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Na Dzien Dobry

W kwartalniku Parkinson-Polska
ukazata sie zapowiedz o ukazaniu sie
dodatku. Faktycznie pomystodawcy jest
tédzkie Stowarzyszenie "Stonik", dlatego tez
pozwolimy sobie pozostawi¢ nazwe i logo
todzkiego stowarzyszenia na pierwszym
miejscu. Chciatbym powtdrzy¢ przestanie
z biuletynu Parkinson-Polska, aby ten
dodatek stat sie tgcznikiem miedzy stowarzy-
szeniami i nie tylko. Moze czytelnicy tez
zechcg sie podzielié sie z nami swoimi
problemami, sukcesami, jak i sugestiami na
temat naszego dodatku.

W tym roku nie mieliSmy okazji
porozmawia¢ na corocznym spotkaniu
w Warszawie. Mam nadzieje, ze choc
w niewielkim stopniu nadrobimy zalegtosci
w DZwirzynie. Bedzie nas na dwdch turnusach
okoto 150 o0séb chorych i opiekunéw.
Najliczniejszg grupg beda uczestnicy
z Warszawy, nastepnie z todzi. Przyjada
chorzy z Wroctawia, Poznania, Biategostoku
i innych miejscowosci, cztonkowie
stowarzyszen, jak i niezrzeszeni. Mam
nadzieje, ze nastepny numer bedzie
wypetniony wrazeniami z pobytu na turnusie
rehabilitacyjnym. Pobyt na spotkaniu
parkinsonikdw w Brnie oraz Pradze opisuje
prezes Mazowieckiego Stowarzyszenia Osdb
z Chorobg Parkinsona pan Leszek
Dobrowolski. Niestety znaczna odlegtosé,
trudy przejazdu jak i znaczne koszty pobytu
ograniczyty ekipe uczestnikow z Polski.
Pozwole sobie przytoczyé powiedzenie
Onufrego Zagtoby z Trylogii Henryka
Sienkiewicza: "Niewdziecznikiem bytbym" -
wiasnie, gdybym nie wspomniat o kolejnejjuz
VIl edycji spotkania w Nadwislaiskim Parku
Etnograficznym w Wygieztowie koto

Chrzanowa. Oficjalnym organizatorem jest
Slaskie Stowarzyszenie Oséb Dotknietych
Choroba Parkinsona w Katowicach, ale
gtdwnym motorem i sitg napedowaq spotkania
jest pan Marek Kubica - przewodniczgcy
Powiatowej Grupy Wsparcia dla oséb
z chorobg Parkinsona w powiecie
Chrzanowskim, uff, jaka dtuga nazwa. Miat
byc¢ tylko krotki wstep, ale nie mozna pomingé
pracy pana Marka Kubicy. Zastanawiam sie
jakich uzyt argumentéw wobec lokalnych
wtadz samorzadowych, ktéore nie tylko
poparty i pomogty w zorganizowaniu
spotkania, ale i zapowiedziaty swojg pomoc
na lata nastepne. Chciatbym zauwazyé, ze
oprécz przedstawicieli stowarzyszen
z Warszawy, todzi, Katowic, Trzebini
i Chrzanowa bytfa obecna liczna grupa z Czech
z panem Janem Skrkalem na czele. Nie sposéb
jest wymieni¢ wszystkie punkty programu
imprezy, wspomne wystep zespotu ludowego
z Babic oraz profesjonalnie prowadzone
spotkanie integracyjne na terenie skansenu.
Moje gratulacje panie Marku To jeszcze nie
koniec spotkan w 2013 roku, w pierwszych
dniach sierpnia na Stowacji w Pieszczanach
spartakiada dla oséb z choroba Parkinsona
tzw. Parkinsoniada - ale o niej w dalszej czesci
numeru.

Przedstawimy rozmowe z Janem
Skrkalem, ktérego w prowadzeniu
stowarzyszenia wspiera zona Helena.
Zapoznamy sie rowniez z panig Jadwiga
Pawtowskg - Machajek zatozycielkg nowo
powstatejfundacji w Lublinie.

| to bytoby natyle.
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PARKINSON NIE ZNA GRANIC

Slask, t6dz, Warszawa - wspdlna wyprawa do Republiki Czeskiej, 12-15 kwietnia 2013

Choroba Parkinsona nie zna granic:
panstwowych, wiekowych, spotecznych i gospo-
darczych. Jednakie, pomimo trudnosci jakie
powoduje, chorzy chca uczestniczy¢ w zyciu
spotecznym.

Chorujagcy na chP, przyjaciele z Czech
zapraszajg na obchody "Dnia .." i spotkania ze
Srodkowej Europy. My z todzi i Warszawy po raz
pierwszy, ze Slaska po raz kolejny, mieli$my przyjemno$é
obchodach uczestniczy¢é wraz z gos¢mi ze Stowacji,
Austrii i Niemiec. | tak, 12 kwietnia wczesnym rankiem
wyjechalismy z W-wy i poprzez tddz dotarliSmy na
Slask, by wspdlnie z delgacja z Trzebini i Chrzanowa
dotrze¢ do inicjatora Parkinsoniady (o ktdérej pdzniej)
w Dubriany koto Brna, do Jana Skrkala. Ku naszemu
zaskoczeniu, mimo ze byt to pigtkowy wieczér na udziat
w spotkaniu oprdécz zony gospodarza i innych
miejscowych chorych oraz naszej ttumaczki Anny
z Ostrawy (réwniez chora) znalazt czas i cheé burmistrz
Dubnany. Dzieki jego zyczliwosci i wsparciu w tutejszym
os$rodku sportowym "Zétw" mogly sie odbywaé przez
5 lat kolejne edycje Parkinsoniady. Dowiedzielismy sie,
ze ze wzgledéw organizacyjnych (rosngca liczba
uczestnikédw) oraz by wdrozy¢ w zycie idee zawartg
w tytule tegorocznych obchoddéw, Parkinsoniada
odbedzie sie w sgsiedniej Stowacji.

Zwiedzanie Pragi na Hradczanach

Nastepnego dnia wyruszylismy do Brna,
gdzie po wspieciu sie na gére Spilberg, na dziedzincu
zamkowym (Hrad Spilberg) bylismy gos$émi
$wietujacych 16. "Swiatowy DzieA.." oraz XV lecie
Stowarzyszenia z Brna (Klub Parkinson Brno) chorych na
chP iich bliskich oraz wtadz lokalnych. Po wystuchaniu
hymnu (hymnou parkinsoniku) zagraniczni goscie

zostali przedstawieni oraz mieliémy okazje zabra¢ gtos
wobec licznie zebranych na dziedzincu (ponad 200
0s6b) przybytych z Brna i okolic oraz innych
Stowarzyszen z Czech. Po czesci oficjalnej,
w artystyczno-rozrywkowej wystgpity zespoty tanca
nowoczesnego oraz ludowego w strojach z okolic Brna,
z towarzyszeniem kapeli (Cimbalove muziky Lisnaci)
grajgcej tamtejsze melodie. A wszystko pod okiem
lokalnej TV i radia oraz opiekunéw, pomocnikéw -
zamkowych rycerzy (w pieknych strojach z epoki).
WSszyscy oni wspierajg juz po raz kolejny kwietniowe
spotkanie parkinsonowskiej braci z Brna. Potem na
tarasie zamkowego wzgdrza z pieknym widokiem na
gotycky katedre i miasto - party z muzyka na zywo
(znowu Cimbalove...) oraz pieczonym na roznie
prosieciem. Jak juz wspominalismy ttum gosci byt liczny,
oczekujgcym w kolejce na swojg porcje umilali bracia
zBrnaiokolic serwujgc pyszne domowe wypieki.

Pozegnani przez przewodniczacg Klubu
Brno (pani Eva Vernerova, osoba nie chora) udali$my sie
pilotowani przez naszego gospodarza Janka do Pragi, do
hotelu "Stary Browar" Dwa kolejne wieczory odbywaty
sie tu dyskusje i rozmowy w miedzynarodowym gronie,
przerwane niedzielnym zwiedzaniem co ciekawszych
miejsc czeskiej stolicy. Wjazd na wieze telewizyjng
i widok panoramy wielowiekowego miasta,
niezniszczonego przez zadng wojne zrobit na nas
ogromne wrazenie. Kolejny wyjatkowy punkt programu
to wizyta w klasztorze sw. Norberta na Hradczanach
(tutejsi mnisi od wiekéw gromadza dzieta sztuki
i udstepniajg je zwiedzajgcym), gdzie sympatyzujgcy
z parkinsonikami przeor oprowadzat nas takze po
niedostepnych dla zwyktych turystéw miejscach,
np. po klasztornej bibliotece. Tu oprécz biatych krukdw,
bogate wyposazenie i malowidta tworzace
niesamowitg atmosfere starych miejsc gromadzenia
i korzystania z ksiegozbioréw. Dodatkowgq
niespodziankg byta mozliwosé zwiedzenia samego
klasztornego kosciota, gdzie oprdcz relikwii patrona
zgromadzono wyposazenie, ktérego kazdy, nawet
najdrobniejszy element to piekna pamigtka z okresu
baroku. Mozliwos¢ obcowania z historig zostata
okraszona matym koncertem skrzypcowym
w wykonaniu wnuka jednego z chorych. Zwazywszy na
wiek artysty (10lat) jego dojrzatai ciekawa interpretacja
jednego z koncertéw Vivaldiego byta wspaniatym
odpoczynkiem w chtodnych murach kosciota, po
trudach zwiedzania Hradczan w ostrym storicu. Jak to
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Podczas zwiedzania biblioteki klasztornej. Ekipa z Polski, Czech, Stowacji oraz Austrii

w Czechach bywa przy klasztorze jestibrowar, a wtasnie
w tym warzg sSwietne piwo w czym moglisSmy sie
upewnié wkrétce, po powrocie do hotelu, gdzie w
czasie kolacji zaserwowano nam klasyczne piwo z
korporacyjnego browaru. W czasie wieczornych
rozmoéw gtéwnie rozmawiano o koniecznosciintegracjii
wspotpracy miedzy organizacjami sgsiednich krajow
dziatajgcymi na rzecz dotknietych chP. Kolega Julian ze
stowarzyszenia tddzkiego zachecat obecnych do
przyjazdu na wspdlny turnus rehabilitacyjny
w Dzwirzynie w osrodku Rybitwa. Informacje o tym
wraz ze zdjeciami z ubiegtych lat juz mozna byto oglada¢
w wtasnie wydanym, najswiezszym periodyku czeskich
parkinsonikéw. Rdznego rodzaju wspdlne spotkania
i przedsiewziecia to najlepszy sposdb by pokazaé, ze ta
choroba nie zna zadnych granic: panstwowych,
wiekowych, spotecznych i gospodarczych, i mimo
trudnosci jakie ona powoduje to wtasnie chorzy chcg,
i jak sie okazuje mogg uczestniczy¢ aktywnie w zyciu
spotecznym. Dlatego tez chorzy ze Stowacji postanowili
przeja¢ zorganizowanie kolejnej edycji Parkinsoniady
u siebie. To wspdlna zabawa w gry sportowe dla
parkinsonikéw, gdzie spetnia sie najpetniej idea
olimpijska (logo stanowig nie kota, ale ludzkie postaci
w olimpijskich kolorach) - cheé uczestnictwa, chec
przezwyciezania przeszkdd, a dopiero pdziniej ched
zwyciestwa. W ostatniej edycji tych sportowych
zawodow uczestniczyto ok. 200 oséb. Stowacy majg
nadzieje, ze ich zapat zdopinguje chorych z innych
krajow do podjecia inicjatywy. Bardzo byli tym
zainteresowani chorzy z Austrii. Co prawda bariera
jezykowa troche im przeszkadzata w ptynnym
porozumiewaniu sie z Czechami i Stowakami (i bardzo
nam zazdroscili, ze pomimo rdznic to jednak nam,
z naszymi potudniowymi sasiadami rozmawia sie
tatwiej). Dzielnie w ttumaczeniu na j. niemiecki
pomagata im kolezanka z praskiej grupy, zona jednego

z chorych. | tak che¢ bycia razem i poznania sie byta
silniejsza od roéznic kulturowych i jezykowych a
spotkania uptywaty w serdecznejatmosferze.
Zapytacie Panstwo, co zyskaliSmy uczestniczac
w zjezdzie, w tych spotkaniach?

- zaznaczyliSmy naszg obecno$¢ w ogromnej rzeszy
parkinsonikdéw,

-udowodnilismy, ze nasze Stowarzyszenia i Polska ma
twarzioczy,

- nawigzalismy zyczliwe kontakty,

-przekonali$my sie, ze nasza wiedza na temat choroby
Parkinsona nie odbiega od wiedzy w Europie.
-zobaczylismy, ze parkinsonisci z Europy jezdzg, chodzg,
dyskutujg i nie wstydzg sie swojej choroby

- co wiecej zobaczylismy, ze sg bardzo aktywni,
organizujg imprezy integrujgce Srodowiska dotknietych
chorobg nie tylko ze swojego kraju, ale tez z krajow
sgsiedzkich - Parkinsoniada, czyli gry sportowe
parkinsonikow.

Sgjednak pewne rdznice:

e jasne i wyrazne mowienie o chorobie,

e udziat w stowarzyszeniach mtodych parkinsonikéw
(w Polsce rzadko ujawniajg sie),

e Scidlejsza wspotpraca opiekundw, bliskich chorych
ze Stowarzyszeniami,

e wspodtpracaipomoclekarzy specjalistow,

e udziat w stowarzyszeniach zdrowych oséb,

¢ iwogdle dajace sie odczu¢ ogromna serdecznosc¢!
Aunas?

Uwaznemu czytelnikowi Biuletynu Parkinson* (ciekawe
ilu takich jest?), ostatnia czes¢ tekstu wyda sie bardzo
podobna do tego jakim Marta Solecka opatrzyta artykut
wstepny z Nr 3(23)'02 opisujac swoje spostrzezenia
i refleksje po pobycie na zjezdzie EPDA w Lubljanie
w maju 2002 r. Obrazuje to nam jak wiele (z)robiono juz
wtedy i jak chyba niewiele zmienito sie w naszej
postawie, aktywnosci w dziataniach Stowarzyszen.
Tymczasem nasi bracia z potudnia zrobili krok naprzéd
i "zarazajq" ideg integracji chorych z sgsiednich krajow.
PS Uczestnicy wyprawy z todzi i Warszawy skfadajq
podziekowania dla Zarzgdu Fundacji ZzchP za wsparcie
finansowe w pokryciu czesci kosztéw przejazdu.
Kol. Andrzejowi Puchaczowi za pomoc w zebraniu
przewodnikéw turystycznych po Polsce w j. niemie-
ckim i angielskim oraz czeskim, ktére moglismy

przekazac uczestnikom spotkania.
Leszek Dobrowolski

prezes Mazowieckiego Stowarzyszenia Oséb z Chorobg Parkinsona

*Biuletyn Parkinson wydawany systematycznie w latach 1997-2010 przez Stoteczne ,
a poiniej Mazowieckie Stowarzyszenie OsOb z Choroba Parkinsona w W-wie,
w sumie 45 numeréw. Marta Solecka od roku 2000 autorka artykutéw wstepnych
i redaktorka Biuletynu, pdZniej wieloletnia przewodniczaca Stowarzyszenia.
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Forum Parkinson

We wrzesniu 2009 r. trafitam do szpitala przy
Alejach Krasnickich w Lublinie. Po pierwszych konsultacjach
umieszczono mnie na oddziale neurologicznym. Diagnoza
choroby Parkinsona - to byt szok. Miatam 44 lata, czwérke dzieci
i...nieuleczalng chorobe.

Nie od razu gotowa bytam do ujawniania w swoim
srodowisku prawdy. Pokusa zamkniecia sie w czterech Scianach
domu byfa bardzo silna. Potem przyszto zbieranie wszelkich
informacji na temat choroby oraz sytuacji chorych na Parkinsona.
Powstanie Fundacji poprzedzito zatem poszukiwanie jakiej$
formy instytucjonalnego wsparcia - nie tylko dla siebie, ale moze
tez dla innych, ktorzy takiej pomocy potrzebujg. Skorczyto sie to
przykrg konstatacja, iz w Lublinie - miescie o trzech szpitalach
z oddziatami neurologicznymi, ok. pie¢dziesiecioma osrodkami
zdrowia z poradniami neurologicznymi, dodatkowo Wydziatem
Pielegniarskim na Akademii Medycznej - nie ma Zzadnej
organizacji, ktéra by sie zajmowata chorymi na Parkinsona. Stad
byt juz tylko krok do zatozenia Fundacji na Rzecz Chorych na
Parkinsona, zarejestrowanej w KRS 21.03.2012 r. W Zarzadzie
znalazty sie trzy kobiety: Anna Kuszneruk, Magdalena Satek oraz
Jadwiga Pawtowska-Machajek. Dzieki publikacjom w prasie
lokalnej, wywiadom, kontaktom z instytucjami zajmujgcymi sie
niepetnosprawnymi szybko zebrata sie grupa ok. 20 osdb,
zainteresowanych wspdtpracg z Fundacja. ZorganizowatySmy
grupe wsparcia otworzytysmy punkt konsultacyjny dla chorych
iich rodzin. Dyzury petnitysmy w kazdy wtorek w godz. 9:00-11:00
przy ul. Leszczynskiego 23 w Lublinie (budynek Lubelskiego
Centrum Aktywnosci Obywatelskiej). We wrzesniu 2012 r.
wtgczytysmy sie w obchody Lubelskiego Tygodnia Seniora.
Przygotowatysmy kampanie informacyjng pod hastem "Mam
Parkinsonaimusze ztym zy¢", ktérej celem byto zwrdcenie uwagi
na potrzeby chorych na Parkinsona oraz poinformowanie
spoteczeristwa Lublina o powstaniu Fundacji i jej celach.
Spotykali$my sie co dwa tygodnie; wymienialiSmy doswiadczenia,
opowiadaliémy o swoich problemach, szukalismy wspdinie
rozwigzan. ZapraszatySmy na spotkania roznych specjalistow, np.
instruktorke nordic walking. Pierwsze w historii Fundacji
spotkanie optatkowe byto wyjgtkowym przezyciem dla nas
wszystkich.

Wiedziatam, Ze tego typu organizacja, ktorej
beneficjentami sg chorzy musi mie¢ oparcie w specjalistach -
neurologach, fizjoterapeutach, logopedach, psychologach.
Zwrdécitam sie do profesora Konrada Rejdaka o wsparcie naszych
dziatan. Profesor, ktéry w styczniu 2013 r. objat kierownictwo
Katedry i Kliniki Neurologicznej w szpitalu PSK 4 przy
ul. Jaczewskiego w Lublinie, przyjat nasza prosbe bardzo
zyczliwie. Jego entuzjazm, otwarto$¢ i deklaracja otoczenia
Fundacji opiekg merytoryczng stanowity dla nas rzeczywiste
wsparcie.

Kiedy zaczeliSmy rozmawia¢ o obchodach
Swiatowego Dnia Chorych na Parkinsona pomystéw byto tyle, ze
ostatecznie Swiatowy Dzien Chorych na Parkinsona
obchodzilismy trzy dni - pierwszy dzien (9 kwiecien) to
konferencja przygotowana przez profesora Rejdaka, drugi dzien
(10 kwiecien) happening na lubelskim deptaku - rozdatySmy 500
czerwonych tulipanéw (symbol choroby Parkinsona), a przy tej
okazji do rak lublinian trafity tez ulotki o dziataniach Fundacji.

Trzeciego dnia (11 kwiecier) w galerii Olimp zorganizowaty$Smy
Medyczne Miasteczko - mozna byto nie tylko porozmawiac
o chorobie Parkinsona, ale tez zrobi¢ sobie podstawowe badania
czy dowiedzie¢ sie o uprawnieniach oséb niepetnosprawnych.
Udato nam sie zgromadzi¢ przedstawicieli 12 instytucji,
umozliwiajgcim prezentacje swoich dziatan.

Ta impreza byta prawdziwym sprawdzianem
organizacyjnym. Mysle, ze zdatySmy go catkiem niezle, tym
bardziej, ze caty czas rownolegle odbywaty sie spotkania chorych
i dziatat punkt konsultacyjny. Byto to o tyle wazine, ze kazde
spotkanie, kazdy chory to inna historia, inne problemy.
Péttoraroczne dziatanie uswiadomito nam, jak wazna jest
edukacja chorych, ich rodzin a takze - ogdétu spoteczenstwa.
Zorganizowalismy zatem wakacyjne warsztaty dla opiekundéw
0s6b chorych na Parkinsona. Zaprosilismy specjalistéw, by
podzielili sie swojg wiedzg - neurolodzy, psychiatra,
psychoterapeuta, fizjoterapeuta, dyplomowana pielegniarka,
dietetyczka. Zainteresowanie warsztatami przerosto nasze
oczekiwania. Duza grupa chorych skorzystata z warsztatéw
zdrowego zywienia, z treningu opieki nad obtoznie chorymi,
rehabilitacji w warunkach domowych. Przez cztery tygodnie
w dwdch grupach ¢wiczyliSmy pod okiem doswiadczonej
fizjoterapeutki. Efekt: sprawniejsze ciato oraz gtebokie
przekonanie, ze odpowiednia rehabilitacja to najwazniejsze,
comozemy zrobic dlasiebie.

Formutujgc wizje, misje i cele Fundacji na Rzecz
Chorych na Parkinsona za strategiczny cel postawiliSmy sobie
stworzenie w Lublinie domu pobytu dziennego dla oséb
z chorobg Parkinsona. Miejsce, ktdre mogg odwiedzic¢ codziennie,
spotkac¢ innych chorych, przy herbatce porozmawia¢ o swoich
problemach, uczestniczy¢ w zajeciach warsztatowych czy
rehabilitacji. Musza czu¢, ze majg swoéj dom, ktérego drzwi sa dla
nich zawsze otwarte. Niestety, nie mozemy liczy¢ na wsparcie
panstwa. O ile bez probleméw mozna zaktada¢ domy pobytu
dziennego czy kluby pomocy dla oséb z zaburzeniami
psychicznymi, otrzyma¢ dofinansowanie na remont i pdzniejsze
funkcjonowanie, chorzy na Parkinsona nie mogg skorzystac
z takich funduszy. Dlaczego? A gdzie réwnos¢ dostepu do
infrastruktury socjalnej?

Powstanie takiego domu dla parkinsonowcow
pomogtoby dotrze¢ do tych chorych, ktérzy w tej chwili nie
wychodzg z wtasnych doméw. Tak witasnie - za zamknietymi
drzwiami naszych doméw dokonuje sie rzeczywiste wykluczenie
ze spoteczenstwa, a nawet zycia rodzinnego. Mamy obowigzek
przeciwdziataé¢ temu, bo koszty spoteczne tej sytuacji s coraz
powazniejszym problemem. Naprawde nie sta¢ nas jako
spoteczenstwo na "produkowanie" oséb niepetnosprawnych,
ktére wymagajg pomocy i statej opieki. W naszym spotecznym
interesie jest, by osoby z Parkinsonem jak najdtuzej byty sprawne.
| tu majg do odegrania swojg role decydenci, przede wszystkim -
parlamentarzysci. Choroby Parkinsona nie wyleczymy, ale dobra
diagnoza, dobre ustawienie lekéw, rehabilitacja od momentu
postawienia diagnozy, dostep do konsultacji u lekarza specjalisty
oraz dostep do skutecznych terapii-szczegdlnie w zaawansowanej
postaci choroby - to wszystko decyduje o jakosci zycia chorych,
ich sprawnosciisamodzielnosci.

Jadwiga Pawtowska-Machajek
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Lublin, 26 sserpnia 2013 r.
Szancwry Pan
bulian Witold Tomalczyk
Szancwivy Panie Prezesie,

W imieniu Furdacii na Riecr Chorgch na Parkinona, kidrej jestem prozesem, swracam sy do Pana
::prq:n.t'ﬂ:jqwﬂpuqiqm&nm'ﬂwwum"mFm}qdzmmm
spateceno-edukacying, kidra rusey w paddriemilku br.

Mzje osobiste doswiadczenia oraz ponad rocine funkcionowanie Fundec)i poawolite mi rozeznat sie
w skall potrzeb oraz problemdw, 7 ktdrymi ra co dzled borykaja Sl chorzy. Ciedd 7 nich wynika 7 braku
alementarna| wiedzy o chorabie Farkinsona, 'Widze ogromng potrzeby edubacii zardwno ogddu spoleczedsiva,
jak | samych chorych | ich bliskich. Wiels z néch nbe wid nawet, ie choroba Parkinsona jest nisuleczalna
i postgpujgea.

Cheemy dotrzed takie do decydentdw, ktéezy czasami jednym podpisem decydujg o losach pacjentdw,
fibe Bnajgc istety ich choroby, ani specyliki jej beczenia. Preekonanie;, te syTuacia polskich chorych na Parkinsona
jest dobrs, @ [skost erapil| satysfakcjonujgca dwladozy o ich niawlelkia] wiadry, Choamy to Zmienic,

HNaszym cobem, apracr szeroking edukacli, jest:

1. Przeciwdriatanie wykluczeniv, jakiego dofwiadceajy chorey na Parkingona w faawansowsnym stadium
choroby, nie sdpowiadajgey jui na leceenie doustne.
Brak dostepu do skulecinych terapi, skazanie pacjéntow na poitép choroby i nasilenie j&j negatywnych
ehjgwiv skutkuje alienacly te spotecredstwa, a nawel 2 tycia rodzinnege;

2. Stworzenig Grupy Parlamantarne) de. choroby Parkinsona,
Edukacjz decydentdw | poryskanie poparca dia naszych idei tych pashiw | senatordw, ktérzy majg chet
| mogliwnici wprowadzenia amian w polskim systomie opieki nad chorymi 2 choroby Parkinsona stwarzy
grupeg partnierbw i sojusenikéw” w Parlamencia.

5. Opieka kodrdynowana nad chorpm na Parkinsona.
Konieceie jest tapewnienie charym kampleksiae] opiekl, pocigwsty od wisiciwe] diagnostykl pooreez rehabilitacie,
at po leczenie chirgCh W EBRWANSOWERYITN Stadiim charomy,

lestem preekonana, e tyllog wspdinymi sifami | jednym glosem pacjentdw oraz ekspertdw moiemy pmienkc nasig
trudng sytuacie. Patreebujemy ted poparcia decydentéw, kbtrey rawnie: dostraegajy potreebe wprowadzenia smisn.

W iy cehy zamierzany:

1. spotykad sie Indywidualmie 2 wybrarmi postami | senatorami, pracdstawiad im problemy dhorego na Parkinsona
| jego radziny, namawiad ch do stworzenia Grupy Paramentarne] ds. choroby Parkinsona | deialania na riecs
pacientiw

2. preeprowadzic ogtinopalsky kampanig soolecono-eduksoying na raecs choryeh na Parkinsama (@ proyiemnoscs
prredstawiy jej szcregily].

Jedli nasze cele | dzistania = spdine 2 Pana Iviciatywarmi | widzi Pan midliwobd prowadzenia ich wspdlinee, fia co mam
agramng nadziels, Uproejmie proszg o kontakt.

Dwrgrazami ghybakisga sramunku,

tel. 53594 11 33

Futwiace m Recz (horych o Parkinsons”, 200060 Libln, Ul Lissoctytrkiegn 2312
HRS (00DE MG, HIF M7 W-15 REGON 061 81150 -
el 5365 1130 mad - hendacesTsisorapariinamna pl @ STnaparkremons pl
Bank PRO AP S A Dddzial 1w shimia, Nrionia bankowspo 30 1000 35847 2000 840 LT 2900
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Rozmowa z Janem Skrkalem

ZacieSnienie stosunkdéw pomiedzy
stowarzyszeniami z Polski, Czech, Stowacji oraz Austrii
pozwala nam zapoznaé sie z problemami pracy, jesli
oczywiscie takie wystepujg, na ich terenie. Szczegdlnie
bliska wydaje mi sie znajomosé¢ z czeskimi stowa-
rzyszeniami, a zwtaszcza z prezesem Parkinson Slovacko
Janem Skrkalem. Mieliémy okazje poznaé sie w 2008
roku w Warszawie, kolejne spotkania w Wygieztowie
oraz w Pradze zblizyty nas. Rozmowy, nie bez trudnosci
(bariera jezykowa), uswiadomity, ze mimo choroby
Parkinsona mozna wiele zrobi¢ dla podobnych sobie.

W pierwszych latach choroby nie zostat
opuszczony, pomagano mu odnaleié¢ sie w
spoteczenstwie, a trzeba nam wiedzie¢, ze mieszka w
niewielkiej miejscowosci Dubnany na potudniu Czech.

A oto historia pomystodawcy Parkinsoniady
Jana Skrkala opowiedziana przez jego zone. Na
poczatku 2004 roku u mojego meza potwierdzono
diagnoze choroby Parkinsona. Oznaki choroby
wystepujace juz duzo wczesniej wywotaty uczucie
beznadziejnosci, utrate wiary we wfasne sity, obawa
przed przysztoscig. Starat sie by nikt nie poznat, ze jest
chory, ukrywanie swojej dolegliwosci pogtebiato
pogarszajacy stan zdrowia. Niemal przez 2 lata nie mogt
sie pogodzi¢ z myslg o chorobie. Wreszcie przyznat sie,
w pracy, ale przede wszystkim sam sobie, uswiadomit,
ze jest chory i ze tej choroby juz sie nie pozbedzie.
Zaczat szukac informacji w Internecie o chorobie,
objawach i postepowaniu. Stwierdzit, ze nie jest
osamotniony w chorobie, ze da sie z nig zy¢ co prawda
z pewnymi ograniczeniami. Bardzo mu te informacje
pomogty, byt za nie bardzo wdzieczny. Zdecydowat sie
pomagac ludziom, ktérych choroba zaskoczyta tak jak
jego. Po trzech latach choroby byt bardzo zmeczony,
musiat zrezygnowac z pracy zawodowej. Ten fakt jeszcze
bardziej go utwierdzit w checi pomagania ludziom
z choroba Parkinsona. Przy pomocy miejscowych
neurologdw skupit wokot siebie grupe ludzi cierpigcych
na chorobe Parkinsonaijesienig 2007 roku zatozyt "Klub
Slovacko", ktéry wszedt w sktad "Czeskiej Spolecznosti
Parkinson". Przez cate zycie szliSmy "reka w reke", wiec
i tym razem zaczetam wspieraé meza w jego
dziatalnosci. Najpierw przygotowalismy wideoklip
o tym co to jest choroba Parkinsona i jakie sg jej objawy.
W zdobyciu bardziej fachowych informacji o chorobie
poprosilismy doc. Irene Rektorowg. Krdciutki film
o chorobie Parkinsona odnidst ogromny sukces, nasza
praca weszta na wyzsze obroty. Jenda miat wiele
pomystéw, jak ludzi wyciggnac z domu, by sie nie

dreczyli sami. Naszym hastem jest " Zycie to ruch - ruch

to zycie”. Dlatego wiekszos¢ akcji przez nas
przeprowadzanych zamierzonych jest na ruch.
Wiosng 2008 roku dla uczczenia swiatowego dnia
parkinsonikéw wybralismy sie na gére Rip (456 mnp),
ktérag pokonalismy pieszo. W czerwcu przygotowalismy
akcje na kanale Bata, wspdlnie ptynelismy statkiem
wokoét miasta Straznica. Impreza byta zorganizowana dla
parkinsonikdw oraz oséb towarzyszacych z catej
Republiki Czeskiej. Po tych imprezach rozpoczelismy
przygotowania do Parkinsoniady. Najpierw podcho-
dzilismy do niej nieSmiato i z niepewnoscig jak bedzie
przyjeta i czy w ogdle sie spodoba. Obecnie odbyta sie
juz kolejna 6 Parkinsoniada i staje sie coraz
popularniejsza o czy $wiadczy obecno$é¢ chorych
z Austrii, Polski oraz Stowacji. Co dalej? Od 5 lat nie
nalezymy juz do Ogdlnoczeskiego Stowarzyszenia
Parkinson. Po pewnych rozbieznosciach w koncepcji
rozwoju stowarzyszenia, zatozylismy wtasne Stowa-
rzyszenie Parkinson Slovacko o.s. (Slovacko jest to
kraina geograficzna lezgca na potudniu Czech)
Pracuje nam sie lzej, swobodniej. Tegoroczna
Parkinsoniada odbyta sie na Stowacji w Pieszczanach,
ale moze w nastepnym roku, jesli znajdg sie sponsorzy
i zdrowie pozwoli, Parkinsoniada bedzie u nas
w Dubnanach. Naszg gtéwna imprezg jest Parkinsonia-
da, ale oprécz niej robimy rowniez inne. Nasza
dziatalnos¢ jest szeroka uczestniczymy w imprezach
zaprzyjaznionych klubéw. Bardzo cenne sg tez zwigzki
z stowarzyszeniami z zagranicy tj. Polski, Austrii
i Stowacji. Wierzymy, ze nasze kontakty dalej bedg sie
rozwijac. Cieszymy sie, ze sceptycyzm przed pierwsza
Parkinsoniadg zniknat. Juz kolejna szdsta utwierdzita
nas w przekonaniu o stusznosci tej inicjatywy. Jednymi
z pierwszych, ktérzy zrozumieli jej znaczenie byli nasi
przyjaciele z Polski.

Helena i Jan Skrkal

Rozmawiat: Julian Tomalczyk
Tekst przettumaczyta: Romana Cerhata
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P A RKINSONIADA

Pieszczany miasto na Stowacji znane dzieki
unikalnemu sktadowi wodd termalnych, ktdrych
wtasciwosci znane sg co najmniej od Sredniowiecza
(pierwsze wzmianki o miejscowosci pochodzg z 1113 .,
a o Pieszczanach jako uzdrowisku z 1642 r.). To tutaj
odbyta sie 6 Parkinsoniada, czyli olimpiada dla osdb
zchorobg Parkinsona.

tddzka druzyna

Polska w sktadzie 18 oséb w tym 10 osdb chorych
startujgcych w zawodach dotarta szczesliwie na
miejsce. Zakwaterowano nas w hotelu SOREA Sinava.
Pomine opis powitan i przedstawienia uczestnikow.

Nasza druzyna zaprezentowata sie
w koszulkach z logo Forum Parkinson Polska.
Startowalismy ze zmiennym skutkiem we wszystkich
konkurencjach rozgrywanych na Parkinsoniadzie.

Zdobylismy tgcznie 6 medali: 2 ztote -
Bozena Chowanska z Chrzanowa i Julian Tomalczyk
z todzi, 2 srebrne - Andrzej Bielecki z Katowic i Adam
Wielgosz z Warszawy oraz 2 brgzowe - Marek Kubica
zTrzebiniilulian Tomalczyk z todzi.

Wyjechalismy na Stowacje dzieki pokryciu
kosztéw pobytu przez Fundacje "Zyé z Choroba
Parkinsona".

Wydawca: Stowarzyszenie Oséb z Chorobg Parkinsona i ich Rodzin ,Stonik”
93-177 £6dz, ul. Siedlecka 1, tel.: 506 191 680 791 142 777, KRS 0000273267
Stowarzyszenie posiada status OPP
Nr konta bankowego: PKO Bank Polski S.A. Oddziat | w todzi 65 1020 3352 0000 1802 0113 1192

Sktad i opracowanie graficzne:Reklama od A do Z, 98-100 task, ul. Kilinskiego 5, tel. 43 675 58 18, fax 43 675 86 39

Sponsor: JANTON Spoétka Akcyjna Sp. K., 95-082 Dobron, ul. Sienkiewicza 68, tel. 43 676 82 32, fax 43 676 82 42, www.janton.pl
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