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Wprowadzenie

Fundacja ,Zy¢ z chorobq Parkinsona” jako pierwsza w Polsce zainicjowata
badania ankietowe wsrdd chorych w celu okreslenia ich potrzeb w zakresie leczenia
oraz potrzeb spotecznych wyrazanych w postaci opinii.

Obszerna ankieta zatytutowana ,,Program ANKIETA” zostata skierowana do osdb
z chorobg Parkinsona” zostata opracowana przez specjalistow z zakresu leczenia
choroby oraz z zakresu badan socjologicznych ( konsultacja : prof. dr hab. Urszula
Fiszer, opracowanie: J. tukasiewicz, S. tukasiewicz ). Przeprowadzana jest wsrod
chorych od roku 2005.

Program ANKIETA realizowany zostat w postaci ankiety socjologicznej. Ankieta
zostafa opublikowana na stronie internetowej Fundacji ,Zy¢ z chorobg Parkinsona” w
formie graficznej ufatwiajgcej wypetnienie jej w komputerze. Ankieta w tradycyjnej
formie papierowej byta rozpowszechniania bezposrednio wsréd chorych zgtaszajgcych
sie do Fundacji, organizacji i instytucji wspotpracujgcych z nig a takze droga pocztowsa.
Ze wzgledu na wielos¢ drég rozpowszechniania ankiety nie prowadzono statystyki co
do liczby rozprowadzanych ankiet.

Z powodu braku ogodlnopolskich danych statystycznych informujgcych o
zachorowaniach na chorobe Parkinsona i braku mozliwosci celowego dotarcia do nich
zrezygnowano z jakiegokolwiek sposobu losowego badzZ statystycznego doboru préby
chorych do badan socjologicznych. Zrezygnowano tym samym z doboru préby, w
wyniku ktorej uzyskano by grupe reprezentatywng dla wszystkich chorych majac
jednoczesnie swiadomos¢, ze osoby wypetniajgce ankiete to sg te sposrdd catej
populacji chorych na parkinsonizm, ktére sg np.: bardziej ,,Swiadome” swej choroby,
pragnace sie leczy¢, aktywne, komunikujace sie z rdznymi organizacjami
pozarzgdowymi ukierunkowanymi na pomoc chorym, a nawet posiadajgce komputer.

Chociaz rozprowadzanie Ankiety miato charakter przypadkowy, nasza grupa
respondentéw wyselekcjonowana zostata w sposdb naturalny, gdzie kryterium
aktywnosci indywidualnej w sposdb samoistny zawazyto na jej sktadzie
demograficzno-spotecznym. Niemniej, z powodu braku reprezentatywnosci badanej
grupy omawiane wyniki odnoszg sie tylko i wytgcznie do osdb, ktére wypetnity
Ankiete. Dlatego sugeruje sie zachowanie daleko idacej ostroznosci w ferowaniu
wnioskow i pochopnych generalizacji szczegdlnie w odniesieniu do odpowiedzi
chorych informujacych o przebiegu leczenia.

Zrealizowane badania ankietowe sg badaniami panelowymi i dajg szanse na
ostrozne wskazywanie trendéw i kierunkéw zmian.

Oprocz funkcji informacyjnej , waznej dla autoréw badania, ankieta petni wsrod
chorych wazng funkcje terapeutyczng w zakresie ksztattowania pozytywnego myslenia.
Swiadomo$é przynaleznosci do grupy ludzi, ktérzy na co dzien borykaja sie z
podobnymi trudnosciami, muszg rozwigzywaé podobne problemy , a jednostka
naznaczona pietnem choroby nie jest odosobniona i tak jak inni uczy sie zy¢ z t3
chorobg. Mato tego ,,Swiadomos¢ choroby ,, i wiedza o jej przebiegu u innych sprawia,
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ze chory jest odwazniejszy w relacjach z lekarzem i fatwiej, sSmielej okresla swoje
potrzeby, precyzyjniej potrafi je opisa¢ a co tak niezmiernie wazne jest w procesie
leczenia objawow tej choroby.

Ankieta skfada sie z 44 pytan podzielonych w nastepujgcy sposdb:

Cze$¢ | — Przebieg choroby. Czes¢ ta zawiera rowniez pytania o dane
demograficzno - spoteczne tzw. Metryczka.

Cze$¢ Il — Sposdb przezywania choroby.

Czes$¢ lll — Potrzeby i problemy chorych.

Na koricu, autorzy ankiety, zapewniajgc petng anonimowos¢ proszg o podanie
danych osobowych w celu prowadzenia z respondentami korespondencji w zakresie
ustalonym w statucie Fundaciji.

Wypetnione ankiety sptywaty sukcesywnie w ciggu kolejnych lat:

W 2005 roku otrzymalismy 136, w 2006 — 99, a w 2007 — 275 ankiet. tacznie przez te
trzy lata wptyneto 510 wypetnionych ankiet. Jest to znikoma liczba w poréwnaniu do
danych szacunkowych co do liczby wystepowania tej choroby. , O liczbie oséb z
chorobg Parkinsona w Polsce mozemy mowié w przyblizeniu, opierajgc sie na czestosci
stwierdzanej w badaniach, przeprowadzonych miarodajnymi metodami

w innych krajach o podobnych warunkach ( w strefie klimatu umiarkowanego, wsréd
rasy biatej).

W naszym kraju takich badan nie przeprowadzono. Przyjmuje sie zatem czestos$é
wystepowania tej choroby od 120 do 180 ludzi na 100 000 oséb ogdlnej populacji, czyli
1,2 do 1,8 promila . Wérdd wszystkich ludzi powyzej 65 roku zycia jest az jeden procent
0s0b z chorobg Parkinsona. Liczbe nowych zachorowan w ciggu roku szacuje sie na 20
przypadkéw wsrdd 100 000 oséb. Mozna przypuszczac ze w Polsce zyje okoto 60 000
ludzi z chorobg Parkinsona.”*)

Przyjmujac zatozenie ze, zadna z tych osdb nie wypetnita ankiety wiecej niz
jeden raz, mozemy powiedziec, ze sposrod szacunkowej liczby 60 000 osbéb z chorobg
Parkinsona co 120 osoba wypetnita Ankiete ( co stanowi ca 0,83% ogdtu chorych).

%k %k %

Marginesy i tabele zawierajgce dane statystyczne opracowane zostaly dzieki
bezinteresownej pomocy informatyka pana mgra Tadeusza Winiarskiego oraz pp. Bronistawa i
Stawomira Jesinowiczow i Artura Godziny , ktorzy nieodptatnie przygotowali odpowiedni program
komputerowy oraz pana Damiana Kality, ktory z niezwyktq starannosciq przeliczat dane
statystyczne i umiescit je w zaprojektowanych przeze mnie tabelach umieszczonych w tekscie
Raportu.

Za te bezinteresowng pomoc autorka raportu serdecznie dziekuje.

*) Zob. Dr Jakub Sienkiewicz ,, Poradnik dla 0séb z chorobg Parkinsona”. Fundacja Zy¢ z chorobq Parkinsona” .
Warszawa 2007 r. wyd. Il, ss.5.



Rozdziat |
Charakterystyka spoteczno-demograficzna badanej grupy

Tabelanr1
Metryczka
lata
E;t_ kategorie odpowiedzi 2005 2006 2007 ogotem
L % L % L % L %

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
adres 118 87% 80 81% 252 92% 450 88%
brak adresu 18 13% 19 19% 23 8% 60 12%
razem 136 100% 99 100% 275 100% 510 100%

1 wiek (w latach)
do 50 12 9% 24 24% 31 11% 67 13%
od 51 do 60 31 23% 26 26% 80 29% 137 27%
od 61 do 70 36 26% 22 22% 61 22% 119 23%
pow. 70 55 40% 27 27% 101 37% 183 36%
brak danych 2 1% 0 0 2 1% 4 1%
razem 136 100% 99 100% 275 100% 510 100%

2 ptec
kobiety 65 48% 36 36% 122 44% 223 44%
mezczyZni 70 51% 63 64% 153 56% 286 56%
brak danych 1 1% 0% 0% 0% 0% 1 0%
razem 136 100% 99 100% 275 100% 510 100%

3 wyksztatcenie
podstawowe 15 11% 18 18% 43 16% 76 15%
Srednie 65 48% 47 47% 164 60% 277 54%
wyzsze 56 41% 32 32% 67 24% 155 30%
brak danych 0 0% 2 2% 1 0% 3 1%
razem 136 100% 99 100% 275 100% 510 100%

4 miejsce zamieszkania
wies$ 5 4% 21 21% 39 14% 65 13%
miasto 131 96% 78 79% 236 86% 445 87%
razem 136 100% 99 100% 275 100% 510 100%

Pyt. 0

Jak wspomniano we wprowadzeniu do raportu na koricu ankiety poproszono o
podanie danych osobowych i adresu do korespondencji . Zamieszczenie tych danych
przez respondentéw mozna traktowac jako okazanie zaufania autorom ankiety oraz
jako deklarowanie gotowosci do kontaktowania sie z Fundacjg w sprawach biezacych
zwigzanych z leczeniem, terapig, informacjg. Generalnie tak sie stato, gdyz kazdego
roku dane swoje podato ponad 80% badanych, a Srednia arytmetyczna z trzech lat jest



na poziomie 88%. Mozna wiec powiedzie¢, ze zdecydowana wiekszo$¢ badanych osob
ma zaufanie i pragnie statego kontaktu, gdy tylko 12 % nie wpisato swoich danych.

Pyt.1 - wiek badanych

Kazdego roku najczesciej wypetniali Ankiete badani w wieku powyzej 70 lat
( odpowiednio: 40%, 27%, 37% - ogdtem 36%) przy czym w 2005 roku grupa ta
zdecydowanie dominowata wsrdd pozostatych grup wiekowych. W 2006 r. rozktad
grup wiekowych jest wzglednie réwnomierny, a w 2007 roku znowu dominuje grupa
respondentéw w wieku powyzej 70 lat.

Najmnie] licznie wypowiadali sie chorzy w wieku do 50 lat bez wzgledu na rok, w
ktorym wystali ankiete ( odpowiednio: 9%, 24%, 11% - ogotem 13%).

Dr Jakub Sienkiewicz we wspomnianym poradniku pisze: ,Wraz ze starzeniem sie
catej populacji ludzi w wyniku wydtuzenia sredniej dfugosci zycia, przybywa réwniez
0sOb z chorobg Parkinsona, poniewaz coraz czesciej wiecej osob dozywa wieku, w
ktorym to schorzenie wystepuje. (...) Biorgc pod uwage przedziat wieku, w ktory
najczesciej mozemy spotka¢ osobe z chorobg Parkinsona, to jest to populacja oséb
pomiedzy 60. A 70 rokiem zycia. Rozpietos$¢ wieku wystepowania pierwszych objawéw
jest jednak szeroka i siega od 30 do 80 lat.” *)

To, ze ankiete najczesciej wypetniali respondenci w wieku powyzej 70 lat moze
Swiadczy¢ o tym ,ze osoby te czesto z racji swojego doswiadczenia zyciowego i juz
wielu przezytych lat uczg sie ,$Swiadomie” zy¢ z tg choroba. Chetnie dzielg sie swoim
doswiadczeniem i sg gotowe do ,wspodtpracy” z organizacjami pozarzgdowymi
wspierajgcymi chorych.

Pyt.2 — pted.

Liczba kobiet i mezczyzn, ktdrzy wypetnili ankiete w kolejnych latach wskazuje
na wyrazna przewage mezczyzn, cho¢ nie w kazdym roku jest ona taka sama. W
2005 roku wsréd badanych byto tylko o 3. % wiecej mezczyzn niz kobiet.
Znaczaca réznica wystgpita w roku 2006 dajgc przewage mezczyzn az o 28%, a
w roku 2007 — o 12 %; srednia arytmetyczna za trzy lata wskazuje wyzszy
odsetek mezczyzn niz kobiet 0 12%.
Powotujac sie na dr. Jakuba Sienkiewicza, ktory pisze, ze ,,Nieco czesciej chorujq
mezZczyzni. Proporcja chorych mezczyzn i kobiet wynosi 3:2.” *) dane statystyczne w
niniejszym opracowaniu sg zblizone do wymienionych wyzej proporcji.

*) Tamze, str.5



Pyt.3 — wyksztatcenie.

Respondenci mieli podane do wyboru trzy kategorie odpowiedzi: wyksztatcenie:
podstawowe, srednie, wyzsze. Autorzy ankiety probowali tym samym dowiedzie€ sie
czy istnieje zaleznos¢ pomiedzy poziomem wyksztatcenia a czestotliwoscig
zachorowania na chorobe Parkinsona. Czy poziom rozwoju intelektualnego,
hipotetycznie uwarunkowany poziomem wyksztatcenia, moze wptywaé na
wystepowanie tej choroby? Wydaje sie, ze jakiekolwiek proéby poszukiwania
odpowiedzi na to pytanie , na obecnym etapie wiedzy o przyczynach tej choroby s3
zbyt ryzykowne, a i zmienna jaka jest poziom wyksztatcenia, jest w istocie swej zbyt
ztozona aby modgta w sposdb jednoznaczny przyja¢ w tych badaniach posta¢ zmiennej
niezaleznej. Dlatego mozna tu jedynie wskaza¢ wysokos$é odsetka respondentéw z
okreslonym poziomem wyksztatcenia. | tak, bez wzgledu na badany rok, na ankiete
najczesciej odpowiedziaty osoby z wyksztatceniem srednim ( odpowiednio: 48%, 47%,
60%, Srednia arytmetyczna za trzy lata: 54%), a najrzadziej osoby z wyksztatceniem
podstawowym ( odpowiednio: 11%, 18%, 16%, srednia arytmetyczna za trzy lata: 15%).
Badani z wyksztatceniem wyzszym stanowig znaczacy odsetek i znajdujg sie pomiedzy
obiema grupami oséb ze srednim i podstawowym wyksztatceniem ( odpowiednio: 41%,
32%, 24%, srednia arytmetyczna z trzech lat: 30% ).

Dane z trzech lat wskazujg, ze wérdd badanych z wyksztatceniem $Srednim byto
blisko dwa razy wiecej osob niz z wyksztatceniem wyzszym i trzy i pot razy wiecej niz z
wyksztatceniem podstawowym. Odsetek oséb z wyksztatceniem na poziomie wyzszym
byt dwa razy wyzszy w stosunku do oséb z wyksztatceniem na poziomie podstawowym.
Czy poziom wyksztatcenia respondentéw jest reprezentatywny dla wszystkich ludzi z
chorobg Parkinsona? Na to pytanie, z przyczyn opisanych we Wprowadzeniu, nie
mozna odpowiedzied.

Pyt.4 - Gdzie Pan/Pani mieszka?

Respondent miat mozliwos¢ wyboru tylko jednej sposréd dwdch kategorii: wies
— miasto.

W badaniu na ankiete odpowiedzieli przede wszystkim mieszkarncy miast.
Ogdtem 13% badanych byto ze wsi, a 87% z miast. Przy czym ciekawostka jest to, ze w
2005 roku tylko 4% badanych byto ze wsi. Odsetek te wzrasta znaczgco w kolejnych
latach ( odpowiednio: 21% i 14%). Mozna jednak przypuszczac, ze tak znaczgca rdznica
bierze sie stad, ze mieszkaricy miast majg znanie wiekszy dostep do instytucji
wspierajgcych , znacznie czesciej majg komputery niz mieszkancy wsi. Ci ostatni, z racji
utrudnien w dostepie do informacji, z natury rzeczy nie mogli odpowiedzie¢ na ankiete.

,Wystepowanie choroby Parkinsona taczono takze z piciem wody ze studni,
zyciem na wsi i praca w rolnictwie.



Jednak nie dowiedziono wyraznie takich zwigzkéw i potrzebne sg dalsze badania
tej kwestii.*) Wyniki z omawianych badan réwniez nie wskazujg na istnienie takiej
zaleznosci, chociaz zadanie jednego pytania o miejsce zamieszkania, zaledwie dotyka
tego problemu.

Reasumujac.

Chorzy, ktérzy wypetnili Ankiete sg gotowi do,, wspotpracy ,, z Fundacjg okazujac
autorom badan petne zaufanie. Wsérdéd respondentdw byto nieco wiecej mezczyzn niz
kobiet. Zdecydowanie dominowaty osoby w wieku powyzej 70 lat oraz miedzy 51. a
60. rokiem zycia. Wsrod ogdtu ankietowanych byto najwiecej oséb z wyksztatceniem
na poziomie srednim, nastepnie wyzszym i najmniej z podstawowym w proporcjach
jak: 2dol i 3,5dol. Zdecydowanie wsréd badanych dominowali mieszkaicy miast,
mieszkancy wsi stanowig nieznaczny odsetek.

Whnioski ferowane na podstawie przeprowadzonych badan ankietowych odnosza
sie tylko i wytgcznie do scharakteryzowanej grupy kobiet i mezczyzn, przewaznie
wieku pow. 50. roku zycia, majgcych najczesciej wyksztatcenie na poziomie Srednim i
mieszkajgcych w miescie.

Rozdziat Il
Srodowiskowe zagrozenia wywotujace chorobe Parkinsona

Tabela 2.
Zagrozenia srodowiskowe

lata
nr | kategorie 2005 2006 2007 ogbtem
pyt. | odpowiedzi L
L % L % L % % %

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
skazenie

5 |ekologiczne
nie 84 62% 73 74% 207 75% 364 71%
tak 37 27% 25 25% 62 23% 124 24%
nie wiem 2 1% 0 0% 0 0% 2 0%
brak danych 13 10% 1 1% 6 2% 20 4%
razem 136 100% 99 100% 275 100% 510 100%

Pyt. 5 — Czy region, gdzie Pan/Pani mieszka skazony jest ekologicznie?

*) zob. Bridget McCall ,, Jak radzi¢ sobie z chorobg Parkinsona”. Wyd. JK, t6dz, 2007 r. s.25.



Co czwarty respondent jest zdania, ze miejsce, ktdre zamieszkuje jest skazone
ekologicznie (odpowiednio: 27%, 25%, 23% i 24%).Nie wiadomo jednak czy sg to sady
obiegowe funkcjonujgce w srodowisku lokalnym, czy tez stan faktyczny.

W badaniu nie zdefiniowano pojecia skazenie ekologiczne ( np. szkodliwe
substancje wystepujgce w otoczeniu, w zywnosci, w procesie leczenia, itp.) wychodzac
z zatozenia, ze kazdy z nas posiada pewng , chocby powierzchowng wiedze na ten
temat i wazne jest to, w jaki sposdéb badani postrzegajg swoje srodowisko naturalne.

Nalezy tu zwréci¢ uwage na odpowiedZz < nie wiem>, ktérej respondenci
wiasciwie nie wymieniaja. Swiadczy¢ to moze o tym, ze badani dobrze orientujg sie w
jakich warunkach ekologicznych zyjg. Ponadto tylko w 2005 roku 10% badanych nie
odpowiedziato na to pytanie. W pozostatych przypadkach <brak danych> wtasciwie nie
wystepuje.

Naukowcy na Swiecie prowadzg badania w zakresie wptywu neurotoksyn i
skazenia srodowiska naturalnego, jako jednej z mozliwych przyczyn, zachorowania na
chorobe Parkinsona. Zadanie tego pytania miato jedynie sygnalizowaé problem i
jakkolwiek by to interpretowac, to wydaje sie, ze warto by prowadzié krajowe badania
w zakresie wptywu zanieczyszczonego Srodowiska na wystepowanie choroby
Parkinsona, a to ze wzgledu na obopdlne korzysci zaréwno dla spoteczenstwa jak i dla
medycyny, nie wspominajgc o ochronie Srodowiska dla przysztych pokolen.

Rozdziat Il
Informacja o przebytych chorobach wtasnych i w rodzinie

Pyt. 7 — Jakie choroby przebyt/przebyta Pan/Pani w swoim zyciu?

Badani okreslali siebie najczesciej jako osoby zdrowe, przy czym odsetek ich
maleje w kolejnych latach, cho¢ nadal jest stosunkowo wysoki ( odpowiednio: 49%,
32%, 27% i 33%). Dotychczasowe przebyte choroby definiowali gtéwnie jako choroby
neurologiczne — ogdtem 14%. Niestety jest stosunkowo wysoki odsetek badanych ,
ktdrzy nie potrafili odpowiedzie¢ na to pytanie ( trudno mi powiedzie¢ - 21%) oraz tych,
ktorzy w ogdle pomineli je ( brak danych - 22%).

A wiec o prawie pofowie respondentéw nadal nie wiemy, jaki byt ich stan
zdrowia. Jedna trzecia deklaruje sie jako osoby dotychczas zdrowe, co pigta osoba
informuje, ze przebyta choroby neurologiczne oraz inne przewlekte choroby. Chociaz z
powodu duzego odsetka <braku danych> i kategorii <nie wiem> trudno jest
scharakteryzowaé dotychczasowy stan zdrowia badanych, to jednak jest mozliwos$é
wyselekcjonowania 0séb w poszczegdlnych kategoriach odpowiedzi - o ile zasztaby
potrzeba przeprowadzenia analizy przypadku lub pogtebionych badan w zakresie np.
wptywu dotychczasowego stanu zdrowia na wystgpienie choroby Parkinsona
stanowigc tym samym przyczynek do kolejnych badan.
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Tabela 3.
Dotychczasowe choroby

nr kategorie lata
oyt. | odpowiedzi 2005 2006 2007 ogotem
% L % % %

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7 przebyte choroby
dotychczas nie
chorowatem/tam 66 49% 32 32% 101 27% 199 33%
choroby zakazne 0 0% 6 6% 4 1% 10 2%
choroby
neurologiczne 28 21% 12 12% 47 13% 87 14%
inne 6 4% 3 3% 38 10% 47 8%
nie wiem, trudno mi
powiedze¢ 36 26% 1 1% 91 24% 128 21%
brak danych 0 0% 45 45% 92 25% 137 22%
razem 136 100% 99 100% 373 100% 611 100%

choroby
wyst epujace w

24 rodzinie
brak choréb o
charakterze
neurologicznym 93 68% 51 51% 173 63% 317 62%
byly choroby o
charakterze
neurologicznym 3 2% 2 2% 2 1% 7 1%
wystepowata
choroba Parkinsona 7 5% 9 9% 17 71% 33 6%
drzenia 6 4% 5 5% 14 5% 25 5%
choroba Alzheimera 0 0% 0 0 1 0% 1 0%
depresja 0 0% 0 0 0 0% 0 0%
inne 0 0% 0 0 3 1% 3 1%
nie wiem, trudno
powiedzie¢ 2 1% 2 2% 11 4% 15 3%
brak danych 25 18% 31 31% 55 20% 111 22%
razem 136 100% 100 100% 276 100% 512 100%

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwosé wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy czym jedna
osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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Pyt. 24 — Jakie choroby wystepowaty w rodzinie? (ojciec, matka, rodzenstwo).

Ponad potowa badanych uwaza, ze w rodzinie nie byto chordb o charakterze
neurologicznym ( odpowiednio: 68%, 51%, 63% i 62% ), a wystgpienie choroby
Parkinsona wymieniono tylko 33 razy (6% ogétu).

W pordéwnaniu z odpowiedziami na pyt. 7, podobnie i w tym pytaniu jest stosunkowo
duzo braku danych ( 22% ogoétem), cho¢ kategoria <trudno mi powiedzie¢, nie wiem>
prawie nie wystepuje ( 3% ogdtem).

Tak wiec, co jest oczywiste, wystepujg rownice w postrzeganiu siebie i
najblizszego otoczenia. Czy badani dostrzegajg zwigzek miedzy swojg chorobg a
chorobami wystepujgcymi w rodzinie? Powyzsze dane na to nie wskazujg. Istotne jest
natomiast to, ze jak powyzej, mozna z tej grupy badawczej pozyskaé osoby do
dalszych badan medycznych.

Czy czynniki genetyczne maja wptyw na wystgpienie choroby Parkinsona?
Dotychczasowa wiedza medyczna i poszukiwanie przyczyn choroby sktonito
autoréw Ankiety do zadania powyzszych pytan.
Autorka poradnika B. McCall tak pisze o czynnikach genetycznych, cyt.:
, Wiekszos¢ przypadkéw choroby Parkinsona ma charakter sporadyczny (tzn. sg to
przypadki izolowane, nie ukfadajgce sie w zadng prawidtowos¢). Jednak naukowcy
nadal biorg pod uwage czynniki genetyczne, a to z dwdéch powoddw:
*/ niekiedy choroba Parkinsona wystepuje rodzinnie i nalezy zrozumie¢
przyczyne tego zjawiska;
*/ istnieje teoria, ze niektdorzy ludzie mogg dziedziczy¢ genetyczng podatnos$é na
chorobe Parkinsona, co samo w sobie nie prowadzi jeszcze do choroby, ale
moze zwiekszyé ryzyko zachorowania w pofgczeniu z inny czynnikami.” *)
Takze polscy lekarze sg podobnego zdania i przytocze tu po raz kolejny opinie
dr. Jakuba Sienkiewicza zawartg w przytaczanym Poradniku, cyt.:
,Ostanie badania coraz bardziej sugerujg, ze czynnik genetyczny petni istotng role w
patogenezie choroby Parkinsona. Ryzyko wystgpienia choroby Parkinsona u krewnego
pierwszego stopnia osoby chorej moze by¢ od 2 do 14 razy wyzisze w rodzinach nie
dotknietych chorobg.”

Rozdziat IV
Leczenie farmakologiczne

Tabela 4
Przyjmowane leki

Tamze, s.23
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nr pyt.

lata

2005

2006 2007 ogotem

nazwa leku R L % nazwa leku R % nazwa leku |R L % nazwa leku |R L %

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 | 12 13 14 15 16 17
lewodopoa+ lewodopoa+ben lewodopa+b lewodopoa+

7.1 |benserazyd 1 104 | 35% | serazyd 1 63| 30% | enserazyd 1 194 | 35% | benserazyd 1 361| 35%

lewodopa lewodopa
seleginina 2 43| 14% |lewodopa depot | 2 32| 15% |depot 2 79| 14% | depot 2 111] 11%
lewodopoa+ka
rbidopa 3 30| 10% | seleginina 3 22| 10% | seleginina 3 72| 13% | seleginina 3 137 | 13%
lewodopa
depot 4 29| 10% | amantadyna 4 19 9% | amantadyna | 4 46 8% | amantadyna 4 89 9%
lewodopoa+ lewodopoa+
amantadyna 5 24 8% | biperiden 4 19 9% | karbidopa 5 42 7% | karbidopa 5 86 8%
lewodopoa+karb

biperiden 6 17 6% | idopa 5 14 7% | biperiden 6 35 6% | biperiden 6 71 7%
pergolid 6 17 6% | pergolid 6 10 5% | piribedil 7 17 3% | pergolid 7 39| 4%
piribedil 7 11 4% | piribedil 7 7 3% | ropinirol 8 15 3% | piribedil 8 35 3%
entakapon 8 8 3% | romokryptyna 8 6 3% | pergolid 9 12 2% | entakapon 9 23 2%
piridinol 9 6 2% | riheksyfenidyl 8 6 3% | entakapon 9 12 2% | piridinol 10 18 2%
romokryptyna | 10 4 1% | ropinirol 9 3 1% | piridinol 10 9 2% | ropinirol 10 18 2%
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lata
nr 2005 2006 2007 ogotem
pyt.
nazwa leku R L % nazwa leku R L % nazwa leku | R L % nazwa leku | R L %
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17
riheksyfenid
7.1 |riheksyfenidyl | 11 3 1% | entakapon 9 3 1% | rasigilina 11 8 1% |yl 11 12 1%
leki zawierajace
lewodope,
karbidope i romokryptyn romokryptyn
tolkapon 12 2 1% | entakapon 9 3 1% |a 12 6 1% |a 11 12 1%
pramipexol 13 1 0% | piridinol 10 2 1% | tolkapon 12 6 1% | tolkapon 12 9 1%
ropinirol 14 0 0% | pramipexol 10 2 1% | pramipexol 13 5 1% | rasigilina 12 9 1%
riheksyfenid
rasigilina 14 0 0% | rasigilina 11 1 0% |yl 14 3 1% | pramipexol 13 8 1%
leki
zawierajgce
lewodope,
karbidope i
apomorfina 14 0 0% | tolkapon 11 1 0% | apomorfina | 15 0 0% | entakapon 14 3 0%
leki leki
zawierajgce zawierajgce
lewodope, lewodope,
karbidope i karbidope i
entakapon 14 0 0% | apomorfina 12 0 0% | entakapon 15 0 0% | apomorfina 15 0 0%
razem 299 | 90% |razem 213 | 87% |razem 561 | 88% |razem 1041 | 88%
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lata

nr

oyt 2005 2006 2007 ogélem
nazwa lek nazwa lek nazwa lek nazwa lek

zZw u R % zZw u R L % zZw u R L % ZWi u R L %
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 | 12 13 14 15 16 17

7.1 |inne 7 2% | inne 10 4% | inne 37 6% | inne 54 5%
nie nie nie nie
przyjmowatem 7 2% | przyjmowalem 3 1% | przyjmowatem 6 1% | przyjmowatem 16 1%
tak tak tak
przyjmowat przyjmowat przyjmowat tak przyjmowat
leki, ale ich leki, ale ich leki, ale ich leki, ale ich nie
nie wymienia 1 0% | nie wymienia 2 1% | nie wymienia 3 0% | wymienia 6 1%
nie wiem, nie wiem, nie wiem,
trudno trudno trudno nie wiem, trudno
powiedzie¢ 0 0% | powiedzie¢ 1 0% | powiedzie¢ 0 0% | powiedzieé 1 0%
brak danych 7 2% | brak danych 10 4% | brak danych 16 3% | brak danych 33| 3%
ogotem ogotem ogotem ogoétem
kategorie 331 | 100% | kategorie 246 | 100% | kategorie 636 | 100% | kategorie 1181 | 100%

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwos$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy czym jedna osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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Pyt. Jakie 7.1. Jakie leki przyjmowat/a Pan/i w zwigzku z chorobg Parkinsona?

Respondenci swobodnie odpowiadali na to pytanie wymieniajgc  przede
wszystkim leki przyjmowane w zwigzku z chorobg Parkinsona, ale nie tylko. Kodujgc
odpowiedzi na to pytanie postuzono sie listg dostepnych lekéw parkinsonowskich oraz
stosowanych lekéw nie zaliczanych do grupy przeciwparkinsonowskich. W
prezentowanej tabeli wymienione s3 leki z obu grup stosowanych w leczeniu choroby.
Tak jak w poprzednich tabelach , tak i tu uwzgledniono podziat na trzy lata badawcze
oraz dane odnoszgce sie do catej grupy, tacznie z trzech lat. Ponadto w kazdym dziale
dodano kolumne ,R” , aby mdc wykazac ranking przyjmowanych lekdéw od najczesciej
przyjmowanych (1)do najrzadziej (x). Uwzgledniajgc czestos$é przyjmowanych lekéw,
leki zostaty uszeregowane w tabeli od najczesciej przyjmowanych do najrzadziej
uwzgledniajgc ich pozycje w kazdym roku i ogétem za trzy lata.

Analizujgc wyniki w tabeli od razy wida¢, ze najczesciej wymienianym lekiem jest
lewodopa+benserazyd , co stanowi ponad 30% sposréd wszystkich wymiennych lekéw
. W 2005 r. lek ten wymieniany jest ponad dwukrotnie czesciej niz seleginina ( 14%), a w
2006 r. i 2007 r. dwukrotnie czesciej niz lewodopa depot (15%, 14%), a w badanej
grupie ogétem ponad trzykrotnie czesciej ( 35% : 11%). Pozostate leki wymieniane sg
znacznie rzadziej. Leki nie zaliczane do grupy przeciwparkinsonowskich wymieniane sg
niezwykle rzadko, a ich czestotliwos¢ wystepowania nie jest statystycznie znaczaca.

Ranking czestotliwosci lekdw wymienianych na dalszych pozycjach i zmiany
miejsc w kolejnych latach moze by¢é przedmiotem zainteresowania lekarzy,
prowadzacych pacjentéw z chorobg Parkinsona.

Nie wszyscy pacjenci z rozpoznang chorobg Parkinsona maja zalecenie
przyjmowania lekéw, co jest mozliwe w jej bardzo wczesnym stadium.

Rodzi sie wiec pytanie, czy wszystkie osoby wypetniajgce ankiete majg zalecenie
przyjmowania lekdw? Na podstawie danych liczbowych lub ich braku w kategorii
<trudno mi powiedzie¢> i < brak danych> mozna wnioskowa¢, ze badana grupa chorych
zalicza sie juz do grona pacjentéw leczonych farmakologicznie. A wiec jest to grupa
0s0Ob, ktoérej Swiadomosé ksztattowana jest zaréwno przez objawy zewnetrzne choroby
jak i koniecznos¢ ustawicznego przyjmowania lekéw.

Konstatacja ta ma istotne znaczenie dla ferowania wnioskéw w zakresie objawdw
choroby, codziennego zycia i opinii chorych odnosnie ich potrzeb i oczekiwan wobec
otoczenia.
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Rozdziat V

Historia leczenia choroby

Tabela 5
Historia choroby

lata
nr pyt. | kategorie odpowiedzi 2005 2006 2007 ogotem
% % L % %

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8 do 3 lat 29 21% 19| 19% 73| 2% 121| 24%
pow. 3 do 7 lat 36 26% 30| 30% 82| 30% 148 | 29%
pow. 7 do 10 lat 30 22% 17| 17% 43| 16% 90| 18%
pow. 10 lat 38 28% 28| 28% 64| 23% 130 25%
nie pamietam, trudno mi
powiedzie¢ 0 0% 2 2% 0 0% 2 0%
brak danych 3 2% 3 3% 13 5% 19 4%
razem 136 100% 99| 100% 275| 100% 510| 100%

9 przyjmowane leki
nie przyjmuje lekéw 18 12% 11| 11% 84| 25% 113| 19%
przyjmuje leki (brak nazwy) 4 3% 19| 23% 64| 19% 87| 15%
lewodopy 110 75% 65| 65% 178| 53% 353| 61%
entacapony 12 8% 2 2% 1 0% 15 3%
trudno mi powiedzie¢ 0 0% 1 1% 1 0% 2 0%
brak danych 3 2% 2 2% 7 2% 12 2%
razem 147 100% 100 335| 100% 582 | 100%

10 operacja zwigzana z chorobg
nie 109 80% 67| 68% 226 | 82% 402 79%
tak 8 6% 71 7% 9 3% 24 5%
brak danych 19 14% 25| 25% 40| 15% 84| 16%
razem 136 100% 99| 100% 275| 100% 510| 100%

Pyt. 8 — Od ilu lat Pan/i choruje?

Odpowiedzi na to pytanie zostaty ujete w kategorie umieszczone w
powyzszej
tabeli. Rozktad odpowiedzi jest m.w. rGwnomierny w poszczegdlnych przedziatach
czasowych w kazdym badanym roku oraz w ogélnej liczbie respondentéw. Mozna
postawié¢ hipoteze, ze im starszy jest badany chory tym dtuzszy jest okres jego
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choroby. Zwazywszy na to, ze jak pisze w cytowanym juz Poradniku dr Jakub
Sienkiewicz najczesciej pierwsze objawy wystepujg pomiedzy 55. a 65. rokiem
zycia. Niemniej jednak nasuwa sie refleksja, ze chorzy wypetniali ankiete
niezaleznie od dtugosci swojej choroby. Prawie tak samo aktywni w grupie
respondentéw byli ci, ktérzy chorujg krotko , nie dtuzej niz 7 lat jak i ci, ktérzy
chorujg bardzo dtugo, ponad 10 lat.

Uwaga ta wzbogaca charakterystyke catej grupy badawczej o cechy zwigzane
z choroba.

Pyt. 9 — Czy jest Pan/i obecnie leczony/a preparatami lewodopy lub
entacaponu? Jakimi? (,Madopar” firmy ROCHE, ,Sinemet ,, firmy MERCK SHARP &
DOHME, ,, Comtan” firmy NOVARTIS).

Pytanie to wyraznie sugerowato badanym mozliwe odpowiedzi. Jednak
wskazanie okreslonych preparatéw wyraznie rdzni sie w poszczegélnych latach. W
roku 2005 najcze$ciej wymieniane sg lewodopy (75 % wszystkich wskazan),
znacznie rzadziej entacapony ( 8%).< Braku danych> w zasadzie nie ma. W 2006 r.
czestos$¢ tych wskazan maleje w kolejnych latach, odpowiednio: lewodopy: 65%
i 53%) i entacapony: 2% i 0%. Rosnie natomiast czestotliwos¢ odpowiedzi
informujacych o nie przyjmowaniu lekéw lub przyjmowaniu ich bez wskazania
nazwy preparatu.

Niestety, pytanie to nie zostato sformutowane wystarczajgco czytelne aby
respondent nie miat watpliwosci co do sposobu udzielenia na nie odpowiedzi.
Swiadczyé o tym moze stosunkowo wysoki odsetek odpowiedzi, ze chory nie
przyjmuje lekédw ( nie wiadomo czy w ogdle, czy tylko nie sugerowanych
preparatéw) oraz odsetek odpowiedzi informujgcych o tym, ze leki przyjmuje, ale
bez wskazania nazwy preparatu. Odpowiedzi w kategorii <nie wiem> i < brak
danych\> nie sg znaczgce statystycznie.

Pyt. 10 — Czy byt/a Pani poddany zabiegowi operacyjnemu z powodu
choroby Parkinsona? Kiedy i gdzie? Ktére z objawdw choroby ustgpity po operacji?

Sformutowane pytanie ma charakter ztozony. Autorzy ankiety pytajg o kilka
rzeczy jednoczes$nie. Stad w powyzszej tabeli znajdujg sie tylko dane statystyczne
0sOb, ktore takg operacje przeszty. Oséb tych jest bardzo niewiele. W kolejnych
latach, odpowiednio: 8 0séb ( 6%), 7 (7%), 9 (3%) i Srednia arytmetyczna za 3. lata
- 24 0s6b ( 5%). Zadziwia jednak to, ze w pytaniu tym jest stosunkowo duzo braku
danych — <w ogotem> 16%.

Wobec matej liczby oséb i ze wzgledu na jednostkowy charakter informacji o
chorych, ktérzy poddali sie operacji, wyszczegdlnienie w tabelach szczegdétowych
odpowiedzi na pogtebione pytania o czas i miejsce zabiegu oraz o stanie zdrowia
po operacji nie zostaly w raporcie przedstawione. Natomiast mogg one byé w
kazdej chwili udostepnione autorom badan.
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Rozdziat VI
Objawy choroby

W Ankiecie wymienione zostaty rdéine objawy choroby z prosbg o
wskazanie wystepujacego objawu u chorego oraz wskazanie stopnia nasilenia
danego objawu w skali 5. stopniowej. Po przeprowadzonej analizie wskazan
natezenia objawow w tabeli ograniczono sie do skali trzystopniowej grupujac je w
nastepujacy sposob ( patrz Ankieta w aneksie) : nasilenie mate (kolumna 1.i 2.),
srednie (kolumna 3.), nasilenie duze ( kolumna 4. i 5). W Ankiecie wypetnianej
droga internetowg wskazywane byt dany objaw choroby, ale prawdopodobnie z
powoddéw technicznych, stopien nasilenia objawdéw choroby czesto nie byt
zaznaczany. Dlatego odpowiedzi na to pytanie kodowano wskazujgc na objaw
choroby i zaznaczajgc jednoczesnie brak wskazania nasilenia ( por. 1. wiersz w
kazdej tabeli opisujgcej objawy choroby.

W Tabelach nie wystepuje <brak danych”, poniewaz wszyscy badani
odpowiedzieli na to pytanie.

Pyt. 11 — Jakie objawy choroby przewazajg na co dzien? ( Stopien nasilenia).

Tytutem wprowadzenia do analizy odpowiedzi na to pytanie, po raz
kolejny przytocze fragment z cytowanego wielokrotnie Poradnika dr Jakuba
Sienkiewicza .

»,Najczesciej wystepuje mieszana posta¢ choroby Parkinsona, w ktorej
spowolnienie, drzenie i zaburzenia postawne sg w przyblizeniu jednakowo
wyrazone. Postaé z przewagg spowolnienia, sztywnosci i zaburzen postawnych
nazywamy bradykinetyczng. Rzadziej choroba Parkinsona przybiera postaé z
dominacjg drzenia. Okreslamy j3 jako forme drzgczkowa. Istniejg pewne
prawidtowosci dotyczgce poszczegdlnych postaci choroby Parkinsona. Osoby
chorujgce w miodym wieku ( ponizej 50. Roku zycia) majg czesciej
bradykinetyczng postaé choroby Parkinsona i sg bardziej podatne na wystgpienie
dyskinez. Posta¢ drzgczkowa wystepuje czesciej u o0sdb chorujgcych w
pdzniejszym wieku ( powyzej 70 lat) i postepuje wolniej.”

Informacje w przytoczonym tekscie mozna traktowac jako zbiér hipotez do
weryfikacji w omawianych badaniach. Wprawdzie nie bedzie korelacji
wystepowania poszczegdlnych objawdéw w zaleznosci od wieku chorego oraz
postawionej diagnozy postaci choroby, jak réwniez nie bedzie omdwienia , ktore
z objawdw wystepujg tgcznie a ktdére pojedynczo, to jednak ogdlne omdwienie
wystepowania objawdw jest mozliwe.

*) Tamze, . 9
**) Uwaga: Omodwienie wynikéw, w tym i kolejnych rozdziatach, bedzie dotyczyto catej
populacji badanych tgcznie za trzy lata.
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Tabela 6.1
Objawy choroby- drzenie jednostronne

Lata 2005-2007
nr ogoétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.1 drzenie jednostronne
wystepuje, ale brak wskazania nasilenia 162 32%
mate 66 13%
srednie 30 6%
duze 31 6%
brak wskazania objawu 222 43%
razem 513 100%

Ponad potowa badanych (57% ) wskazuje na wystepowania u nich drzenia
jednostronnego, przy czym o stopniu nasilenia informuje stosunkowo niewiele
0sOb: mate — 13%, srednie 6%, duze 6%. Niestety, o jakim stopniu nasilenia maja te
bdle nie informuje az 32%. chorych.

Tabela 6.2
Objawy choroby — drzenie dwustronne

Lata 2005-2007
ogétem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.2 drzenie dwustronne

wystepuje, ale brak wskazania nasilenia 249 49%
mate 37 7%
Srednie 20 4%
duze 26 5%
brak wskazania objawu 178 35%
razem 510 100%

O wystepowaniu drzenia dwustronnego informuje okoto dwdch trzecich (65
%) badanych, w tym nie wskazuje stopnia nasilenia 49 % o0sdb. 16% osdb wskazuje
stopien nasilenia objawu, przy czym nie ma tu specjalnych réznic pomiedzy
wskazaniami na nasilenie mate, srednie czy duze.



Tabela 6.3.
Objawy choroby — ostabienie sprawnosci manualnej

Lata 2005-2007
nr. ogodtem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.3 ostabienie sprawnosci manualnej
wystepuje, ale brak wskazania nasilenia 249 49%
mate 82 16%
Srednie 52 10%
duze 48 9%
brak wskazania objawu 79 15%
razem 510 100%

Niemal wszyscy badani (85%) informuja, ze odczuwajg ostabienie sprawnosci
manualnej. Chociaz wsrdd nich 49 % nie okresla stopnia jej nasilenia. Wsréd osob,
ktére wskazaty stopien nasilenia objawu jest prawie dwukrotnie wiecej oséb, u
ktdrych ostabienie sprawnosci manualnej jest mate niz duze ( 16% - 99%). 10%
badanych wskazuje na ostabienie tego objawu w stopniu $rednim.

Tabela 6.4
Objawy choroby — trudnosci w poruszaniu sie

Lata 2005-2007
nr ogoétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.4 trudnosci w poruszaniu sie
wystepuje, ale brak wskazania nasilenia 252 49%
mate 59 12%
srednie 44 9%
duze 61 12%
brak wskazania objawu 94 18%
razem 510 100%

| tu, podobnie jak poprzednio prawie wszyscy badani ( 82%) maja ktopoty z
poruszaniem sie. | podobnie jak wyzej, 49 % nie wskazuje nasilenia intensywnosci
tego problemu( (49%). 31% badanych wskazuje stopien nasilenia objawu, przy
czym nie ma tu specjalnych réznic pomiedzy wskazaniami na nasilenie mate, srednie
czy duze ( odpowiednio: 12%,9%,12%).
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Tabela 6.5
Objawy choroby — sztywnos$¢ miesniowa

Lata 2005-2007
nr ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.5 sztywnos$¢ miesniowa

wystepuje, ale brak wskazania nasilenia 268 53%
mate 67 13%
srednie 31 6%
duze 69 14%
brak wskazania objawow 75 15%
razem 510 100%

Podobnie, niemal wszyscy badani (85%) informujg, ze odczuwajg sztywnosé
miesniowq, choé¢ ponad potowa z nich (53%) nie okresla w jakim stopniu ta
dolegliwos$¢ wystepuje. Wsréd osob, ktére wskazaty stopien nasilenia objawu (33%)
jest ponad dwukrotnie wiecej osob, u ktérych ostabienie sprawnosci manualnej jest
mate lub duze w stosunku do badanych

Wskazujgcych na wystgpienie tego objawu w stopniu s$rednim jest
odpowiednio : 13% i 14% do 6%.

Tabela 6.6
Objawy choroby — spowolnienie ruchowe

Lata 2005-2007
nr ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.6 spowolnienie ruchowe

wystepuje, ale brak wskazania nasilenia 233 46%

mate 74 15%

Srednie 40 8%

duze 71 14%

brak wskazania objawow 92 18%

razem 510 100%

Zdecydowana wiekszos¢ badanych (82%) odczuwa spowolnienie ruchowe,
46% sposrod nich nie wskazuje jednak stopnia ograniczenia tej dolegliwosci.
Pozostate 37% badanych wskazuje najczeSciej wystepowanie objawu w stopniu
matym (15%) i duzym (14%); natomiast w stopniu srednim — 8%.
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Tabela 6.7
Objawy choroby — zaburzenia postawy

Lata 2005-2007
nr ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
11.7 zaburzenia postawy

jest, ale brak wskazania 153 30%
mate 80 16%
Srednie 32 6%
duze 53 10%
brak wskazania objawow 193 38%
razem 510 100%

Ponad pofowa respondentéow (62%) wskazuje na wystepowanie zaburzen
postawy. Najwiekszy odsetek chorych tj. 16% okresla ,ze wystepujg one w stopniu
niewielkim, 10 % okresla je jako duze i 6% jako srednie. 30% nie wskazuje stopnia
nasilenia zaburzen.

Zaburzenia wegetatywne.

W tej czesci objawdw choroby respondenci proszeni byli tylko o
potwierdzenie lub zaprzeczenie ich wystepowania.

Tabela 6.8
Objawy choroby — nadmierne pocenie sie

Lata 2005-2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
zaburzenia wegetatywne,
11.8 nadmierne pocenie sie
nie 128 25%
tak 265 52%
brak wskazania 117 23%
razem 510 100%

Nieco ponad potowa badanych ( 52%) potwierdzita wystepowanie u siebie
nadmiernego pocenia sie. Jedna czwarta badanych (25%) nie zauwazyta u siebie
takiego objawu. Niestety prawie jedna czwarta respondentdw nie udzielifa
odpowiedzi na to pytanie.
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Tabela 6.9
Objawy choroby - tojotok

Lata 2005-2007
nr ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
119 zaburzenia wegetatywne, tojotok
nie wystepuje 196 38%
tak, wystepuje 160 31%
brak wskazania objawu 154 30%
razem 510 100%

Jedna trzecia badanych (31%) podaje wystepowanie tojotoku, ale tez jedna
trzecia badanych ( 30%) nie odpowiada na to pytanie. tojotok nie wystepuje u
ponad 1/3 respondentéow (38%).

Tabela 6.10
Objawy choroby - slinotok

Lata 2005-2007
nr. ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

12 slinotok
Nie wystepuje 243 48%
Tak, wystepuje 85 17%
brak wskazania objawu 182 36%
razem 510 100%

Tylko 17% badanych podaje, ze wystepuje u nich Slinotok. Prawie pofowa
badanych ( 48%) takiego objawu choroby u siebie nie stwierdza. Ale nadal bardzo
wysoki jest odsetek osdb, ktére nie udzielity odpowiedzi na to pytanie — 36%.

Tabela 6.11
Objawy choroby — zaburzenia potykania

Lata 2005-2007
nr. ogdtem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

13 zaburzenia potykania
nie ma 330 65%
s3 158 31%
brak wskazania 23 5%
razem 510 100%




Jedna trzecia badanych (31%) ma problemy z przetykaniem, 65% badanych
informuje, ze nie ma takiego problemu. W tym pytaniu odsetek braku danych jest
bardzo niski —5%.

Tabela 6.12
Objawy choroby — kiopoty z powonieniem

Lata 2005-2007
nr ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

14 Ktopoty z powonieniem
nie ma 316 62%
Y] 172 34%
brak wskazania 22 4%
razem 510 100%

14.1 Od kiedy s3 ktopoty z wechem

nie dotyczy 316 62%
od pét roku 11 2%
od roku 22 4%
powyzej roku 98 19%
brak danych 63 12%
razem 510 100%

Ponad 1/3 badanych ( 34%) ma problemy z wechem. 19% chorych wskazuje,
ze problemy te majg juz ponad rok ( pyt.14.1). U 2/3 badanych
( 65%) problem z powonieniem nie wystepuje

Tabela 6.13
Objawy choroby — problemy z pisaniem

Lata 2005-2007
nr. ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

15 problemy z pisaniem
nie ma 103 20%
ma 386 76%
trudno powiedzie¢ 1 0%
brak danych 20 4%
razem 510 100%

Niestety, znaczna wiekszo$¢ badanych ( 76%) ma ktopoty z pisaniem. Tylko co
pigta osoba informuje, ze tych ktopotdw nie ma.



Tabela 6.14
Objawy choroby — ktopoty z mowieniem

Lata 2005-2007
nr ogétem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

16 problemy z méwieniem
nie ma 241 47%
ma 242 47%
trudno mi powiedzie¢ 1 0%
brak danych 26 5%
razem 510 100%

Ciekawe, ze tu odpowiedzi na tak i nie wystepuja w dwéch réwnych
czesciach. Taki sam jest odsetek oséb majacych ktopoty z méwieniem ( 47%) jak i
nie majace tego problemu, réwniez 47%.

Tabela 6.15
Objawy choroby — upadki i zaburzenia rownowagi
Lata 2005-2007
nr ogdtem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
18 czy wystepuja upadki i zaburzenia rownowagi?
nie 186 36%
tak 305 60%
trudno mi powiedzie¢ 0 0%
brak danych 19 4%
razem 510 100%

Ponad potowa badanych (60%) ma zaburzenia rownowagi i zdarzajg sie im
upadki. 36% nie ma tych objawow choroby.

Tabela 6.16
Objawy choroby — nasilenie objawdéw w ciggu dnia

Lata 2005-2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
19 nasilenie objawéw w ciggu dnia
nie wystepuje 90 18%
tak, wystepuje 398 78%




trudno mi powiedzie¢ 0 0%

brak danych 22 4%

razem 510 100%

Zdecydowana wiekszos¢ badanych ( 78%) odpowiedziata twierdzgco na to
pytanie. Tylko co pigty badany ( 18%) nie odczuwa zmiany nasilenia choroby w
ciggu dnia.

Tabela 6.17
Objawy choroby — problemy z pamiecig i ich opis

Lata 2005-2007
nr ogotem
pytania [ kategorie odpowiedzi %
1 2 3 4
20 Problemy z pamiecia
nie ma 230 45%
tak, wystepuja 253 50%
trudno mi powiedzie¢ 4 1%
brak danych 23 5%
razem 510 100%
20.1 Opis probleméw
nie dotyczy 231 44%
trudnosci w méwieniu, rozumieniu stdw mdéwionych, tekstu
pisanego, koncentracji uwagi 27 5%
zapominanie stow, numerdw telefonu, innych, nazwisk, brak stéw, 80 15%
czasowa (dtuzsza) utrata pamieci, zapominanie na biezgco
doswiadczen, zaburzenia orientacji w terenie 64 12%
inne 6 1%
brak danych 113 22%
razem 521 100%

Odsetek oséb ktére majg problemy z pamiecig oraz tych, ktére tych
problemow nie majg jest prawie taki sam; odpowiednio : 50 % i 45 %.

Badanych majgcych ktopoty z pamiecig poproszono o podanie przyktadéw na
czym te problemy polegajg ( w tabeli pytanie nr 20.1). Niestety stosunkowo duzo
0sob nie napisato na czym polegajg ich problemy z pamiecig (22%). Co trzecia osoba
(32%) sposrdod majacych te problemy opisuje je w nastepujacy sposéb:

e trudnosci w mowieniu i pisaniu polegajgce na wtasciwym doborze i
rozumieniu stéw oraz w koncentracji uwagi (5%)

e zapominanie stdw, nazwisk, numerdw telefondéw, ulic, itp., brak stéw
(15%)

e dtuzsza czasowo utrata pamieci w ciggu doby, zapominanie doswiadczen,
zaburzenia orientacji w terenie (12%)



Tabela 6.18
Objawy choroby - problemy ze snem i ich opis

Lata 2005-2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

21 problemy ze snem
nie wystepuja 160 31%
Y] 329 65%
trudno mi powiedzie¢, réznie 3 1%
brak danych 18 4%
razem 510 100%

21.1 opis problemoéw

nie dotyczy 160 28%
bezsennos¢ 207 37%
trudnosci w zasypianiu 67 12%
silne bédle, drzenia 35 6%
trudno powiedzieé 1%
inne 1%
brak danych 82 15%
razem 563 100%

Wiekszos¢ badanych ( 65%) informuje, ze ma problemy ze spaniem, ale co
trzeci chory ( 31%) pisze, ze tych ktopotéw nie ma i jest ich dwukrotnie mniej niz
tych, ktérzy odczuwaja te dolegliwosc.

Chorych majacych ktopoty ze snem poproszono rowniez o okreslenie na
czym one polegajg ( w tabeli pytanie nr 21.1). Chorzy opisujg to w nastepujgcy
sposob:

* na bezsennosc cierpi 37 % chorych

e trudnosci w zasypianiu ma 12 % badanych

* na brak snu z powodu silnych béléw i drzenia uskarza sie 6% badanych

Niestety takze i w tym pytaniu w czesci dotyczacej podania przyktaddéw
ktopotédw ze snem jest stosunkowo duzo braku danych (15%).

Reasumujac

Z przeprowadzonej analizy wynika, ze opisywane najczesciej w literaturze
przedmiotu wystepujgce objawy choroby Parkinsona sg rowniez dominujgce
wsréod chorych, ktérzy wypetnili Ankiete. Rzadziej wymieniane sg zaburzenia
wegetatywne, cho¢ przeciethemu cztowiekowi nie majgcemu petnej wiedzy o tej
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chorobie niekoniecznie muszg sie kojarzy¢ wtasnie z chorobg Parkinsona, stad by¢
moze, mniejsza liczba wskazan.

Pod wzgledem objawdw grupe te mozna scharakteryzowac nastepujgco.

Objawy choroby Parkinsona wystepujgce u znacznej wiekszosci chorych.

e 85 % chorych stwierdza u siebie ostabienie sprawnosci manualnej

* 85 % cierpi na sztywnos¢ miesniowq

* 82 % odczuwa trudnosci w poruszaniu sie

e 82 % odczuwa spowolnienie ruchowe

* 77 % badanych uskarza sie na nadmierne pocenie

* 78 % 0s6b odczuwa zmiany nasilenia choroby w ciggu dnia.

* 76 % ma ktopoty z pisaniem.

Kolejne wymienione w Ankiecie objawy choroby Parkinsona dotykajg juz
mniejszej liczby osob.

Objawy choroby Parkinsona wystepujgce u m.w. potowy chorych

* 65 % 0s0Ob uskarza sie na wystepowanie drzenia dwustronnego
65% informuje, ze ma problemy ze spaniem
62 % odczuwa zaburzenia postawy
60 % badanych ma zaburzenia rownowagi i zdarzajg sie im upadki
57 % wskazuje na wystepowanie u nich drzenia jednostronnego
50 % osbéb ma problemy z pamiecia
47 % 0s6b ma ktopoty z méwieniem

¥ ¥ ¥ ¥ ¥ ¥

Objawy choroby Parkinsona wystepujgce u m. w 1/3 chorych
* 34 % badanych posiada ktopoty z powonieniem, a wsréd nich 19 % osob
informuje, ze dolegliwos¢ te ma od ponad roku
* 31 % badanych ma tojotok
* 31 % o0s6b ma zaburzenia potykania
* 17 % chorym dokucza slinotok

Wszystkie osoby odpowiadajgce na pytanie o objawy choroby wskazujg na
wystepowanie wiekszosci z nich. Nie zdarzyto sie, aby cho¢ jeden z objawdw byt
pominiety przez respondentow.

Zasadny wydaje sie wniosek, ze respondenci to osoby, u ktérych choroba ma
postaé zaawansowang o objawach charakterystycznych dla choroby Parkinsona.
Wobec czego prezentowane przez nich sady i opinie w zakresie wskazanym przez
niniejsze badania mogg by¢ merytorycznie i socjologicznie uprawnione,
,nadrabiajgc, tym samym niejako braki wynikajgce z watpliwej reprezentatywnosci
préby badawcze;.

Przyjete hipotetycznie dla potrzeb tego badania poszczegdlne kategorie
odpowiedzi zostaty, poprzez ich wyszczegdlnienie, potwierdzone przez badanych.
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Ponadto, ani razu nie wystgpita kategoria <inne objawy>, co oznacza, ze podany
wykaz objawdw byt wyczerpujacy.

Rozdziat VII
Styl zycia.

Rdzne poradniki dla oséb z chorobg Parkinsona zalecajg im racjonalne

zywienie sie i stosowanie urozmaiconej diety oraz konsultacje z dietetykiem.
Generalnie sktad diety zblizony jest do sktadu zalecanego osobom starszym :
wiecej warzyw, owocow, mleka i seréw, ryb i drobiu a mniej miesa. Czy badane
osoby dokonaty zmian w swoim jadtospisie? Z analizy danych zawartych w tabeli
wynika, ze tak i to niemal radykalnie. Tym bardziej ,ze wyraznie zmienia sie
wysoko$¢ odsetek w kategoriach <tak> i <nie> w zaleznosci od tego czy dany
produkt jest bardziej dominujgcy w diecie, czy tez jego znaczenie zmniejsza sie.

Obnizenie sie w czasie choroby odsetka produktu dominujgcego w diecie
stosunku do jego wysokosci wystepowania przed chorobg potwierdza wysoko

w
o

odsetka osdb wskazujgcych negatywnie na wystepowanie tego produktu jako
dominujgcego. Niewielkie réznice pomiedzy poszczegdlnymi wartosciami wynikajg
z réznic w odsetkach braku danych w poszczegdlnych wskazanych produktach

zywieniowych, ktore ksztattujg sie na srednim poziomie m. w. 15 — 20%.

Pyt. 22. Jaki byt a jaki jest aktualnie Pana/Pani styl zycia? Co byto a co jest

dominujgce w menu?

Tabela 7.1
Styl zycia - odzywianie sie

Lata 2005 — 2007
nr ogdtem
pytania kategorie odpowiedzi L % L %
1 2 3 4 5 6
przed
chorobg aktualnie
Jadtospis:
22.2+22.7 mieso i tluszcze
nie 71 14% 187 37%
tak 384 75% 248 49%
trudno mi powiedziec 1 0% 1 0%
brak danych 54 11% 74 15%
razem 510 100% 510 100%
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22.3+22.8

produkty mleczne

nie 93 18% 118 23%
tak 358 70% 320 63%
trudno mi powiedzie¢ 0 0% 0 0%
brak danych 59 12% 72 14%
razem 510 100% 510 100%
22.4+ 229 owoce i warzywa
nie 93 18% 42 8%
tak 358 70% 400 78%
trudno mi powiedziec 0 0% 2 0%
brak danych 59 12% 66 13%
razem 510 100% 510 100%
22.5+22.10 produkty maczne
nie 63 12% 71 14%
tak 377 74% 356 70%
trudno mi powiedziec 0 0% 1 0%
brak danych 70 14% 82 16%
razem 510 100% 510 100%
22.6+22.11 cukier i stodycze
nie 98 19% 148 29%
tak 348 68% 283 55%
trudno mi powiedziec 0 0% 1 0%
brak danych 66 13% 78 15%
razem 510 100% 510 100%
22.12+22.17 spozywane ptyny:
woda mineralna
nie 144 28% 68 13%
tak 269 53% 366 72%
trudno mi powiedzieé 0 0% 0 0%
brak danych 97 19% 76 15%
razem 510 100% 510 100%
22.13
+22.18 soki
nie 117 23% 95 19%
tak 281 55% 301 59%
trudno mi powiedzie¢ 0 0% 1 0%
brak danych 112 22% 113 22%
razem 510 100% 510 100%
22.14
+22.19 herbata
nie 27 5% 34 7%
tak 436 85% 410 80%
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Trudno mi powiedzie¢ 0 0% 0 0%
brak danych 47 9% 66 13%
razem 510 100% 510 100%
22,15+
22.20 kawa
nie 118 23% 195 38%
tak 310 61% 205 40%
trudno mi powiedzie¢ 0 0% 0 0%
brak danych 82 16% 110 22%
razem 510 100% 510 100%

Z ogblnego ogladu danych w poszczegdlnych latach wynika, ze badani
zmieniali swdj jadtospis a rdzinice w odsetkach wskazujgcych na zmiany
spozycia poszczegdlnych produktdw sg podobne. Dlatego szczegétowa analiza
przeprowadzona zostata na zbiorowosci ogdétem, a wykazane odsetki sg Srednig
arytmetyczng za trzy lata.

Zestawienie 1

Wykaz produktow, ktérych dominujgce znaczenie w jadtospisie zmalato
- na podstawie wielkosci réznicy w odsetkach badanych wskazujacych na

spozycie wymienionego produktu przed wystgpieniem choroby i w czasie jej
wystepowania.

Lp. Nazwa produktu Wielko$€ réznicy R
1. Mieso i ttuszcze 24% 1
2. Produkty mleczne 7% 4
3. Produkty maczne 4% 6
4. Cukier i stodycze 13% 3
5. Herbata 5% 5
6. Kawa 21% 2

Jak wida¢ spadt znacznie ( o 24%) odsetek oséb preferujagcych w swoim

jadtospisie mieso i ttuszcze oraz pijacych kawe ( o 21%) - choé odsetek osdb w

kat

egorii <pijacych kawe przed choroba> jest wsréd badanych wskazujgcych na

dominujgce produkty w diecie — najnizszy ( (61%). W sytuacji, gdy pozostate
produkty tej grupy wymienianie sg na poziomie 70 — 85%. Zmalat tez odsetek osdb
wskazujgcych na znaczne spozycie cukru i stodyczy ( 0 13%).

Niemniej jednak nadal najwiecej badanych wskazuje, ze wymienione

sktadniki diety, przed i w czasie choroby, sg w ich jadtospisie dominujace.

Zestawienie 2

Wykaz produktéw, ktérych dominujgce znaczenie w jadtospisie wzrosto

- na podstawie wielkosci réznicy w odsetkach badanych wskazujacych na
spozycie wymienionego produktu w czasie choroby i przed jej wystgpieniem.
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Lp. Nazwa produktu Wielkos¢ rdznicy R
1. Owoce i warzywa 8% 2
2. Woda mineralna 19% 1
3. Soki 4% 3

Nieco wiecej niz potowa badanych wskazuje, ze przed chorobg woda i
soki stanowity znaczaca pozycje w ich jadtospisie ( odpowiednio: 53% i
55%). Jednak w czasie choroby wzrdst znaczgco odsetek oséb pijacych
wode mineralng - o 19%. Wzrést takze odsetek oséb jedzgcych owoce i
warzywa (o 8%), choc ich odsetek (70%) w grupie oséb wskazujgcych na
znaczne spozycie owocow i warzyw przed chorobg byt tak wysoki, jak tych,
ktdrzy wskazywali na takie produkty, jak: produkty mleczne (70%), cukier i
stodycze ( 68%), produkty maczne (74%), mieso i ttuszcze (75%).Dla lepszej
ilustracji danych ponizsze zestawienie pokazuje w jaki sposéb zmieniato sie
spozycie poszczegolnych sktadnikéw diety przed chorobg i w czasie choroby.

Zestawienie 3
Lp. Nazwa produktu przed choroba(%) R w czasie choroby(%)

1. Mieso i ttuszcze 75 1 49 5
2. Produkty mleczne 70 3 63 3
3. Owoce i warzywa 70 3 78 1
4. Produkty maczne 74 2 70 2
5. Cukier i stodycze 68 4 55 4
Ptyny
6. Woda mineralna 53 3 72 2
7. Soki 55 3 59 3
8. Herbata 85 1 80 1
9. Kawa 61 2 40 4

Powyzsze zestawienie potwierdza wniosek o radykalnych zmianach w
jadtospisie chorego. To znaczy, ze zarowno lekarze prowadzacy jak i pacjenci
przywigzujg do zywienia ogromng wage, co po raz kolejny potwierdzajg
przeprowadzone badania.

Jednoczesnie, zestawienie powyzsze jest przyktadem na potwierdzenie
ogolnej tendencji zmian w diecie naszego spoteczenistwa. Przywigzuje sie
coraz wiekszg wage do spozycia owocow, warzyw, produktéw mlecznych a
ograniczenia stodyczy i ttuszczy. Oczywiscie trudno méwi¢ w naszej strefie
klimatycznej o catorocznym stosowaniu diety przypominajgcej diete
srodziemnomorska. Racjonalne wydaje sie u nas rdznicowanie diety w
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zaleznosci od por roku. Badana grupa chorych moze tu byé przyktadem
takiego bardziej racjonalnego podejscia do stosowanej diety. Choroba sama
z siebie narzuca inny tryb zycia i inne pozywienie.

W Zestawienie 3 wida¢, w jaki sposéb chorzy zaakceptowali zmiany.
Spozycie miesa i ttuszczy, przed chorobg, wskazywat najwiekszy odsetek
badanych. W czasie choroby, odsetek ich znajduje sie na ostatnim miejscu,
cho¢ nadal wskazuje na spozycie miesa potowa badanych (49%). Korzystnym
wydaje sie to, ze wzrést odsetek oséb spozywajgcych owoce i warzywa w
czasie choroby, ktdry znalazt sie na 1. miejscu w porédwnaniu z 3. miejscem
wsrod osdb, ktdre wskazywaty ich spozycie przed choroba.

Podobnie zwiekszyta sie racjonalnos¢ w przyjmowaniu ptyndw.
Wprawdzie nadal picie herbaty jest na pierwszym miejscu w obu
sekwencjach czasowych, to jednak odsetek oséb wskazujgcych na picie
herbaty w czasie choroby nieco zmalat. Natomiast znacznie wzrosto picie
wody mineralnej ( przesuniecie z 3. pozycji na 2.), co jest takze zaleceniem
skierowanym nie tylko do oséb z chorobg Parkinsona, ale i do wszystkich
innych.

Zmiany w diecie, przywigzywanie wiekszej wagi do tego co sie je i co pije
jest przyktadem racjonalnosci w postepowaniu chorych, a takze przyktadem
gotowosci do akceptacji zmiany stylu zycia wymuszonego choroba.

Tabela 7.2
Uzywki (alkohol, papierosy).

Lata 2005 — 2007

nr ogotem
pytania kategorie odpowiedzi L % L %
1 2 3 4 5 6
przed chorobg aktualnie

22.16+ 22.21 | Uzywki ; alkohol, papierosy

nie 243 48% 319 63%

tak 156 31% 48 9%

trudno powiedziec¢ 0 0% 1 0%
brak danych 111 22% 142 28%
razem 510 100% 510 100%

Wprawdzie pytanie o uzywki wymienione zostato jako ostatnia kategoria
odpowiedzi do pytania o menu ( patrz Ankieta), to w powyzszej analizie
odpowiedzi zostaty jednak wyodrebnione.
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1/3 badanych (31%) przed tg chorobg byto uzaleznionych od uzywek
(niestety nie wiadomo jaki byt wsrdd nich odsetek oséb palgcych papierosy)
W czasie wystgpienia choroby Parkinsona odsetek tych oséb ponad

trzykrotnie spadt i wynosi 9%. Zjawisko to nie wymaga komentarza.

Tabela 7.3
Aktywnos¢ ruchowa

Lata 2005 — 2007

nr ogotem
pytania kategorie odpowiedzi L % L %
1 2 3 4 5 6

przed chorobg aktualnie
22.22+22.3 sport i gimnastyka

nie 357 70% 297 58%
tak 135 26% 165 32%
trudno mi powiedziec¢ 0 0% 0 0%
brak danych 18 4% 48 9%
razem 510 100% 510 100%

Az 70% badanych odpowiedziato, ze przed chorobg nie gimnastykowato
sie i nie uprawiato sportu. Nadal w czasie choroby nie gimnastykuje sie 58%
chorych, a wiec ponad potowa badanych.

Przed chorobg uprawiato sport lub gimnastykowata sie 26% badanych i
odsetek ich wzrést w czasie choroby tylko o 6% (do32%).

Opinie, ze stabe sg programy wychowania fizycznego w szkotach, niska
aktywnosc¢ fizyczna ludzi dorostych, nikta swiadomos¢ w spotfeczeristwie
potrzeby rozwoju aktywnosci ruchowej i doskonalenia sprawnosci swojego
ciata, niestety i w przypadku ludzi z chorobg Parkinsona, znajdujg swoje
potwierdzenie.

Tylko co czwarty badany uprawiat sport i/lub gimnastykowat sie przed
zachorowaniem — ta konstatacja potwierdza tylko powszechng opinie na
temat aktywnosci fizycznej naszego spoteczenstwa. Niepokdj budzi jeszcze
co innego. To, ze tylko o 6 % wzrdst odsetek osdb, ktdére po zachorowaniu
zaczety by¢ aktywne fizycznie.

Czy to swiadczy o niskiej Swiadomosci koniecznosci zwiekszonego, mimo
wszystko, ruchu u chorych, czy tez braku pomocy w zakresie prawidtowe;j
rehabilitacji, stabego przygotowania opiekundw swiadczgcych pomoc,
ograniczen w zakresie dziatania instytucji nakierowanych na pomoc chorym?
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Odpowiedzi na to pytanie bedziemy poszukiwa¢ w dalszej czesci raportu,
analizujac odpowiedzi w zakresie potrzeb chorych na Parkinsona.

Reasumujac

Styl zycia chorych w zakresie zywienia i przyjmowania uzywek ulegt
radykalnej zmianie. Zaszty korzystne zmiany w jadtospisie chorych
polegajgce na zwiekszeniu spozycia warzyw oraz owocow i ograniczaniu
spozycia miesa i ttuszczy. Znacznie wzrosto takze spozycie wody mineralnej,
cho¢ picie herbaty jest nadal najczesciej przyjmowanym ptynem.
Gwafttownie spadt odsetek ludzi palgcych papierosy i pijagcych alkohol.
Niestety nadal niska jest ws$rdéd chorych $wiadomosé koniecznosci
zwiekszenia dotychczasowej aktywnosci ruchowe;j.

Nadal gorzka pozostaje refleksja, ze czesto dopiero przewlekta choroba
wymusza na ludziach bardziej racjonalny styl zycia, ale budujace jest to, ze
pomimo choroby Parkinsona badani sg gotowi podjg¢ trud zycia z nia.

Rozdziat VI
Stosunek do choroby.

W rozdziale tym bedg analizowane dane ilustrujgce stosunek do choroby
bedacy wynikiem m.in. nastawienia do zycia, indywidualnego podejscia do
stresu przed i w czasie choroby, rodzaju postaw zyciowych i stanu
psychicznego chorego.

Pyt. 22 — Jaki byt a jaki jest aktualnie Pana/Pani styl zycia?
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Tabela 8.1
Stosunek do choroby — styl zycia *)

nr Lata 2005 - 2007
pytania kategorie odpowiedzi ogbtem
L %
1 2 3 4
22.1 styl zycia
dosy¢ aktywny 22 4%
chory pracowat 17 3%
spokojny, zréwnowazony 7 1%
byt inny 4 1%
aktualnie jest inaczej 15 3%

chory nie pracuje 7 1%
duzo gimnastykuje sie, zazywa ruchu 3 1%
boi sie by¢ sam/a w domu 0 0%
boi sie podrézowac 0 0%
inne 6 1%
brak danych 458 85%
razem 539 100%

Odpowiedzi na to pytanie w przewazajgcej wiekszosci respondenci
nie udzieli — 85%. W tej sytuacji pozostate dane, nie majg istotnego
znaczenia statystycznego.

Pyt. 25 — Czy mdgtby Pan/Pani nazwac siebie osobe pozytywnie czy
raczej negatywnie nastawiong do zycia?

Tabela 8.2
Stosunek do choroby — nastawienie do zycia

Lata 2005 — 2007
nr ogodtem
pytania kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
25 nastawienie do Zycia
negatywne 167 33%
pozytywne 290 57%
obojetne 22 4%
brak danych 33 6%
razem 512 100%

*)Odsetki wskazujg na czestotliwos$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy czym jedna osoba
mogta podaé wiecej niz jedng odpowiedz
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Pomimo tak ciezkiej choroby ponad potowa badanych ( 57%) uwaza
siebie za ludzi pozytywnie nastawionych zycia. Jak podajg znane poradniki
ma to ogromne znaczenie w procesie uczenia sie zycia z chorobg
Parkinsona. To pozytywne myslenie jest motorem napedzajgcym wszelka
aktywnos¢ pomimo przykrych ograniczen. Niestety w naszej grupie
badawczej, pomimo tak licznej grupy deklarujgcej pozytywne nastawienie
do zycia, nie generuje to w petni zachowan usprawniajgcych np. aktywnosé
ruchowg ( por. rozdziat VIl — cze$é dot. uprawiania sportu i gimnastyki w
procesie leczenia). Rodzi sie pytanie: moze to pozytywne myslenie u
chorych nie jest w wystarczajagcym stopniu wykorzystywane przez lekarzy
prowadzgcych? Chorzy nie sg traktowani holistycznie lecz wytacznie pod
katem choroby. Poza zdiagnozowaniem i zaordynowaniem lekdw pacjent
pozostawiony jest sam sobie. Warto bytoby spytaé o to samych lekarzy.

Na szczescie, wraz z powstawaniem, bardzo intensywnym po 1990 roku
organizacji pozarzadowych ukierunkowanych takze na niesienie pomocy
roznym grupom spotecznym powstajg nadal i rozwijajg sie fundacje,
stowarzyszenia, grupy wsparcia itp. ktére docierajg do ludzi chorych z
pomocg ekonomiczng, informacyjng, spoteczng, psychologiczng a nawet
medyczng. Takze szkoty wyisze o profilu pedagogicznym, socjalnym
organizujg mtodziezy praktyki zawodowe dla studentdw — wolontariuszy
ukierunkowanych na zrozumienie psychiki chorego i niesienie mu pomocy
polegajgcej bardzo czesto na samej obecnosci mtodego cztowieka z chorym i
porozmawiania z nim, przeczytanie ksigzki, wystuchanie opowiesci z zycia
chorego, okazanie wspofczucia , a nawet potrzymanie za reke - przez
godzine uczestniczenia w jego osobistym zyciu. Bowiem samotnos¢ to
przede wszystkim stan ducha i tak prosto, tatwo mozna sprawic¢ aby chory
na chwile o tym zapomniat.

Pierwszy krok chory cztowiek kieruje do lekarza, u niego wiec jest to
pierwsze zrddto informacji odpowiadajgce na pytanie: i co dalej? Czy ktos mi
pomoze, jesli nie bede mdgt sobie zapig¢ guzika? A moze jednak bede modgt
sam sobie poradzi¢? Czy kto$ mi podpowie jak?

Co chorzy o tym sadza, bedzie przedmiotem rozdziatu IX i X. Tym
bardziej, ze 1/3 badanych (33%) pisze, ze sg do zycia nastawieni negatywnie.
To generalnie bardzo duzy odsetek badanych. Potencjalnie sg on i narazeni
na bardziej dotkliwe przezywanie stresdw , standw depresyjnych z depresja
wigcznie, ostabienie motywacji do leczenia sie i szukania pomocy u innych,
izolowanie sie.

Pyt. 26 — Czy stres oraz inne trudnosci zyciowe stanowity istotny wptyw
na jako$¢ Pana/Pani zycia?
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Tabela 8.3
Stosunek do choroby - stres i jakos¢ zycia

Lata 2005 — 2007
Nr . ogotem
pytania
kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
26 stres i jakos¢ zycia
nie miaty wptywu 84 16%
czesciowo wptynety 32 6%
tak, miaty wptyw 307 59%
trudne zycie, problemy rodzinne, materialne i zawodowe 61 12%
trudno mi powiedzie¢ 7 1%
brak danych 29 6%
razem 520 100%

Ponad potowa badanych ( 59%) uwaza, ze stres i trudnosci zyciowe
wptywaty na jako$ ich zycia. Wydawatoby sie, ze pytanie jest o sprawy
oczywiste. Zahacza o funkcjonujgce stereotypy dotyczace jakosci zycia i
powszechnym wyobrazeniu o tym co sktada sie na te jakosc.

Jednak 16 % badanych uwaza, ze stresy i trudnosci zyciowe nie miaty
wptywu na ich zycie, a 6 % uznato, ze miaty wptyw, ale tylko czesciowy. Takie
podejscie cechuje zapewne ludzi pozytywnie nastawionych do zycia. Bo cdz
innego, jak nie pozytywne myslenie sprawia, ze dostrzegamy gtéwnie te
jasna, dobra strone zycia? Ze zadne zycie ludzkie nie pozbawione jest
ktopotéw, zmartwien, chordb, rozczarowan, problemdw, ktére na biezgco
trzeba rozwigzywaé - to truizm. Jednak szukanie w tym Zrédta rozwoju
duchowego i emocjonalnego, doskonalenia poznania s$wiata poprzez
cierpienie, wyrazistsze postrzeganie ludzi z otoczenia w kontekscie ich
stabosci, utomnosci psychicznych i charakterologicznych z jednoczesnym
dazeniem do zrozumienia ich postaw cechuje tylko nielicznych. To takze
zmiana relacji z bliskimi i akceptacja ,wymiany” przyjaciét i gwattownego
zmniejszenia sie liczby znajomych. To wszystko rodzi nowg jakos¢ zycia,
ktdrg nie wszyscy chorzy dostrzegajg, ale ktdra sprawia, ze czes¢ z nich zyje
” bardziej” swiadomie. To zmiana w hierarchii systemu wartosci, w ktérym
zdrowie staje sie bezcenne.

Pyt. 27 — Jaka byta Pana/Pani reakcja na wiadomos$¢ o diagnozie
choroby?
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Tabela 8.4

Stosunek do choroby - reakcja na wiadomos¢ o chorobie

Lata 2005 - 2007

ogotem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
27 reakcja na wiadomos¢ o chorobie
obojetnie, bez reakgji 72 13%
spokojnie, pogodzenie sie z chorobg 94 17%
tragicznie 274 51%
racjonalnie 17 3%
alienacja 15 3%
inne 8 1%
trudno mi powiedziec 9 2%
brak danych 50 9%
razem 539 100%

Potowa badanych ( 51%) wiadomosc¢ o chorobie przyjeta tragicznie.
Pozostali chorzy ( 17% najczesciej pisali, ze wiadomosc te przyjeli spokojnie
i gotowoscig do pogodzenia sie z chorobg. Inni 13%) przyjeli te wiadomos¢
obojetnie , bez reakcji — wydaje sie, ze odsetek wystepowania tej wtasnie
kategorii jest dos¢ wysoki. Prawdopodobnie piszg tak osoby, ktdre dtugo juz
chorujg a czas zatart w pamieci ich pierwszg reakcje na tak dramatyczng
wiadomosc.
Niestety, wystepuje tu stosunkowo wysoki brak danych — 9%, co
moze sugerowac, ze chorzy nie chcieli odpowiadac na to pytanie.

Pyt. 28 — W jaki sposdb zmienit sie Pana/Pani stosunek do Swiata i
zycia codziennego?

Tabela 8.5

Stosunek do choroby — zmiana postaw zyciowych

Lata 2005 - 2007

ogdtem
nr pyt. kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
28 zmiana postaw 2yciowych
bez zmian 122 23%
zmiana dotychczasowego stylu zycia ,,zycie z chorob3a" 110 21%
skupienie na chorobie 22 4%
zwiekszenie aktywnosci, wiara 22 4%
skupienie sie na sobie i ,,zal do swiata” 129 24%
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inne 35 7%
trudno mi powiedzie¢ 17 3%
brak danych 74 14%
razem 531 100%

Tak, jak poprzednie i to pytanie miato charakter otwarty. Respondenci
swobodnie udzielali odpowiedzi, ktdre zostaty skategoryzowane w kluczu
kodowym.

Prawie % (23%) badanych uwaza, ze nie zmienit sie ich stosunek do
Swiata i zycia codziennego. Sg to prawdopodobnie osoby, ktére choruja
stosunkowo kroétko. Co pigty chory (21%) zmienit swéj dotychczasowy
sposo6b zycia i stara sie zy¢ z tg chorobg , co Swiadczy o pewnej racjonalnosci
postepowania. Co czwarty chory ( 24%) ma ,zal do Swiata” i na co dzien
skupia sie na samym sobie.

Ale 4%, (jest to wprawdzie bardzo maty odsetek , ale jednak jest),
zwiekszyto swojg aktywnos¢ zyciowg i poprzez wiare ukazujg swoj stosunek
do Swiata.

Nasuwa sie wniosek, Ze prawie potowa, sposrod wskazywanych
odpowiedzi sugeruje, ze badani pragng zachowaé pozytywny stosunek do
Swiata i tak postepowac, aby choroba nie zdominowata ich zycia.

Pyt. 33 - Czy czuje sie Pan/Pani przygnebiona. Co jest czynnikiem
deprymujgcym?

Tabela 8.6
Stosunek do choroby - stan psychiczny

Lata 2005 - 2007
ogotem

nr pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4
33 stan psychiczny
nie odczuwa przygnebienia 72 14%
odczuwa przygnebienie 418 82%
jest to bardzo réznie 3 1%
trudno mi powiedzie¢ 4 1%
brak danych 13 3%
razem 510 100%
33.1 irédto przygnebienia

nie dotyczy 72 7%
zte samopoczucie 339 33%
W UCZesTNICTWIe W 2yClu pusticznym, 18] 18%
brak zrozumienia - T2 TT%
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inne 24 2%
brak danych 25 2%
razem 1015 100%

Na pytanie badani mieli wskaza¢ odpowiedz twierdzacay, lub
zaprzeczenie. Druga czes¢ pytania zawierata 5 mozliwych odpowiedzi, przy
czym respondenci mogli wskazaé wiecej niz jedng odpowiedz.

Tak, odczuwa przygnebienie 4/5 badanych (82%). Pozostali (14%)
nie odczuwa stanu przygnebienia ( brak danych jest tu bardzo maty na
poziomie zaledwie 3%).

Co jest tym czynnikiem deprymujgcym?

Zestawienie 4.

Lp. Zrédio przygnebienia  Czesto$¢ wystepowania odpowiedzi (%) R
Zte samopoczucie 33 1
Trudnosci w czynnosciach codziennych 28 2
Uczestnictwo w zyciu publicznym 16 3
Brak zrozumienia i wsparcia otoczenia 11 4
Inne 2 5

Rk wnN R

Z powyziszego zestawienia wynika, ze gtéwnym czynnikiem
deprymujacym jest jednak zte samopoczucie chorego, co znajduje
potwierdzenie w ogdlnej wiedzy na temat choroby. Na drugim miejscu
trudnosci w codziennych czynnosciach. Na trzecim miejscu, pod wzgledem
czestosci wystepowania odpowiedzi to wycofywanie sie z Zycia
towarzyskiego i w konsekwencji zamykanie sie w sobie. Powoduje to
powstawanie ,btednego kota” generujgc poczucie izolacji a tym samym
utrzymywaniem sie stanu przygnebienia potegujac jego natezenie ( az 16%
wskazanych odpowiedzi).

Niestety zbyt czesto wystepuja odpowiedzi, ze chory odczuwa brak
zrozumienia i nie ma wsparcia w otoczeniu - az 11% wsréd ogoétu
odpowiedzi.

Bridget McCall w przytaczanym niejednokrotnie tu Poradniku zacheca
chorych do szukania kontaktu z osobami, ktéorym mogliby sie zwierzy¢ ze
swoich emocji (jakie by one nie byty), opowiedzie¢ o swoich dobrych i ztych
uczuciach  osobie bliskiej, obcemu, terapeucie, lekarzowi, drugiemu
choremu, duchownemu.
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Skrywanie uczu¢ ma zbyt destrukcyjny wptyw na psychike cztowieka, a
mowienie o nich jest swoistym oczyszczeniem, katharsis, ktore jest
potrzebne kazdemu z nas.

Reasumujac

Pomimo tak ciezkiej choroby ponad potowa badanych uwaza siebie za
ludzi pozytywnie nastawionych zycia. Jednak 1/3 pisze, ze sg do zycia
nastawieni negatywnie.

Potowa badanych wiadomos$¢ o chorobie przyjeta tragicznie. Pozostali
chorzy, niecata 1/5 badanych najczesciej pisali, ze wiadomos¢ te przyjeli
spokojnie i gotowoscig do pogodzenia sie z choroba.

Prawie % badanych uwaza, ze nie zmienit sie ich stosunek do
Swiata i zycia codziennego. Co pigty chory zmienit swdj dotychczasowy
sposo6b zycia i stara sie zy¢ z tg chorobg. Co czwarty chory ma ,,zal do $wiata”
i na co dzien skupia sie na samym sobie.

Prawie potowa, sposrdd wskazywanych odpowiedzi sugeruje, ze badani
pragng zachowaé pozytywny stosunek do Swiata i tak postepowaé, aby
choroba nie zdominowata ich zycia.

Gtéwnym czynnikiem deprymujgcym jest jednak zte samopoczucie
chorego, co znajduje potwierdzenie w ogdélnej wiedzy na temat choroby.

Rozdziat IX
Stosunek do zycia.

Stosunek do zycia chorych ilustruje stosunkowo dobrze ich

aktywnos¢ w chorobie, korzystanie z pomocy innych oséb, samodzielnos¢
lub jej ograniczenie w zatatwianiu spraw osobistych, stosunek do oséb
postronnych i postrzeganie siebie w Srodowisku materialnym i spotecznym.

Pyt. 23 — Czy Pan/Pani pracuje?. Jesli nie, to od kiedy?
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Tabela 9.1
Aktywnos¢ w chorobie — praca

Lata 2005 - 2007
ogotem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
23 praca
nie 405 79%
tak 82 16%
czasami 3 1%
brak danych 20 4%
razem 510 100%
23.1 odejscie z pracy
nie dotyczy 82 16%
0d roku 6 1%
powyzej roku 154 30%
brak danych 268 53%
razem 510 100%

Co pigty chory ( 16%) pracuje. Jednak zdecydowana wiekszo$é
badanych (79%) nie pracuje, w tym 30% 0sbb nie pracuje od ponad roku;
wskaznik ten nie jest jednak miarodajny, gdyz ponad pofowa badanych
niepracujacych nie odpowiedziata na to pytanie( brak danych 53%).

Pyt. 29— Sytuacja socjalno-bytowa. Czy mieszka Pan/pani: sam/a, z
rodzing, z opiekunem?

Tabela 9.2
Aktywnos¢ w chorobie — srodowisko zamieszkania

Lata 2005 — 2007
ogdtem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
29 srodowisko zamieszkania
sam/a 75 15%
z rodzing 382 75%
z opiekunem 44 9%
brak danych 9 2%
razem 510 100%

Zdecydowana wiekszos¢ ( 75%) chorych oséb informuje, ze mieszka z
rodzing. 9% badanych mieszka z opiekunem i 15% - mieszka samotnie.
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Pyt.30--Jaki jest stopien niepetnosprawnosci/ samodzielnosci

Pana/Pani?
Tabela 9.3
Aktywnos¢é w chorobie — ograniczenia samodzielnosci
Lata 2005 - 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
30 stopien niepetnosprawnosci/ samodzielnosci
catkowicie niezalezny 149 13%
korzystam z pomocy przy: 0%
zakupach 267 23%
przygotowywaniu positkow 249 22%
sprzataniu 274 24%
czynnosciach osobistych 189 17%
brak danych 12 1%
razem 1143 100%

Prawie wszyscy badani korzystali z pomocy przy: zakupach,

przygotowywaniu positkéw, sprzataniu, czynnosciach osobistych (toaleta,
ubieranie, chodzenie, positki).*)

13 % badanych stwierdza, ze sg catkowicie niezalezni - to zapewne
chorzy, ktorzy krotko chorujg, lub u ktérych choroba ma wyjatkowo tagodny
przebieg. Pozostate osoby wskazujg na korzystanie z réznej pomocy.

Najczesciej chorzy korzystajg z pomocy:

1/ przy sprzataniu ( 24 % odpowiedzi)

2/ przy zakupach ( 23 % odpowiedzi)

3/ przygotowywaniu positkéw ( 22 % odpowiedzi)
4/ przy czynnosciach osobistych ( 17 % odpowiedzi ).

Jak wida¢ wskazane zostaty odpowiedzi sugerowane w pytaniu i

czestos¢ wystepowania poszczegolnych kategorii jest prawie taka sama.

Pyt.31 — Czy zatatwia Pan/Pani sam/a swoje sprawy na poczcie, w banku,
w innych urzedach?

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwo$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy

czym jedna osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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Tabela 9.4
Aktywnos¢ w chorobie — zatatwianie spraw urzedowych

Lata 2005 - 2007
nr ogdtem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
31 zatatwianie spraw urzedowych
nie zaftatwia 230 45%
zatatwia sam osobiscie 268 53%
brak danych 12 2%
razem 510 100%

Rozktad odpowiedzi na to pytanie jest prawie jednakowy: ponad
polowa badanych (53%) zatatwia sama swoje sprawy urzedowe, prawie

potowa chorych ( 45%) osobiscie tych spraw nie zatatwia.

Pyt.32 — W jaki sposdb Sledzi Pan/Pani wydarzenia z kraju i ze Swiata?:
ogladam telewizje, czytam prase, korzystam z Internetu, inne. *)

Tabela 9.5

Aktywnos¢ w chorobie — zainteresowania

Lata 2005 - 2007

ogdtem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
32 zainteresowanie wydarzeniami w kraju i na Swiecie
oglada telewizje 470 45%
czyta prase 317 31%
korzysta z Internetu 167 16%
od sgsiadow, bliskich 25 2%
z radia 35 3%
inne 9 1%
brak danych 10 1%
razem 1035 100%
Najczesciej badani, jako na Zrddto informacji o Swiecie

wskazujg telewizje ( 45% odpowiedzi) , nastepnie — prase ( 31%
odpowiedzi) oraz Internet — 16% odpowiedzi. Czesto$¢ wystepowania

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwo$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy

czym jedna osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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pozostatych Zrédet informacji w kategorii <inne> w stosunku do wyzej
wymienionych jest znikoma, sg to: bliscy i sgsiedzi oraz radio - tylko 2%
wskazan.

Pyt.35 - Co uczynit Pan/Pani, aby zy¢ prawie normalnie z chorobg
Parkinsona?

Tabela 9.6
Aktywnosé w chorobie — sposob zycia

Lata 2005 - 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

35 jakos¢ zycia
zmiana sposobu zycia z ukierunkowaniem na chorobe 153 26%
stara sie zy¢ jak dawniej 180 31%
zwiekszenie aktywnosci zyciowej, duchowej, intelektualnej,
rodzinnej 96 17%
rezygnacja ,,z zycia" 27 5%
inne 32 6%
trudno mi powiedziec 13 2%
brak danych 78 13%
razem 579 100%

Pytanie byto otwarte. Respondenci swobodnie udzielali odpowiedzi,

ktdre nastepnie zostaty skategoryzowane i umieszczone w tabeli. *)

Najczesciej respondenci pisali, ze starajg sie zy¢ jak dawniej ( 31%
odpowiedzi), nastepnie ( 26% odpowiedzi), ze zmienili sposéb zycia
ukierunkowujgc je na chorobe, uwzgledniajgc ja w swoich planach
zyciowych oraz przystosowujgc sie do niej w dniu codziennym.
Stosunkowo czesto (17 odpowiedzi) badani pisali, ze starajg sie zwiekszy¢
swojg aktywnosc¢ zyciowg, rodzinng, intelektualng a nawet duchowa.

Zdarzato sie jednak i tak, ze chorzy pisali o rezygnacji z zycia ( 5%
odpowiedzi).

Pyt. 34 — Jak zareagowali najblizsi na wie$¢ o chorobie? *)

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwo$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy
czym jedna osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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Tabela 9.7. Aktywnos¢ w chorobie — relacje z otoczeniem

Lata 2005 - 2007
ogétem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
34 reakcja najblizszych

nie informuje o swoich problemach innych 11 2%
obojetnie 36 7%
z przerazeniem 60 11%
naturalnie, z gotowoscig niesienia pomocy 221 41%
dajg mi silne wsparcie 76 14%
brak wiedzy o chorobie i konsultacje z lekarzem 50 9%
inne 7 1%
nie mam zdania 15 3%
brak danych 66 12%
razem 544 100%

| to pytanie byto otwarte, wiec w tabeli znajdujg skategoryzowane
rézne odpowiedzi.

Budujgce jest to, ze najczesciej respondenci ( 41% odpowiedzi),
okreslali, ze najblizsi przyjeli wiadomos¢ o chorobie Parkinsona w
sposob naturalny i od razu deklarowali che¢ niesienia pomocy. 14%
odpowiedzi to informacja o tym , ze najblizsi dajg chorym silne wsparcie.
Czesto odpowiadali tez (9%), ze najblizsi nie mieli zadnej wiedzy o tej
chorobie i gotowi byli konsultowad sie w tej sprawie z lekarzem.

Ale niestety, chorzy informujg tez, ze najblizsi byli przerazeni na wies¢
o chorobie Parkinsona (11% odpowiedzi) lub co gorsze — byli obojetni
( 7% odpowiedzi). Bywa i tak, ze chorzy nie poinformowali o chorobie,
poniewaz nie informujg o swoich problemach innych ( 2% odpowiedzi).

Wysoki odsetek braku danych ( 12%) sugeruje ze w grupie badanych
stosunkowo duzo oséb w ogdle nie chciato odpowiadac¢ na to pytanie,
by¢é moze ze wzgledu na jego , drazliwos¢”.

Tak wiec najczesciej, ponad potowa wymienianych odpowiedzi (64%)
to wypowiedzi Swiadczagce o pozytywnej reakcji najblizszych na
wiadomos¢ o chorobie Parkinsona. Prawie czterokrotnie mniej byto
odpowiedzi negatywnych.

Pyt.39 — Przyktady pozytywnego i negatywnego zachowania sie
ludzi z otoczenia (sklep, ulica itp.).*)

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwos¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy czym jedna
osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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Tabela 9.8

Aktywnos¢ w chorobie -

postrzeganie siebie w sSrodowisku

spotecznym
Lata 2005 - 2007
ogoétem
nr pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
39 reakcje ludzi na obecnosc¢ chorego
opisy zachowania pozytywnego 153 25%
opisy zachowania negatywnego 121 20%
opisy zachowania bez oceny 175 29%
brak danych 153 25%
razem 603 100%

Pytanie byto otwarte. Respondenci udzielali mndéstwo drobiazgowych
odpowiedzi i dawali bardzo duzo réznych przyktadoéw. Niestety, az 25 % ,
a wiec co czwarty badany nie udzielit na to pytanie w ogdle odpowiedzi.
Biorgc powyzsze pod uwage postanowiono wyodrebnic¢ trzy kategorie
odpowiedzi.

Najczesciej ( 29 % odpowiedzi) chorzy wskazywali na rézine
zachowania ludzi w miejscach publicznych nie oceniajac ich, np.: nie
spotkatem sie z negatywnym stosunkiem, raczej z niewiedzg o chorobie;
nie odczuwam zmian w zachowaniu innych, nie zaobserwowatem nic
znaczgcego w zachowaniu innych lub znajomych; nie zwracam na to
uwagi; za duzo jest barier architektonicznych.

Nastepnie wskazywali na zachowania, ktére mozna okresli¢ jako
pozytywne ( 25% odpowiedzi), np.: jest ogdlna zyczliwos$é, kasjerka
pomaga liczy¢ pienigdze, w sklepie klienci nie okazujg zniecierpliwienia a
nawet pomagajg zrobi¢ zakupy, w autobusie ustepuja miejsca, na
dworcu pomagajg nies¢ bagaze, zawsze gdy potrzebuje otrzymuje
pomoc, deklarowanie pomocy przez przypadkowe osoby w trudnych
sytuacjach.

Najrzadziej ( 20% ) wystepujg odpowiedzi opisujgce zachowania
negatywne np.: krepuje sie wyjs¢ z domu bo na ulicy jestem stale
obserwowany, komentowane jest moje zachowanie, ze chodze
»wezykiem”, przesadne zainteresowanie, dziwne spojrzenia, okazywanie
litosci lub zaskoczenia, porownywanie lub uwazanie mnie za alkoholika,
przykre komentarze, np. taka mifoda i juz choruje, pasazerowie nie
ustepujg miejsca w srodkach komunikacji.
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Zapewne, takie postrzeganie ludzi przez chorych, czesto w
jednostkowych i przypadkowych relacjach, potwierdza opisany w
poprzednim rozdziale deklarowany stosunek chorych do zycia. Wszak
ponad potowa uwaza, ze ma do niego stosunek pozytywny.

Pyt. 41 — Czy jest co$, co pragnie Pan/Pani przekaza¢ innym, ktérzy s3
zdrowi i w petni sit zyciowych? *)

Tabela 9.9. Aktywnos¢ w chorobie — przestanie

Lata 2005 — 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4

41 przestanie chorego do ludzi zdrowych
chorzy nie majg im nic do powiedzenia 123 16%
zyczenia w formie przestrogi 83 11%
zyczenia dotyczace pozytywnych postaw 159 21%
zalecenia co do sposobu zycia 225 30%
inne 6 1%
trudno mi powiedzie¢ 13 2%
brak danych 145 19%
razem 754 100%

Jak badani formufowali swoje przestanie? Czy w ogodle chcieli
cokolwiek innym zdrowym ludziom przekaza¢? Przestrzec ich lub
uwrazliwi¢ na co$ czego sami doswiadczyli? Respondenci mogli udzielaé
swobodnych odpowiedzi.

Chorzy najczesciej formutujg swoje przestanie w postaci zalecen co do
sposobu zycia ( 30% odpowiedzi), np.: zeby cieszyli sie zyciem,
zdrowiem, byli pozytywnie nastawieni do zycia, doceniali zdrowie, dbali
o nie dopdki je majg, ,,pienigdz to nie wszystko”, zachowali optymizm na
co dzien, nie tracili optymizmu, cieszyli sie kazdg chwilg bo nigdy nie
wiadomo co bedzie i jak zmieni sie ich zycie, czesciej sie uSmiechali, zeby
zyli zgodnie w otoczeniu rodziny i w mitosci, zeby czesto rozmawiali ze
sobg, starali sie zazywad ruchu, uprawiali sport, gimnastykowali sie, dbali

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwo$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy czym jedna
osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.
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o swojg sylwetke, zdrowo sie odzywiali, stosowali wtasciwg diete,
systematycznie kontrowali stan swego zdrowia.

Nastepnie, zyczenia dotyczace pozytywnych postaw ( 21%), np.:
pomagali chorym, byli wyrozumiali i cierpliwi dla nich, okazywali im
wiecej serca, nie byli zarozumiali i dostrzegali ludzi chorych, byli zyczliwi,
aby traktowali chorych normalnie bez natretnej ciekawosci, nie
przygladali sie chorym i nie Smiali sie do nich (sic!), mieli wiedze o tej
chorobie, zeby zrozumieli, ze tez mogg byc nieuleczalnie chorzy.

Rzadziej, jako przestrogi przed zachorowaniem i postawy wobec
chorych (11%), np.: zeby nigdy nie zachorowali, zeby nigdy ich to nie
spotkato, unikali nerwdw, streséw, zbytnio sie nie przejmowali, nie
pracowali zbyt ciezko, nie dzwigali ciezaréw, unikali uzywek, alkoholu,
papieroséw, a nawet unikali miernych widowisk i programoéw TV, zeby
nie zatamywali sie gdy zachoruja.

Niewiele jest odpowiedzi (tylko 16%)., w ktorych chorzy nie maja
innym nic do powiedzenia.

Niestety i na to pytanie nie odpowiedziato az 19% respondentéw.
Brak danych jest na tyle duzy, ze moze sugerowac nieche¢ badanych do
wypowiadania sie w tej kwestii.

Pyt. 43 - Czy jest cztonkiem

stowarzyszenia parkinsonikow?

Pan/Pani regionalnego

Tabela 9.10
Aktywnosc¢ chorego — udziat w organizacjach pozarzagdowych

Lata 2005 - 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
cztonkowstwo w regionalnym stowarzyszeniu
43 Parkinsonow

43.1 |[nie 303 59%
tak 142 28%
brak danych 65 13%
razem 510 100%

Ponad potowa badanych ( 59%) nie nalezy do stowarzyszenia. Prawie
1/3 (28%) informuje, ze jest cztonkiem regionalnego stowarzyszenia
parkinsonikéw. Niestety, jest tu stosunkowo duzy brak danych —13%.

51



Jakiej pomocy Pan/Pani oczekuje od stowarzyszeni
propozycje, pomysty)?

Brak danych stanowi ponad poftowe ( 61% ) wszystkich odpowiedzi na
to pytanie. Zdumiewajgcy jest tak duzy odsetek braku danych, tym
bardziej, ze co trzecia osoba pisze, ze jest cztonkiem stowarzyszenia.
Czyzby przyczyna tkwita w tym, ze Ankieta nie byta anonimowa?

Pozostali respondenci najczesciej wskazywali na oczekiwania
zakresie pomocy medycznej ( 16% odpowiedzi), np.: pomoc przy zakupie
lekdw, dofinansowanie Ilub refundacja catkowita kosztéow, porady
lekarza, umozliwienie korzystania z bezptatnej rehabilitacji,
informowanie o postepach i najnowszych odkryciach w leczeniu
choroby).

Badani oczekujg na popularyzowanie wiedzy o chorobie i jej leczeniu
(13% odpowiedzi), np.” oczekujg od stowarzyszenia wydawanie
poradnikéw, ulotek, materiatow drukowanych, umieszczenie informac;ji
w Internecie, organizowanie odczytdow, spotkan, pogadanek dla chorych i
ich opiekunéw oraz oczekujg pomocy zgodnie ze statutem
stowarzyszenia. Oczekujg takze pomocy w organizacji wyjazdu do
sanatorium (6% odpowiedzi).

Propozycji, pomystdw co do dziatalnosci stowarzyszenia nikt nie
zgtosit.

Z powyzszej analizy o oczekiwaniach adresowanych do regionalnego
stowarzyszenia parkinsonikéw nasuwa sie refleksja, ze wiedza chorych w
zakresie mozliwosci korzystania z pomocy  stowarzyszenia jest
umiarkowana co moze swiadczy¢ o tym, ze stowarzyszenie nie jest
wystarczajgco aktywne w dotarciu do ludzi chorych.

Reasumujac

Badanych chorych cechuje stosunkowo duza ogdlna aktywnos¢
spoteczna i intelektualna. Co piaty chory nadal pracuje. Jak opisano w
metryczce dominujg respondenci w wieku emerytalnym i
przedemerytalnym. Totez nie dziwi, ze wiekszo$¢ osdb (79%) nie pracuje.

Zdecydowana wiekszos¢ ( 75%) chorych oséb informuje, ze mieszka z
rodzing. 9% badanych mieszka z opiekunem i 15% - mieszka samotnie.

13 % badanych stwierdza, ze sg catkowicie niezalezni. Pozostate osoby
wskazujg na korzystanie z pomocy przy sprzataniu ( 24 % odpowiedzi),
przy zakupach ( 23 % odpowiedzi), przygotowywaniu positkéw ( 22 %
odpowiedzi), przy czynnosciach osobistych ( 17 % odpowiedzi ).



Ponad potowa badanych (53%) zatatwia sama swoje sprawy
urzedowe, prawie potowa chorych ( 45%) osobiscie tych spraw nie
zatatwia.

Badani, jako na Zrédto informacji o Swiecie wskazujg najczesciej
telewizje ( 45% odpowiedzi) , nastepnie — prase ( 31% odpowiedzi) oraz
Internet (16% odpowiedzi).

Najczesciej respondenci pisali, ze pomimo choroby starajg sie zy¢ tak
jak dawniej ( 31% odpowiedzi), nastepnie ( 26% odpowiedzi), ze zmienili
sposob zycia ukierunkowujac je na chorobe, uwzgledniajgc jg w swoich
planach zyciowych oraz przystosowujac sie do niej w dniu codziennym.
Stosunkowo czesto (17 odpowiedzi) badani pisali, ze starajg sie zwiekszy¢
swojg aktywnos¢é zyciowg, rodzinng, intelektualng a nawet duchowa.
Zdarzato sie jednak i tak, ze chorzy pisali o rezygnacji z zycia ( 5%
odpowiedzi). Najczesciej, ponad pofowa wymienianych odpowiedzi
(64%) to wypowiedzi Swiadczgce o pozytywnej reakcji najblizszych na
wiadomos$¢ o chorobie Parkinsona. Prawie czterokrotnie mniej byto
odpowiedzi negatywnych.

Najczesciej ( 29 % odpowiedzi) nie oceniajgc, chorzy wskazywali na
rozne zachowania ludzi w miejscach publicznych. Rzadziej, jako
przestrogi przed zachorowaniem i postawy wobec chorych. Niewiele jest
odpowiedzi (tylko 16%)., w ktérych chorzy nie majg innym nic do
powiedzenia.

Zapewne, takie postrzeganie ludzi przez chorych, czesto w
jednostkowych i przypadkowych relacjach, potwierdza opisany w
poprzednim rozdziale deklarowany stosunek chorych do zycia. Wszak
ponad potowa uwaza, ze ma do niego stosunek pozytywny.

Prawie 1/3 (28%) informuje, ze jest cztonkiem  regionalnego
stowarzyszenia parkinsonikéw. Respondenci najczesciej wskazywali na
oczekiwania wobec stowarzyszenia zakresie pomocy medycznej,
oczekujg na popularyzowanie wiedzy o chorobie i jej leczeniu Oczekujg
takze pomocy w organizacji wyjazdu do sanatorium (6% odpowiedzi). Z
analizy oczekiwan adresowanych do regionalnego stowarzyszenia
parkinsonikdw nasuwa sie refleksja, ze wiedza chorych w zakresie
mozliwosci korzystania z pomocy stowarzyszenia jest umiarkowana co
moze $wiadczy¢ o tym, ze stowarzyszenie nie jest wystarczajgco aktywne
w dotarciu do ludzi chorych.

Od kilkunastu lat obserwujemy zmiany w swiadomosci spotecznej w
zakresie stosunku do ludzi przewlekle chorych. Ogromng role odegrat w
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tym procesie zmian Papiez Jan Pawet Il, ktéry do ostatnich swych dni
zycia byt z ludimi pokazujgc, ze wprawdzie ciezka choroba moze
ogranicza¢ aktywnos¢ cztowieka, to jednak nie eliminuje go z zycia za
zZycia.

Ciezkie, przewlekte choroby przestajg by¢ czym$ wstydliwym i
ukrywanie ludzi chorych w odosobnieniu, co jeszcze niekiedy sie zdarza,
jest czym$ nieludzkim i okrutnym. Dawne poczucie napietnowania
chorobg ustepuje miejsca Swiadomosci prawa do godnego Zzycia w
spoteczenstwie dajac chorym szanse na zycie zgodne 1z ich
upodobaniami, przyzwyczajeniami, potrzebami a przede wszystkim z
nadziejg na zyczliwg pomoc w petnym zakresie duchowym, medycznym,
rehabilitacyjnym, socjalnym i spotecznym.

Rozdziat X
Opinia o stuzbie zdrowia i pomocy socjalnej.

Opinia chorych o stuzbie zdrowia jest niezwykle cenna dla autoréw

ankiety i Fundacji organizujgcej pomoc chorym. Umieszczone w ankiecie
pytania dotyczg warunkéw leczenia, zaufania do lekarzy, dostepnosci ustug
medycznych i do informacji o formach pomocy chorym. Odpowiedzi sg
przedmiotem analizy niniejszego rozdziatu.

Pyt. 37- Czy w polskich realiach opieki medycznej, osoba z chorobg
Parkinsona moze odnalez¢ wtasciwe warunki leczenia i zycia z chorobg?

Tabela 10.1
Stuzba zdrowia w opinii chorych — warunki leczenia

Lata 2005 - 2007
nr ogdtem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
37 Czy chory moze odnalei¢ wiasciwe warunki leczenia?
nie 259 51%
tak 82 16%
réznie 94 18%
brak danych 75 15%
razem 510 100%
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Wedtug 16% badanych osoba z chorobg Parkinsona ma w obecnej
sytuacji stuzby zdrowia warunki do wtasciwego leczenia sie i zycia z
chorobg. 18% chorych napisato, ze bywa z tym problemem bardzo
réznie.

Potowa chorych (51%) zaprzecza temu uwazajgc , ze warunkow takich
nie ma. Uwazajg, ze w matych miastach brak jest lekarzy neurologéw i
specjalistycznych poradni , a jesli sg to bardzo trudno jest sie do nich
dosta¢. Brak specjalistow w zakresie leczenia choroby Parkinsona,
lekarze poswiecajg pacjentowi zbyt mato czasu ograniczajac sie czesto
tylko do wypisania recept, brakuje sprzetu rehabilitacyjnego, za mato
jest informacji o chorobie i jej leczeniu.Opieka nad chorym jest staba, a
stuzba zdrowia jest , chora”.

Pyt. 38 — Czy korzystat/a Pan/Pani z ustug medycznych w publicznej
stuzby zdrowia w zakresie? (ponizej wymienione s3g sugerowane
kategorie odpowiedzi)

Tabela 10.2
Stuzba zdrowia w opinii chorych — korzystanie z ustug medycznych

Lata 2005 - 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
38.1 porady specjalisty
nie 58 11%
tak 428 84%
brak wskazania 24 5%
razem 510 100%
38.2 konsultacje z terapeuta
nie 244 48%
tak 90 18%
brak wskazania 176 35%
razem 510 100%
38.3 pobyt w sanatorium
nie 100 20%
tak 112 22%
brak wskazania 298 58%
razem 510 100%
38.4 zajecia rehabilitacyjne
nie 202 40%
tak 106 21%
brak wskazania 202 40%
razem 510 100%
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Zestawienie 5.

Lp. Ustugi medyczne w zakresie: tak (%) R nie (%) R
1. Porad specjalisty 84 1 11 4
2. Konsultacji z terapeutg 18 4 48 1
3. Pobytédw w sanatorium 22 3 22 3
4. Zajec rehabilitacyjnych 21 2 40 2

Prawie wszyscy chorzy (84%) korzystali z porad specjalisty - w
domysle lekarza specjalisty. Kategoria ta jest nieostra, poniewaz tak
naprawde nie wiadomo o jakiego specjaliste chodzi i jest to zapewne
przyczyna dla ktérej 11% badanych odpowiedziato, ze z porad tych nie
korzystato, majgc zapewne na uwadze kogos innego niz lekarz.

Jak mozna sie spodziewac, nawigzujac do wnioskédw w poprzednich
rozdziatach, chorzy dos¢ rzadko korzystali z pomocy terapeuty — prawie
co piaty badany. A przeciez to terapeuta czesto psycholog ,, jest lekarzem
duszy” i jego pomoc w prowadzeniu przez lekarza pacjenta jest
nieoceniona. Jak widaé¢ oczywistos¢ ta nie jest az tak oczywista skoro
rzadko towarzyszy leczeniu farmakologicznemu. Sadze, ze duze
znaczenie ma tu niedostateczna wiedza chorych o tym, ze taka pomoc
jest i moze byc¢ skuteczna w procesie uczenia sie zycia z chorobg
Parkinsona.

Pobyty w sanatorium oraz zajecia rehabilitacyjne sg juz nieco bardziej
popularne wsérdéd badanych ( odpowiednio: 22% i 21%) a to zapewne
dlatego, ze w poprzednim systemie obie formy wspomagania leczenia
wystepowaty a korzystanie z nich nie nalezato do rzadkosci. Poza tym
chorzy wiedzg, ze taka pomoc istnieje cho¢ nadal w bardzo
ograniczonym zakresie.

Wobec powyzszego rola organizacji pozarzgdowych ukierunkowanych
na pomoc ludziom przewlekle chorym, két wzajemnej pomocy i grup
wsparcia, audycji i informacji w mediach, w wydawnictwach
specjalistycznych jest nie do przecenienia, gdyz to wtasnie one inspirujg
chorych do poszukiwania wiedzy na temat choroby i poszukiwan
odpowiedzi na pytanie jak z nig zyé. Pomagajg w zwalczaniu uczucia
samotnosci i przeciwdziatajg osamotnieniu chorych. Pobudzajgc w nich
aktywnos¢ spoteczng podtrzymujg gotowos¢ do radzenia sobie z
ograniczeniami spowodowanymi chorobg i niesienia pomocy poprzez
dzielenie sie z innymi swoim doswiadczeniami.
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Pyt. 40 — Dlaczego mam ( lub nie mam) zaufanie do lekarzy mnie
leczacych? *)

Tabela 10.3
Stuzba zdrowia w opinii chorych — zaufanie do lekarzy

Lata 2005 — 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 3 4
40 zaufanie do lekarzy prowadzacych
nie ma zaufania 199 37%
ma zaufanie 212 39%
Inne, nie ma zdania 35 7%
brak danych 91 17%
razem 537 100%

Rozktad odpowiedzi badanych informujgcych o tym, ze majg lub nie
majg zaufania do lekarza prowadzgcego jest prawie réwnomierny:
odpowiedzi opisujgcych brak zaufania jest 37% wsrod ogdtu odpowiedzi
a odpowiedzi opisujgcych zaufanie jest nieco wiecej — 39%.

Oto przyktady odpowiedzi opisujgcych zaufanie: musze ufaé¢ tym
,ktdrzy mnie leczg i stuchac ich rad, konsultuje sie tylko z tymi, do
ktérych mam zaufanie, spotykam dobrych lekarzy, jestem pod dobra
opieka lekarza prowadzgcego i rodzinnego, lubie mojego lekarza, mam
zaufanie do lekarza Fundacji, podoba mi sie postawa lekarzy, ich
stosunek do chorego, maja cheé niesienia pomocy, ulzeniu w cierpieniu,
robig wszystko, zeby nam poméc, sg zyczliwi, sg dobrymi fachowcami sg
tworczy.

Przyktady odpowiedzi na brak zaufania to: nie mam zaufania, ale nie
mam innego wyjscia, mam zte doswiadczenie, nie potrafig leczyé, i/lub
wyleczyé¢ tylko zmieniajg leki, straszg skutkami choroby, nie potrafi
wyttumaczyé co to za choroba, jak z nig postepowaé, wiedzg za mato o
chorobie, widze ich bezsilnos¢, traktujg pacjenta przedmiotowo, mato sie
nim interesujg, trudne przypadki odsytajg do innych lekarzy.

S3 tez inne odpowiedzi nie mieszczgce sie w powyzszych kategoriach
( 7%), np.: mam zaufanie do prywatnej stuzba zdrowia a do panstwowe;j
— nie, to nie sprawa zaufania, ale braku lekdw na te chorobe, nie nalezy
sie przejmowac, sam sobie musze pomac.
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Pyt. 42 — Jakiej ewentualnej pomocy Pan/Pani lub znajoma osoba z
chorobg Parkinsona potrzebuje ? ( w zakresie rehabilitacji, pomocy
finansowej przy zakupie lekédw, odwiedzin, inne).*)

Tabela 10.4
Stuzba zdrowia w opinii chorych — informacja o pomocy

Lata 2005 - 2007
nr ogotem

pytania | kategorie odpowiedzi L %

1 2 3 4
42 w zakresie petnej informacji o formach pomocy chorym: 180 25%
pomocy finansowe;j 160 23%
pomocy psychologicznej, teoretycznej, rehabilitacyjnej 162 23%
w zakresie wymiany doswiadczen osdb chorych 14 2%
konsultacji neurologicznych w zakresie leczenia i diagnozy,profilaktyki 18 3%
inne 23 3%
nie wiem 28 4%
brak danych 122 17%
razem 707 100%

Pytanie bylo otwarte, respondenci swobodnie formutowali
odpowiedzi, ktdre nastepnie zostaty skategoryzowane jako potrzeby
chorych.

Zestawienie 6

Lp. Potrzeby chorych w zakresie: % odpowiedzi R
1/ petnejinformacji o formach pomocy chorym 25 1
2/ pomocy finansowej 23 2
3/ wiedzy, pomocy psychologicznej, rehabilitacyjnej 23 2
4/ wymiany doswiadczen oséb chorych 2 4
5/ konsultacji neurologicznych, leczenia, diagnozy

i profilaktyki 3 3

Oto przyktady odpowiedzi poszczegdlnych kategoriach:

*) Dane liczbowe wskazujg na czestotliwo$¢ wystepowanie poszczegdlnych odpowiedzi, przy
czym jedna osoba mogta podac wiecej niz jedng odpowiedz.



1/ wiecej informacji na temat choroby, wiedzy publikowanej w
czasopismach, mediach, informatorach, dostarczanie choremu
specjalistycznej literatury, informacji i pomocy w zatatwieniu
sanatorium, domu dziennej pomocy oraz pomocy w domuj;

2/ pomocy finansowej przy zakupie lekéw i na dojazdy do lekarza;

3/ wsparcie psychologa, pomoc terapeuty, rehabilitanta ( jest ich zbyt
mato), w zakresie profilaktyki, oczekiwanie pomocy dostosowanej do
poziomu chorego;

4/ udziat w spotkaniach, nawigzywanie kontaktow z innymi chorymi,
odwiedziny ( np. wolontariuszy, studentéw ?), rozmowy, wspodlne
spacery, rozrywki ( tzn. kota i grupy wzajemnej pomocy czesto prawnie
niesformalizowane);

5/ konsultacje medyczne w zakresie diagnozy i leczenia

Brak danych byt w 17% i kategoria nie wiem — 4%, czyli co piaty
badany nie okreslit potrzeb, ktdrych zaspokojenia oczekiwat by w
zwigzku z chorobg Parkinsona.

Pytanie o okreslenie potrzeb odwotuje sie zasadzie do wiedzy chorych
na temat tego, czego brak odczuwajg i tego, co mogg otrzymac w
zakresie petnej pomocy medycznej, socjalnej i spotecznej. Takze i w tym
przypadku mamy do czynienia z poczatkowg wymiang informacji
pomiedzy pacjentem a lekarzem, ktdra nastepnie powinna sie rozszerzaé
na roézne os$rodki wsparcia medycznego i psychologicznego, gdzie
oghiwem posrednim sg odpowiednie stowarzyszenia, fundacje, grupy
wsparcia, kofa pomocy itp. W czasie pierwszej wizyty u lekarza i
postawieniu diagnozy pacjent powinien otrzymaé petng informacje o
dziatajacych organizacjach pomocowych i grupach wsparcia, w poradni
lekarskiej powinny znajdowac sie rdéznorakie materiaty pomocnicze,
informatory, adresy.

Pyt. 44 — Czy Pana/Pani zdaniem potrzebny jest dom dziennego
pobytu, dom catodobowej opieki dla 0séb z chorobg Parkinsona?
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Tabela 10.5

Stuzba zdrowia w opinii chorych — domy pomocy

Lata 2005 — 2007
nr ogotem
pytania | kategorie odpowiedzi L %
1 2 4
44.1 czy potrzebny jest dom dziennego pobytu
nie 134 26%
tak 280 55%
nie mam zdania 25 5%
brak danych 71 14%
razem 510 100%
44.2 czy potrzebny jest dom catodobowej opieki
nie 60 12%
tak 346 68%
nie mam zdania 32 6%
brak danych 72 14%
razem 510 100%

Ponad potowa badanych ( 55%) uwaza, ze dom dziennego
pobytu jest potrzebny; takze ponad potowa ( 68%) badanych jest zdania,
ze potrzebny jest takze dom catodobowej opieki dla oséb z chorobg
Parkinsona.

Co czwarty respondent (26%) jest jednak zdania, ze dom dziennego
pobytu nie jest potrzebny, znacznie mniej liczna jest grupa
respondentdw uwazajaca, ze nie jest tez potrzebny dom catodobowej
opieki. W obu grupach badanych jest podobny odsetek oséb nie
majgcych w tej sprawie zdania (5 i 6%) i taki sam odsetek oséb, ktére w
ogole nie odpowiedziaty na to pytanie ( 14%).

Pytajgc w Ankiecie, czy potrzebny jest dom dziennego pobytu i dom
catodobowej opieki, dajemy niejako chorym nadzieje na to, ze bedg
podjete przynajmniej starania aby takie domy powstaty. Tym samym jest
to nie lada wyzwanie dla Fundacji, pod auspicjami ktérej badania te
zostaty przeprowadzone.

Reasumujac

Chorzy nie sg zadowoleni z warunkéw leczenia. Potowa badanych
(51%) jest zdania , ze warunkdw wtasciwego leczenia obecny system
stuzby zdrowia nie spetnia. Uwazajg, ze ich potrzeby nie sg zaspokajane,
szczegoblnie w zakresie leczenia wspierajgcego leczenie farmakologiczne.
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Duza ich cze$é jest Swiadoma tego co moze im pomodc i sprawic, ze
choroba bedzie mniej dotkliwa.

Wedtug 16% badanych osoba z chorobg Parkinsona ma w obecnej
sytuacji stuzby zdrowia warunki do wtasciwego leczenia sie i zycia z
choroba. 18% chorych napisato, ze bywa z tym problemem bardzo
réznie.

Prawie wszyscy chorzy (84%) korzystali z porad specjalisty, dos$é
rzadko z pomocy terapeuty (prawie co pigty badany). Pobyty w
sanatorium oraz zajecia rehabilitacyjne sg juz troche czesciej
wykorzystywane przez badanych.

Rozktad odpowiedzi badanych informujgcych o tym, ze majg lub nie
majg zaufania do lekarza prowadzgcego jest prawie réwnomierny:
odpowiedzi opisujgcych brak zaufania jest 37% wsrod ogdtu odpowiedzi
a odpowiedzi opisujgcych zaufanie jest nieco wiecej — 39%.

Respondenci definiowali swoje potrzeby gtéwnie w zakresie

* /petnej informacji o formach pomocy chorym (25 % odp.)

*/pomocy finansowej( 23%)

*/udostepniania wiedzy, pomocy psychologicznej, rehabilitacyjnej
(23%)

Ponad potowa badanych ( 55%) uwaza, ze dom dziennego pobytu jest
potrzebny; takze ponad potowa ( 68%) badanych jest zdania, ze
potrzebny jest takze dom catodobowe] opieki dla oséb z chorobg
Parkinsona.

Autorzy Ankiety sugerujg kilka odpowiedzi dotyczgcych porad
terapeuty, zaje¢ rehabilitacyjnych, sanatorium nie wyczerpujac petnego
udziatu specjalistéw w leczeniu choroby, a trzeba pamietaé, ze ankieta
udostepniona chorym do wypetnienia posrednio petni takze funkcje
informacyjna.

Po raz kolejny przytocze tu znakomity Podrecznik Bridget McCall ,Jak
radzi¢ sobie z chorobg Parkinsona”. Juz sama lista innych pracownikow
stuzby zdrowia uczestniczgcych w procesie leczenia choroby Parkinsona
jest stosunkowo dtuga. Obok neurologa, lekarza rodzinnego i
pielegniarki specjalizujacej sie w chorobie Parkinsona, to: fizjoterapeuta,
logopeda, terapeuta zajeciowy, dietetyk, podiatra (specjalista w zakresie
leczenia stdp), farmaceuta. Dodajmy do tego psychologa, masazyste,
specjaliste od gimnastyki a nawet wykwalifikowanego opiekuna aby sie
przekonac jak wszechstronng opiekg nalezy otoczy¢ chorego i jak wazne
jest aby chory byt Swiadomy tego kto i jak moze mu poméc.
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Podsumowanie badan. Wnioski. Zakonczenie

Oprodcz funkcji informacyjnej, waznej dla autorow badania, ankieta
petni wsréd chorych wazing funkcje terapeutyczng w zakresie
ksztattowania pozytywnego myslenia. Chorzy zyskujg $Swiadomosé
przynalezno$ci do grupy ludzi, ktérzy na co dzied borykajg sie z
podobnymi trudnosciami, muszg rozwigzywaé podobne problemy , a
jednostka naznaczona pietnem choroby nie jest odosobniona i tak jak
inni uczy sie zy¢ z tg choroba. Mato tego ,Swiadomos¢ choroby ,, i
wiedza o jej przebiegu u innych sprawia, ze chory jest odwazniejszy w
relacjach z lekarzem i tatwiej, $mielej okresla swoje potrzeby,
precyzyjniej potrafi je opisa¢ a co tak niezmiernie wazne jest w procesie

leczenia objawow tej choroby.

Chorzy, ktdrzy wypetnili Ankiete sg gotowi do, wspdtpracy ,, z
Fundacjg okazujagc autorom badan  petne zaufanie. Wsrod
respondentéw byto nieco wiecej mezczyzn niz kobiet.
Zdecydowanie dominowaty osoby w wieku powyzej 70 lat oraz
miedzy 51. a 60. rokiem zycia. Wsrdd ogotu ankietowanych byto
najwiecej osdb z wyksztatceniem na poziomie srednim, nastepnie
wyzszym i najmniej z podstawowym w proporcjach jak: 2dol i
3,5dol. Zdecydowanie wsrdd badanych dominowali mieszkancy
miast, mieszkancy wsi stanowig nieznaczny odsetek.

Co czwarty respondent jest zdania, ze miejsce, ktore zamieszkuje jest
skazone ekologicznie (odpowiednio: 27%, 25%, 23% i 24%). Nie
wiadomo jednak czy s3 to sady obiegowe funkcjonujgce w srodowisku
lokalnym, czy tez stan faktyczny.

O prawie potowie respondentdw nie wiemy, jaki byt ich stan zdrowia,
jedna trzecia deklaruje sie jako osoby dotychczas zdrowe, co piata
osoba informuje, ze przebyta choroby neurologiczne oraz inne
przewlekte choroby. Chociaz z powodu duzego odsetka <braku
danych> i kategorii <nie wiem> trudno jest scharakteryzowa¢d
dotychczasowy stan zdrowia badanych, to jednak jest mozliwosc
wyselekcjonowania o0séb w poszczegdlnych kategoriach odpowiedzi -
o ile zasztaby potrzeba przeprowadzenia analizy przypadku lub
pogtebionych badan w zakresie np. wptywu dotychczasowego stanu
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zdrowia na wystgpienie choroby Parkinsona stanowigc tym samym
przyczynek do kolejnych badan.

Ponad potowa badanych uwaza, ze w rodzinie nie byto chordéb o
charakterze neurologicznym a wystgpienie choroby Parkinsona
wymieniono tylko 33 razy (6% ogétu).

Najczesciej wymienianym lekiem jest lewodopa+benserazyd , co
stanowi ponad 30% sposrod wszystkich wymiennych lekéw . W 2005
r. lek ten wymieniany jest ponad dwukrotnie czesciej niz seleginina (
14%), a w 2006 r. i 2007 r. dwukrotnie czesciej niz lewodopa depot
(15%, 14%), a w badanej grupie ogétem ponad trzykrotnie czesciej (
35% : 11%). Pozostate leki wymieniane sg znacznie rzadziej. Leki nie
zaliczane do grupy przeciwparkinsonowskich wymieniane sg
niezwykle rzadko, a ich czestotliwo$¢ wystepowania nie jest
statystycznie znaczaca.

Ranking czestotliwosci lekdw wymienianych na dalszych pozycjach
i zmiany miejsc w kolejnych latach moze by¢ przedmiotem
zainteresowania lekarzy, prowadzacych pacjentéw z chorobg
Parkinsona.

Na pytanie od ilu lat Pan/i choruje zostaty ujete w kategorie od 3. do
ponad 10 lat. Rozktad odpowiedzi jest m.w. rownomierny w
poszczegodlnych przedziatach czasowych w kazdym badanym roku oraz
w ogolnej liczbie respondentéw. Dopiero korelacja dtugosci czasy
choroby z wiekiem badanych mogtaby przynies¢ interesujgce wyniki,
pod warunkiem reprezentatywnosci badanej populacji. Mozna
postawi¢ hipoteze, ze im starszy jest badany chory tym dtuzszy jest
okres jego choroby. Zwazywszy na to, ze jak pisze w cytowanym juz
Poradniku dr Jakub Sienkiewicz najczesciej pierwsze objawy
wystepujg pomiedzy 55. a 65. rokiem zycia.

Niemniej jednak nasuwa sie refleksja, ze chorzy wypetniali ankiete
niezaleznie od dtugosci swojej choroby. Prawie tak samo aktywni w
grupie respondentéw byli ci, ktorzy chorujg krotko , nie dtuzej niz 7 lat
jaki ci, ktérzy chorujg bardzo dtugo, ponad 10 lat.

Uwaga ta wzbogaca charakterystyke catej grupy badawczej o cechy
zwigzane z choroba.

Osbb, ktore przeszty operacje jest bardzo niewiele. W kolejnych

latach, odpowiednio: 8 o0séb ( 6%), 7 (7%), 9 (3%) i Srednia
arytmetyczna za 3. lata - 24 0séb ( 5%).
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Z przeprowadzonej analizy wynika, ze najczesciej wystepujace
objawy choroby Parkinsona sg rowniez dominujgce wsréd chorych,
ktorzy wypetnili Ankiete. Rzadziej wymieniane s3g zaburzenia
wegetatywne.

Objawy choroby Parkinsona wystepujgce u znacznej wiekszosci
chorych, to ostabienie sprawnosci manualnej, sztywno$¢é miesniowa,
trudnosci w poruszaniu sie, spowolnienie ruchowe, nadmierne
pocenie, zmiany nasilenia choroby w ciggu dnia, ktopoty z pisaniem.

Objawy choroby Parkinsona wystepujgce u m.w. potowy chorych,
to wystepowanie drzenia dwustronnego, problemy ze spaniem,
zaburzenia postawy, zaburzenia réwnowagi, wystepowanie drzenia
jednostronnego, problemy z pamiecia, ktopoty z méwieniem.

Objawy choroby Parkinsona wystepujagce u m. w 1/3 chorych, to:
ktopoty z powonieniem, tojotok, zaburzenia potykania, slinotok.

Przyjete hipotetycznie dla potrzeb tego badania poszczegdlne
kategorie odpowiedzi zostaty, poprzez ich wyszczegdlnienie,
potwierdzone przez badanych. Ponadto, ani razu nie wystgpita
kategoria <inne objawy>, co oznacza, ze podany wykaz objawéw byt
wyczerpujacy.

Rézne poradniki dla 0séb z chorobg Parkinsona zalecajg im racjonalne
zywienie sie i stosowanie urozmaiconej diety oraz konsultacje z
dietetykiem.

Z ogblnego ogladu danych w poszczegdlnych latach wynika, ze
badani zmieniali swdj jadtospis a réznice w odsetkach wskazujgcych
na zmiany spozycia poszczegélnych produktéw sg podobne. Dlatego
szczegbdtowa analiza przeprowadzona zostata na zbiorowosci ogétem,
a wykazane odsetki sg srednig arytmetyczng za trzy lata.

Spozycie miesa i ttuszczy, przed chorobg, wskazywat najwiekszy
odsetek badanych. W czasie choroby, odsetek ich znajduje sie na
ostatnim miejscu, cho¢ nadal wskazuje na spozycie miesa potowa
badanych (49%). Korzystnym wydaje sie to, ze wzrdst odsetek osoéb
spozywajgcych owoce i warzywa w czasie choroby, ktéry znalazt sie na
1. miejscu w poréwnaniu z 3. miejscem wsrod oséb, ktére wskazywaty
ich spozycie przed choroba.

Podobnie zwiekszyta sie racjonalno$é¢ w przyjmowaniu ptynéw.
Wprawdzie nadal picie herbaty jest na pierwszym miejscu w obu
sekwencjach czasowych, to jednak odsetek oséb wskazujgcych na
picie herbaty w czasie choroby nieco zmalat. Natomiast znacznie
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wzrosto picie wody mineralnej ( przesuniecie z 3. pozycji na 2.), co jest
takze zaleceniem skierowanym nie tylko do o0séb z chorobg
Parkinsona, ale i do wszystkich innych.

Generalnie sktad diety zblizony jest do sktadu zalecanego osobom
starszym : wiecej warzyw, owocow, mleka i seréw, ryb i drobiu a
mniej miesa. Czy badane osoby dokonaty zmian w swoim jadtospisie?
Z analizy danych zawartych w tabeli wynika, ze tak i to niemal
radykalnie. Tym bardziej ,ze wyraznie zmienia sie wysokos¢ odsetek w
kategoriach <tak> i <nie> w zaleznosci od tego czy dany produkt jest
bardziej dominujacy w diecie, czy tez jego znaczenie zmniejsza sie.
Obnizenie sie w czasie choroby odsetka produktu dominujgcego w
diecie w stosunku do jego wysokosci wystepowania przed chorobg
potwierdza wysoko$¢ odsetka oséb wskazujgcych negatywnie na
wystepowanie tego produktu jako dominujgcego.

Zmiany w diecie, przywigzywanie wiekszej wagi do tego co sie je i co
pije jest przyktadem racjonalnos$ci w postepowaniu chorych, a takze
przyktadem gotowosci do akceptacji zmiany stylu zycia wymuszonego
choroba.

Tylko co czwarty badany uprawiat sport i/lub gimnastykowat sie
przed zachorowaniem — ta konstatacja potwierdza tylko powszechng
opinie na temat stabej aktywnosci fizycznej naszego spoteczenstwa.
Niepokoj budzi jeszcze co innego. To, ze tylko o 6 % wzrdst odsetek
0s0b, ktére po zachorowaniu zaczety by¢ aktywne fizycznie.

Czy to $wiadczy o niskiej Swiadomosci koniecznosci zwiekszonego,
mimo wszystko, ruchu u chorych, czy tez braku pomocy w zakresie
prawidtowej  rehabilitacji,  niewystarczajgcego  przygotowania
opiekundéw $wiadczgcych pomoc, ograniczen w zakresie dziatania
instytucji nakierowanych na pomoc chorym?

Pomimo tak ciezkiej choroby ponad potowa badanych uwaza siebie za
ludzi pozytywnie nastawionych zycia. Jednak 1/3 pisze, ze sg do zycia
nastawieni negatywnie. Potowa badanych wiadomos¢ o chorobie
przyjeta tragicznie. Pozostali chorzy, niecata 1/5 badanych najczesciej
pisali, ze wiadomosc te przyjeli spokojnie i gotowoscig do pogodzenia
sie z choroba. Prawie % badanych uwaza, ze nie zmienit sie ich
stosunek do Swiata i zycia codziennego. Co pigty chory zmienit swaj
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dotychczasowy sposdb zycia i stara sie zy¢ z tg chorobg. Co czwarty
chory ma ,,zal do swiata” i na co dzien skupia sie na samym sobie.

Kolejnym obrazem stanu psychicznego chorego jest wyfgczanie sie
z zycia towarzyskiego i zamykanie sie w sobie. Powoduje to
powstawanie ,btednego kofa” generujagc poczucie izolacji a tym
samym utrzymywaniem sie stanu przygnebienia potegujac jego
natezenie ( az 16% wskazanych odpowiedzi). Skrywanie uczué ma zbyt
destrukcyjny wptyw na psychike cztowieka, a méwienie o nich jest
swoistym oczyszczeniem, katharsis, ktore jest potrzebne kazdemu z
nas.

Niestety zbyt czesto wystepujg odpowiedzi, ze chory odczuwa brak
zrozumienia i nie ma wsparcia w otoczeniu, az 11% wsrdod ogétu
odpowiedzi.

Badanych chorych cechuje stosunkowo duza ogdlna aktywnosc
spoteczna i intelektualna. Co pigty chory nadal pracuje. Jak opisano w
metryczce dominujg respondenci w wieku emerytalnym i
przedemerytalnym. Totez nie dziwi, ze wiekszo$¢ oséb (79%) nie
pracuje.

Zdecydowana wiekszos¢ ( 75%) chorych oséb informuje, ze mieszka z
rodzing. 9% badanych mieszka z opiekunem i 15% - mieszka
samotnie. 13 % badanych stwierdza, ze s catkowicie niezalezni.
Pozostate osoby wskazujg na korzystanie z pomocy przy sprzataniu,
przy zakupach, przygotowywaniu positkbw i przy czynnosciach
osobistych. Ponad potowa badanych zatatwia sama swoje sprawy
urzedowe, ale prawie potowa chorych osobiscie tych spraw nie
zatatwia.

Badani, jako na Zrodto informacji o Swiecie wskazujg najczesciej
telewizje, nastepnie — prase oraz Internet.

Najczesciej respondenci pisali, ze pomimo choroby starajg sie zy¢ tak
jak dawniej, ze zmienili sposéb zycia ukierunkowujgc je na chorobe,
uwzgledniajac jg w swoich planach zyciowych oraz przystosowujac sie
do niej w dniu codziennym. Stosunkowo czesto (17% odpowiedzi)
badani pisali, ze starajg sie zwiekszy¢ swojg aktywnos$¢ zyciowa,
rodzinng, intelektualng a nawet duchowa. Zdarzato sie jednak i tak, ze
chorzy pisali o rezygnacji z zycia ( 5% odpowiedzi).
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Najczesciej chorzy wskazywali na rézne zachowania ludzi w miejscach
publicznych nie oceniajgc. Nastepnie wskazywali na zachowania, ktére
mozna okreslic jako pozytywne. Najrzadziej wystepuja odpowiedzi
opisujgce zachowania negatywne.

Chorzy najczesciej formutujg swoje przestanie w postaci zalecen co
do sposobu zycia. Nastepnie, zyczenia dotyczgce pozytywnych postaw
wobec ludzi chorych. Niewiele jest odpowiedzi (tylko 16%)., w ktérych
chorzy nie majg innym nic do powiedzenia.

Prawie 1/3 (28%) informuje, ze jest cztonkiem regionalnego
stowarzyszenia parkinsonikdw. Respondenci najczesciej wskazywali
na oczekiwania wobec stowarzyszenia w zakresie pomocy medycznej,
oczekujg na popularyzowanie wiedzy o chorobie i jej leczeniu
Oczekujg takze pomocy w organizacji wyjazdu do sanatorium (6%
odpowiedzi).

Chorzy nie sg zadowoleni z warunkéw leczenia. Potowa badanych
(51%) jest zdania , ze warunkéw wtasciwego leczenia obecny system
stuzby zdrowia nie spetnia. Uwazajg, ze ich potrzeby nie s3
zaspokajane, szczegdlnie w zakresie leczenia wspierajgcego leczenie
farmakologiczne. Duza ich czes¢ jest sSwiadoma tego co moze im
pomoc i sprawic, ze choroba bedzie mniej dotkliwa.

Wedtug 16% badanych osoba z chorobg Parkinsona ma w obecnej
sytuacji stuzby zdrowia warunki do witasciwego leczenia sie i zycia z
chorobga. 18% chorych napisato, ze bywa z tym problemem bardzo
réznie. Prawie wszyscy chorzy (84%) korzystali z porad specjalisty,
dos¢ rzadko z pomocy terapeuty (prawie co pigty badany). Pobyty w
sanatorium oraz zajecia rehabilitacyjne sg juz troszke czesciej
wykorzystywane przez badanych.

Rozktad odpowiedzi badanych informujgcych o tym, ze majg lub
nie majg zaufania do lekarza prowadzgcego jest prawie réwnomierny:
odpowiedzi opisujgcych brak zaufania jest 37% wsréd ogétu
odpowiedzi a odpowiedzi opisujgcych zaufanie jest nieco wiecej —
39%.

Respondenci definiowali swoje potrzeby gtéwnie w zakresie
- petnej informacji o formach pomocy chorym (25 % odp.)

- pomocy finansowej( 23%)

-udostepniania wiedzy, pomocy psychologicznej, rehabilitacyjnej (23%).
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* Ponad potowa badanych ( 55%) uwaza, ze dom dziennego pobytu jest
potrzebny; takze ponad potowa ( 68%) badanych jest zdania, ze
potrzebny jest takze dom catodobowej opieki dla oséb z chorobg
Parkinsona.

Kk k

Whnioski ferowane na podstawie przeprowadzonych badan ankietowych
odnoszg sie tylko i wytgcznie w takim samym stopniu do grupy kobiet jak i
mezczyzn, przewaznie wieku pow. 50. roku zycia, majgcych najczesciej
wyksztatcenie na poziomie srednim i mieszkajgcych w miescie.

1. Pod wzgledem przebytych choréb wystepujg réwnice w postrzeganiu
siebie i najblizszego otoczenia. Czy badani dostrzegajg zwigzek miedzy
swojg chorobg a chorobami wystepujgcymi w rodzinie? Powyzsze dane na
to nie wskazuja. Istotne jest natomiast to, ze jak powyzej, mozina z tej
grupy badawczej pozyskac osoby do ewentualnych badan medycznych.

2. Nie wszyscy pacjenci z rozpoznang chorobg Parkinsona moga mieé
zalecenie przyjmowania lekdw, co jest mozliwe w jej bardzo wczesnym
stadium. Rodzi sie pytanie, czy wszystkie osoby wypetniajgce ankiete
maja zalecenie przyjmowania lekdw? Na podstawie danych liczbowych
lub ich braku w kategorii <trudno mi powiedzie¢> i < brak danych> mozna
whnioskowaé, ze badana grupa chorych zalicza sie juz do grona pacjentéw
leczonych farmakologicznie. A wiec jest to grupa osdb, ktdérej swiadomos¢
ksztattowana jest zarowno przez objawy zewnetrzne choroby jak i
koniecznos¢ ustawicznego przyjmowania lekéw.

Konstatacja ta ma istotne znaczenie dla ferowania wnioskéw w
zakresie objawdw choroby, codziennego zycia i opinii chorych odnosnie
ich potrzeb i oczekiwan wobec otoczenia.

3. Wobec matej liczby osdéb i ze wzgledu na jednostkowy charakter
informacji o chorych, ktérzy poddali sie operacji, wyszczegdlnienie w
tabelach szczegétowych odpowiedzi na pogtebione pytania o czas i
miejsce zabiegu oraz o stanie zdrowia po operacji nie zostaty w raporcie
przedstawione. Natomiast mogg one by¢ w kazdej chwili udostepnione
autorom badan.
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4. Wszystkie osoby odpowiadajgce na pytanie o objawy choroby wskazujg
na wystepowanie wiekszosci z nich. Nie zdarzyto sie, aby cho¢ jeden z
objawodw byt pominiety przez respondentdow.

Zasadny wydaje sie wniosek, ze respondenci to osoby, u ktérych
choroba ma posta¢ zaawansowang o objawach charakterystycznych dla
choroby Parkinsona. Wobec czego prezentowane przez nich sady i opinie
w zakresie wskazanym przez niniejsze badania mogg by¢ merytorycznie i
socjologicznie uprawnione, ,nadrabiajgc, tym samym niejako braki
wynikajgce z watpliwej reprezentatywnosci proby badawcze;j.

5. Styl zycia chorych w zakresie zywienia i przyjmowania uzywek ulegt
radykalnej zmianie. Zaszty korzystne zmiany w jadtospisie chorych
polegajgce na zwiekszeniu spozycia warzyw oraz owocOw i ograniczaniu
spozycia miesa i tluszczy. Znacznie wzrosto takze spozycie wody
mineralnej, cho¢ picie herbaty jest nadal najczesciej przyjmowanym
ptynem. Gwattownie spadt odsetek ludzi palgcych papierosy i pijacych
alkohol. Niestety nadal niska jest wsrdd chorych swiadomosé koniecznosci
zwiekszenia dotychczasowej aktywnosci ruchowe;.

Nadal gorzka pozostaje refleksja, ze czesto dopiero przewlekta
choroba wymusza na ludziach bardziej racjonalny styl zycia, ale budujgce
jest to, ze pomimo choroby Parkinsona badani sg gotowi podjg¢ trud
zycia z nig.

6. Pomimo tak ciezkiej choroby ponad potowa badanych ( 57%) uwaza siebie
za ludzi pozytywnie nastawionych zycia. Jak podajg znane poradniki ma
to ogromne znaczenie w procesie uczenia sie zycia z chorobg Parkinsona.

To pozytywne myslenie jest motorem napedzajagcym wszelka
aktywnos¢ pomimo przykrych ograniczen. Niestety w naszej grupie
badawczej pomimo tak licznej grupy deklarujgcej pozytywne nastawienie
do zycia nie generuje to w petni zachowan usprawniajgcych np.
aktywno$¢ ruchowgq ( por. rozdziat VIl — czes¢ dot. uprawiania sportu i
gimnastyki w procesie leczenia) . A moze to pozytywne myslenie u
chorych nie jest w wystarczajgcym stopniu wykorzystywane przez lekarzy
prowadzgcych? Chorzy nie sg traktowani holistycznie lecz wytgcznie pod
katem choroby? Poza zdiagnozowaniem i zaordynowaniem lekdw
pacjent pozostawiony jest sam. Warto bytoby spyta¢ o to samych lekarzy.

7. Prawie potowa, sposrdod wskazywanych odpowiedzi sugeruje, ze badani

pragng zachowac pozytywny stosunek do $wiata i tak postepowac, aby
choroba nie zdominowata ich zycia. Gtéwnym czynnikiem deprymujacym
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jest jednak zte samopoczucie chorego, co znajduje potwierdzenie w
ogdlnej wiedzy na temat choroby.

8. Najczesciej, ponad potowa wymienianych odpowiedzi (64%) to
wypowiedzi Swiadczgce o pozytywnej reakcji najblizszych na wiadomos¢ o
chorobie Parkinsona. Prawie czterokrotnie mniej bylo odpowiedzi
negatywnych.

9. Przestania kierowane do zdrowych ludzi, wypowiadane w formie zyczen
co do sposobu zycia, postaw wobec chorych oraz przestrég sg petne
zyczliwosci i ciepta. Takze opisywanie zachowan ludzi zdrowych wobec
osoby z chorobg Parkinsona w miejscach publicznych. Zapewne, takie
postrzeganie ludzi przez chorych, czesto w jednostkowych i
przypadkowych relacjach, potwierdza opisany w poprzednim rozdziale
deklarowany stosunek chorych do zycia. Wszak ponad potowa uwaza, ze
ma do niego stosunek pozytywny.

10. Z analizy oczekiwan adresowanych do regionalnego stowarzyszenia
parkinsonikdw nasuwa sie refleksja, ze z jednej strony wiedza chorych w
zakresie mozliwosci korzystania z pomocy  stowarzyszenia jest
umiarkowana co moze $wiadczy¢é o tym, Ze stowarzyszenie nie jest
wystarczajgco aktywne w dotarciu do ludzi chorych.

11. Pytanie o okreslenie potrzeb odwotuje sie zasadzie do wiedzy chorych na
temat tego, czego brak odczuwajg i tego, co mogg otrzymaé w zakresie
petnej pomocy medycznej, socjalnej i spotecznej. Takze i w tym przypadku
mamy do czynienia z poczatkowg wymiang informacji pomiedzy
pacjentem a lekarzem, ktdra nastepnie powinna sie rozszerza¢ na rdzne
osrodki  wsparcia medycznego i psychologicznego, gdzie ogniwem
posrednim sg odpowiednie stowarzyszenia, fundacje, grupy wsparcia,
kota pomocy itp. W czasie pierwszej wizyty u lekarza i postawieniu
diagnozy pacjent powinien otrzymaé petng informacje o dziatajgcych
organizacjach pomocowych i grupach wsparcia, w poradni lekarskiej
powinny znajdowac sie rdéznorakie materiaty pomocnicze, informatory,
adresy.

12. Pytajac w Ankiecie, czy potrzebny jest dom dziennego pobytu i dom

catodobowej opieki, dajemy niejako chorym nadzieje na to, ze beda
podjete przynajmniej starania aby takie domy powstaty. Tym samym jest
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to nie lada wyzwanie dla Fundacji, pod auspicjami ktdrej badania te
zostaty przeprowadzone.

% %k k

Od kilkunastu lat obserwujemy zmiany w swiadomosci spotecznej w
zakresie stosunku do ludzi przewlekle chorych. Ogromnq role odegrat w tym
procesie zmian Papiez Jan Pawet Il, ktory do ostatnich swych dni zycia byt z
ludZmi pokazujqc, ze wprawdzie ciezka choroba moze ograniczac¢ aktynowos¢
cztowieka, to jednak nie eliminuje go z zycia za Zycia.

Ciezkie, przewlekte choroby przestajq byc¢ czyms wstydliwym i ukrywanie
ludzi chorych w odosobnieniu, co jeszcze niekiedy sie zdarza, jest czyms
nieludzkim i okrutnym. Dawne poczucie napietnowania chorobqg ustepuje
miejsca swiadomosci prawa do godnego zycia w spoteczenstwie dajgc chorym
szanse na zycie zgodne z ich upodobaniami, przyzwyczajeniami, potrzebami a
przede wszystkim z nadziejg na zyczliwg pomoc w peftnym zakresie duchowym,
medycznym, rehabilitacyjnym, socjalnym i spotecznym.

Zadne zycie ludzkie nie pozbawione jest ktopotéw, zmartwien, chordb,
rozczarowan, problemow, ktére na biezqco trzeba rozwigzywad. Jednak
szukanie w tym zrddta rozwoju duchowego i emocjonalnego, doskonalenia
poznania swiata poprzez cierpienie, wyrazistsze postrzeganie ludzi z otoczenia
w kontekscie ich stabosci, utomnosci psychicznych i charakterologicznych to
dgzenie do zrozumienia ich postaw. To akceptacja gwattownego zmniejszenia
sie liczby znajomych, zmiany charakteru relacji  z bliskimi i ,,wymiany”
przyjaciot. To wszystko rodzi nowq jakos¢ Zycia, ktorq nie wszyscy chorzy
dostrzegajq, ale ktora sprawia, ze czes¢ z nich Zyje ” bardziej” swiadomie. To
zmiana w hierarchii systemu wartosci, w ktorym zdrowie staje sie bezcenne.

Na szczescie, wraz z powstawaniem, bardzo intensywnym po 1990 roku
organizacji pozarzqdowych ukierunkowanych takize na niesienie pomocy
roznym grupom spotecznym powstajqg nadal i rozwijajg sie fundacje,
stowarzyszenia, grupy wsparcia itp., ktore docierajq do ludzi chorych z pomocg
ekonomiczng, informacyjng, spoteczng, psychologicznq a nawet medyczng.
Takze szkoty wyzsze o profilu pedagogicznym, socjalnym organizujq praktyki
zawodowe dla studentow — wolontariuszy ukierunkowanych na zrozumienie
psychiki chorego i niesienie mu pomocy - polegajqcej bardzo czesto na samej
obecnosci mtodego cztowieka z chorym i porozmawiania z nim, przeczytanie
ksiqzki, wystuchanie opowiesci z Zycia chorego, dyskretne okazanie wspofczucia
i potrzymanie za reke; chocby przez godzine uczestniczenie w jego osobistym
zyciu.
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Bowiem samotnosc¢ to przede wszystkim stan ducha i tak prosto, fatwo
mozna sprawic aby chory na chwile o tym zapomniat.

Bridget McCall w przytaczanym niejednokrotnie tu Poradniku zacheca
chorych do szukania kontaktu z osobami, ktorym mogliby sie zwierzy¢ ze swoich
emocji, jakie by one nie byty. Opowiedzie¢ o swoich dobrych i ztych uczuciach
osobie bliskiej, obcemu, terapeucie, lekarzowi, drugiemu choremu,
duchownemu, wolontariuszowi — komukolwiek.

Autorzy Ankiety piszqg o poradach terapeuty, zajeciach rehabilitacyjnych,
sanatoriach jakby wyczerpywaty one badawczy problem udziatu specjalistow w
leczeniu choroby, a trzeba pamietad, ze ankieta udostepniona chorym do
wypetnienia posrednio petni takze funkcje informacyjnqg. Juz sama lista innych
pracownikow stuzby zdrowia uczestniczqcych w procesie leczenia choroby
Parkinsona zastuguje na uwage. Obok neurologa, lekarza rodzinnego i
pielegniarki specjalizujgcej sie w chorobie Parkinsona, to: fizjoterapeuta,
logopeda, terapeuta zajeciowy, dietetyk, podiatra (specjalista w zakresie
leczenia stop), farmaceuta. Dodajmy do tego psychologa, masazyste, specjaliste
od gimnastyki a nawet wykwalifikowanego opiekuna - aby sie przekonac jak
wszechstronng opiekq nalezy otoczyc¢ chorego i jak wazne jest aby chory byt
Swiadomy tego kto i jak moze mu pomoc.

Naukowcy na swiecie prowadzq badania w zakresie wptywu
neurotoksyn, jako jednej z mozliwych przyczyn, zachorowania na chorobe
Parkinsona. Pytanie o skazenie ekologiczne miejsca zamieszkania miafo jedynie
sygnalizowac problem i jakkolwiek by to interpretowac, to wydaje sie, Zze warto
by prowadzi¢ krajowe badania w zakresie wptywu srodowiska na wystepowanie
choroby Parkinsona, a to ze wzgledu na obopdlne korzysci zarowno dla
spoteczenstwa jak i dla medycyny, nie wspominajgc o ochronie naturalnego
srodowiska dla przysztych pokolen.

Zrealizowane badania ankietowe sq badaniami panelowymi i dajg szanse
na ostrozne wskazywanie trenddw i kierunkow zmian. Kontynuowane w
kolejnych latach ( dane za rok 2008 bedq opracowane w postaci aneksu do
raportu w przysztym roku) bedqg Zrodtem informacji o ew. zmianie potrzeb
chorych i szans na ich zaspokojenie.
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Wykorzystane materiaty Zrodfowe

e Bridget McCall ,Jak radzi¢ sobie z chorobg Parkinsona”. Wyd. JK,
2007. £6dz 2007 r.

e Ludwig-Annecke-Lobring-Fritsch ,,Choroba Parkinsona. Wyd. es pe,
Krakdow 2003 r.

e Dr Jakub Sienkiewicz , poradnik dla oséb z chorobg Parkinsona”. Wyd.
Fundacja ,Zy¢ z choroba Parkinsona”.Warszawa, 2007 r.

e Tulipan. Kwartalnik. Wyd. Stowarzyszenie Oséb Niepetnosprawnych
AKSON

e Materiaty i informatory udostepnione przez Fundacje ,Zy¢ z chorobg
Parkinsona”

Program ANKIETA

Ankieta jest skierowana do 0s6b z choroba Parkinson a

73



Ankieta ma na celu okreslenie rzeczywistych potrzeb oséb z chorobg Parkinsona. Swoim
zasiegiem obejmuje teren calej Polski. Ma charakter ankiety indywidualnej z jednoczesnym
zachowaniem anonimowosci, zgodnie z ustawg z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych
osobowych (Dz. U. Nr 133, poz. 883 z p6zn. zm.)

Ankieta zostata podzielona na trzy czesci. Pierwsza obejmuje informacje o przebiegu choroby,
druga cze$s¢ ma wskaza¢ na sposéb przezywania choroby. Cze$c¢ trzecia okresla potrzeby
i najwazniejsze problemy bedace udziatlem osoby z chorobg Parkinsona. Odpowiedz prosze
zaznaczy¢ krzyzykiem, a w czesci opisowej wypetnié¢ drukowanymi literami. W przypadku dtuzszych

wypowiedzi prosimy o zamieszczenie ich na dodatkowej karcie z zaznaczonym numerem pytania.

Czesé | /Przebieg choroby/

1. Wiek ... lat.
2. Pteé 0 kobieta D mezczyzna.
3. Woyksztalcenie: D podstawowe D srednie D wyzsze.

4. Gdzie Pan/ Pani mieszka?

D wies D miasto.

5. Czyregion, gdzie Pan/Pani mieszka skazony jest ekologicznie?

D tak D nie

6. Czy mial/a Pan/Pani kontakt z substancjami toksycznymi? Jakimi?

8. Od ilu lat Pan/Pani choruje?

.. lat.

9. Czy jest Pan/Pani obecnie leczony/a preparatami lewodopy lub entacaponu? Jakimi?
(,Madopar” firmy ROCHE, ,Sinemet” fimy MERCK SHARP & DOHME, ,Comtan” firmy
NOVARTIS)
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D tak D nie

10. Czy byWa Pan/Pani poddany zbiegowi operacyjnemu z powodu choroby Parkinsona?

Kiedy i gdzie? Ktére z objawbéw choroby ustagpity po operacji?

11. Jakie objawy choroby przewazajg na codzien? (nasilenie)

drzenie jednostronne

drzenie dwustronne

ostabione sprawnosci manualnej

trudno$ci w poruszaniu sie

sztywnos$¢ miesniowa

spowolnienie ruchowe

zaburzenia postawy

O Q O a o O 4

zaburzenia wegetatywne:

nadmierne pocenie sie

tojotok

12. Czy wystepuje $linotok?

mate

a o o a o a 4a

Q

QO O O O QO O a

tak

tak

QO O O O a o a

QO O QO O QO o a

4

duze

a o o a a 4

nie

nie.
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D tak D nie.

13. Czy wystepuja zaburzenia potykania?

D tak D nie.

14. Czy ma Pan/Pani problemy z powonieniem (wechem???)? Od kiedy?

D tak D nie

..... miesiecy.

15. Czy ma Pani/Pan problemy z pisaniem?

D tak D nie.

16. Czy ma Pan/Pani problemy z méwieniem?

D tak D nie.

17. W jakiej pozycji porusza sie Pani/Pan zazwyczaj?
O pochylony/a do przodu D wyprostowany/a

18. Czy wystepujg upadki lub zaburzenia réwnowagi?

D tak D nie.

19. Czy nasilenie objawow choroby Parkinsona zmienia sie w ciggu dnia?

D tak D nie.

20. Czy ma Pan/Pani problemy z pamiecig? Jakie?

D tak D nie.

21. Czy wystepujg problemy ze snem? Jakie?

D tak D nie.
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22. Jaki byt a jaki jest aktualnie Pana/Pani styl zycia?

Co byto a co jest dominujgce w menu?

przed wystapieniem choroby aktualnie
tak nie tak nie
D D spozycie miesa i ttuszczy zwierzecych D

spozycie produktéw mlecznych D
spozycie warzyw i owocow

spozycie produktéw macznych

Q aaaa
Qg aaa
 a Q

O aaa

spozycie cukru i stodyczy

Ktére ptyny przede wszystkim przyjmowat/a Pani/Pan przed wystgpieniem choroby i aktualnie?

przed wystagpieniem choroby aktualnie

tak nie tak nie
O O wody mineralnej O O
O 0 sokow 0 0
O O herbaty O O
O O kawy O O
O d d d

uzywek (alkohol, papierosy)

Czy uprawiat/a Pan/Pani regularnie sport (gimnastyke)?

przed wystapieniem choroby aktualnie

tak nie tak nie

O O O O
23. Czy Pan/Pani pracuje? Jesli nie, to od kiedy?

D tak D nie

miesiecy.
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24, Jakie choroby wystepowaly w rodzinie? (ojciec, matka, rodzenstwo)

Ograniczytbym pytanie tylko do choroby Parkinsona i Drzenia (czasami pacjenci kojarzg chorobe

Parkinsona tylko z drzeniem) w rodzinie.

25. Czy mégtby Pan/Pani nazwa¢ siebie osobg pozytywnie czy raczej negatywnie nastawiong do
zycia?
26 Czy stres oraz inne trudnosci zyciowe stanowity istotny wptyw na jako$¢ Pana/Pani zycia?

Czesé Il /Sposob prze zywania choroby/

27. Jaka byla Pana/Pani reakcja na wiadomosc¢ o diagnozie choroby?
28 W jaki spos6b zmienit sie Pana/Pani stosunek do $wiata i zycia codziennego?
29. Sytuacja socjalno-bytowa. Czy mieszka Pan/Pani

O samia
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30.

31.

32.

33.

D z rodzing

O - opiekunem?

Jaki jest stopien niepetnosprawnosci/samodzielnosci Pana/Pani?

3 catkowicie niezalezny
D korzystam z pomocy przy:
O zakupach
O przygotowywaniu positkbw

D sprzataniu

D czynnosciach osobistych (toaleta, ubieranie, chodzenie,

positki).

Czy zatatwia Pan/Pani sam/a swoje sprawy na poczcie, w banku, w innych urzedach?

D tak D nie.

W jaki sposdb sledzi Pan/Pani wydarzenia z kraju i ze $wiata?

D ogladam telewizje
D czytam prase

O korzystam z Internetu

D inne.

Czy czuje sie Pan/Pani przygnebiony/a?

D tak D nie.

Co jest czynnikiem deprymujgcym?
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zle samopoczucie

trudnosci w czynno$ciach codziennych

uczestnictwo w zyciu publicznym

brak zrozumienia i wsparcia otoczenia

O QQ 4a 4da d

inne.

Czesé Il /Potrzeby i problemy chorych/

34. Jak zareagowali najblizsi na wie$¢ o chorobie?
35. Co uczynit Pan/Pani, aby zy¢ prawie normalnie z chorobg Parkinsona?
36. Czy fakt, ze Papiez Polak cierpi na chorobe Parkinsona, dodaje Panu/Pani motywacji do walki

z chorobg? (Moze by¢ negatywny odbidr tego pytania, sugerowatbym usuniecie go) Jaki jest cel

tego pytania?

D tak D nie.

37. Czy w polskich realiach opieki medycznej, osoba z chorobg Parkinsona moze odnalez¢

wihasciwe warunki leczenia i zycia z chorobg?
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38. Czy korzystat/a Pan/Pani z ustug medycznych w publicznej stuzbie zdrowia w zakresie?

tak nie

D porad specjalisty D

D konsultacji z terapeutg D

O pobytow w sanatorium O

D zajec rehabilitacyjnych D
39. Przyktady pozytywnego i negatywnego zachowania sie ludzi z otoczenia (sklep, ulica itp.).
40 Dlaczego mam (lub nie mam) zaufanie do lekarzy mnie leczacych?
41 Czy jest cos, co pragnie Pan/Pani przekaza¢ innym, ktérzy sg zdrowi i w peni sit zyciowych?
42. Jakiej ewentualnej pomocy Pan/Pani lub znajoma osoba z chorobg Parkinsona potrzebuje?

(w zakresie rehabilitacji, pomocy finansowej przy zakupie lekéw, odwiedzin, inne)
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43. Czy jest Pan/Pani czionkiem regionalnego stowarzyszenia parkinsonikéw? Jakiej pomocy

Pan/Pani oczekuje od stowarzyszenia (propozycje, pomysty)?

44, Czy Pana/Pani zdaniem potrzebny jest dom dziennego pobytu, dom calodobowej opieki dla
0s6b z chorobg Parkinsona?

Wyrazam zgod e na przetwarzanie moich danych osobowych zawartych w ankiecie zgodnie
z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 roku o ochronie danych osobowych
(Dz. U. Nr 133, poz. 883 z p6zn. zm.)

adres e-mail

Dziekujemy za wypetnienie ankiety. Panstwa odpowiedzi beda pomocne w okresleniu potrzeb
0s6b z chorobg Parkinsona, a co za tym idzie, przyczyni sie do lepszej organizacji bezposredniej
pomocy. Ankieta bedzie analizowana przez specjalistéw, pod auspicjami Pani prof. Urszuli Fiszer —
Kierownika Kliniki Neurologii i Epileptologii Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego
Szpitala Klinicznego im. prof. dr Witolda Ortowskiego w Warszawie.
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Fundacja ,Zy¢ z chorobg Parkinsona” stawia sobie za cel, aby $rodki, ktére mozna bedzie
otrzymac od sponsoréw krajowych i z instytuciji Unii Europejskiej dotarty do os6b potrzebujacych. W tej

sprawie bedziemy sie zwraca¢ do Panstwa za posrednictwem stowarzyszen regionalnych.

Oczekujemy odpowiedzi (adresy ponizej) w formie pisemnej i/lub elektronicznej z jednoczesnym

wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych zawartych w ankiecie.

Fundacja , Zyé z chorob g Parkinsona” Copyright © 2005 by Fundacja
ul. Czerska 18 m 243, 00-732 Warszawa .2y é z chorob g Parkinsona”

e-mail: fundacja@parkinson.sos.pl

www.parkinsonfundacja.pl
www.parkinson.sos.pl
www.parkinson.net.pl

www.parkinsonfound.com.

Konsultacja: prof. dr hab. Urszula Fiszer, opracowanie: J. tukasiewicz, S. tukasiewicz.
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