BIULETYN STOLECZNEGO STOWARZYSZENIA 0SOB Z CHOROBA PARKINSONA

sponsorowany przez firme - Roche-Polska
— :% ——— sponsorowany przez firme - Eli Lilly-Polska  "e—m——— % —

,»Umieé Zyé to : Zy¢ lekko bez lekkomysinosci, by¢ wesotym bez swawoli, mie¢ odwage bez brawury,

zaufanie i radosng rezygnacje”

Drodzy
Parkinsonisci!

Dalsze istnienie naszego Stowarzyszenia za-
lezy od nas samych - od naszego zaangazowa-
nia i checi uczestniczenia w Stowarzyszeniu
nie tylko poprzez ptacenie sktadek, ale row-
niez poprzez osobisty udzial w dziatalnodci
Zarzadu Stowarzyszenia.

Jedng z podstawowych r6l Stowarzyszenia
jest informowanie o chorobie Parkinsona, jej
terapii oraz kontaktowanie si¢ z chorymi. Te-

_, mu celowi stuza rozmowy telefoniczne, spo-

tkania w punkcie kontaktowym na Nowolipiu

- 26 b dla parkinsonistéw sprawnych 1 ich

opiekunéw, oraz ogniwa wzajemnej pomocy
dla parkinsonistéw niesprawnych w roznych
regionach Warszawy. Potrzebne s3 zatem
zyczliwe osoby, ktére nawigzalyby kontakt
z chorymi izolowanymi od §wiata 1 narazony-
mi na depresj¢. Szczegdly o dzialalnosci tych
ogniw przedstawiamy na dalszych stronach
biuletynu.

Borykamy si¢ z powaznymi trudnoSciami
w udost¢pnieniu nam lokalu (odptatnie lub
nieodplatnie) na stalg siedzibe naszego Sto-

Theodor Fontane

~SAMOPOMOC - RECEPTA NA ZYCIE

warzyszenia wraz z telefonem, pomieszcze-
niem na biuro, salg gimnastyczng 1 miejscem
spotkan. Zwracamy si¢ do Was, drodzy Par-
kinsoni$ci 1 sympatycy naszego Stowarzysze-
nia, z goragcym apelem o wsparcie nas w po-
szukiwaniach rozwigzania tego problemu.
Zgtaszajcie swoje propozycje i pomysty. Ma-
jac zagwarantowang siedzib¢ i zapewnienie
wspolpracy z parkinsonistami w Polsce beg-
dziemy mogli si¢ pokusi¢ o zdobycie $rod-
kéw na zorganizowanie oSrodka rehabilita-
cyjno-wypoczynkowego dla parkinsonistow
na wzor powstatych z funduszy zagranicz-

nych o$rodkéw dla chorych na stwardnienie

rozsiane.

Czekamy réwniez na osoby ze znajomos$cig
jezyka angielskiego, ktdre zajelyby si¢ utrzy-
mywaniem istniejgcych kontaktow z pokrew-
nymi organizacjami europejskimi, dysponujg-
cymi funduszami.

Drodzy Parkinsonisci!

Niech rok 2000 przebiega pod znakiem
zdwojonej energii i poczucia roli, jakq kazdy
Z nas moze odegrac¢ w polepszeniu naszego
losu.

Wiadomosci zawarte w tym Biuletynie sq przeznaczone wylgcznie do poinformowania Czytelnika. Nie powinny byc uzyte
Jako wskazania lecznicze, lecz raczej jako material do dyskusji miedzy pacjentem i jego lekarzem.

Czes¢ tego Biuletynu opracowano na podstawie materialoéw udostegpnionych przez APDA i EPDA.
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KEOPOTY Z CISNIENIEM

horobie Parkinsona czgsto towarzyszy niskie ci-
‘ snienie krwi, o ktorym méwi si¢ znacznie rza-
dziej niz o niebezpiecznym dla zdrowia cidnie-
niu wysokim.
Krew krazy od serca, skad jest pompowana poprzez
zamknigty system aort po calym ciele, wraca zylami
do serca, skad do pluc, zeby wzbogacié¢ sie o tlen,
znéw do serca i tak cyklicznie dalej. Caly ten system
dziata automatycznie, a ci$nienie krwi zalezy od kilku
czynnikow:
® wagi (otyli maja zazwyczaj ci$nienie wyzsze)
® ¢wiczen (ruchliwi majq ci$nienie nizsze)
o nikotyny (palenie sprzyja wyzszemu ci$nieniu)
® stanu naczyn krwionos$nych (ich droznosci, tym gor-
szej, im wyzsze stezenie cholesterolu we krwi.
Choroba Parkinsona powoduje na ogot spadek cisnienia, bo:
® chorzy czesto chudnag, cho¢ nie wiadomo dlaczego
@ niektore lekarstwa stosowane w chorobie Parkinsona
(przede wszystkim te zawierajace levodope, jak Mado-
par, Sinemet, ale takze Parloder, Dopergin, Lisuride)
moga przyczyniac si¢ do spadku ci$nienia
@ u niektorych chorych nastgpuja zmiany w narzadach
kontrolujacych ciénienie, zwykle w parze z zaktdcenia-
mi mowy i rownowagi. To w zadnej mierze nie zagra-
za zyciu.
Lekarze sami moga przeoczy¢ ten objaw u parkinsoni-
ka, bowiem niskie ci$nienie objawi sig, kiedy pacjent
lezy albo siedzi przez dluzszy czas w jednym miejscu.
Jesli dodamy jeszcze mozliwo$¢ pewnego podniecenia,
jakie odczuwamy wchodzac do gabinetu lekarskiego
- nasze niskie ci$nienie moze pozostaé nie wykryte. Je-
go symptomy to zawroty glowy, stany oszolomienia,

a nawet omdlenia. Jesli po dlugim staniu albo wstajac
rano z l6zka czujemy si¢ skotowaciali, a po jedzeniu
chce nam si¢ spac - to takze objawy niskiego cisnienia.
Te uczucia powinny ustgpié, kiedy si¢ polozymy, bo-
wiem krew, przed chwilg za stabo pompowana, znow
wraz z tlenem naptynie do mozgu.

Niskie ci$nienie nie jest samo w sobie niebezpieczne,
cho¢ konsekwencje zasltabnigcia czy omdlenia mogg
by¢ powazne, a w kazdym razie nieprzyjemne.

A oto kilka rad dla niskoci$nieniowcow:

@ staraj si¢ nie sta¢ ani siedzie¢ w jednym miejscu przez
diuzszy czas. Jesli masz takie zajecia, r6b przerwy

® siadaj 1 wstawaj powoli, trzymajac si¢ czegos

® nie siedz zbyt dlugo na sloncu, nie przemeczaj sie
i popijaj zimne napoje

® nie zrywaj si¢ za ostro po drzemce, nie le¢ otworzy¢
drzwi czy odebrac¢ telefon

® jesli bierzesz lek na pusty zotadek, twoje problemy
moga sta¢ si¢ bardziej dotkliwe

@ podobnie duze cieple posilki, do trawienia ktérych
krew sptywa do zotadka, tym samym odptywa z mo-
zgu. Lepiej jeS¢ czgsciej a mniej.

Co jeszcze mozna zrobic:

® zmierz sobie ci$nienie na lezgco, siedzaco i stojaco
o jesli musisz sta¢ dluzszy czas, pomoca moga by¢ ela-
styczne ponczochy

@ jezeli twoje problemy nie ustaja, masz zawroty glo-
Wy, przewracasz si¢ - sg na to lekarstwa, ale tylko pod
nadzorem lekarza.

[opracowano na podst. Parkinson Magazine,

nr 12/1999]

CHOROBA PARKINSONA
I DEPRESJA

(tlumaczenie artykulu pt. , Parkinson’s disease
and depression” zamieszczonego w czasopismie
Parkinson Magazine, Spring 1999, Issue Num-
ber 12)

ChociaZz choroba Parkinsona jest znana jako
Stan silnego ograniczenia ruchu, to jednak moze
ona wywierac znaczny wplyw na stan emocjonal-
ny. Ten wptyw wystepuje czgsto w tagodnej for-
mie, lecz moze w pewnych przypadkach znacznie
przyczyniac sig do wzrostu napiegc zwigzanych ze

znoszeniem tej choroby. JeZeli nastepuje nasile-
nie depresji jej identyfikacja jest warta wysitku,
poniewaz zastosowanie odpowiedniej terapii mo-
Ze tagodzic jej skutki.

Obserwacje kliniczne wykazaty, ze chociaz de-
presja wystepuje stosunkowo czgsto w chorobie
Parkinsona, to jednak cz¢stotliwos¢ jej wystepo-
wania podlega duzym wahaniom od: 15-70%
0s6b dotknigtych chorobg Parkinsona. Podobnie
roznia si¢ takze jej objawy; w niektorych oce-
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nach podkresla si¢ stany niezadowolenia, apatii
i utraty radosci zycia, podczas gdy w innych in-
formuje si¢ o stanach z charakterystycznymi
niepokojami i objawami I¢ku. Chociaz uznaje
si¢, ze pewien stopien depresji jest powszechny
w chorobie Parkinsona, to jednak sprawa wazna
jest stwierdzenie, na ile jest ona dotkliwa.
U wigkszos$ci parkinsonistow, wystepuje na
przyklad poczucie nieszczg¢s$cia, napigcie, drazli-
wos$¢, nadmierne zamartwianie si¢, utrata zain-
teresowania zyciem lub utrata koncentracji. Jed-
nakze tylko u niektorych pacjentéw objawy te sa
na tyle liczne lub ostre, ze powinni oni miec¢ roz-
poznanag klinicznie depresj¢ wymagajaca specy-
ficznego leczenia.

Fizyczna natura trudnos$ci ruchowych, rozwija-
jacych si¢ w chorobie Parkinsona, moze czasa-
mi powodowaé, ze rozpoznanie depresji jest
mniej oczywiste zardwno dla czlonkow rodziny
0s6b z choroba Parkinsona, jak i dla ich leka-
rzy. W szczegolnodci spowolnienie ruchowe
oraz widoczne zmiany wyrazu twarzy to obja-
wy, ktére zachodza zaré6wno u 0séb z chorobg
Parkinsona, ktore nie maja depresji, jak
1 u 0s6b, ktére maja depresj¢, ale nie cierpia na
chorobe Parkinsona.

Jedna z cech depresji jest to, ze sami cierpiacy
czgsto nie moOwig samorzutnie o swym stanie.
U ludzi z choroba Parkinsona moze zatem czasa-
mi zdarzy¢ si¢, ze sa w depresji i ze to nie musi

_by¢ zauwazalne dla otoczenia, czy tez odwrotnie, |

inni mys$la, ze osoba z chorobg Parkinsona ma de-
presje, podczas gdy w rzeczywistosci nie jest ona
bynajmniej nieszczgsliwa.

Ze wzgleddéw terapeutycznych istotne jest roz-

roznienie pomig¢dzy objawami depresji z jednej
strony a pelna depresja z drugiej strony. Cho-
ciaz wszystkie stopnie depresji moga by¢ zfago-

—.dzone dzigki uwzglednienin _mozliwych przy- |

czyn i odpowiedniej terapii, to taki sposob po-
dejscia jest najbardziej uzyteczny dla ludzi,
u ktorych depresja jest stosunkowo tagodna lub
ograniczona zaledwie do kilku objawdw. Przy-
czyny zaburzen nastroju w chorobie Parkinsona
wydaja si¢ wynika¢ cz¢éciowo z presji zwigza-
nej z codziennym zyciem. Powoduja je stresy
natury finansowej, stopien fizycznej niespraw-
nosci, nieczadowolenie z otrzymywanego wspar-

cia, niski stopien samooceny i trudno$ci w mat-
zenstwie. Jedna z metod leczenia tego typu
depresji polega na poszukiwaniu odpowiednich
strategii w tych dziedzinach - tagcznie z lekarza-
mi pierwszego kontaktu, specjalistami, opieka
pielegniarska wyspecjalizowana w chorobie
Parkinsona lub innymi osobami zajmujacymi
si¢ opieka zdrowotng. Jednakze w niektérych
okoliczno$ciach takie podejscie moze nie przy-
nie$¢ spodziewanych korzys$ci i wtedy moze sig
okaza¢ niezbedna bardziej bezposrednia tera-
pia.

Inna sytuacja, w ktdrej moze by¢ wskazane bez-
posrednie leczenie przeciwdepresyjne, jest wtedy,
gdy depresja pojawia si¢ jako bezposredni efekt
parkinsonizmu lub jego warunkéw neurologicz-
nych. Chodzi o to, ze lata stosowania lekow prze-
ciwpakinsonowskich moga u pewnych pacjentow
wywotywac krotkie epizody depresji podczas ich
okresow ,,off”, ktdre nastgpnie cofaja si¢ podczas
fazy ,,on”.

Leki stosowane w leczeniu depresji w chorobie
Parkinsona sag w wigkszosci podobne do tych, ja-
kie sg stosowane u ludzi bez choroby Parkinsona.
Leczenie to obejmuje terapie psychologiczne
1 podawanie lekow przeciwdepresyjnych. Jedna
z najszerzej stosowanych metod psychologicz-
nych lub werbalnych jest tzw. terapia poznawcza,
ktérej celem jest eliminacja odczucia depresji
dzigki skupieniu si¢ na zmianach tresci i stylu my-
Slenia, ktore prowadzg do depresji.

Jezeli dochodzi sie¢ do wniosku, ze niezbgdne sg
leki przeciwdepresyjne, to nalezy zwrdci¢ uwage,
ze dostepny jest stosunkowo szeroki zakres bez-
piecznych i efektywnych specyfikéw, a dodatko-
we przyjmowanie lekow przeciwparkinsonow-
skich nie powinno w zaden sposob komplikowac
ich stosowania.

Reasumujac mozna stwierdzi¢, ze w chorobie
Parkinsona s3 czesto spotykane lagodne
i Srednio zaawansowane objawy depresji, na-
tomiast cigzka depresja - aczkolwiek si¢ zda-
rza - wystepuje rzadko. Chociaz nie zawsze
jest fatwo rozpoznaé u parkinsonistow rozwi-
jajaca sie depresje, to nalezy mie¢ zawsze na
uwadze, ze dostepny jest szeroki zakres terapii
w tym zakresie.
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Spojrz na to

od jasniejszej strony

Choroba Parkinsona, wybierajgc swoje ofiary, nie jest
specjalnie wybredna: uderza w ludzi roznej plci, zawo-
du, pochodzenia i postury. Kazdy z nas godzi sie¢ z cho-
robq na swoj sposob, ale nie kazdy potrafi o tym réwnie
ciekawie opowiedzie¢. Oto wyznanie jednego z najwybit-
niejszych polskich poetow, Stanistawa Barariczaka, kto-
ry od 20 lat mieszka pod Bostonem i wyklada na styn-
nym uniwersytecie Harvarda. Fragmenty wybraliSmy
z wywiadu udzielonego przez Stanistawa Barariczaka
Michatowi Cichemu pt. ,,Pesymista, ktory nie podnosi
glosu” (Gazeta Wyborcza z 2 wrzesnia 1999 r.).

Tytut, ktory nadalismy fragmentom wywiadu jest tlu-
maczeniem amerykariskiej zasady, ktorg sie¢ kieruje
Stanistaw Baranczak ,,look at the bright side - spojrz
na to od jasniejszej strony”.

Kiedy 13 lat temu rozpoznano u mnie chorobe Parkin-
sona (lekarz powiedzial: ,,Dobra wiadomos¢ jest ta,
ze nie ma pan guza mdzgu”), bylem oczywiscie zdru-
zgotany, ale prawie zaraz zaczalem wciela¢ w zycie
zdrowa amerykanska zasadg: Look at the bright side”.
Choroba nieuleczalna? No céz, ale przynajmniej
z tych przewleklych, z ktérymi zy¢ i nawet pracowad
mozna jeszcze sporo lat. Objawy? Klopotliwe i przy-
kre, ale od razu przychodzi na my$l gtupia moze,
a jednak pocieszajaca refleksja: o ile gorzej bytoby,
gdybym z zawodu byt np. pianista, jubilerem, fryzje-
rem, nie mowiac juz o chirurgu - w tych profesjach na
drzenie rak czy dyskinezje (czyli nieregularne i nie-
kontrolowane poruszanie si¢) naprawde nie mozna
sobie pozwoli¢! Praca? Bedzie coraz trudniej, ale mo-
ze jest to okazja do wigkszego skupienia si¢ nad pro-
jektami, na ktdrych mi najbardziej zalezy? Podrdze?
Czy nie twierdzitem zawsze, ze jestem skrajnym do-
matorem? Rodzina? Tak, na niej odbije si¢ to najcie-

_.zej; ale przeciez znam swoich najblizszych i wiem, ze

znajda w sobie dos¢ sil. A sama choroba? Moze to
brzmie¢ jak blaznowanie w obliczu powaznego tema-
tu, ale nawet 1 tu mi si¢ w pewnym sensie poszczesci-
to. Gdybym si¢ byt urodzit z trzydziesci lat wezesniej
1 zachorowatl na Parkinsona w polowie lat pigcdzie-
siatych, nie zdazylbym skorzysta¢ z dobrodziejstw
nie wynalezionych jeszcze wtedy $rodkow, ktére co
prawda nie lecza parkinsonizmu, lecz pozwalaja cho-
remu przynajmniej troche si¢ ruszac i funkcjonowac.

Neurologia i farmakologia wta$nie w badaniach nad
parkinsonizmem i wlasnie w ostatnich latach poczy-
nily niebywate postepy. Specjalisci, dotad zawsze tak
ostrozni, od niejakiego czasu zapowiadajg otwarcie,
ze zwycigstwo nad ta chorobg bedzie juz wkrotce tyl-
ko kwestig czasu - nie tylko w sensie mozliwos$ci kon-
trolowania objawow, ale i w sensie przetomu, jakim
bylaby mozliwo$¢ leczenia. To, ze taka nadzieja
w ogole si¢ pojawila, dla wielu chorych samo w sobie
stanowi przetom: jest na co czekac.

P.: Jeszcze jedno szczescie w tym nieszczesciu: mogl
Pan zachorowad¢ na Parkinsona w Polsce, a nie
w Stanach, gdzie i najlepsi lekarze, | awangarda me-
dycznej rewolucyi.

O.: Te dwie sprawy sg oczywiScie bardzo istotne, ale
decydujaca jest trzecia: to, ze Parkinsona bierze sie
powaznie i robi si¢ wszystko, aby choremu ulzy¢.
Powiem wigcej: wbrew mitom o bezdusznosci ame-
rykanskiego spoleczenstwa, nieuleczalnie chorego
nie spisuje si¢ tu automatycznie na straty. A w Pol-
sce?... Przykro to powiedzie¢ o ojczystym kraju, ale
z wyrywkowych wiadomosci, jakie mam na ten te-
mat, wylania si¢ obraz dosy¢ niewesoly. Poniewaz
parkinsonizm jest to choroba zarazem nieuleczalna
1 przewlekla, panuje rozpowszechnione przekonanie
(cho¢ nikt tego nie powie glo$no), ze chory, ktéry si¢
usituje leczy¢, naraza tylko innych na ktopoty i kosz-
ty. Pogarsza jeszcze sytuacie to, ze parkinsonizm jest
w przewazajgcej wigkszosci przypadkéw chorobg lu-
dzi starych i wygodnie jest go utozsami¢ z natural-
nym starczym zniedol¢znieniem. Styszatem o cho-
rych, ktdrych tak wiasnie przez dlugie lata traktowa-
no, nawet ich nie badajac ,,na Parkinsona” i w efek-
cie odcinajgc ich od lekéw i metod terapeutycznych,
ktore mogtyby im powaznie ulzyé w borykaniu sig
z chorobg. Patrzac na takich nieszczes$liwych ludzi,
widzi si¢ dopiero, czym jest Parkinson, i wstyd czlo-
wieka ogarnia za to, ze bgdac w nieporownanie lep-
szej sytuacji, narzekat kiedykolwiek na swoj los.

P.: Jak daje Pan sobie teraz rade z chorobg?

O.: Gloéwna trudnoscia jest to, ze w ciagu przecigtnego
dnia okresy lepszego samopoczucia, kiedy to mozna
pracowaé w miar¢ normalnie, sg takie krotkie. Gtowna

o~
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podpora i pomocg jest natomiast dla mnie rodzina
1 amerykariscy oraz polscy przyjaciele (ci ostatni poma-
gaja mi nawet w ten sposob, ze okazuja wyrozumiatos¢,
kiedy catymi miesigcami nie odpowiadam na przykiad
na ich listy). Problemy zwiazane z poruszaniem sig
i méwieniem przez pierwsze osiem, dziewig¢ lat udawa-
to mi si¢ jakos¢ przezwyciezaé i uprawiaé swoje pisanie
oraz wyktada¢ na uniwersytecie w sposdb w miarg nor-
malny. Cztery lata temu powiadomifem jednak oficjal-
nie moich kolegow z Wydziatu Slawistyki, ze jesli kie-
dykolwiek dojda do przekonania, iZ moja choroba
utrudnia wydzialowi funkcjonowanie, bede gotéw
w kazdej chwili przej$¢ na rent¢ inwalidzka. Koledzy
nie chcieli jednak nawet o tym stysze¢, przeorganizowa-
li moje zajgcia, zmniejszyli wymiar godzin i w ogdle
pomogli mi w bardzo wielu sprawach, a i wladze uni-
== wersyteckie zrobily wiele, abym nie musial si¢ trapi¢
perspektywa przerwania ciagloéci nauczania na ha-
rvardzkiej polonistyce: wydzial otrzymal na przyktad

placet na zapraszanie wybitnych polonistow spoza Ha-
rvardu na cale semestry goscinnych wyktadow (m.in.
z Polski byl u nas Jerzy Jarzebski). Dopiero pare miesig-
cy temu postanowitem mimo wszystko ujednoznacznic¢
te sytuacje 1 od 1 lipca jestem juz profesorem emeryto- -
wanym, czy, $ciSlej rzecz okreSlajac, profesorem na
bezterminowym urlopie zdrowotnym.

P.: Czy dzieki temu ma Pan teraz wiecej czasu na pi-
sanie?

O.: Przez te 17 harvardzkich lat przyzwyczailem sig
do tego, ze dyskutowanie o literaturze z bystrymi i in-
teligentnymi miodymi ludZzmi moze sprawiaé napraw-
de wiele radosci. Studentow bedzie mi wiec niewat-
pliwie brakowatlo. Z drugiej strony jednak, mozliwos¢
wylacznego skupienia si¢ na pisaniu otwiera si¢
przede mna wla$nie teraz, kiedy najbardziej mi na niej
zalezy - i sadze, ze ta druga okoliczno$¢ przewazy tg
pierwsza.

OGNIWO

Wiele oséb cierpigcych na chorobg Parkinsona jest
izolowanych od innych cierpigcych albo z wyboru, po-
niewaz obawiaja sig¢, co inni mogg pomysle¢ o ich wy-
gladzie, albo w wielu przypadkach, poniewaz boja si¢
tego, co sami mogg zobaczy¢. Podejrzewaja, ze to, co
moga ujrzeé, to bedzie pokodj pelen trzgsacych sig
1 mowiacych od rzeczy ludzi. Niektérzy nawet nie pro-
buja obcowaé towarzysko, poniewaz maja klopoty
m, Z POruszaniem sie.
Chcac podtrzymywac kontakty migdzy pacjentami -
czlonkami stowarzyszonymi - Koto Pélnocnego Man-
chesteru w Stowarzyszeniu Oséb z Choroba Parkinso-
na w Zjednoczonym Krélestwie wymyslito tzw. sche-
mat OGNIWO, inspirujac si¢ systemami stosowanymi
w dziatalnosci Akcji Age 1 schematem stosowanym
w amerykanskich akcjach buddyjskich na rzecz ludzi
dotknigtych HIV.
Celem tej akcji OGNIWA jest umozliwienie tym, kto-
rZy czujg si¢ izolowani, nawigzanie kontaktu z rozsad-
ng osoba przez prowadzenie cotygodniowej rozmowy

ba Parkinsona.

Jak to funkcjonuje? Jeden cztonek komitetu przyjmu-
je role koordynatora, ktéry ma za zadanie puscié
w obieg migdzy wszystkich uczestnikow akcji, po
pierwsze szczegoly robocze, a po drugie szczegdly do-
tyczace ich OGNIWA.

0 interesujacych ich problemach zwiazanych z choro-

Z kazdym OGNIWEM sg zwigzane trzy osoby, z kto-
rych kazda ma numery telefonéw pozostalych. Kazda
z nich podejmuje sig kolejno telefonowac (co trzeci ty-
dzien) do dwoch pozostalych oséb danego OGNIWA.
Jedna osoba (czlonek) kazdego OGNIWA jest obiera-
na jako przewodnik. Przewodnik zawiadamia koordy-
natora przynajmniej raz w miesiacu przekazujac mu
prosby o pomoc lub o informacj¢ potrzebna dla swego
OGNIWA. T odwrotnie, koordynator telefonuje do da-
nego przewodnika OGNIWA, z ktérym nie byt w kon-
takcie w kazdym miesigcu.

Po pewnym czasie okaze si¢, Ze ludzie uprzytomnili
sobie, ze nie sa samotni, Ze inni cierpiacy maja
podobne problemy. Niektérzy moga nawet decydowac
si¢ na $mialy krok i1 wzig¢ udzial w spotkaniu
srodowiskowym, gdzie moga uzyska¢ pomocna dion
lub rade od ludzi, ktérzy duzo wiedza o chorobie Par-
kinsona, poniewaz sami cierpia na t¢ chorobeg. Ci na-
tomiast, ktorzy nie biora lub nie mogg bra¢ udzialu
w spotkaniu sg w stalym kontakcie kazdego tygodnia

~z osoba przyjaznie nastawiona do osob dotknietych

chorobg Parkinsona.

Material powyzszy stanowi tlumaczenie artykutu Jima
Trotman z Parkinson’s Disease Society, North Man-
chester Branch, UK, zamieszczonego w czasopiSmie
EPDA Magazine, Issue Number 13, Summer 1999,
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Jak donosili$my w poprzednim biuletynie, w dniach 3-
5 wrzesnia 1999 r. odbyla si¢ w Pradze konferencja
naukowa z udzialem wybitnych neurologéw i 0sob z
chorobg Parkinsona. Tematem konferencji byta
niezmiennie jako$¢ zycia Parkinsonistow. Na temat
konferencji wptynety rosnace potrzeby pacjentow i ich
rodzin.

Potrzeby te wynikaja ze zmian zachodzacych w
spoleczenstwie:

e

1) zmiany demograficzne wynikajace ze zwiekszenia
ilosci osob w wieku podesztym,

2) zmiany roli jakg pelnia kobiety,

3) zmniejszenia dyspozycyjnosci 0séb zajmujacych sig
chorymi,

4) kryzysu struktur rodzinnych.

Wynika z tego konieczno$¢ skoncentrowania swoich
wysitkow na potrzeby ludzi wiekowych. W roku 2010
bedzie milion 0s6b z chorobg Parkinsona powyzej 85 lat.

W dniu 11 grudnia 1999 r., Stoleczne Stowarzyszenie
przy duZej pomocy organizacyjnej i finansowej firmy
Novartis Poland, reprezentowanej przez pana Barto-
sza Bednarza, zorganizowato spotkanie ludzi dotknie-
tych chorobq Parkinsona, na ktérym wybitni specjali-
s$ci z dziedziny neurologii i neurochirurgii:

dr hab. Mirostaw Zgbek

dr hab. Waldemar Koszewski

dr hab. Andrzej Friedman

przedstawili nowe metody farmakologiczne i chirur-

giczne leczenia choroby Parkinsona oraz udzielili od-
powiedzi na pytania zglaszane przez zainteresowanych.
W spotkaniu uczestniczylo okoto 350 oséb, w tym na-
si czlonkowie oraz chorzy nie bedqgcy cztonkami Sto-
warzyszenia. Na spotkanie zostali zaproszeni Pani
Minister Zdrowia oraz Dyrektor Mazowieckiej Kasy
Chorych, ale niestety nie przybyli.

Ponizej zalgczamy odpisy korespondencji w tej spra-
wie. Do chwili oddania biuletynu do druku nie otrzy-
malismy odpowiedzi Pani Minister na ostatnie pismo.

Pani Franciszka Cegielska

Minister Zdrowia i Opieki Spotecznej
ul. Miodowa 22

Warszawa

Stoteczne Stowarzyszenie Oséb z Choroba Parkinsona
w Warszawie, spelniajac zyczenia swoich czlonkéw, orga-
nizuje spotkanie w dniu 11 grudnia 1999 r. (sobota) o godz.
11.00 w sali Teatru Komedia przy ul. Stowackiego 19A.
Na tym spotkaniu my, ludzie chorzy na t¢ przewlekia
chorobe chcieliby$my otrzymac informacje o jej lecze-
niu metodami farmakologicznymi 1 mozliwosciach le-
czenia nowymi, a niestety drogimi metodami.

Na spotkaniu tym zostang przedstawione nowe metody
leczenia tej choroby przez specjalistow neurologéw
1 neurochirurgow:

dr hab. Mirostaw Zabek

dr hab. Waldemar Koszewski

dr hab. Andrzej Friedman

Jednocze$nie nadmieniamy, ze w pazdzierniku br.
uplynat rok od podpisania ,,Karty Praw”, ktérej sygna-
tariuszami byli:

Warszawa
18.11.1999 r.

Pan Maciej Plazynski - Marszatek Sejmu Rzeczpospo-
litej

Pan Wojciech Maksymowicz - Minister Zdrowia
i Opieki Spoteczne;j

Pan Stanistaw Grzonkowski - Przewodniczacy Sejmo-
wej Komisji Zdrowia

Pan Andrzej Friedman - Przewodniczacy Sekcji Scho-
rzefi Pozapiramendalnych Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego

Ksigdz Jézef Jachimczak

Pan Janusz Eetowski

Pani Mary Baker - Przewodniczaca EPDA

Pan Minister W. Maksymowicz zobowiazal si¢ wow-
czas do spowodowania mozliwie szybkiego uznania
choroby Parkinsona za przewlekia. W nastepstwie tego
niektore leki przeciw tej chorobie zostaly wpisane na
liste lekow refundowanych. Niestety tylko niektore.
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Na spotkanie oprécz naszych czlonkéw zostali zapro-
szeni chorzy nie zrzeszeni z wojewddztwa mazowiec-
kiego. Jest to niemata grupa z liczacej ponad 80 000
rzeszy chorych w Polsce.

Biorac powyzsze pod uwage uznaliSmy za zasadne
zaproszenie Pani Minister na spotkanie, a w wystapie-
niu do chorych mamy nadzieje ustyszeé odpowiedzi
na wiele spraw nurtujacych nasze $rodowisko. Jedno-
cze$nie zobowigzujemy si¢ do przekazania pelnej in-
formacji do dziatajacych juz w kraju Stowarzyszen.

Znajac przychylny stosunek Pani Minister do nieule-
czalnie ciezko chorych, a jednoczes$nie ludzi zmeczo-
nych diugoletnig praca, jestesmy gigboko przekonani,
Ze nasze zaproszenie zostanie zalatwione pozytywnie.
Przewidywalny czas zakoriczenia spotkania przewidu-
jemy ok. godz. 13.00.

Lqgczymy wyrazy szacunku
Prezes Janusz Chrzanowski

Szanowny Pan

Janusz Chrzanowski

Prezes Stotecznego Stowarzyszenia
Oso6b 7 Chorobg Parkinsona

Szanowni Panstwo!

Organizatorom dzisiejszego spotkania dzickuj¢ za
nadeslane zaproszenie. Ogromnie zaluj¢, ale nie
moge wzigé w nim udzialu ze wzglgdu na inne waz-
ne obowiazki. Pragng¢ bardzo serdecznie pozdrowic
jego organizatordéw - Stowarzyszenie Oséb z Choro-
ba Parkinsona, z prezesem Stowarzyszenia panem
Januszem Chrzanowskim na czele. Szczegolnie ser-
decznie pozdrawiam wszystkich cierpiacych na
chorobe Parkinsona. Mam nadziej¢, ze bede mogla
zapoznaé si¢ z rezultatami dzisiejszej dyskusji,
a nasza wspolpraca przyczyni si¢ do poprawy jako-
sci $wiadczen i sytuacji 0séb chorych na chorobg
Parkinsona.

Szanowni Panstwo!

Jak wiadomo, podstawowym dziataniem medycz-
nym w przypadku choroby Parkinsona jest leczenie
farmakologiczne. Zgodnie ze zlozonymi wcze$nie]
obietnicami choroba ta znalazia si¢ na specjalnym
wykazie choréb, w stosunku do ktérych opracowa-
no liste lekow, ktore moga by¢ przepisywane bez-
platnie, za oplata ryczaitowa lub cz¢$ciowa odplat-
noscig. Zdaje sobie sprawg, ze ta lista nie w pelni
Panstwa satysfakcjonuje. Nasze mozliwosci w tej
mierze sa ograniczone. Niestety, roOwniez leczenie
farmakologiczne jest skuteczne tylko przez pewien
okres trwania choroby, a objawy niepozadane tego
leczenia sa réwnie ucigzliwe jak sama choroba, co
czyni sytuacj¢ chorych jeszcze trudniejsza.

W pewnych sytuacjach pomoc chorym moga nies¢
nowe metody leczenia, pojawiajace si¢ z postepem
nauki i rozwojem technologii. Wielu sposréd cho-

Warszawa
10.12.1999 r.

rych moze by¢ leczonych operacyjnie, zwlaszcza ci,
u ktorych leczenie farmakologiczne jest malo sku-
teczne. Wérod stosowanych na $wiecie metod chi-
rurgicznego leczenia choroby Parkinsona wyréznia
sig trzy podstawowe grupy zabiegow - operacje ste-
reotaktyczne polegajace na punktowym uszkodze-
niu niektérych okolic mézgu, co eliminuje objawy
choroby; przeszczepy komorek produkujacych do-
paming do mdzgu chorych; wszczepianie stymula-
torow do glebokich struktur mozgu.

Ostatnia metoda, najbardziej skuteczna, jest od kil-
ku lat stosowana na $wiecie. W Polsce tego typu
operacje przeprowadzane sa w Szpitalu Brédnow-
skim w Warszawie, przy wsparciu finansowym Mi-
nisterstwa Zdrowia poprzez program Komitetu Ba-
dan Naukowych.

Szanowni Panstwo!

Nie moge i nie chcg skfada¢ Panstwu pustych obiet-
nic. Zapewniam jednak wszystkich Panstwa o stalych
dziataniach Ministerstwa Zdrowia, nadzoru krajowe-
go i specjalistow, majacych na celu udzielenie Pan-
stwu jak najdalej idacej pomocy. Transformacja sys-
temu ochrony zdrowia, tak kontrowersyjna dla wielu,
ma miegdzy innymi i to na celu, aby te nasze wciaz
jeszcze skromne $rodki finansowe jak najlepiej dzie-
li¢ migdzy wszystkich potrzebujacych. Mam réwniez
nadziej¢, ze zarOwno rozwdj medycyny, jak i rozwdj
gospodarczy Polski poprawi Panstwa sytuacje, czego
z calego serca sobie i Panstwu zycze.

Minister Zdrowia
Franciszka Cegielska
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Stoleczne Stowarzyszenie Osdb z Chorobg Parkinsona, Warszawa, 14.12.1999 r.

Pani Franciszka Cegielska

Minister Zdrowia i Opieki Spolecznej
ul. Miodowa 22

Warszawa

Serdecznie dzigkuj¢ za nadeslane na moje rgce postanie
Pani Minister do uczestnikéw spotkania ludzi chorych na
chorobe Parkinsona, ktdre odbylo si¢ w dniu 11 grudnia
1999 r. w Warszawie.

Listu Pani Minister, odczytanego przez rzecznika Mini-
sterstwa Zdrowia - Pana Piotra Rachtana, wystuchato
okolo 350 uczestnikow tego spotkania. Przebieglo ono
wedtug ustalonego planu. Glos zabierali kolejno: Pan dr
hab. Mirostaw Zabek, Pan dr hab. Waldemar Koszew-
ski, Pan dr hab. Andrzej Friedman. Méwili oni o lecze-
niu tej przewleklej i nieculeczalnej choroby metodami
farmakologicznymi oraz mozliwo$ciach zastosowania
nowych metod.

Po kazdym wystapieniu oraz w koncowym fragmencie
spotkania, w ktérym zabral glos poprzedni Minister
Zdrowia - Pan dr hab. Wojciech Maksymowicz, z sali pa-
dalo wiele pytan, na ktore w wigkszosci z nich pytajacy
uzyskiwali odpowiedzi. Pozostaly jednak pytania bez od-
powiedzi, gdyz na nie mogli odpowiedzie¢ tylko przed-
stawiciele Ministerstwa Zdrowia i Mazowieckiej Kasy
Chorych, z ktérej, mimo wystania zaproszenia na rgce
Pana dyrektora Jarostawa Pinkasa, nikt nie przybyt.
Przedstawiam obecnie najwazniejsze naszym zdaniem
pytania, na ktére nie udzielono odpowiedzi.

1) Czy w wyniku przeprowadzonej reformy w Sluzbie
Zdrowia zostaly wytyczone nowe kierunki dziatalnosci
poprawiajace dostgpnos¢ dla ludzi chorych na chorobe
Parkinsona - zwlaszcza specjalistycznych przychodni
1 oddziatéw rehabilitacyjnych §wiadczacych ustugi przez
profesjonalnie przygotowany personel?

2) Czy zabezpieczone s3 $rodki finansowe na leczenie
chorych nowymi metodami?

3) Dlaczego, mimo uznania choroby Parkinsona za cho-
robg przewleklg, nie wszystkie leki stosowane w tej cho-
robie znajduja sie na liscie lekarstw refundowanych?

4) To w znacznym stopniu ogranicza ich dostgpnosé
z uwagi na duzy koszt. Odpowiedzi, ktdére mamy nadzie-
je otrzymac, przekazemy uczestnikom spotkania w Biu-
letynie ,,Parkinson”, ktéry wydajemy. Nawiazujac do
wyrazonej przez Panig Minister w postaniu zapowiedzi
0 naszej wspotpracy dla dobra ludzi chorych Zarzad Sto-
warzyszenia zwraca si¢ z uprzejma prosba o przyjecie
przez Pania naszej delegaciji.

Przedstawimy woéwczas swoje osiggnigcia, jak rowniez
klopoty.

Oczekujac odpowiedzi zyczymy Pani Minister wytrwalo-
$ci na bardzo trudnym odcinku pracy oraz zyczymy wiele
trafnych decyzji w celu poprawienia stanu zdrowia spole-
czenstwa przez dostgpno$¢ do lekéw, w tym rowniez cho-
rych na te straszna i nieuleczalng chorobe Parkinsona.

Z powazaniem
Janusz Chrzanowski

7

1999 1. zostal w catosci nagrany na taSmy magnetofonowe (3 godziny). Kogo interesuja szczegdly wypowiedzi 7
lekarzy - zapraszamy do naszej tymczasowej siedziby ul. Nowolipie 25b, w $rody w godz. 12-14.

Ponizej podajemy telefon komdrkowy, pod ktorym we
wtorki i érody w godz. 8-18 mozna skontaktowac si¢
.z Prezesem Stowarzyszenia p. Januszem Chrzanow-
skim 0-501 83 33 86

L N RN Y] 9sscssscssscssss

Nowy adres do korespondencji: 00-950 Warszawa 1,
Skrytka pocztowa 78

-----------------------------------------------------------------

Podajemy aktualne adresy stowarzyszen:

e Slaskie Towarzystowo Osdb Dotknigtych Chorobg
Parkinsona

Klinika Neurologii Wieku Podesziego

42-752 Katowice, ul. Medykow 14, tel. 05 05 004
Adres do korespondencji: Joanna Karysak, ;
ul. Kormoranéw 43/2, 44-114 Gliwice, tel. 23 26 005
o Wielkopolskie Stowarzyszenie Osob z Chorobg
Parkinsona, Klinika Neurologii

Szpital Kliniczny nr 2

Dr Pruchnik-Walinska

ul. Przybyszewskiego 4960-355 Poznan

---------------------------------------------------------------
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