYCIU OSOB Z CHOROBA PARKINSONA

r. w Krakowie Konferencja Naukowa zorganizo-

wana przez Europejskie Stowarzyszenie Choroby
Parkinsona (EPDA), a sponsorowana przez firme
,PHARMACIA UPJOHN”. Udziat w konferencji wzig-
li: wybitni zagraniczni i polscy neurolodzy — specjalisci
w zakresie ChP, przedstawiciele przemystu farmaceu-
tycznego, Unii Europejskiej, Swiatowej Organizacji
Zdrowia (WHO) oraz osoby z ChP wraz z opiekunami.
W konferencji z ramienia naszego stowarzyszenia, ucze-
stniczyt kol. J. Obrzydowski z przygotowanym wysta-
pieniem. Z uwagi na czasowa niedyspozycje, ktéra unie-
mozliwita mu wygloszenie przemdéwienia, w jego imie-
niu wystgpienie odczytat przedstawiciel Krakowa kol.
Bogdan Szydlo. Wystapienie zostato przyjete przychyl-
nie (fragmenty sprawozdania z Konferencji zamieszcza-
my na str. 6). Konferencja miata na celu przyczynienie
sie do poprawy jakosci zycia oséb z ChP.

Pod tym hastem odbyta si¢ w dniach 3—4 lipca 1999

Wypowiedzi uczestnikéw opieraly si¢ na wynikach an-
kietowych badari 0séb z ChP, ktére ujawnity bardzo sze-
rokie obszary probleméw, z jakimi Parkinsonisci boryka-
ja sie w codziennym zyciu. Problemy te bardzo wyraZnie
ograniczaja mozliwosci i checi Parkinsonistow do wyko-
nywania prostych, ale niezbednych, codziennych czyn-
nosci, ktérych realizacja dla wigkszosci oséb zdrowych
nie stanowi zadnego problemu. Zachodzi zatem potrzeba
uzmystowienia spoteczeristwu, a w szczegdlnosci stuz-
bie medycznej i naszym opiekunom, jak dalece zgubny
wplyw wywiera choroba Parkinsona na jako$¢ zycia Par-
kinsonistéw — naszego zycia — pod wzgledem emocjo-
nalnym, psychologicznym, fizycznym i zdrowotnym.

Z naszej strony pragniemy w biezacym Biuletynie uprzy-
tomni¢ czytelnikom w jaki sposéb ChP wptywa na poro-
zumiewanie sie Parkinsonistow z otaczajacym ich §wia-
tem oraz wskaza¢ sposoby zaradzenia trudnoSciom z te-
go wynikajacym.

MEDYCYNA NIEKONWENCJONALNA

ALTERNATYWNA TERAPIA WSPOMAGAJACA LECZENIE OBJAWOW CHOROBY PARKINSONA

edycyna niekonwencjonalna budzi wiele kon-
Mtrowersji i dyskusji w kregach lekarzy, jak row-
niez samych pacjentéw, jednakze udokumento-
wane przypadki uzdrowien istnieja. Wielu ludzi korzysta
z alternatywnych metod leczenia, badZ to jako terapia
wspomagajaca lub wrecz traktuje je jako jedyna i ostat-
nig szanse na poprawe zdrowia.
BIOTERAPIA jest jedna z metod, ktéra mozna skutecznie
wykorzysta¢ w leczeniu objawéw choroby Parkinsona.
Oczywiscie nikomu nie radzimy zastgpowania trady-
cyjnej terapii medycyna niekonwencjonalng. Natomiast
jest to bardzo skuteczna i dajaca widoczne rezultaty tera-

pia wspomagajaca. Oprdcz bioterapii, stosowane sg ma-
saze cze$ciowe lub catosciowe ciata, jak réwniez uzupet-
niajace, zazywanie paralekow i zié6t.
Wszystkie dziatania ukierunkowane sg na:
" — poprawe kondycji psycho—fizycznej,

— regulacje ci$nienia tetniczego,

— zmniejszenie napigcia miesni,

— uregulowanie metabolizmu,

— usuwanie standéw bélowych,

— poprawe samopoczucia.

Informacje zawarte w tym Biuletynie sq przeznaczone wyltgcznie do wiadomosci Czytelnika. Nie powinny by¢ uzyte
w celach leczniczych, lecz raczej do dyskusji miedzy pacjentem i jego lekarzem.

Czesé tego Biuletynu opracowano na podstawie materialéw udostepnionych przez APDA i EPDA.
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Jednocze$nie wykorzystujemy psychoterapie alterna-
tywna jako znaczaca i skuteczng pomoc w leczeniu de-
presji, lekéw, zaburzeni emocjonalnych i fobii. Kazdy
cziowiek jest w stanie sam wptynac na poprawe swojego
zdrowia fizycznego i psychicznego.Moc umystu i pod-
$wiadomosci jest ogromna. JesteSmy w stanie pomdc so-
bie sami, lecz warunkiem powodzenia jest WIARA. Jest
to czynnik niezbedny w kazdej terapii i leczeniu.

OD REDAKCJL

Zamieszczajac ten artykul o medycynie niekonwencjo-
nalnej, mamy nadzieje, iz bedzie on hastem wywotaw-
czym do ewentualnego zajecia si¢ ta problematyka nieco
blizej. Jezeli okaze sig, ze jestescie Paristwo zaintereso-
wani tym tematem — doprowadzimy do spotkania z oso-
bami, ktére reprezentuja te dziedzine wiedzy i ktdre ma-
Jja co§ do przekazania zaréwno od strony teoretycznej jak
i praktycznej.

JAK PARKINSONISCI POROZUMIEWAJA SIE ZE SWIATEM

Parkinsonistéw wskazaly na problemy, z jakimi

borykaja si¢ osoby cierpiace na ChP, a w szcze-
g6lnosci na trudnosci Parkinsonistéw w porozumiewa-
niu si¢ z otoczeniem. Ich zdolno$¢ kontaktowania sie,
w duzej mierze, uzalezniona jest od wptywu ChP na mo-
we, pismo 1 wyraz twarzy Parkinsonisty. A jak sie poro-
zumiewaja ludzie zdrowi? Postuguja si¢ glosem o roz-
maitym natezeniu i intonacji, gestami, wyrazem twarzy —
oznakami §wiadczacymi o ich intencjach. Zatem, jesli
przyjmiemy szeroki gest, szeroko otwarte i prosto patrza-
ce oczy za oznaki przyjazni, to nic dziwnego, ze pochy-
lona i zgarbiona postawa, przymkniete oczy o zgaszo-
nym spojrzeniu i martwa twarz bez wyrazu oraz staby

B adania oparte na ankietach wypetnianych przez

monotonny glos s3 poczytywane za barier¢ w porozu-
miewaniu si¢ z Parkinsonista, sugeruja bowiem oznaki
wrogoSci, apatii i niskiego poziomu intelektu.

Jaki z tego wniosek? Sztywnos¢ i bradykinezja (spowol-
nienie ruchowe) w ChP pozbawiaja Parkinsonistéw 93%
umiejetnosci ich porozumiewania si¢ z bliznimi. Staje si¢
to przyczyna ich izolacji i zamkniecia sie w sobie. Ale
nie musi tak by¢! Trzeba prébowaé sposobéw utatwiaja-
cych porozumienie. Temu celowi maja stuzy¢ nizej za-
mieszczone ¢wiczenia, ktére proponujemy Parkinsoni-
stom majacym problemy z méwieniem.

ParkinsoniSci! Zamiast da¢ sie samemu lub bliZnim ska-
zywac na izolacje, zamiast zamykac¢ si¢ w sobie z rozpa-
cza — spotykajmy si¢ i ¢wiczmy wspélnie!

RADY NA CODZIEN

Naprawa mowy to poprawa wymowy (¢wiczenia)

Parkinsonisto,

miewasz czasem problemy z méwieniem!!! Mozesz je
pokona¢ stosujac nastepujace ¢wiczenia i dziatajac
w mys$l naszych sugestii.

Jakiez to sa problemy?

1. Sztywnienie mieéni twarzy.

2. Trudno Ci wydoby¢ gtos.

3. Masz problemy z koordynacja oddychania i méwie-
nia (czasem brak Ci tchu), twdj gtos staje sie monoton-
ny, staby.

4. Trudno Ci zachowac¢ tempo w méwieniu.

5. Trudno Ci zaczaé méwic.

6. Twéj glos jest brzydki, chrapliwy.

Rady:

e nagraj swoj glos na taSme, popros przyjaciela aby po-
mogt Ci skorygowac btedy wymowy,

e postaraj si¢ o metronom lub zegarek do ¢wiczen
w przywréceniu Twojej mowie miarowosci,

e rozpocznij prace nad mowa od éwiczeri relaksacyj-
nych. Wybierz taki moment gdy nikt Ci nie przeszkadza,
sprawdz czy Twoje protezy zgbowe s3 na miejscu.

Jak osiagna¢ stan relaksu:

e Jesli czujesz sig spiety ,,zwigzany”, ucierpia na tym

Twdj glos 1 twoja mowa. Dzieje si¢ tak dlatego, ze Two-
je miesnie w gardle i Twoja szyja sa spiete i uniemozli-
wiajg strunom gltosowym poruszanie sie. Napieciu towa-
rzyszy plytki, nieréwny oddech, ktéry hamuje wydoby-
wanie mocnego wyrazistego gtosu. Jak sie do tego przy-
gotowac:

e opanuj niepokdj,

e nie siedZ z ciasno skrzyzowanymi nogami,

e rozluznij mig$nie ramion, szyi i plecéw.

Jezeli czujesz si¢ juz rozluZniony, mozesz przedsie-
wzigé dalsze kroki:

© sigdZ wygodnie na krzesle z oparciami (nogi razem,
jedna obok drugiej),

e podnie$ ramiona do uszu, a potem opus¢ na miejsce.
Zwr6¢ uwage na rdéznicg napiecia kiedy je podnosisz
1 opuszczasz. Zréb to dwa, trzy razy,

e wolno opus¢ glowe na piersi i kreé nig delikatnie na
boki,

e oprzyj glowe o tyt krzesta, zamknij oczy i wez gte-
boki oddech z przepony a nie z klatki piersiowej.

Stosuj te ¢wiczenia dwa, trzy razy dziennie. Warto
podczas kazdej sesji stuchaé spokojnej muzyki.

Jezeli wyzej wymienione metody nie pomoga
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sprobuj nastepujacych ¢wiczen:

e poldz si¢ na plecach, a jezeli to trudne sigdZ w wy-
godnym krzeSle,

e zamknij oczy,

e skurcz mocno palce stép, potem rozluznij je. Pochyl
sie do przodu kurczac, a potem rozluzniajac grupy mie-
$ni palc6w, tokei, kolan, tydek, ud i posladkow,

e z zamknietymi oczami oddychaj réwno i wymysl so-
bie przyjemna sceng, np.: ze lezysz na goracej stonecznej
plazy albo ptyniesz na chmurze popychanej chtodng bry-
Z3.

Nie przeciazaj si¢ praca. Badz pewny , Ze przeznaczasz
sobie wystarczajacg ilo§¢ czasu aby zrealizowa¢ zadania
bez pospiechu.

Jesli masz jaki$ problem, ktéry powoduje u Ciebie nie-
ustanne napigcie i zmartwienie, powiedz o tym lekarzo-
wi. Stuchaj swego gtosu, jezeli ustyszysz w nim napie-
cie, przestan méwié, usiadZ spokojnie i postaraj si¢ zre-
laksowac¢ przez par¢ minut.

Cwiczenia twarzy:

Czesto z powodu sztywnos$ci migsni twarzy niektdre
dzwigki sg trudne do wymodwienia.

Zeby temu przeciwdziata¢ kontroluj swoja twarz w lu-
strze:

e ¢wicz rozciaganie i ,,nadymanie” warg i policzkéw,

e wymieniaj kolejno samogtoski, dni tygodnia, licz do
dziesieciu,

e Sciagnij w grymas miesnie twarzy , a nastepnie roz-
luznij je.

Cwiczenia oddychania:

Podstawa dobrego gtosu jest prawidlowy oddech. Wy-

MEDYCYNA

korzystuj migsnie przepony (jest to miesien, ktéry od-
dziela jame brzuszna od klatki piersiowej).

e stan zrelaksowany przed lustrem i pot6z rece na pier-
siach,

e wciagnij gleboko powietrze, nie podno$ ramion,

e nadymaj sie powietrzem potem wyciskaj je z policz-
kow konicami palcow,

Nastepne ¢wiczenia:

e pot6z sie na podiodze z lekka ksigzka na piersiach.
Obserwuj jak ksiazka wznosi si¢ i opada,

e w pozycji stojacej dmuchaj na plomien Swiecy — zga$
ja dmuchaniem (zuzyj caly zapas powietrza).

Koordynacja:

e pot6z rece na przeponie, oddychaj wolno, miarowo,
licz do czterech,

e nabierz powietrze i wypuszczaj je z sykiem ,,ssss”,

e zréb to samo z dZwigkiem ,,sz”,

e sprawdz jak diugo mozesz zatrzymac oddech.

Gdy glos jest za staby i za cichy:

e licz od jednego wzmacniajac kazdy nastepny liczeb-
nik,

e méw krétkie zdanie (trzy stowa: dwa stowa glosno,
jedno cicho),

e méw swoje nazwisko i adres wyraznie i glo$no,

e hatasliwie westchnij, zeby Twdj gtos zeslizgnat sie
w doét skali,

e jesli Twdj gltos brzmi ochryple Spiewaj wyzej, pod-
nie$ go troche, nie za wysoko ale nie forsuj,

e otwieraj szeroko usta, jesli masz problem z rozpocze-
ciem méwienia, licz do trzech i zaczynaj.

Ponizej zamieszczamy:

czenia ChP.
oraz

w dniu 11.09.1999 r. W nr 37 “Polityki”

- informacje dla chorych na chorobe Parkinsona udzielona nam przez dr hab. Mirostawa Zabka na temat operacyjnego le-

- relacje z rozmowy na powyzszy temat p. Pawta Walewskiego z dr hab. Mirostawem Zabkiem, ktéra ukazata si¢

Informacja dla chorych dotyczaca leczenia choroby

Parkinsona za pomoca glebokiej stymulacji mozgu.

peracyjne leczenie choroby Parkinsona jest zna-
O ne od dawna i rozpoczeto sie w 1930 roku. Za-

biegi przeprowadzane wéwczas byly poczatko-
wo niedoskonate, jednak skutecznos$¢ ich szybko zwigk-
szala sie. Przetomem w leczeniu choroby Parkinsona sta-
to sie wprowadzenie w pdéznych latach 60 preparatéw
L-Dopy. Wysoka skutecznos$¢ takiego leczenia sprawila,
ze zainteresowanie leczeniem operacyjnym na pewien
czas znacznie zmalato. Po latach okazato si¢ jednak, ze
leczenie farmakologiczne nie zawsze bywa skuteczne,
a w wielu przypadkach prowadzi do powstania powaz-

nych objawéw niepozadanych. Fakt ten sprawit, ze ope-
racje chirurgiczne (obecnie znacznie doskonalsze) po-
wrécity ponownie jako metoda leczenia objawdéw choro-
by Parkinsona.

Wsp6tczesnie stosuje si¢ trzy typy operacyjnego leczenia
choroby Parkinsona. Techniki te mozna podzieli¢ na ni-
szczace 1 odtworcze.

Metody niszczace polegaja na trwalym uszkodzeniu
pewnych struktur w mézgu odpowiedzialnych za po-
wstawanie niektérych objawéw choroby. Wykonywany-
mi obecnie operacjami sa; talamotomia (uszkodzenie




=

Nr 3(11)/1999

wzgo6rza i pallidotomia (uszkodzenie gatki bladej).
Metody odtworcze zmierzaja do przywrdcenia utraconej
funkcji komérek i polegaja na przeszczepianiu do jader
podstawy moézgu komérek produkujacych dopamine.
Wspbiczesnie uwaza sie, ze najlepsza forma operacyjne-
go leczenia objawéw choroby Parkinsona jest elektrycz-
na stymulacja glebokich struktur mézgowych. Operacja
ta polega na wszczepieniu do okreslonego miejsca
w mozgu mikroelektrody, zasilanej ze stymulatora umie-
szczonego pod skéra chorego. Przewaga tej metody nad
innymi polega na tym, ze w zaleznosci od potrzeb, elek-
tryczne warunki stymulacji mozna dowolnie regulowaé
i ustawiaé. Odbywa si¢ to z zewnatrz, a zatem nie jest
zwiazane z zadng ingerencja inwazyjna. Mozliwo$¢ do-
wolnej regulacji warunkéw draznienia sprawia, ze meto-
da ta moze doskonale wspdtistnie¢ lub wspomagaé nie-
kiedy minimalne leczenie farmakologiczne. Podstawowa
zalet tej metody jest réwniez fakt, ze nie wiaze si¢ ona
z trwatym uszkodzeniem struktur mézgowych, a zatem
jest catkowicie kontrolowana i odwracalna.

PAWELE WALEWSKI

Wskazania do gtebokiej stymulacji mézgu:

(objawy, ktére ustepuja lub znacznie zmniejszaja swoje
nasilenie po zastosowaniu stymulacji)

- drzenie

- sztywno$¢ miesniowa

- polekowe ruchy mimowolne (bezposrednie dzialanie
stymulacji oraz dzialanie wynikajace ze zmniejszonej po
operacji koniecznosci przyjmowania lekéw)

- zespotly przetaczeniowe on-off

Wszczepiony stymulator dziata przez kilka minut i elimi-
nuje objawy w jednej polowie ciata. Mozliwe jest réw-
niez wszczepienie stymulator6w do dwéch pétkul
moézgowych kontrolujac tym samym objawy po obu stro-
nach. U wielu chorych dominuja jednak objawy w jednej
polowie ciata, a zatem wyeliminowanie ich oraz znaczne
zmniejszenie dawki przyjmowanych lekéw dobrze od-
dziatywuje réwniez na objawy po drugiej stronie. Ujem-
na strona tej doskonatej metody leczenia sa jej wysokie
koszty, bowiem cena jednego uktadu stymulujacego wy-
nosi ok. 12 tysigcy dolaréw.

Choroba Parkinsona — coraz wigcej nadziei

Sposob z elektroda

To widziata cala Polska: Andrzej Mazurkiewicz nie
moze driqcq rekq utrzymaé szklanki z berbatq, nie-
tatwo mu pisaé ani szybko podniesé sie z krzesta. Po
przytozeniu do obojczyka niewielkiego magnesu,
ktérym wigcza ukryty pod skoérq stymulator — wszy-
stkie objawy znikajq: moze chodzié, bez trudu trzyma
dtugopis, pewnq rekq siega po szklanke. Jak po przy-
lozeniu czarodziejskiej rézdzki Zycie z chorobq Par-
kinsona przestaje byé koszmarem.

— To nie rozdzka, tylko elektroda wszczepiona choremu do
mozgu — prostuje dr hab. Mirostaw Zabek, neurochirurg
z Wojewodzkiego Szpitala Brodnowskiego w Warszawie.
Dwa lata zajelty mu przygotowania do przeprowadzenia
w Polsce pierwszej takiej operacji. Potrzebne byty nie tylko
umiejetnosci, ale i pieniadze na zakup niezbednego sprze-
tu oraz samych elektrostymulatorow, z ktorych kazdy
kosztuje 12tys. dolaréw. Pomogto Ministerstwo Zdrowia,
KBN, macierzysty szpital, no i zagraniczne kontakty. — Od
lat osiemdziesigtych zajmujemy sie chirurgicznym lecze-
niem tej choroby— moéwi doc. Zgbek. — Ale dopiero w 1997 r.
moglem z bliska przyjrzec sie w Kalifornii nowej technice
operacji, ktorej uczyt mnie w Instytucie Choroby Parkinso-
na prof. Laszlo Tamas i prof. Chris Bankiewicz.

Na pierwsza polska operacje prof. Bankiewicz specjalnie
przyjechat do Warszawy wraz z prof. Royem Bakayem
z Atlanty. Pod czujnym okiem ekspertow zawsze latwiej
w medycynie stawiaé pierwsze kroki. Prof. Bakay ma na
swoim koncie szes¢dziesiat zabiegow wszczepiania stymu-
latora i jest to w dziedzinie chirurgicznego leczenia choro-

by Parkinsona pokazne do$wiadczenie, zebrane w ostatnich
siedmiu latach.

Deficyt dopaminy

By¢ moze w leczeniu wielu innych schorzen medycyna zro-
bita przez siedem lat wigksze postepy i tatwiej w nich
o spektakularne sukcesy. Choroba Parkinsona, ktorej obja-
Wy opisywano na papirusach juz w XII wieku p.n.e., nadal
jest dla lekarzy wielka niewiadoma, zwtaszcza jesli chodzi
0 jej przyczyny. Wiadomo wprawdzie, jak wyglada schorze-
nie i w ktorym miejscu mozgu si¢ toczy, ale co go wywo-
tuje — oto wielki znak zapytania: wirusy, geny, toksyny?
Gdy uda sie znalez¢ odpowiedz, terapia z pewnoscia be-
dzie tatwiejsza, a moze nawet bedzie mozna chorobie za-
pobiec.

Od razu dodajmy, ze sama wiedza medykow i farmakolo-
gow na niewiele by si¢ zdata. Leki stosowane w chorobie
Parkinsona, odkryte dopiero w polowie lat szesc¢dziesia-
tych, wcigz dalekie sg od ideatu. Coraz doskonalsze ich ge-
neracje likwiduja wprawdzie gtéwne dolegliwosci, ale po
kilku latach stosowania dajg nieprzyjemne objawy uboczne.
Pacjent ma wybor: albo pozostawacd ze sztywnymi migénia-
mi i drzeniem, albo boryka¢ si¢ z niekontrolowanymi ru-
chami mimowolnymi, ktére wczeéniej czy pozniej pojawia
sie pod wplywem tykania tabletek.

Jest jeszcze jedna mozliwos¢: oddac sie w rece neurochirur-
ga, ktéry moze nieodwotalnie zniszczy¢ wybrane komorki
mozgu lub — jak wlasnie zaczat to robi¢ docent Zabek — be-
dzie je stymulowat za pomocy elektrod. Bez pomocy neu-
rofizjologdw i inzynierow nie mogtby tego dokonac.

Dla nich médzg to elektryczny automat. Sto miliardéw ko-
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morek, dzieki ktorym myslimy, chodzimy, zachowujemy
$wiadomo$¢, znajduje sie¢ pod statym napigciem i obieg in-
formacji miedzy nimi to nic innego jak przekazywanie im-
pulséw elektrycznych. Impulsy te przenoszone s3 dzigki
neurotransmiterom — substancjom takim jak adrenalina, se-
rotonina, dopamina. Wtasnie brak dopaminy wywotuje ob-
jawy choroby Parkinsona. U zdrowych jest ona produkowa-
na przez komorki tzw. istoty czarnej (sa ciemno zabarwio-
ne, stad ich nazwa). Nastepnie wedruje do wyzszych struk-
tur mozgu, ktére odpowiadaja za wykonywanie niemal
wszystkich czynno$ci ruchowych. Wraz z wiekiem tracimy
dopamine stopniowo — 8- 1 O proc. przez dziesie¢ lat —
i gdy w mozgu pozostanie jej tylko 30 proc., zaczynaja si¢
pojawia¢ objawy parkinsonizmu.

W kontakcie

— Nasza operacja polega na tym, by precyzyjnie trafic elek-
trodg w komorki, ktére nie sq pobudzane z powodu braku
dopaminy — wyja$nia Mirostaw Zabek: Interesuja go komor-
ki wzgorza i niskowzgorza — struktur gleboko ukrytych
w mozgu, do ktérych dostep nie jest weale prosty. Tym bar-
dziej ze pacjent poddawany operacji nie jest w narkozie,
a otwor w czaszce, przez ktéry neurochirurg wprowadza
elektrode we wtasciwe miejsce, ma $rednice zaledwie 14
mm! Skad wiec wiadomo, w ktorym miejscu nalezy ja
umiejscowi¢? O wszystkim decyduje doktadny pomiar
mozgu, wykonywany poza salg operacyjng. Pacjent, z przy-
krecong do czaszki specjalng rama i helmem, wjezdza pod
tomograf komputerowy lub rezonans magnetyczny.
W oparciu o matematyczne wspotrzedne mozna na zdjeciu
mozgu uwidoczni¢ miejsce, w ktérym za kilka godzin znaj-
dzie sie elektroda.

Ale to nie wszystko — gdy rozpoczyna si¢ wiasciwy zabieg,
potrzebna jest wspotpraca z pacjentem. Chirurg, jak nawi-
gator, po nawierceniu otworu w czaszce zmierza elektrodg
do celu, pokonujac kolejne warstwy tkanki mozgowe;.
Draznienie kazdej z nich wywoluje u pacjenta okreslone
objawy: dretwienie rak, nog, mrowienie, zaburzenia czucia,
widzenia.

— Pacjent informuje nas o wszystkim, co czuje i dzigki temu
wiemy, w ktorym miejscu jestesmy — mowi doc. Zabek. Do-
datkowo elektroda odbiera potencjaly komorkowe, ktore

dzigki wzmacniaczom zainstalowanym przy stole operacyj-
nym zamieniane sa w dzwigki styszane przez gtosniki. Po
to wilasnie potrzebne byto doswiadczenie prof. Bakaya
i Bankiewicza, by moc rozpoznac rézng czestotliwos¢ szu-
mu i przyporzadkowac ja konkretnym okolicom mozgu,
przez ktére przechodzita elektroda.

Jak pomoc wszystkim?

Po szesciu godzinach znaleziono wreszcie wlasciwe miejsce
w moézgu Andrzeja Mazurkiewicza (jak na ofiare choroby
Parkinsona to mtody mezczyzna — 48 lat). Teraz wystarczy-
to juz tylko biegnacy od elektrody przewod przeprowadzic
pod skéra gtowy za uchem, wzdhuz szyi i potaczy¢ go
z wszytym pod obojczykiem stymulatorem (wielko$ci pacz-
ki zapatek). Dzigki niemu impulsy elektryczne wysytane sa
do modzgu, co pacjent samodzielnie moze regulowac z ze-
wnatrz, dotykajac magnesem do skory. W ten sposob apa-
rat nie musi by¢ wlaczony bez przerwy. Mozna go wytaczy¢
przed snem, gdy wiadomo, ze objawy choroby nie utrudnia
choremu codziennego funkcjonowania.

Gdyby jeszcze mozna bylo
pomoc wten sposob wszyst-
kim chorym, czyli lekko liczac
— szescdziesieciu  tysigcom
Polakéw! Do sekretariatu doc.
Zabka od tygodnia codzien-
nie dzwonig z calego kraju
zainteresowani, gotowi pod-
da¢ sie operacji. — Nie jest to
metoda leczenia przewidziana
dla wszystkich stysze jednak
w klinice. Przez sze$¢ miesie-
cy selekcjonowano kandyda-
tow, ktorych zakwalifikowano do pierwszych zabiegow. Sa
to przewaznie osoby mtode, u ktorych choroba robi bardzo
szybkie postepy, a leczenie farmakologiczne nie przynosi
zadnych rezultatdw. Dla wigkszosci szansa wyleczenia
z parkinsonizmu pozostang zapewne obiecujace metody in-
zynierii genetycznej.

To obietnica na najblizsze lata.
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KRONIKA KRAJOWA

— UWAGA! W dniu 20 listopada 1999 r. w Inowrocta-
wiu odbedzie si¢ spotkanie Os6b z ChP i ich opiekundéw
z neurochirurgami Wojskowej Kliniki Neurologicznej
w Bydgoszczy, przeprowadzajacymi operacje mozgu.
Osoby zainteresowane proszone sg o nawigzanie kontak-
tu z Kujawsko-Pomorskim Stowarzyszeniem Osob
z ChP, 88-100 Inowroctaw, ul. Krzywoustego 10/16, tel.
(0-52) 35-23-138. Koszty uczestnictwa i przejazdow po-
krywaja zainteresowani.

— W dniach 29-30.06.99 r. w Jabtonnie k/Warszawy
odbyta si¢ II Ogélnopolska Konferencja Polskiego To-

warzystwa Neurochirurgicznego dotyczaca leczenia
choroby Parkinsona (Przewodniczacy Komitetu Nau-
kowego 1 Organizacyjnego — dr hab. med. W. Koszew-
ski). W Konferencji uczestniczyli neurochirurdzy i neu-
rolodzy zajmujacy si¢ leczeniem tej choroby. W pierw-
szej czg$ci omoOwiono wystgpowanie, patogeneze i le-
czenie farmakologiczne choroby Parkinsona, a druga
czes$¢ byta poswigcona leczeniu operacyjnemu. Porusza-
no tez aktualne problemy terapii choroby Parkinsona
w Polsce.

— Informujemy o powstaniu pierwszej polskiej strony
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WWW Internet poswigconej chorobie Parkinsona.
Strona zawiera: informacje o chorobie, porady dla pa-
cjentéw 1 ich rodzin, artykuly z naszego Biuletynu
»PARKINSON”, kronike¢ wydarzen waznych dla srodo-
wiska chorych w Polsce. Sponsorem strony jest firma
ROCHE POLSKA.

Adres: WWW.ZDROWIE.MED.PL/PARKINSON

Podajemy adresy nowopowstalych
Stowarzyszen:

Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem, Oddziat
Wojewodzki we Wroclawiu, Koto Przyjaciét Ludzi
z Choroba Parkinsona, 50-301 Wroctaw, ul. Jednosci
Narodowej 121, tel./fax (0-71) 322-84-44, prezes Jozef
Patkiewicz

Krakowskie Stowarzyszenie Oséb dotknigtych Cho-
robg Parkinsona, 31-027 Krakoéw, ul. Mikotajska 2, tel.
(0-12) 422-19-55, prezes Czestaw Abramczyk.

Kujawsko-Pomorskie Stowarzyszenie Oséb z Choro-
ba Parkinsona, 88-100 Inowroctaw, ul. Bolestawa Krzy-
woustego 10/60, tel. (0-52) 35-23-138, przewodniczacy
Lucjan Piekanski.

Gdanskie Stowarzyszenie Chorych na Chorobg Par-
kinsona, 80-465 Gdansk, ul. Hynka 12, tel. (0-58)
552-30-82, prezes Teresa Witkowska.

Slqskie Stowarzyszenie Osob dotknigtych Choroba
Parkinsona, tel. (0-32) 25-25-004, przewodniczacy prof.
Jerzy Strojek. Adres do korespondencji: Joanna Korpak,
44-114 Gliwice, ul. Kormoranéw 43 nr 2, tel. (0-32)
232-60-05. Slaskie Stowarzyszenie wydaje wiasny biu-
letyn!

Regionalne Stowarzyszenie Oséb z Chorobg Parkinso-
na, 58-316 Walbrzych, ul. Grodzka 35 m. 6, tel. (0-74)
41-41-01, Waldemar Nowakowski

Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem — Opolskie
Koto Oséb z Choroba Parkinsona, 45-023 Opole, ul. §w.
Wojciecha 5, tel. (0-77) 453-96-75. Dyzury w kazda
srode w godz. 16.00-18.00. Prezes Jan Jura tel. (0-77)
457-56-55

FRAGMENTY SPRAWOZDANIA Z PRZEBIEGU
OBRAD KONFERENCJI ..WSPOLUCZESTNICTWO
W ZYCIU OSOB DOTKNIETYCH CHOROBA
PARKINSONA” ZORGANIZOWANEJ W KRAKOWIE
W DNIACH OD 2 DO 4 LIPCA 1999

...W czasie trwania tej Konferencji zostaly takze za-
prezentowane wyniki badan przeprowadzonych przez
EPDA i WHO nad globalnym, §wiatowym przegladem
0s0b dotknigtych chorobg Parkinsona, jaki przeprowa-
dzono w 14 krajach $wiata w drugiej potowie 1998 roku

i pierwszym kwartale 1999 roku. W ramach tego bada-
nia objeto ankietowymi informacjami 6815 oséb z cho-
roba Parkinsona...

...Dla ogdlnej informacji podaje si¢ ponizej ogdlne
streszczenie kluczowych probleméw na jakie napotyka-
ja osoby z choroba Parkinsona w ankietowanych kra-
jach, takich jak Argentyna, Brazylia, Belgia, Czechy,
Dania, Finlandia, Francja, Holandia, POLSKA, Irlandia,
Hiszpania, Szwecja, Anglia i USA. Omawiane tu bada-
nia ankietowe przeprowadzano w okresie od lipca 1998
do kwietnia 1999.

Przewiduje sig, ze aktualnie pod koniec dwudziestego
wieku chorobg Parkinsona objetych jest 1,5 miliona
0s6b w Europie, a okoto czterech milionow 0séb na ca-
tym globie ziemskim.

Objawy (symptomy) choroby Parkinsona na jakie
najczesciej wskazywali chorzy z chorobg Parkinsona
w przeprowadzonych badaniach ankietowych:

— 78% chorych posiada problemy z drzeniem, ktore
oddzialowywuje bardzo niekorzystnie na ich codzienne
czynnos$ci zyciowe, przy czym prawie polowa chorych
cierpi na wystgpowanie drzenia stale lub czesto.

—76% chorych posiada trudnosci w wychodzeniu i po-
ruszaniu si¢ poza domem, na spacerach w stopniu ogra-
niczajacym ich czynnosci w tym zakresie.

— 79% chorych posiada. problemy z utrzymaniem
réwnowagi ciata, co w istotny sposdb wptywa negatyw-
nie na ich codzienne czynnosci zyciowe.

Problemy zwigzane z leczeniem, na ktére utyskujg
osoby dotknigte chorobg Parkinsona:

— 65% chorych stwierdza znaczace ograniczenia
w swoich codziennych czynnosciach zyciowych, spo-
wodowane ubocznymi objawami choroby bedace wyni-
kiem leczenia choroby Parkinsona. 44% sposrdd nich
uwaza, ze sa one zawsze lub czasami tylko ucigzliwe.

— 63% chorych stwierdza, ze korzystny wptyw lecze-
nia farmokologicznego wykazuje z biegiem czasu co raz
to mniejsza efektywnos¢ lecznicza (przed zazyciem na-
stepnej dawki lekarstwa badz zanim nastgpna dawka le-
karstwa zacznie by¢ skuteczng w dziataniu).

— 88% chorych wymaga koniecznosci przyjmowania
lekarstwa trzy lub wigcej razy na dobeg.

— 77% chorych zmuszona jest do planowania swoich
codziennych czynnosci z uwzglednieniem procedur le-
czenia choroby Parkinsona.

Problemy emocjonalne i psychologiczne:
— 78% chorych stwierdza, ze uczucie depresji badz
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zlego samopoczucia wplywa wyraznie negatywnie na
ich wspotuczstnictwo w zyciu codziennym.

— 76% chorych doswiadcza i odczuwa trudnosci w za-
pamigtywaniu, co wywiera negatywny i krzywdzacy
wplyw na ich czynnosci codziennego zycia.

— 64% chorych posiada trudno$ci w zasypianiu, a 73%
odczuwa statg i ciagla sennos¢, co zaktdca ich codzien-
ne czynnosci zyciowe.

—92% chorych czuje si¢ zmeczonymi w ciagu dnia, co
rzutuje ujemnie i nie korzystnie na ich codzienne czyn-
nosci zyciowe...

Zasadniczym celem tej konferencji(...) bylo popra-
wienie i wspéluczestniczenie w normalnym zyciu osob
dotknigtych choroba Parkinsona oraz ich Rodzin i Opie-
kunow poprzez:

— zachecanie do wzajemnego porozumiewania sig,
wspolnym uswiadamianiu sobie wystepujacych zagro-
zen

— oraz przekazywanie sobie wzajemnie wiedzy i do-
$wiadczen w bardzo szerokim tego stowa znaczeniu,
w gronie profesjonalnych stuzb medycznych, zaangazo-
wanych w leczenie choroby Parkinsona i osobami cho-
rymi wraz z ich Rodzinami i Opiekunami.

Uczestnicy tej Konferencji

— wymieniali wiedzg i zrozumienie dla leczenia osdb
z chorobg Parkinsona wsrod cztonkéw profesjonalnych
shuzb medycznych w multidyscyplinarnych zespotach,

— rozszerzali wzajemna wiedzg i $wiadomos¢ dla me-
dycznych, socjalnych i osobistych potrzeb oséb zyja-
cych z pacjentami dotknigtymi choroba Parkinsona,

— poszukiwali rozwigzan dla pokonywania istnieja-
cych barier, w celu skutecznego porozumiewania sig¢
chorych i ich rodzin oraz opiekunéw z profesjonalnym
personelem stuzby zdrowia,

— wymieniali do§wiadczenia w zakresie wdrazania do-
brych, praktycznych i sprawdzonych wzorcow dla pa-
cjentow 1 ich rodzin oraz opiekundéw w catej Europie.

W Konferencji tej bralo udziat 211 osoéb, w tym 40
0s6b dotknigtych choroba Parkinsona wraz z opiekuna-
mi. W konferencji brali udziat cztonkowie i przedstawi-
ciele Stowarzyszen Osob z Choroba Parkinsona z War-
szawy, Krakowa, Katowic, Gdanska, Ciechocinka oraz
z calego szeregu regionow kraju, w ktorych organizuja
si¢ dopiero te Stowarzyszenia...

...Program tej konferencji byt nastepujacy:

2 lipca 1999 — piatek — godzina 18.30 — 19.30.

Otwarcie konferencji przez pana prezydenta krdolew-
skiego miasta Krakowa Adama Gotlasia.

Przemoéwienie powitalne wygtosita pani Mary Baker —
prezydent Europejskiego Stowarzyszenia Choroby Par-
kinsona...

3 lipca 1999 —sobota — godzina 9.00 — 16.10 z przerwa
na obiad.

Przeméwienie powitalne prezydenta EPDY - pani
Mary Baker '

Przestanie Swiatowej Organizacji Zdrowia — Perspek-
tywy WHO — Kierownik Europejskiego Biura Regional-
nego WHO w Kopenhadze pan Wolfgang Rutz.

Sesja 1 — Wprowadzenie w tematyke choroby Parkin-
sona — prezydent EPDA pani Mary Baker.

Kliniczny przeglad choroby Parkinsona — pan René J.
Dom

Kiedy zaczyna si¢ choroba Parkinsona — pan Andrzej
Friedman

Zycie z choroba Parkinsona: jej wplyw na nasze zycie
— pani i pan Jean i Terry Kavanagh. Dyskusja panelowa.

Sesja 2 — Postgpowanie przy objawach ruchowych
choroby Parkinsona pan René J. Dom.

Rozpoznanie i leczenie drzenia oraz innych zaburzen
ruchowych — Leslie J. Findley.

Rozpoznanie i leczenie dyskinezji i innych leczonych
zaburzen ruchowych — pan Fabrizio Stocchi.

Poprawianie ruchliwosci w celu zwigkszenia mozli-
wosci udzialu w zyciu — pani Anna Krygowska—Wajs.

Dyskusja panelowa

Sesja 3 — Zycie z choroba Parkinsona — pan Leslie J.
Findley

Udziat w badaniach zyciowych — pani Mary . Baker.

Ryzyko 1 kierowanie problemami jelitowo—zotadko-
wymi — pan Justo J. Garcia de Yebenes.

Postgpowanie przy niemoznosci utrzymania moczu
i/lub stolca Helen White

Pokonywanie probleméw seksualnych — pani Jean P.
Hubble

Dyskusja panelowa.

Kobiety a choroba Parkinsona — pani Sheila Roy.

Opanowywanie bolu — pan Eldad Melamed

Postgpowanie przy zaburzeniach sennych — pan Ray
K. Chaudhuri.

Dyskusja panelowa.

Po zakonczeniu dyskusji panelowej w dniu 3 lipca
1999 na prosbe przedstawicieli Stotecznego i Krakow-
skiego Stowarzyszenia Osob Dotknigetych Chorobg Par-
kinsona — jedynych polskich petnoprawnych cztonkéw
EPDY - organizatorzy tej Konferencji wyrazili zgode na
nieobjete programem wystapienie polskich przedstawi-
cieli w celu zaprezentowania informacji o dziatalnosci
w Polsce tych Stowarzyszen.

...Wieczorem dnia 3 lipca 1999 odbyta sie¢ uroczysta
kolacja w Zamku Krélewskim w Niepotomicach dla
uczestnikow Konferencji...
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4 lipca 1999 — niedziela — godziny 9.00-12.45

Sesja 4 — Psychiczne i fizyczne objawy choroby Par-
kinsona — pan Andrzej Szczudlik.

Psychologiczne aspekty diagnozy — pan J.Heiner Ell-
gring.

Rozpoznania i leczenia zmian w psychice — pan Ivan
Rektor.

Rozpoznanie i leczenie zaburzen stanu psychicznego
i nastroju chorego — pan Olivier Blin.

Nowe podejécie w leczeniu objawdw fizycznych po-

wodowanych zazywaniem lekéw — pani Nelly Fable

Dyskusja panelowa.

Sesja 5 — Problemy szczegolne.

Wielodyscyplinarne podejscie do leczenia choroby
Parkinsona — pan Leslie J. Findley.

Poprawa udziatu w zyciu chorych w Polsce — pan An-
drzej Friedman.

Dyskusja panelowa

Obrady Konferencji zamkngta pani Mary Baker o go-
dzinie 12.45, zgodnie z przewidywanym planem.

e ——

KOMUNIKATY

— Otrzymali$my z Kliniki Neurologii Szpitala MSWiA w Warszawie nastepujacy list:
,Z przyjemnoscia informujemy czlonkéw stowarzyszenia o powstaniu Poradni dla Oséb z Choroba Parkinsona
przy Klinice Neurologii Szpitala MSWiA przy ul. Woloskiej 137. Poradnia obejmuje swoja dziatalnoscia chorych
z rejonu Mazowieckiej Kasy Chorych oraz pacjentéw z Kas Branzowych. Pacjentow przyjmujemy we wtorki i pigt-
ki w godzinach 10-12. Wsprawie zapiséw oraz blizszych informacji prosimy o kontakt: dr Krzysztof Czyzewski tel.
602-14-20.”

— Po przerwie wakacyjnej wznawiamy cykl ¢wiczen rehabilitacyjnych, prowadzonych przez p. mgr Anng Obrzy-
dowska w Osrodku sportowym przy ul. Geodetow 1 we wtorki i piatki po 3 grupy o godz. 10.00, 11.00, 12.00. Koszt
za okres do 31.12.99 (za wynajecie sali) 22 zt. Zapisy i blizsze informacje pod nr tel. 664-05-39.

— Zostaty nagrane kasety VIDEO z ¢wiczeniami dla Parkinsonistéw (dostgpne w Stowarzyszeniu).

_ A P E L ! Parkinsonisci i ich opiekunowie, przyjaciele chorych i samotnych! potrzebujemy pomocy 0sob
chetnych do wspétpracy z Zarzadem Stowarzyszenia. Prosimy o kontakt z wolontariuszka p. Mariag Kurzatkowska,
tel. 629-61-88

s ————

WIADOMOSCI Z ZAGRANICY

W dniach 6-9 maja 1999 r. w Islandii odby} si¢ Generalny Zjazd nowopowstatej Federacji Pétnocnej Stowa-
rzyszei Choroby Parkinsona ze Szwecji, Norwegii, Islandii, Danii i Finlandii.

W dniach 3—5 wrzesnia 1999 r. w Pradze (Czechy) odbyta sie miedzynarodowa Konferencja naukowa z udzia-
tem wybitnych neurologéw i 0s6b z Choroba Parkinsona na temat ,,Odkrywajac nowe horyzonty”. Po konferencji
odbyt sie Generalny Zjazd Czlonkéw EPDA. Stowarzyszenia: warszawskie, krakowskie, Slaskie i gdanskie repre-
zentowat p. Bogdan Szydto. Relacje z tego spotkania zamie$cimy w nastepnym Biuletynie.

W dniach 15-17 pazdziernika 1999 1. w Veldhoven (Holandia) odbylo si¢ spotkanie miodych Parkinsonistéw
pod hastem ,,Przyszto§¢ jawi si¢ jasniej niz kiedykolwiek™.
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