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Zmarszczki powinny zaznacza¢ miejsce,
Gdzie wczesniej znajdowal si¢ usmiech.

Mark Twain
Drodzy Czytelnicy !

Tak troche wyglada jakby ten Biuletyn byl redagowany anonimowo, po prostu sam
sie robi. Wiec postanowilam Pavistwa uswiadomic, jak jest naprawde.

Materialéw szukam w czasopismach parkinsonowskich zagranicznych i wszedzie,
gdzie cos ciekawego na nasz temat mozna wyczytaé (czasem ktos cos podrzuci).
Teksty angielskie i francuskie tumaczy bardzo starannie pan prof. Jerzy Dudzie-
wicz, ktéry odwiedza nas co jakis czas ze swojq sympatyczng synowq. I nie liczqc
lat panu profesorowi zyczyla ie do tego wieku zachowaé takq trzezwosc i by-
stro$¢ umystu. -‘
Drugim ttumaczem jest pan Andrzej Woﬂowzcz z ktérym niestety kontakt mam utru-
dniony, bo mzeszka azw Szczeczme meczymy poczte naszymi przesytkami.

W kontaktach z zagra omaga nam pan redaktor Andrzej Krzysztof Wroblew-
ski, od ktérego us )
Panstwu '

*, pani Barbara
viko dla fachowcow.
I kiedy pani Kasia i pan Piotr juz Biuletyn naswietlq, w jakis sposob dostaje sie on
do drukarni, skqd przychodzi do nas caly sliczny, popakowany po 150 sztuk.
A tuw biurze nasz filar pan Janusz Maciejewski drukuje adresy, stara si¢ o koper-
1y, a moje mile kolezanki pakujq do wysytki do Panstwa.
(Oplate pocztowq bierze na siebie firma Roche).
Lista bylaby niekompletna, gdybym nie wspomniala o naszych konsuliantach, na
pytania odpowiada dr Jakub Sienkiewicz, a waipliwosci wyjasnia zawsze nam zycz-
liwy doc. Waldemar Pakszys (przepraszam, panie docencie, ze w tej kolejnosci, ale
dr Sienkiewicz jest nam blizej).
No i ja pozostaje w roli gonca.

Marta Solecka

Wiadomosci zawarte w tym Biuletynie sq przeznaczone wylqcznie do poinformowania Czytelnika. Nie powinny
byé uzyte jako wskazania lecznicze, lecz raczej jako material do dyskusji miedzy pacjentem i jego lekarzem.
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TERAPIA GENOWA NA CELOWNIKUVU

Wraz ze starzeniem si¢ organizmu ludzkiego ro-
$nie prawdopodobienstwo wystapienia choroby
Parkinsona osiagajac warto$¢ okoto 1 % dla popu-
lacji powyzej 75 lat. Choroba jest wywolana stop-
niowym wymieraniem, z nieznanych przyczyn,
neuronoéw dopaminergicznych istoty czarnej, ktére
w sposdb zwarty oddziatuja na prazkowie. Powo-
duje to nadmierna utrate st¢zen neuroprzekaznika
dopaminy w komoérkach nerwowych (neuronach)
prazkowia, ktére sa glownie odpowiedzialne za ob-
jawy motoryczne zwigzane z tg choroba.

Badania krazenia bodzcéw, zwlaszcza poszukiwania miej-
sca ,rozrusznika drzen”, w pozapiramidowym ukladzie ner-
wowym, zwanym ,,podstawg” (zrebem) motoryki czlowicka,
sa nadal intensywnie prowadzone. Drzenia chorobowe gene-
rowane sg w postaci nieprawidtowych impulséw z jadra czer-
wiennego i wzgdrzomézgowia drogami cholinergicznymi
w celu torowania aktywnoéci neuronéw korowordzeniowych
wyzwalajacych ruchy, pozostajace poza swiadomodcia i od-
dziatywajace na ruchy piramidowe, tj. dokonywane z wyboru,
$wiadomie (Powyzszy tekst pisany petitem jest autorstwa
p. doc. W. Pakszyca).

Poczatkowe leczenie lewodopa zwykle daje bar-
dzo zadowalajace, lecz tylko paliatywne (tagodzace)
skutki, i choroba postepuje u wszystkich pacjentow.
Po uptywie 5 do 10 lat terapia lewodopa staje si¢
nieskuteczna; pacjenci w pdzniejszym okresie zaczy-
naja stopniowo traci¢ samodzielno$¢, zazwyczaj jed-
nak zachowujac sprawno$¢ intelektualng. Zastapie-
nie neurotransmitera dopaminowego w prazkowiu
przez zastosowanie terapii genowej umozliwia inter-
wencje takze w tym pozniejszym okresie choroby.

Co to jest terapia genowa ?

Terapia genowa polega na leczeniu choroby po-
przez przeniesienie materialu genetycznego do spe-
cyficznych komoérek pacjenta po to, by zastapi¢
uszkodzony gen lub by przyda¢ nowa funkcj¢ ko-
méree. Terapi¢ przez zastapienie genu stosuje si¢ na
og6t w celu leczenia chordb dziedzicznych, takich
jak zwloknienie torbielowate i dystrofia migsniowa,
gdy choroba jest wywotana nieprawidlowo dziata-
jacym lub usunietym genem. Wprowadzenie nowe-
go genu do komoérki dla realizacji nowej funkcji
w tej komorce movna stosowaé w bardziej skompli-
kowanych schorzeniach, takich jak rak, choroba
Parkinsona, AIDS lub choroby sercowo-naczynio-
we w celu zapobiegania miazdzycy, a wigc zawa-
tom serca i udarom mozgu.

Modyfikujac specyficzny typ komoérki lub tkan-
ki, nalezy gen leczniczy skutecznie (bezurazowo)
przenie$¢ do komorki, tak aby obecno$¢ transpono-
wanego genu mozna bylo okresla¢ poprzez odpo-
wiedni poziom wskaznikow biochemicznych 1 wy-
starczajaco dtugi czas dziatania. Za najbardziej wy-
dajna metodg takiego przenoszenia uwaza si¢ stoso-
wanie nieszkodliwych wiruséw, znanych jako wi-
rusy wektorowe.

Wirusy wektorowe dla przenoszenia genow

Wirusy do transmisji informacji genetycznej
do komoérek zastosowano po raz pierwszy w roku-
1968 i odtad metoda ta stala si¢ przedmiotem licz-
nych badan. Wirusy uznawane sa za szkodniki
wewnatrzkomodrkowe, zakazajace komorki, cze-
sto o specyficznych wiasciwosciach dla poszcze-
golnych typow komérek. Stajg si¢ one bardzo
skuteczne przy przekazywaniu ich wlasnego ma-
terialu genetycznego do komorek gospodarza,
gdzie zjawisko przekazywania materiatu wiruso-
wego przejawia si¢ powstawaniem wewnatrzko-
morkowym nowych czasteczek wirusowych.
Przez zastgpienie genéw, ktére sa niezbedne do
fazy replikacji cyklu zycia wirusa (a nie genow
istotnych) odpowiednimi genami o wlasciwo-
sciach leczniczych, mozna stosowaé zmodyfiko-
wane wektory wirusowe dla dostarczenia genu do
komérki docelowej. Takie wektory stanowig bar-
dzo bezpieczny $rodek transportu dla genéw, po-
niewaz nie moga one nigdy wytwarza¢ wirusow
macierzystych.

Wektory wiruséw powolnych

Rozwini¢to nowy i stale rosnacy potgzny system
wektorowy oparty na powolnych wirusach (Lentivi-
rinae). Powolne wirusy wykazuja bardzo istotne
cechy charakterystyczne, a wsrdéd nich:

e moga dostarcza¢ od jednego do trzech genow
leczniczych,

e mozna je wprowadza¢ do komdrek nerwowych
z duzym stopniem skutecznosei transferu geno-
wego,

e maja one Sredni poziom ekspresji genowej, szero-
ki zakres zywicieli i wywotuja niska reakcje od-
pornosciowa u gospodarza,

e jako rezultat ich scalenia z materialem genowym
gospodarza mogga one wywotywaé dlugotrwalg
ekspresje obcego genu.
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Wektory powolnych wiruséw stanowig budulec
pochodzacy z dwoch zrodet:

e wirusy naczelne, np. wirus ludzkiego lub czieko-
ksztaltnego niedoboru odpornosciowego (HIV lub
SIV),

e wirusy nienaczelne, np. wirus kociego lub kro-
wiego niedoboru odpornosciowego (FIV i BIV)
oraz najprostszy ze wszystkich, wirus konskiej
anemii zakaznej (EIAV).

Oxford BioMedica i Lentivector

Oxford BioMedica, wiodacy osrodek terapii ge-
nowej, z siedzibami w Oxfordzie, WB i San Diego,
USA, rozwinal oryginalny system wektora powol-
nego wirusa (Lentivector), ktéry posredniczy
w skutecznym i dlugotrwatym transferze genowym
do komorek ssaka. System pochodzi z nienaczelne-
go EIAV. EIAV zaraza konie, ale nie powoduje cho-
roby u czlowieka.

System Lentivector jest tak zbudowany, Ze nie za-
wiera zadnych genéw wirusowych i ze tylko odpo-
wiedni gen terapeutyczny pojawia si¢ w komérkach
docelowych. Komorki neuronowe w systemie ner-
wowym ssaka wykazaly, ze stanowig doskonate cele
dla dostarczanych tym systemem genéw, o olbrzy-
mim zakresie réznych populacji komoérek mézgo-
wych, wykazujacych potezna i dlugowieczng ekspre-
Sj¢ genowa.

Jedna taka populacja docelowych komérek mozgo-
wych stanowi cialo prazkowane (obszar mo6zgu uner-
wiony przez projekcje neurondéw dopaminergicznych
znajdujacych sie w istocie czarnej). Ekspresja Lenti-
vector w tym obszarze mézgu prowadzi do wydajnej
i diugotrwalej ekspresji transferu genéw u gryzoni
i naczelnych. Co wazniejsze, stwierdzono, ze ekspre-
sja zachodzi gltéwnie w neuronach, co do ktérych
wiadomo, ze pewne z nich  wykazujq istnienie na
nich receptoréw dopaminowych, otwierajac w ten
sposob droge dla zlokalizowanej terapii genowe;.

Zastapienie dopaminy w ciele prazkowanym

Grupa Oxford BioMedica przyczynita si¢ do
rozwoju produktu transferu genowego ProSavin,
dla leczenia pacjentéw w poéznych stadiach. Ten
produkt dostarcza trzy geny, istotne dla syntezy do-
paminowej, bezposrednio do centralnego systemu
nerwowego poprzez $rodmiazszowe injekcje. Ist-
nieje nadzieja, ze lokalna produkcja dopaminy i jej
wspétdziatanie z receptorami dopaminy przyniesie
znaczng poprawe funkcji motorycznych u ludzi
z choroba Parkinsona. Wykazano to na modelu gry-
zoni, demonstrujac wyrazng poprawg w czynno-
$ciach ruchowych badanych zwierzat z parkinsoni-
zmem polekowym i pooperacyjnym.

Nalezy si¢ spodziewad, ze produkt koncowy be-
dzie stosowany u pacjentow w pdznym stadium
choroby Parkinsona, dla ktérych konwencjonalna
terapia lewodopa nie jest juz zadowalajaca. Terapia
bedzie prowadzona przez jednorazowe leczenie za
pomoca stereotaktycznego wstrzyknigcia ProSavin
do wewnatrz ciata prazkowanego. Nalezy przypu-
szczaé, ze skutecznos$é terapii po jednorazowym
zabiegu bedzie si¢ utrzymywaé przez dhugi okres
czasu. Efekty uzyskuje si¢ przez endogenne wy-
twarzanie stymulujacego st¢zenia dopaminy, co po-
zwoli na ograniczenie stosowania lewodopy
(a przez to ograniczenie hiperkinetycznych dziatan
ubocznych). Jednoczes$nie zmniejszy to lub wyeli-
minuje czas trwania stanu ,,0ff” u tych pacjentow,
gdy doswiadczaja oni dyskinez polekowych po sto-
sowaniu preparatow lewodopy.

Dyskusje prowadzone z przedstawicielami ad-
ministracji FDA (FDA — Food and Drug Admini-
stration — Urzad ds. Zywnosci i Lekow) doprowa-
dzity do ulozenia szczegdtowego planu przedkli-
nicznego; zaproponowano takze rozpoczg¢cie w ro-
ku 2004 badania w celu dostarczenia produktu kli-
nicznego. Pierwsza faza prdbna zajmie okolo
dwoch lat. Biezace projekty beda dopuszczone do
BLA (Biologic Licensure Application — Centrum
Zastosowan Licencji Biologicznych) dopiero w ro-
ku 2008.

Dalsze kierunki rozwoju

Odkrycie czynnikéw neurotropowych, zdolnych
do ochrony neuronéow dopaminergicznych , takich
jak na przyklad glejowy wspdlczynnik wzrostu
(GDGF - glial derived growth factor), stworzyt
mozliwo$é rozwinigcia metod neuroprotekcyjnych,
jakie moga by¢ zastosowane w leczeniu wezesnych
stadiéw choroby Parkinsona. Dzigki tej strategii
mozna zaoszczedzi¢ pozostate neurony dopaminer-
giczne istoty czarnej w poczatkowych fazach cho-
roby i ustabilizowaé pacjentéw w sposéb dhugo-
trwaly do przyjmowania lewodopy. Liczne badania
wykazaly, ze to jest mozliwe — w szczeg6lnosci ba-
dania z wektorami wiruséw powolnych byty bar-
dzo skuteczne w modelach choroby Parkinsona
u naczelnych.

Rozwdj i badania regulowanych wektoréw, zdol-
nych nie tylko do dostarczania takich czynnikow,
lecz do wlaczania i wylaczania ich produkcji sto-
sownie do potrzeb (tzn. przez spozywanie antybio-
tykow ) stanowi szybko rozwijajace sig pole terapii
genowej. Systemy, ktére moga by¢ regulowane, sa
krytyczne, gdy wysokie stgzenia lub niekontrolo-
wana ekspresja genu przenoszonego moze powodo-
waé powstawanie niepozadanych efektéw ubocz-
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nych. Nalezy przewidywa¢, ze nowe generacje ta-
kich regulowanych wektoréw stang sie efektywny-
mi biologicznymi pompami, dostarczajacymi neu-
rotropowych czynnikdéw pod Scistg regulacja,
zdolng do wstrzymania postgpu choroby Parkinso-
na. Identyfikacja nowych neurotropowych czynni-
kow, specyficznych dla neuronéw dopaminergicz-
nych, powinna powodowaé¢ wzrost skutecznosci ta-
kich nowatorskich metod leczenia.

Inng obiecujaca mozliwoscia jest kombinacja
stosowania komoérek macierzystych i terapii geno-
wej. Neuronalni przodkowie (przodkowie w posta-
ci macierzystej) mogg by¢ rozwijani na plytce labo-
ratoryjnej 1 genetycznie wspomagani przez transfer
genowy Lentivector podnoszacy efektywnosé
transplantantu. Celem tych badan jest doprowadze-
nie do nasilenia roznicowania przeszczepianych
komorek macierzysstych do neuronéw dopaminer-
gicznych lub uwydatnienie przetrwania przeszcze-
pu albo przetrwanie komérek w poblizu przeszcze-
pu. Zdolnos$¢ wykorzystywania takich neuronow do
zastepowania uszkodzonych jak réwniez prze-
ksztatcenie takich komoérek w neuroochronne ele-
menty moze staé si¢ w przyszlosci lekarstwem nie

tylko na chorobe Parkinsona, ale takze na inne nie-
uleczalne choroby neurozwyrodnieniowe , jak na
przyktad na chorobg Alzheimera i chorobe Hunting-
tona.

Gen — marzenie czy fakt ?

Terapia genowa jest szybko postepujaca dziedzi-
na medycyny molekularnej, obiecujacy dostarcze-
nie nowego lekarstwa na chorobg Parkinsona, przy
czym nalezy si¢ spodziewacd, ze pierwsze lekarstwa
w terapii klinicznej pojawia si¢ w ciagu najbliz-
szych pigciu lat. Terapie tego typu nie tylko pomo-
ga w bardziej skutecznym leczeniu objawéw choro-
bowych, ale takze opdznig lub uchronig catkowicie
od wystgpowania tych objawow.

Powyzszy tekst stanowi thumaczenie artykutu piora
dr. Nicholasa Mazarakisa z Oxford BioMedica pt. On Target
with Gene Therapy, jaki opublikowano w czasopismie
angielskojezycznym ,.Epda Focus”, issue 23, summer 2003.

Thumacz wyraza niniejszym gleboka wdzieczno$é panu
docentowi dr. hab. Waldemarowi Pakszysowi za pomoc
okazana mu przy przekladzie powyzszego artykutu.

Badania nad choroba Parkinsona

Strategicznym celem badan nad choroba Par-
kinsona jest jak sobie z nig poradzié.Jednakze
zadne lekarstwo nie ma wplywu na proces choro-
by, ktdra zaczyna si¢ od przedwczesnego obumie-
rania komérek mézgowych, wytwarzajacych do-
paming. Najpewniejsza drogg znalezienia leku al-
bo zapobiegania chorobie Parkinsona bytoby wy-
krycie przyczyn. Badacze formulujg pytanie, dla-
czego komorki nerwowe produkujace dopaming
u niektoérych oséb umieraja przedwcezesnie. Wyni-
ki badan ogloszone w roku 2000, zwlaszcza trzy,
ktore uwazam za szczegdlnie cickawe, omowie
ponizej.

Zespot badaczy Uniwersytetu Emory oglosit
w Nature Neuroscience, ze nieprzerwana transfuzja
dozylna rotenonu szczurom od 7 do 32 dni data re-
zultat w postaci bardzo zréznicowanej degeneracji
komérek nerwowych dopaminy w mozgu na wzor
podobny do widzianego w parkinsonizmie. Roteno-
ne to powszechnie uzywany pestycyd i znany inhi-
bitor kompleksu I funkcji mitochondrial. Jego obe-
cno$¢ blokuje przemiang glukozy i tlenu w energig,
w ten sposob powodujac zageszcezenie wolnych ro-
dnikéw.

Z dwoch powodow to badanie ma znaczenie. Po
pierwsze pokazuje ono jasno, ze jedynie komorki

nerwowe dopaminy sg narazone na defekty komple-
ksu I, bo rotenone wstrzymywat funkcje kompleksu
I jednakowo we wszystkich komdrkach nerwowych
w mozgu, a tylko dopaminowe komoérki wyrodnia-
ly 1 umieraty. Po drugie to studium pokazuje, ze po-
wszechnie stosowane pestycydy wywoluja u szczu-
réw wiele patologicznych i klinicznych cech choro-
by Parkinsona, gdy sa stosowane przez odpowie-
dnio dhugi czas.

Tak wigc to studium rozjasnia mozliwosé, ze
srodowiskowe trucizny, jak pestycydy, ktore
wstrzymujg mitochondrialne funkcje, mogg sktadaé
si¢ na przyczyne choroby Parkinsona, zwlaszcza
u 0sob, ktore sa genetycznie bardziej podatne na
wplyw mitochondrialnych trucizn.

Przeprowadza si¢ teraz kilka badan epidemiolo-
gicznych na duza skale, zeby przesledzi¢ mozliwy
wplyw narazenia na dzialanie pestycydow i herbi-
cydéw na rozwdj choroby Parkinsona.

Mamy obfitos¢ dowodow, ze choroba Parkinso-
na jest powszechniejsza wsréd mezczyzn niz ko-
biet. Ostatnie do$wiadczenia na szczurach i mal-
pach, przeprowadzone na Yale Uniwersity, pokazu-
ja waznag rolg estrogenu w utrzymaniu spojnosci ko-
moérek nerwowych dopaminy. Usunigcie jajnikow
(zrédla estrogenu) powodowalo zmniejszenie licz-
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by komorek nerwowych z dopaming w mézgu. Re-
zultat doswiadczenia mozna bylo cofhaé podajac
z powrotem estrogen po 10 dniach — ale juz nie po
30 dniach. To badanie z pewnoscia popchnie na-
przod wiedze nad rolg estrogenu w podatnosci na
chorobe Parkinsona.

Wiele przypadkéw Parkinsona u zwierzat rea-
gowato pozytywnie na dziatanie GDNF (czynnik
neurotropowy pochodny od glialu). Glial to prote-
ina wytwarzana w mozgu odpowiedzialna za
wzrost pewnych neuronéw, w tym neuronéw do-
paminy. Migdzynarodowy zespdt badaczy oglosit
w pazdziernikowym numerze Science, Ze terapia

genowa dostarczania GDNF starym matpom,
ktérym podawano neuronowg toksyne, zapobie-
gala zwyrodnieniu i sprzyjata odrodzeniu. To stu-
dium demonstruje potencjalnie duzg role GDNF
w odwroceniu szkdd neuronom dopaminy.I w do-
datku terapia genowa bezposredniego dostarcza-
nia GDNF do tych czgsci moézgu, gdzie sg najbar-
dziej potrzebne w chorobie Parkinsona, jest wia-
Sciwa.

Te 1 inne prace dokonane w roku 2000 uzasa-
dniaja nadzieje, ze wkrotce bedziemy w stanie le-
czy¢ chorobe Parkinsona.

Dr med. Fredrick Wooten
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FLUKTUACJE MOTORYCZNE

Co to sg fluktuacje motoryczne?

Fluktuacje motoryczne pojawiajg si¢ u ludzi
chorych na chorobg Parkinsona i zwigzane sg z dtu-
gotrwalym przyjmowaniem lewodopy (o nazwie
handlowej: Sinemet lub Madopar). Po wieloletniej
kuracji lewodopa pacjenci moga stwierdzi¢, ze do-
tychczasowe skuteczne oddziatywanie ich lekar-
stwa przestaje by¢ niezawodne.

Fluktuacje motoryczne sprawiaja, ze u chorych
pojawia si¢ wrazenie, iz dziatanie lekarstwa nie wy-
starcza do chwili przyjecia kolejnej dawki.

Dlaczego one wystepuja?

Fluktuacje typu ,,on-off” wystepuja gldéwnie
u ludzi przyjmujacych lewodope, ktérzy od dluz-
szego czasu cierpig na chorobg Parkinsona. Wywo-
lane sgq one prawdopodobnie interakcja samej cho-
roby i1 przyjmowanych lekéw. Przyczyna tych obja-
woOw nie jest sama lewodopa, poniewaz fluktuacje
i ruchy mimowolne rzadko wystepujg u ludzi nie
przyjmujacych tego leku, a nie doznaja ich ludzie
przyjmujacy lewodope, ktdrzy nie cierpia na choro-
be Parkinsona.

Co to jest wearing-off?

Chorzy na chorobg Parkinsona po kilku latach
leczenia czujg, w ktorym momencie poszczegdlne
dawki lewodopy zaczynajg dziataé, kiedy przyno-
szone przez nie efekty maleja lub zanikaja.

¢ utrzymuj calkowita dawke dzienng lewodopy
na tym samym poziomie, lecz przyjmuj cze-
$ciej mate dawki,

e korzystne moze¢ okaza¢ si¢ wprowadzenie
zmiany w odniesieniu do jednej z kontrolowa-
nych form uwalniania lewodpy. Moze to po-
moc w utrzymaniu na statym poziomie leku
w krwiobiegu i wydluzeniu czasu pomig¢dzy

kolejnymi przyjmowanymi dawkami o 30-
50%,

e lekarz moze zasugerowaé przyjmowanie leku
o nazwie entakapon ( Comtan). Entakapon
spowalnia proces rozktadu lewodopy i wydtu-
za czas jej dziatania,

e lekarz moze zasugerowaé takze przyjmowanie
leku agonistycznego ( np.: bromokryptyny, li-
surydy, ropinirolu, pergolidu, cabergolinu lub
pramipexolu,

e lekarz moze takze doradzi¢ inny lek pod nazwa
selegilina ( Eldepryl/Zelapar ), ktéry spowalnia
proces rozkladu dopaminy w moézgu, co wy-
dhuza oddzialtywanie poszczegélnych dawek
lewodopy,

e u niektorych pacjentdow spozywanie biatka mo-
ze utrudnia¢ wchlanianie lewodopy przez
krwiobieg. Chorzy ci powinni przyjmowa¢ le-
wodope pot godziny przed positkami ( najle-
piej razem z pokarmami weglowodanowymi,
jak krakersy lub biszkopty). Jezeli takie roz-
wigzanie nie przynosi efektu, mozna wprowa-
dzi¢ dietg, w ktorej wigkszos¢ dziennej porcji
biatka begdzie przyjmowana wieczorem. Moze
to pomoc skuteczniej leczy¢ lewodopa w ciagu
dnia, kiedy zapotrzebowanie na nig jest wiek-
sze. Poniewaz bialko jest bardzo wazne dla
organizmu, nie nalezy zmniejsza¢ jego ilosci.
Efekty takiej diety sa na ogdt niewielkie i jej
stosowania powinno si¢ dokladnie przedysku-
towac z lekarzem lub dietetykiem.

Co to jest zjawisko przelaczen ,,on-off”?
Syndrom typu ,,on-off”” mozna najlepiej opisac
jako nieoczekiwane przejscie z wzglednie dobrego
stanu sprawnos$ci (,,on”) do naglej niesprawnosci
(,,off”). Objawy te bywaja tak gwaltowne, ze przy-
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rbwnywane sa do dzialania przelacznika lampy
elektrycznej lub gry w jo-jo.

Flukutuacje typu ,,on-off” réznia si¢ od zjawi-
ska znanego pod nazwa ,,zamarzania”, ktére moze
dotknaé¢ na pewien czas ludzi cierpiacych na cho-
robe Parkinsona. Zamarzanie jest to unierucho-
mienie podczas chodzenia, ktore trwa kilka sekund
lub minut. Ludzie odczuwaja wtedy jak gdyby ich
stopy zamarzly lub przemarzly do ziemi, nato-
miast gorna czg$¢ ciata ,,chciala” si¢ poruszaé da-
lej. O ile przypadki, ,,zamarzania” sg stosunkowo
krétkie to fluktuacje typu ,.on-off” trwajg kilka
minut, a nawet godzin. Przypuszcza si¢ réwniez,
ze z kazdym zjawiskiem zwigzane sg rozne proce-
sy mozgowe.

Skutkami zjawisk ,,on-off”’ nie sg jednak ogra-
niczenia ruchowe. Najczgsciej towarzysza im obja-
wy takie, jak na przykiad zwiekszenie strachu, za-
ktécenia wizualne, nadmierne pocenie, a niekiedy
bole w konczynach. Niektorzy ludzie odczuwajg
fluktuacje ,,on-off”’ jako bardzo przykre zjawiska,
szczegblnie gdy wystepuja nagle i niespodziewanie.
Niektorzy wyczuwaja kiedy one prawdopodobnie
nastapia.

Jak si¢ leczy fluktuacje ,,on-off”’?

Wiele metod leczenia fluktuacji typu ,,wearing-
off” mozna takze stosowaé w przypadkach fluktua-
cji typu ,,on-off”. Jest to zwiekszenie czgstotliwo-
$ci dozowania lub por podawania lewodopy, lub do-
dawania innych lekéw, jak na przyklad entakaponu
(Comtan), selegiliny (Eldepryl) lub antagonistéw
dopaminy. Skuteczne wyleczenie syndromu ,,on-
off” moze okazaé si¢ czasem bardzo trudne. Po-
mocne moga w tym by¢:

e podanie dodatkowej dawki lewodopy cho¢ na
moment czesto okazuje si¢ to nieskuteczne.
Pokruszenie lewodopy sprawia, iz jest ona
wchtaniana szybciej niz standardowe tablet-
ki, ,

e alternatywne podawanie apomorfiny (Apo-
go), agonistow dopaminy podawanych w za-
strzykach podskérnych. Ten lek nie zawsze
pomaga, lecz dokonuje si¢ nieraz préb z pa-
cjentami, ktérzy maja czgste okresy ,,off”
trwajace po pot godziny, a nawet dluzej,
i u ktérych nie zachodzi poprawa po przejsciu
na ich zwykte leki. Glowna zaleta apomorfiny
jest to, ze moze ona dziata¢ jako ratunek,
w przypadku gdy tabletki lub kapsutki nie od-
nosza skutku. U pacjentéw, ktérych mozna
ocenia¢ jako podatnych, przynosi to skutek po
5 do 15 minut, znacznie szybciej niz w przy-
padku tabletki lub kapsutki. Kazdy efekt za-

strzyku trwa krotko, okoto 45 minut, ale po-
zwala przetrwaé az do momentu, gdy nastapi
znowu faza ,,on”. Biorac pod uwage te prze-
widywalng reakcj¢ wydaje sie, ze czasami to
moze pomdce pacjentom pozostaé w pracy dhu-
zej, niz byloby to mozliwe w innym przypad-
ku.

Co to sg dyskinezy?

Dyskineza jest terminem medycznym oznaczaja-
cym ruchy inne niz drzenia, ktdre sa niezalezne od
woli czlowieka. Moga to by¢ drgania (migsni),
szarpniecia, drgania skretne albo spazmatyczne lub
niepokoj ruchowy. Doktadna przyczyna dyskinezy
nie jest znana, wydaje si¢, ze jest ona zwigzana
z nadmierng stymulacja dopaminergiczna wywota-
na leczeniem lewodopa. Podobnie jak w przypadku
,.wearing-off” i fluktuacji ,,on-off™ sadzi sie, ze jest
ona efektem kombinacji leczenia lewodopa i poste-
pujaca chorobg Parkinsona.

Istnieje poglad, ze dyskineza jest wynikiem
kompensowania przez mézg braku dopaminy
u parkinsonisty. Dzieje si¢ tak na dwa sposoby. Je-
den sposdb polegalby na tym, ze nastgpuje zwiek-
szenie wrazliwosci komoérek mozgu na dopaming,
tak ze mniejsza ilo$¢ moze doprowadzi¢ do tej sa-
mej reakcji. Komorki mézgowe reagujace na dopa-
ming moga wigc staé sie super-czule. Inny sposob
moéglby polegaé na tym, ze z uptywem czasu inne
komorki, ktére normalnie moga uwalnia¢ to w nie-
wlasciwym czasie lub kierowaé do niewlasciwych
czesei ciala.

Dyskinezy moga pojawia¢ si¢ pod réznymi po-
staciami, z r6zng czgstotliwos$cia 1 o réznych porach
u kazdego cztowieka. Niektérzy ludzie maja dyski-
nezy przez wigksza cze$¢ dnia , u innych wystepu-
ja one tylko po przyjeciu tabletki lub tuz przed tym.
Ponadto dla pewnych ludzi dyskineza jest ledwo
zauwazalna, podczas gdy dla innych stanowi to
zrodto duzego dyskomfortu. Czgsto mimowolne ru-
chy moga by¢ bardziej przykre dla obserwatora niz
dla osoby obserwowane;.

Dyskinezy moga oddzialywa¢ na rézne czgsci
ciata, ale najczesciej dotycza konczyn i tulowia.
Mogag one przybieraé posta¢ gwattownych ruchow
jakby tanecznych lub plasawiczych. Niektorzy lu-
dzie mowili, ze plasawica jest prawie przeciwien-
stwem objawow parkinsonizmu, poniewaz zamiast
usztywnien mieéni i powolnych ruchow, maja luzne
i elastyczne miesnie, a takze wykazujg nadmierng
ruchliwos¢.

Inni ludzie moga doznawaé tego, co jest znane
jako dystonia, czyli nieprzerwanych mimowolnych
skurczy migsni powodujacych, ze atakowana czes$¢




Nr 1(29)/2004

ciata podlega spazmom. Zjawisko to zwane dysto-
nig moze wystepowacd jako stan sam w sobie, lecz
czesto towarzyszy chorobie Parkinsona. W takich
przypadkach méwi sie o dystonii ,,wtoérnej” lub
»Symptomatycznej” i czesto, lecz nie zawsze, wia-
ze sie ona z porami przyjmowania leku antyparkin-
sonowskiego.

Pory wystgpowania sa bardzo rézne w po-
szczeg6lnych przypadkach. Najczesciej przybie-
rana posta¢ wystepuje, gdy dawka lewodopy
osiaga maksimum skutecznosci, a poziom dopa-
miny w moézgu jest najwyzszy. Nazywa si¢ to dys-
kineza szczytowe] dawki. Znacznie rzadziej dys-
kineza wystepuje jednoczes$nie z momentem roz-
poczgcia dawkowania leku, gdy zaczynaja poja-
wiaé si¢ efekty fluktuacji ,,wear-off”. Nosi ona
nazwe dyskinezy dwufazowej i wystepuje jako
kombinacja plasawicy i1 dystonii. Jest wtedy
znacznie trudniejsza w leczeniu niz ,,dyskineza
szczytowej dawki”.

W jaki sposéb leczy si¢ dyskinezy?

Dyskineza jest trudna w leczeniu. Poniewaz po-
jawia si¢ na skutek wzrostu wrazliwosci na poziom
dopaminy w mozgu, pierwsza metoda polega na ob-
nizeniu podawanych dawek lewodopy. Poniewaz
jednak mogloby to prowadzi¢ do nawrotu objawdw
choroby Parkinsona, takich jak drzenia, sztywnos¢
lub spowolnienia ruchéw, co oznaczatoby réwniez
wzrost efektow fluktuacji typu ,,wearing-off”, wo-
bec tego nie zawsze jest to mozliwe. Zazwyczaj lu-
dzie majacy klopoty z dyskineza poszukuja réwno-
wagi miedzy lepsza ruchliwo$cig a wystepowaniem
ruchéw mimowolnych.

Inne pomocne metody, ktore najpierw nalezy
omowic z lekarzem, to:

e kontrolowane uwalnianie preparatu lewodopy.
Wywohuje to nizsze maksima koncentracji do-
paminy w mdzgu i moze pomoc w usunieciu
negatywnych reakcji na leki, w wyniku czego
maleje dyskineza,

¢ maksymalizacja leku agonistéw dopaminy, ja-
ki przyjmuje pacjent oraz zredukowanie do do-
puszczalnego minimum lewodopy,

e nickiedy skuteczna bywa zmiana jednego leku
agonistycznego dopaminy na inny,

e czasami pozytywne efekty przynosi stosowa-
nie amantadyny ( Symmeretal). Amantadyna
przyczynia si¢ do stopniowego uwalniania do-
paminy w mozgu i wydluza czas jej dzialania.
Niestety w taki spos6b oddzialuje ona tylko na
niewielu pacjentéow, a jej skutecznos$é jest,
ogolnie rzecz biorac, umiarkowana i krotko-
trwala.

Czy zabieg operacyjny moze by¢ pomocny?

Zabieg operacyjny nie jest odpowiedni dla kaz-
dego. Na ogét przeprowadza si¢ go u ludzi, ktérzy
cierpig na chorobe¢ Parkinsona od dawna i zaobser-
wowali, ze leki nie sa w stanie skutecznie zapobie-
ga¢ objawom choroby oraz/lub doswiadczaja bar-
dzo klopotliwej dyskinezy.

Najczgsciej stosuje sie techniki pourazowe ( np.:
pallidotomia — wycigcie lub zniszczenie galki bla-
dej, albo thalamotomia — zniszczenia matego obsza-
ru wzgoérza wzrokowego) 1 glebokie stymulacje
moézgu. Niekiedy osiagano w ten sposéb sukcesy
w ograniczaniu fluktuacji motorycznych.

Kazda forma zabiegu chirurgicznego u parkinso-
nowca niesie ze soba pewne ryzyko i taka decyzje
nalezy powaznie przedyskutowac z lekarzem.

Co moge zrobi¢ sam?

Prawdopodobienstwo rozwoju komplikacji
zwigzanych z choroba Parkinsona w sposob oczy-
wisty maleje wraz z podawaniem agonistow dopa-
miny w rozsadnych dawkach, poczawszy od naj-
wczesniejszych momentow leczenia.

Gdy ludzie zaczynaja doswiadczaé fluktuacji ty-
pu ,,wearing-off” ( zanikanie efektu ostatniej dawki
lewodopy zwiazanego z nagla redukcjg albo utratg
ruchliwo$ci) lub typu ,,on-off” fluktuacji wystepu-
jacych jako reakcja na terapie lewodopa, w ktdrej
ruchliwo$¢ pacjenta zmienia si¢ nagle i w sposob
nieprzewidziany z dobrej reakcji ,,on” na staba re-
akcje ,,0ff”), wazne jest, aby pora przyjmowania le-
kéw przypadata mozliwie w tym samym czasie, co
wystepowanie fluktuacji.

Sprawa jest bardziej skomplikowana, gdy pa-
cjent zaczyna dos§wiadczaé dyskinezy. Wtedy nale-
zy wybrac jeden z dwoch wariantéw: przyjmowanie
lekow w okresach, kiedy nastepuje dyskineza lub
gdy pojawiajg si¢ inne objawy choroby Parkinsona.
W kazdym przypadku problem nalezy przedyskuto-
waé z lekarzem.

Zatozenie 24-godzinnego dziennika, w ktorym
zapisuje si¢ pory i czgstotliwo$é wystepowania
fluktuacji wraz z godzinami przyjmowania lekow,
pomoze parkinsonowcom lub ich opiekunom jak
najlepiej dopasowaé czas zazywania lekarstw do
pojawiajacych si¢ objawow dyskinezy.

Takie zapiski pomoga choremu i lekarzowi po-
zna¢ reakcje na leki oraz ustali¢ pory wystgpowania
problemow. Utatwi to réwniez wybdr najbardziej
korzystnego sposobu leczenia fluktuacji. Jest to o ty-
le trudne, ze najskuteczniejsze metody postepowa-
nia wedhug opinii poszczego6lnych pacjentéw bardzo
si¢ od siebie roznia. Istotne jest, aby osiagnaé odpo-
wiednig rownowagg i najlepsza jako$¢ zycia.
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BOLE | OBJAWY NADWRAZLIWOSCI
| U PARKINSONISTOW
Wstep skiego. Nie istnieje symptomatologia bolow specy-

Opisujac chorobe Parkinsona czesto wspomina
si¢ o bolach i objawach nadwrazliwosci ( mrowie-
nia, zgagi, $cierpnigcia, uczucia chtodu...) pojawia-
jacych si¢ badZz w poczatkowych fazach syndromu
parkinsonowskiego, badZz wystepujacych jednocze-
$nie z powiklaniami motorycznymi przy zaawanso-
wane] chorobie Parkinsona. Nie tylko ich leczenie
jest czesto trudne, lecz takze ich fizjoterapia bywa
kontrowersyjna. Jezeli mozna je niekiedy przypisaé
pochodzeniu reumatycznemu, to moze si¢ réwniez
okazaé, ze s pochodzenia neurologicznego zwigza-
nego z chorobg Parkinsona.

Poczatkowe bole w chorobie.

Juz w roku 1877 opisane przez Charcota wcze-
sne bole wystepujace w chorobie Parkinsona stano-
wig istotny problem diagnostyczny. Najczesciej
wystepuja bole ramion, powracajace w ramach syn-
dromu przemarznigcia ramion lub zapalenia okoto-
stawowego ramienia wraz z postgpujaca nieruchli-
woscig barku , bez towarzyszacego mu reumaty-
zmu stawowego. Zapalenie okotostawowe jest zlo-
kalizowane po stronie syndromu parkinsonowskie-
go , ktory pojawia si¢ blisko dwa lata pozniej, jako
rodzaj akinezji gornej konczyny homolateralne;j.
Czestotliwos¢ jest znacznie wigksza u pacjenta par-
kinsonisty w odniesieniu do populacji kontrolne;
(12,7 % zamiast 1,7 %). Mozna ja poprawi¢ przez
zazywanie lewodopy.

Rwy kulszowe, bez miejscowej przyczyny daja-
cej si¢ zidentyfikowac na poziomie czg¢sci ledzwio-
wej kregostupa, oporne na $rodki przeciwzapalne,
moga wskazywac na poczatek choroby Parkinsona
i mozna je usmierzaé poprzez leczenie lewodopa.

Rzadziej pacjenci skarza si¢ na odparzenia, dre-
twienia, mrowienia dolnej koficzyny po tej samej
stronie co i syndrom parkinsonowski. W sprawo-
zdaniu G.D. Schotta wspomina si¢ tylko o trzech
przypadkach pacjentow doznajacych tego rodzaju
béléw, u ktorych nie zanotowano poprawy za po-
mocg leczenia lewodopa.

Bole i objawy nadwrazliwo$ci wystepujace
w trakcie choroby

Bole i objawy madwrazliwosci wystgpuja dosé
czesto (40 do 45 % ) podczas choroby, w szczeg6l-
nosci u ludzi mtodych, tak ze nie mozna znalazé
zaleznosci miedzy surowoscia handicapu, czasem
trwania rozwoju lub leczenia antyparkinsonow-

ficzna dla choroby Parkinsona. Przy prébach klasy-
fikacji takich boléw mozna zauwazy¢ ich zwiazki
z fluktuacjami motorycznymi , a w szczegdlnosci
z dystoniami pojawiajacymi si¢ na poczatku i na
koncu dawki. Rozréznia si¢ bole dwufazowe wyste-
pujace na poczatku i koncu dawki, rano po obudze-
niu, i podczas wyczerpywania efektu kazdej dawki.
Te béle moga by¢ izolowane lub towarzyszy¢ dys-
tonii odcinka danego organu. Boéle wystepujace
akurat podczas dawki sa znacznie rzadsze.

Najczgsciej zdarzaja si¢ bole w postaci skurczow
1 zesztywnien migsniowych szyi, kregostupa, kre-
gow ledzwiowych 1 tydek (74 %). Sa one bardzo
ostre, jezeli akurat towarzysza epizodom dystonicz-
nym ( 28 %). Moga one takze mie¢ charakter reu-
matyzmu stawowego, na poziomie ramion, krego-
stupa, kolan (zwiazane z czgsto wystepujaca u par-
kinsonistow artroza na tym poziomie). Béle ko-
rzonkdéw i rwa kulszowa, bole uda stwarzaja proble-
my diagnostyczne i zmuszaja do badan nad patolo-
gig kregostupa (przepuklina , waski kanat ledzwio-
wy). Pacjenci rzadziej skarzg si¢ na bole wystepuja-
ce pozniej , takie jak silne odparzenia piety, ucisk
kostki u nogi.

Béle rozsiane, intensywne organdw wewnetrz-
nych , nachodzace pacjenta przy zasypianiu lub bu-
dzace go i ustgpujace przy chodzeniu moga $wiad-
czy¢ o syndromie ndg bez towarzyszacego mu od-
poczynku.

Tak wigc ogblnie mozna powiedzieé, Zze czesto
trudno jest rozr6zni¢ wérdd tych bolow takie, ktore
wynikajg z samej choroby Parkinsona, i takie, ktore
wynikaja ze zmian patologicznych. Najczesciej
przypisuje si¢ béle zwigzane z samg chorobg Par-
kinsona, bdle zwiazane z fluktuacjami motoryczny-
mi, przej$ciowe, trudne do zlokalizowania , czgsto
zblizone, nasilajace si¢ w przypadku cigzkiej depre-
sji i wystepujace po stronie najbardziej akinetycz-
nej. :

Fizjopatologia

Prowadzone sa jeszcze dyskusje na temat fizjo-
patologii tych b6léw u pacjentéw z choroba Parkin-
sona. Z jednej strony wystepujq przypadki bélow
o charakterze mechanicznym, zwigzane z bradyki-
nezja, z postawa zgieta 1 sztywnoscia, z drugiej zas
strony bolow pochodzenia centralnego, ktéorym
przypisuje si¢ bdle pochodzenia krggowego. Istot-
nie, zaobserwowano zaniki ostrych boléw organow




Nr 1(29)/2004

9

wewnetrznych podczas anastezji dooponowej , pod-
czas gdy anastezja pozaoponowa z kompletna blo-
kada nie powodowata zadnego dziatania usmierza-
jacego bol. Zaproponowano rolg drég dopaminer-
gicznych schodzacych migdzymoézgowia rdzenio-
wego.

Leczenie

Leczenie powinna poprzedzi¢ doktadna diagno-
styka przyczyny bélu. Znaczna czgs$¢ boléw mozna
wyeliminowaé dzigki rozpoczeciu lub zintensyfiko-
waniu leczenia parkinsonowskiego. Jak juz wspo-
mniano, jest rzecza bardzo istotna zmniejszaé fluk-
tuacje motoryczne i wyréwnywac optymalnie le-
czenie, tak aby ztagodzi¢ te bdle. Zauwazono, ze
w przypadku ostrych bolow parkinsonowskich mo-
ga by¢ niekiedy skuteczne dziatania antycholiner-
giczne . Pewng role moze odgrywacé reedukacja po-

prawiajac postawe i tagodzac sztywnosé. U takich
pacjentéw moze okaza¢ si¢ skuteczne leczenie an-
tydepresyjne, a w szczegdlnosci $rodki antydepre-
syjne stosowane cyklicznie ze srodkami przeciw-
bélowymi W przypadku bolesnej dystonii nalezy
stosowaé po pierwsze, zastrzyki z jadu kietbasiane-
go, na przyktad w migsien tylni tydki w przypadku
stopy konsko-szpotawej, po drugie dotgczanie litu
do leczenia antyparkinsonowskiego.

Whioski

Béle u parkinsonowcow moga mie¢ charakter
poczatkowy lub pojawiaé si¢ u pacjentdéw, u ktdérych
wystepuja fluktuacje. Zdarzaja si¢ one czesto, sg
ostre, neckajace, stanowiace w praktyce klinicznej
powazny problem diagnostyczny 1 terapeutyczny .
Sq one stabo rozpoznawalne na planie fizjopatolo-
gicznym.

POAROANOLNOK IO NOANOABOKEOAROANOANOANSANOARGANOANOUBOABOUNOANOANOA RO NOKDOAIOANOANOARNOARNOANOUNOANOANSANOUNSUNOUNSANOANOANOANOK

ROLA TERAPII RUCHU TANECZNEGO
W PARKINSONIZMIE

Co to za terapia ?

Terapia tanca to ostatnia z terapii sztuki, jakie
rozwinely si¢. Ma ona swoje wlasne metody trenin-
gowe, nadzor i badania. Uzywa ruchu i tafnca w spo-
séb, ktory taczy ruch i uczucie, pozwala ludziom
wyrazi¢ swoje konflikty, uczucia, fantazje, wyobra-
zenia 1 mySli.

Terapia Ruchu Tanecznego moze by¢ uzyta na
wiele sposobow: w zbiorowosci, grupach samo-
ksztalcenia, zdrowotnych, zaréwno jednostkach jak
i grupach. Ludzie moga spotykaé si¢ regularnie
z powodow, ktére moga by¢ fizyczne, mentalne
i uczuciowe, zaleznie od rodzaju choroby, stanu
zdrowia, potrzeb edukacyjnych czy tez socjalnych.

Dhuga historia

Terapia rozwingta si¢ w latach 1940-tych, kiedy
zaczeto stosowaé taniec w psychiatrii, a nastgpnie
w pracy z rodzinami, z ludZmi starszymi i niepet-
nosprawnymi umystowo. Jednak dopiero w 1970-
tych taniec zyskat formalny status, a w 1980-tych
powstato stowarzyszenie Terapii Ruchu Taneczne-
go.

W 1985 wiele pomystow amerykanskich zaczgto
stosowa¢ w Wielkiej Brytanii: taniec kreatywny,
analize grupowa, psychoterapig i teorie Rudolfa La-
bana. Zwlaszcza prace Labana daly nowy impuls
leczeniu parkinsonikow, a jego teorie obejmowaty
taniec, ruch, psychoterapig, psychiatri¢ i neurolo-

gi¢. Ponizej zdam sprawe z niektérych zdobyczy
praktyki i badan w ostatnich 10 latach.

Terapia Ruchu Tanecznego odpowiada na po-
trzeby zaréwno ciata jak i umyshu. Tworzy formy
tworczego wyrazu, zwraca si¢ do objawow fizycz-
nych i psychologicznych. Bada¢ zakatki psycholo-
gii mozna tylko w klimacie bezpieczenstwa, pod-
czas gdy jednoczesnie zwraca si¢ uwage na zdolno-
$ci fizyczne i funkcje ciata. Trzeba budowa¢ stosun-
ki 1 rozwija¢ sposoby kontroli tak, zeby mozna by-
o utrzymaé tacznos¢. Terapia Ruchu Tanecznego
zwieksza tez zaufanie, co przyczynia si¢ do spraw-
nosci fizyczne;.

Prowadzac badania do mojej pracy magisterskiej
przekonalem sig, jakie moga by¢ korzysci ze stoso-
wania tej terapii. Jednym z moich celow bylo zba-
danie potrzeb parkinsonikoéw i jak na nich wplywa
zmiana warunkow. Badania sugerowaly, ze istnial
zwiazek pomiedzy wewngtrznym nastawieniem
a zdolno$cia ruchowa i ze swobodny, tworczy ruch
utatwial chorym i ich opiekunom wyrazaé si¢ fi-
zycznie, uczuciowo i mentalnie.

Teraz jako dyplomowany terapeuta ruchu ta-
necznego pracuj¢ w North Staffordshire z grupami
i jednostkami. Kazda lekcja trwa godzing i obejmu-
je rozgrzewke, ruch wilasciwy, stowny trening
(sprzezenie zwrotne) i zamknigcie. Lagodne przej-
$cie pomiedzy kolejnymi stadiami lekcji stuzy jako
wstep do nastepnego stadium. Szczegélnie wazna
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jest rozgrzewka, jako ze parkinsonicy potrzebujg
pewnego czasu, zeby zyska¢ kontrolg nad ruchami
i my$lami. Terapeuta musi czujnie prowadzi¢ zaj¢-
cia, bo kazda osoba moze mie¢ swoj wilasny rytm.
W zajeciach grupowych chodzi o wspolprace, kaz-
dy powinien mie¢ kogo$ do pary.

Ruch jednego powinien stanowi¢ rytm dia dru-
giego

Bardzo wazne jest utrzymanie ,.jedrnosci” ruchu,
zeby zapobiegaé zniechgceniu i o$mieli¢ do wyra-
zania emocji.. Pewien pacjent powiedzial: Ja si¢
$mieje w $rodku, ale tego nie wida¢ na zewnatrz.
Kreatywne uzycie ruchu wydobywa na zewnatrz
pewne objawy parkinsonizmu i ulatwia ludziom
wyrazanie swoich uczuc.

,,Uspokoj si¢” i dyskusja

Lekcja koniczy sie wystudzeniem (uspokoj si¢),
tak ze jest czas na odprezenie. Nastepuje dyskusja,
ludzie sa proszeni o odtworzenie uczu¢ i wyobra-
zen, jakie towarzyszyly ruchowi. Ruch wywotuje
obrazy mentalne, tak ze pamig¢ rozwija obrazy
réwnolegle z motorycznym planowaniem i koordy-
nacja. Nacisk na kierunek ruchu w przestrzeni roz-
wija orientacje i $wiadomo$¢ przestrzenng. Rytm,
czas i nastepstwo zdarzen rozwijaja bardziej zrézni-
cowane poczucie ruchu, niz to zubozone z powodu
parkinsonizmu. Wydaje si¢, ze ludzie korzystaja
ze wzmocnionego zaufania do siebie, kontroli i po-
czucia osiagnie¢, co o$miela do poruszania sig
i kontaktow z innymi ludZmi. Poziom leku ulega
obnizeniu.

W dodatku parkinsonicy odzyskuja $wiadomos¢
swojego ciala, zwlaszcza wago-ciata i jak ja wyko-
rzysta¢ do utrzymania rownowagi. Stajg si¢ bar-
dziej $wiadomi ksztattu ciala, wyrazu twarzy,
przekonuja sie, jak to pomaga w kontaktach z inny-
mi ludzm.

Podczas cotygodniowych spotkan grupy parkin-
sonikéw rozwijaja swoje umiejetnosei i zaufanie
w stosunkach miedzy sobg i z terapeuts. Bardzo
wazne sa stosunki z terapeuta podczas sesji indywi-
dualnych. Przychodza na nie pacjenci sami albo
z opiekunem, zeby dowiedzie¢ si¢ wigcej o wply-
wie choroby na ich stosunki. Sprawy takie jak do-
tyk, zanik pewnych funkcji ciata, podatnos¢ na kio-
poty tatwiej omawiaé, jesli ruch wspomaga wyraze-
nie tego, co niewyrazalne. I cho¢ wiele pierwszych
do$wiadczen moze by¢ zniechecajacych, zadania
ruchowe pomagaja przezwycigzy¢ brak wiary
w siebie.

Wazne jest wyznaczy¢ granice w czasie 1 trzy-
ma¢ sie tej samej sali, zeby wyrobi¢ poczucie cig-
glosci i odprezenia. Liczebno$¢ grupy ograniczona
jest do o$miu 0sob, to pozwala na wzajemne zaufa-
nie, co z kolei ulatwia szczero$¢ w omawianiu pro-
blemow.

Skutki terapii r6znig si¢ zaleznie od indywidual-
nych motywacji, nastroju i zaawansowania choro-
by. Wydaje sie jednak, ze poprawie ulegaja zdol-
nosé, azeby byé motywowanym, zdolnos$¢ do
zwickszonej kontroli nad soba i zdolnos¢ do twor-
czej reakcji. Motywowana jest wola udziatu w zy-
ciu. ,,Stoje na nogach” znaczy tyle, co ,jestem nie-
zalezny”.

Ruch i uczucie

Wydaje si¢, ze jest zwiazek migdzy ruchem
a uczuciem. Zwiazek osobowosci z ruchem znaj-
duje odbicie w reakcji ciala na ruch i na zmiang
warunkow. Kazdy, niezaleznie od niepelno-
sprawnosci, cheiatby sig czu¢ dobrze w swoim
ciele.

Terapia Ruchu Tanecznego moze pomoéc lu-
dziom by¢ bardziej aktywnymi, utrzymywaé sto-
sunki z innymi, mieé¢ poczucie odpreZzenia i celu.

PAPIEZ - ANTYUTLENIACZE, A MY ?

W potowie sierpnia 2002 ,,padla” nowa wiado-
moéé w radio, telewizji i w prasie: Papiez czuje sig
lepiej. Dziennikarze twierdzili, ze jego choroba Par-
kinsona ma lagodniejszy przebieg. W jaki sposob
i gdzie wynaleziono cudowny $rodek ? Liczac na
niedyskrecje prasy wloskiej chcielismy dowiedziec
sie 0 tym nieco wiecej. Rzeczywiscie, podczas
podrézy tego lata wszyscy zauwazyli poprawe sta-
nu zdrowia Jana Pawla II , a mianowicie poprawg
jego Wymowy. )

Profesor Montagnier , prezes Swiatowej Funda-
¢ji Badan i Prewencji ds. AIDS i wspotodkrywcea

wirusa HIV, przepisal Papiezowi zadziwiajace le-
karstwo :

— wyciag ze sfermentowanej przez wiele miesig-
cy papai o wlasciwosciach leczniczych immu-
nologiczno-stymulujacych i przeciwutleniaja-
cych,

— inny przeciwutleniacz oznaczany jako Q 10,

— inny przeciwutleniacz oznaczany jako Gluta-
tion.

Krétko méwiac — przeciwutleniacze !

My, parkinsonisci czujemy, ze przeciwutleniacze

oddziatywaja na nas bardzo silnie i nalezaloby roz-
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poczaé dyskusje na ten temat. Ja mam Parkinsona
od dziewieciu lat i przyjmuj¢ przeciwutleniacze od
roku 1997 i oprécz papai, ktorej zalet nikt nie zna,
brakuje nam istoty rzeczy, GLUTATIONU ! Anty-
utleniacz nietatwy do znalezienia, lecz sprawa Pa-
pieza utatwi nam wyjscie z ukrycia.

Stawiamy takie pytanie: Dlaczego specjalisci od
choroby Parkinsona nie przepisuja pacjentom prze-
ciwutleniaczy (oprécz witaminy E, na przyktad To-
kopherolu 500), podczas gdy dietetycy przepisuja
je automatycznie? Lekarz medycyny oficjalnej i le-
karz dietetyk maja takie samo wyksztalcenie i takie
same dyplomy! Lekarze medycyny konwencjonal-
nej uwazaja, ze nie ma zadnego dowodu na uzy-
teczno$¢ przeciwutleniaczy, natomiast dietetycy
majg przeciwne zdanie. Tak wigc my, pacjenci
chcieliby$my wiedzieé, co nalezy o tym myslec.

Juz w roku 1997 zwracaliémy uwage czytelni-
kow czasopisma ,La Page” artykulem o witami-
nach: Dr Paul Curtay szkolil w roku 1989 pierw-
szych lekarzy dietetyk6w we Francji. Twierdzit on,
ze poziomy krwinek ubogich w witaminy C i E
oraz w karotenoidy pociagaja za soba wzrost ryzy-

ka raka ..., a rbwniez mozliwie ze i choroby Parkin-
sona.

W ksiazce amerykanskiej o 640 stronach, zatytu-
lowanej ,Life Extensions” (Przedluzenie zycia),
ktéra stanowi naukowy poradnik dtugowiecznosci,
mozna przeczytaé, co nastepuje:

— byloby nierozsadne, a nawet niebezpieczne,
przyjmowa¢ lewodope nie dodajac do swego
pozywienia przeciwutleniaczy!

— doswiadczenia przeprowadzone przez dok-
torow Posera i Semopoulosa wykazaly ja-
sno, ze witamina C zapobiega rzeczywiscie
autoutlenianiu lewodopy.

Trzeba réwniez dodaé, ze witamina C przyjmo-
wana oddzielnie nie stanowi zbyt pot¢znego prze-
ciwutleniacza, ale moze si¢ sta¢ bardzo aktywna,
gdy jest przyjmowana z innymi witaminami (A, B6
i E) i mineratami, jak na przyktad selen i cynk.

(Powyzszy tekst stanowi thumaczenie artykutu opubliko-
wanego we francuskim czasopismie ,,La page de la FFGP”,
trzeci trymestr 2003 — No 75).

WSTRZASANE 2ZYCIE

., To powinien by¢ moj dzien. Pierwszy ponie-
dziatek lutego 1997, prezydent Clinton posyta do
wrogiego sobie kongresu roczny budzet. Szosta po
potudniu, za trzy godziny powinienem nacisnac
klawisz, ktory sprawi, ze jutro rano milion gazet
w Kalifornii obwiesci nowiny na pierwszej stronie”
— tak zaczyna swoja ksiazke Joel Havemann, ale to
nie ksiazka o polityce, ani o dziennikarstwie, ani
o komputerach. ,,Tymczasem leze na wznak na
przykrotkiej kanapie, moje rece i nogi trzesg sie,
cho¢ mam dopiero 53 lata walczg z Parkinsonem od
siedmiu lat i czuje, ze to on wygrywa.”

We wstepie do ksiazki, zatytulowanej ,,Wstrza-
sane zycie” (A Life Shaken) lekarz Havemanna dr
Stephen G. Reich nagradza swojego pacjenta naj-
wyzszym komplementem, piszac: ,,Czytelnicy tej
ksiazki zbroja si¢ w najlepszy orez przeciw Parkin-
sonowi: edukacje. O wiele mi latwiej postgpowac
z pacjentami, ktérzy rozumieja, o co w tej chorobie
idzie. Znajdziecie w tej ksiazce rOwnowage pomig-
dzy wysublimowang wiedza, ktéra nadaje jej wiary-
godnosci i dziennikarskim rzemiostem, ktore czyni
ja tatwa w czytaniu i zrozumiata.”

Wracajmy jednak do kanapy w biurze redaktora
Havemanna, ktory probuje — jak wielu z nas — zna-
lez¢ pozycje mozliwie mniej niewygodna. ,,Nic nie
pomaga. Miesnie rak i nég sa napigte az do bolu.
Staram si¢ porusza¢ nimi, zeby zmniejszy¢ napig-

cie. Wtedy one zn6w zaczynaja si¢ trzas¢. Staram
si¢ my$le¢ o czyms$ innym, co by odwrdcilo moja
uwage od siebie. Liczg¢ w mysli trzynastkami po
francusku. 13. 26. Oddycham gleboko i licze glo-
$no: 39. 52. Po niespelna kwadransie dojezdzam do
650 1 wreszcie czuje ulge.”

Jednak my$li Havemanna kraza nie tylko wokot
wielokrotnosei trzynastu. Mieszka w Waszyngto-
nie, ale pracuje dla gazety ,.Los Angeles Times”
z zachodniego wybrzeza USA. ,,Jak dlugo moze to
trwaé¢? Jak diugo redakcja bedzie mi placi¢, jesli
w kazdej chwili méj mozg moze straci¢ kontrole
nad cialem? Dlaczego akurat mnie to spotkato, a nie
kogo$ z parudziesieciu ludzi z tamtej strony drzwi?
Po prostu los. Jestem szczgsliwy, ze jestem Amery-
kaninem, ze mam wspaniata rodzing i dobra prace,
tyle ze mam takze Parkinsona.

W serwisie agencji AP znajduj¢ informacje o po-
stepie prac nad leczeniem Parkinsona: szczurom
z tg choroba wstrzykuje si¢ do mézgu pewien gen,
nastepnie zrobi si¢ testy na malpach afrykanskich,
a jesli wszystko pojdzie dobrze — na ludziach.
Ostatnie zdanie informacji, jakze znajome, brzmi:
w razie powodzenia proby testow beda si¢ mogly
odby¢ za 5 — 10 lat.

W ciagu siedmiu lat, jakie spedzilem z Parkinso-
nem nieraz styszalem, jakie to nowe odkrycia me-
dyczne sa tuz tuz — i nic rewelacyjnego si¢ nie sta-
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lo. Wydaje si¢ u nas miliardy na walke z rakiem
i z AIDS, a prawie nic na Parkinsona. Ale rak
i AIDS zabijaja, Parkinson tylko deformuje.

Zamiast desperowa¢, mysle sobie, jakie mam
szczescie, ze nie urodzitem sie 0 pokolenie weze-
$niej. Dopiero w konicu lat 60-ych naukowcy opra-
cowali lek, ktory zastepuje dopaming; to jej brak
wlasnie powoduje Parkinsona. Dzieki moim pigul-
kom przez wigkszo$¢ dnia poruszam si¢ jak wszy-
scy inni i jak inni pracujg.

Wreszcie budzg si¢ z drzemki. Kto ma Parkinso-
na, ten wie, jak wspaniale jest czu¢ sig normalnie.
Zbliza si¢ godzina odprawienia opracowanego ma-
teriatu. Czytelnicy w Kalifornii musza jutro rano
dostaé gazetg.”

Chociaz Havemann sporo pracowat, a parkinso-
nikowi wszystko zabiera wigcej czasu niz zdrowym
ludziom, starczato mu energii na obudowanie swo-
jej wiedzy ciekawymi danymi, jak np.: polowa
Amerykanéw urodzonych w 1850 umierata przed
ukoniczeniem czterdziestu lat, w 1900 — przed pigé-
dziesigtka, za$ urodzeni dzisiaj, u progu nastepnego
stulecia maja szansg dozy¢ siedemdziesigciu lat.
Nasz autor konkluduje: ,,w ciggu tak dhugiego cza-
su rézne organy zuzZywaja si¢, sq narazone na dzia-
tania jakichs$ czynnikow zewnetrznych, tak wiec nic
dziwnego, ze co dzien jeste$my troche bardziej cho-
rzy, niz byli$my wczoraj.”

Parkinson nie uderza nagle, nie oznajmia swoje-
go nadejécia zadnym wstrzasem — a mimo to chyba
kazdy chory pamigta, jak to bylo. Havemann byl na
lunchu z mtodym kandydatem do pracy, na deser

zamowil truskawki, ktore podano w stromej czarce
— tak stromej, ze nie mogt sobie poradzic, truskaw-
ka ciagle spadala mu z tyzeczki. Zauwazyl, ze kole-
dzy krepuja si¢ zwrdci¢ mu na to uwage. Potem cor-
ka powiedziata: Tatusiu, rgce ci sie trzesa. Minglo
jeszcze parg miesigcy, zanim wybrat si¢ do doktora
,pierwszego kontaktu”, jak by$my dzisiaj powie-
dzieli.

Opis wizyty u lekarza rodzinnego, a potem
u neurologa to historyjka sama w sobie. Burzy ona
mit amerykanskiej medycyny, jako sztuki, ktora na
wszystko znajdzie sposob, z wyjatkiem sposobu na
wyciagniecie pieniedzy. Zwlaszcza neurolog, ktore-
go gabinet pelen jest dyplomow, a ktory pomylit si¢
pod kazdym mozliwym wzgledem: Ze rezonans ma-
gnetyczny pokaze wszystko, co sie dzieje w mozgu
(nie wszystko), ze Havemann jest za miody na Par-
kinsona (mial wtedy 45 lat, a bywaja chorzy o wie-
le mtodsi), ze Parkinson obejmuje obie potowy cia-
la (ale zaczyna od jednej)...

Darujmy sobie, polskim parkinsonikom nie
bedzie 1zej od tego, ze amerykanskim bedzie gorzej.
Ksigzka Joela Havemanna jest nie tylko opowiescia
o jego walce z choroba, spleciong z popularnym
opisem choroby i badan naukowych. Jest takze za-
pisem my$li cztowieka, ktory nie jest pewien, czy
dany mu czas spedzony na naszej planecie wyko-
rzystat jak nalezy. W nastepnych numerach naszego
Biuletynu bedziemy drukowaé dalsze fragmenty
i omowienia jego ksiazki.

Havemann

Zawiadamiamy uprzejmie, ze utworzyliSmy nowg forme kontaktéw z cztonkami
Stowarzyszenia. Mianowicie w co drugi czwartek ( 19 lutego, 4 marca, 18 marca,

1 kwietnia, 15 kwietnia, 29 kwietnia itd.) w biurze Stowarzyszenia (Woloska 137,
blok S, pokéj 216), w godz. 11 do 13 dziala grupa wsparcia dla chorych, ich rodzin i opiekunéw. Mozna przyjsc,
porozmawiaé, wyzali€ sig, zada¢ pytania. Dyzuruje osoba z Zarzadu. Zapraszamy.

W ramach comiesiecznych spotkad (trzecia sobota miesigca, godz. 11%,

ul. Wotoska 137):
_ 17 kwietnia — Dzief choroby Parkinsona,

sala widowiskowa spitala MSWiA,

— 15 maja — dr Marta Mieciek ,,Omdlenia w chorobie Parkinsona”,
— 19 czerwca — dr Marek Babinek ,,Wptyw 1-dopy na inne organy”.

Wicsennygek, tadosnyek Swick Wiclkanoanyekh
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