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B Slinotok [sialorrhea] - Slinienie sie, zwigkszone
wydzielanie Sliny.

B skurcz [spasm] - stan, w ktérym miesief lub gru-
pa miesni kurczy sie mimowolnie.

B operacja stereotaktyczna [stereotactic or stereo-
taxic surgery] — technika chirurgiczna polegajgca na
tréjwymiarowym lokalizowaniu okreslonych obsza-
réw w mozgu. Palidotomia i talamotomia to zabiegi
wykorzystujace technike stereotaksji do lokalizowa-
nia gatki bladej i wzgdrza. www.stereotaxis.com

B zanik drogi nigrostriatalnej [striato-nigral dege-
neration] - zwyrodnienie drég nerwowych taczacych
dwa obszary w mézgu — istote czarng i prazkowie.
Drogi te w zdrowym mdzgu sa bogate w dopami-
ne, natomiast w mozgowiu 0séb z choroba Parkin-
sona ulegaja degeneracji.

B prazkowie [striatum] - rejon mézgu kontroluja-
cy ruch, utrzymywanie rownowagi oraz chodzenie,
potaczony dwukierunkowo z istota czarna. Czgs¢
zwojéw podstawy mézgu, duze skupisko komérek
nerwowych, sktadajace sie z jadra ogoniastego i sko-
rupy. ktére kontroluja ruchy, rownowage i chodzenie;
neurony prazkowia do sprawnego funkcjonowania
wymagaja neuroprzekaznika dopaminy.

B istota czarna [substantia nigra] — oSrodek méz-
gowia kontrolujacy ruchy, w ktérym ubytek komo-
rek nerwowych produkujgcych dopaming wyzwa-
la pojawienie sie symptoméw choroby Parkinsona.
Nazwa tej cze$ci mézgowia pochodzi od ciemniej-
szego zabarwienia jej komérek w poréwnaniu z s3-
siednimi obszarami.

B drzenie posturalne [sustention (postural) tre-
mor] - drzenie konczyny, ktére zwieksza sie, kiedy
konczyna jest wyprostowana.

B synapsa [synapse] - niewielka przestrzen mig-
dzy zakorficzeniami wtdkien nerwowych, przez kt6-
ra impulsy nerwowe przemieszczaja sie z jednego
do drugiego neuronu; w synapsie dochodzi do uwol-
nienia neuroprzekaznika, ktory rozprzestrzenia sig
w niej i wyzwala impuls elektryczny w nastepnej
komarce nerwowe;j.



Stowo wstepne

Drodzy Czytelnicy

Dzistaj chciatabym zwrécic uwage na pewne sytuacje z udziatem oséb zdrowych, ktére stykaja sie z chorym cierpiacym
na chorobe Parkinsona. Sq to najczesciej osoby z bliskiej i najblizszej rodziny, znajom, czy przypadkowi przechodnie. Jaka
to sensacja w XXI wieku, w epoce komputeréw i wielu innych osiagnie¢ naukowych, kiedy na chodniku idzie cztowiek
na drzgcych nogach z trzesqcq sie rekq ( usztywnionym kregostupem, trzeba go ming¢, obejrzeé sie, zmierzyc od stép do gtéw
i skomentowaé gtosno jego pobyt wsréd ludzi... Czego on tu szuka? Dlaczego nie siedzi w domu, skoro jest chory? Frzerazajaca
sytuacja, jak niewiele zmienita sie ludzka mentalnosé.

Chory przeciez ma takie same prawa jak cztowiek zdrowy. Jeszcze wczoraj byt zdrowy, a dzisiaj ma sie zamkngé w dornu,
Juz rie jest cziowiekiem tak jak wczoraj. W autobusie jak intruz stot posrodku ( trzyma sie, aby sie nie przewrécié, wszystkie
gtowy na siedzeniach odwrécone do okna albo czytajqce pilnie teksiy wyktadéw. Co on sie tak trzyma tq trzesacq sie rekg,
po co on tu wsiadt?

Matzenstwo idzie na spacer, mgz jest chory na chorobe Farkinsona. Dlaczego tak wolno idziesz, nie mozesz i$¢ szybciej,
po co ny w ogole wychodziliSmy, nie mozesz sie pospieszyé? Czemu ciggniesz nogi za sobq zamiast i$¢ normalnie, czy to tak
trudno podnies¢ noge wyzej? Efekt spaceru jest taki, ze oboje, chory i zdrowy, wracajg zmeczen.

Podczas positku: Dlaczego schylasz tak nisko gtowe, jak trzymasz tyzke. dlaczego uderzasz gtosno o talerz, czemu
rozlewasz? Znowu obrus bedzie do prania. Czemu szklanki z herbata nie podnosisz do ust, tylko gtowe nachylasz do szklanki?
Wstyd przed ludimu. Jak ty sie zachowujesz, czemu wszystke spada ci z widelca, nie umiesz normalnie jesé?

Przed wyjsciem z domu: Czemu tak wolno sie ubierasz? Nie urmiesz sobie zapigé guzikéw, co tak dtugo ten ptaszcz
zaktadasz? Pospiesz sig, nie bede na ciebie dtuzej czekac, nie zdgzymy, spdznimy sie.

Przed odwiedzinami znajomych: A czemu jestes taki nerwowy, czemu nigdy sie nie Smiejesz? Dzieci, zamknijcie dziadka
w pokoju, niech tam sobie siedzi, zaraz przyjda goscie.

W nocy: A czemu wstajesz, czemu palisz Swiatto? Nie mozesz poczekaé do rana? Wszystkich budzisz.

| tak ciggle to pytanie: czemu? Jak mate dziecko, ktdre dopiero zaczyna sie wszystkim interesowac. A przeciez jestesmy
dorosli. Odpowied? jest tak prosta — jestem chory na chorobe Parkinsona. Nie wybratem sobie tej choroby. Nie chciatem
zachorowaé. Na poczqtku pomagaty tabletki, dzisiaj juz coraz mniej pomagaja, pomimo Ze coraz wigcej ich biore. Chciatem
cate zZycie pracowac i ze wszystkim sobie radzic. Dzisiaj trudno mi sie pogodzic¢ z faktem, ze nie moge jecha¢ samochodem,
denerwuje mnie, kiedy chce przykrecic Srubke, a nie moge tego zrobi¢, chce cos zreperowac, a trzesqca sie reka nie pozwala
mt na to. Wszystko to, co robitem dotychczas. dzi$ sprawia ni ogromnq trudnosé. Przerazajaca bezradnos¢ jest przyczyna
mego denerwowania sic. Chce w czymé pomoc i nie wiem, jak z tym sie pogodzié. Nie dos¢, ze nikomu nic nie pornoge,
to jeszcze sam sobie nie moge poméc. Nie moge normalnie chodzié, nie moge reki podnies¢ do ust, bo mnie boli, wiec schylam
gtowe i radze sobie w ten sposéb, aby w ogble sie najesc. Nie podnosze ndg wyzej, bo méj uktad wegetatywny nie pamigta,
ze halezy taki ruch wykonac, nie moge zapigc guzikow, bo palce nie maja wyczucia, sq sztywne. Nie moge zatozy¢ ptaszcza,
bo jest za ciezki ( nie moge wygigé do tytu rgk, bo brak mi sity, chodze coraz to wolniej i wszystko robie bardzo wolno.
Nie chce, aby tak byto. ale tak jest, whrew mojej woli. Nie odczuwam potrzeby uSmiechania sie, po prostu nie pamietam
o tym, ze trzeba sie Smiac. Jezeli usmiechre sie z obowigzku, to zauwazam, ze nte jest to méj usmiech prawdziwy, nie jestem
celowo ponury! Chodze na rehabilitacje, gdyby nie to, juz dawno bym nic nie mégt robic. Robie wszystko, co moge w chorobie
zrobi¢ ze swojej strany.

Nie poganiajcie mrie, nie zwracajcie bez przerwy uwag, nie wyganiajcie mnie do oddzielnego pokoju — to nic nie zmieni.
Podstawowe objawy choroby to drzenie, sztywno$¢ miesni, spowolnienie ruchowe, maskowatos¢ twarzy. Nikt tych
objawdéw nie zmieni. Musicie mnie zaakceptowac takiego, jakim jestem w tej chwili. Obecnie choroba Parkinsona nadal
jest nieuleczalna.

W tym wydaniu kwartalnika znajdziecie Panistwo pare ciekawych propozycji, ktére pozwolg unikng¢ ktopotliwych sytuacji
i mogq pomoc w codziennych niedogodnosciach zwigzanych z choroba.

Baibara Drewka

Z okazji Swiat Wielkanocnych wielu przemyslen, spokoju, mitosci od najblizszych, wzajemnego
zrozumienia, mile spedronego czasu w gronie rodzinnym i wytrwatosci
Zyczy zespot vedakcyjny
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27 stycznia 2006
Komitet ds. Produktéw Leczniczych Stosowanych
u Ludzi zajmuje pozytywne stanowisko wobec wpro-
wadzenia w Unii Europejskiej Exelonu® jako leku
pierwszego rzutu w objawowym leczeniu tagodnych
i umiarkowanie ciezkich postaci otepienia w idiopa-
tycznej chorobie Parkinsona.

8 marca 2006

Dotacja Unii Europejskiej udzielona na autoryzacje
Exelonu® jako leku pierwszego rzutu w leczeniu chP
we wszystkich 25 krajach cztonkowskich.

Exelon, stosowany obecnie w otepieniu alzhei-
merowskim, staje sie tym samym pierwszym, do-
stepnym w Unii Europejskiej, lekiem przeznaczonym
do leczenia otepienia u 0s6b z chP, a takze jedynym
dotad inhibitorem cholinesterazy dopuszczonym
do stosowania w wiecej niz jednym typie demencji.

3 kwietnia 2006
Zostat wydany przewodnik Zycie z chorobq Parkin-
sona dla pacjentéw i opiekundw, opracowany w 5ci-
stej wspotpracy z Europejskim Stowarzyszeniem Cho-
roby Parkinsona (EPDA).

2 maja 2006

Powstaje Biuletyn Europejskich Stowarzyszen Pa-
cjentéw Fundacji Medtronic oraz Blog Pacjentow.
Ten regularnie publikowany biuletyn elektroniczny
ma by¢ miejscem dzielenia sie najlepszymi prakty-
kami i projektami. W ten sposéb Fundacja Medtro-
nic ma nadzieje zacheci¢ pacjentéw do wzajemnych
kontaktéw, wymiany pomystow oraz tworzenia silnej
sieci kontaktéw. Jako uzupetnienie do biuletynu po-
wstat réowniez Blog Pacjentéw, stworzony dla wymia-
ny informacji, pomystéw miedzy cztonkami organiza-
cji europejskich, kanadyjskich i amerykanskich.

15 maja 2006

Nowe analizy oceniajgce objawy uboczne lekéw
przeciwparkinsonowskich u oséb starszych sugeruja,
ze stosowanie Azilectu nie wymaga podejmowania
zadnych specjalnych srodkéw ostroznosci.

Wedtug nowych danych opublikowanych w cza-
sopismie Neurology Azilect (rasagiline 1mg) stoso-
wany raz dziennie nie zwieksza ryzyka wystapienia
objawdw ubocznych u starszych oséb z chorobg Par-
kinsona w poréwnaniu z placebo. Azilect jest w isto-

cie dobrze tolerowany przez pacjentéw bez wzgledu
na wiek. Jest to pierwsza tego typu analiza poréwnu-
jaca profile objawéw ubocznych lekéw antyparkinso-
nowskich u starszych i mtodszych pacjentéw.

12 czerwca 2006

Nowa Ogblnoeuropejska Ankieta Socjologiczna
ogtoszona przez EPDA ujawnia ukryte oblicze cho-
roby Parkinsona. W badaniu wzieto udziat pigéset
0s6b z chP o nasileniu od tagodnego do umiarko-
wanego oraz pieciuset lekarzy specjalistéw. Ponad
80% 0s6b z chorobg Parkinsona doswiadcza obja-
wow depresji, ale niemal potowa z nich nie rozmawia
o nich ze swoim lekarzem. Okoto 40 procent ankie-
towanych pacjentéw przyznajgcych sie do odczuwa-
nia stanéw depresyjnych odpowiedziato, ze ,jedynie
okazjonalnie”, ,rzadko” lub ,,nigdy” omawiato je ze
swoim lekarzem. W niektérych przypadkach zabu-
rzenia nastroju moga wywiera¢ wptyw na jakos¢ zy-
cia pacjentéw w takim samym stopniu, jak objawy
ruchowe choroby, takie jak drzenie. Mimo to istnie-
je bariera miedzy pacjentami a lekarzami, jesli cho-
dzi o zgtaszanie objawdéw depresji w czasie wizyty.
Mimo iz lekarze wiedzg o tendencji oséb z choro-
bg Parkinsona do przejawiania objawéw depresyj-
nych, czesto trudno im je rozpoznaé. Przyznali w an-
kiecie, ze nie omawiali z pacjentami ich symptoméw
depresyjnych, jako Zze sami pacjenci sprawiali wraze-
nie zainteresowanych nimi w mniejszym stopniu niz
innymi dolegliwosciami choroby Parkinsona. Dla kon-
trastu pacjenci ocenili depresje jako réwnie wazng,
jak ich trudnosci ruchowe.

19 czerwca 2006

Neuron Pharmaceuticals SpA, firma zajmujaca si¢
badaniami i rozwojem nowych terapii centralnego
uktadu nerwowego, ogtosita wstepne wyniki szescio-
miesiecznej Ill fazy badania nad swoim gtéwnym le-
kiem - Safinamide — jako wspomagajacym leczenie
w chorobie Parkinsona. Podwéjnie zaslepiona préba
z wykorzystaniem placebo zostata przeprowadzona
w Europie, Afryce Potudniowej i Azji z udziatem 270
os6b z wczesng postacia choroby Parkinsona. Oso-
by te leczone byty preparatem Safinamide jako le-
kiem wspomagajacym terapie stabilng dawka ago-
nisty dopaminy. Safinamide pozytywnie wptywa
na objawy ruchowe i codzienng aktywnos¢, jak row-
niez jest bardzo dobrze tolerowany.
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Czerwiec 2006

Narodowy Instytut Zdrowia i Klinicznej Doskona-
tosci (National Institute for Health and Clinical Ex-
cellence, NICE) w Wielkiej Brytanii opublikowat za-
lecenia kliniczne w chorobie Parkinsona: ,,Choroba
Parkinsona: diagnoza i leczenie w pierwotnej i wtor-
nej opiece”. Zalecenia kliniczne sg to wskazania doty-
czace odpowiedniego leczenia i opieki nad osobami
z okreslonymi chorobami w ramach publicznej opieki
zdrowotnej w Anglii i Walii. Oparte sa o najlepsze do-
stepne dane i pomagajg pracownikom stuzby zdro-
wia w ich pracy, jednakze nie zastepuja wymaganej
w tej dziedzinie wiedzy i umiejetnosci. Zalecenia kli-
niczne NICE w chorobie Parkinsona obejmuja:

B diagnoze choroby Parkinsona i regularne spraw-
dzanie diagnozy,

B sposéb, w jaki osoby z chorobg Parkinsona powin-
ny otrzymywac informacje,

W leki, ktére moga by¢ stosowane,

M inne sposoby tagodzenia objawoéw,

B sposoby opieki nad osobami z zaburzeniami po-
znawczymi.

The National Institute for Health and Clinical Ex-
cellence (NICE) jest niezalezng organizacja odpowie-
dzialng za opracowywanie ogélnopanstwowych zale-
cen dotyczacych promocji zdrowia oraz zapobieganiu
i leczeniu chor6b.

30 sierpnia 2006

Terapia metoda gtebokiej stymulacji mézgu Acti-
va® (Activa® Deep Brain Stimulation, DBS) potgczona
z leczeniem farmakologicznym jest znaczaco bardziej
skuteczna niz samo standardowe leczenie, po-
dat ,The New England Journal of Medicine” (NEJM).
Stwierdzono to na podstawie gtéwnego wieloosrod-
kowego randomizowanego badania.

3 wrzesnia 2006

Nowe dane przedstawione podczas X Kongresu
Europejskiej Federacji Towarzystw Neurologicznych
(European Federation of Neurological Societies) po-
kazujg, ze 1 mg Azilectu (rasagiline) stosowany raz
dziennie jest wysoce skuteczny, zaréwno jako lecze-
nie pierwszego rzutu wspomagajace leczenie lewo-
dopa u pacjentéw z umiarkowang postacig choroby
Parkinsona z tagodnymi fluktuacjami, jak réwniez do-
datkowo razem z innymi wspomagajacymi terapiami
u pacjentéw w bardziej zaawansowanej fazie choro-
by. Chorzy, ktérzy zazywali lek, nie zauwazyli wiek-
szej poprawy. Byé moze wynika to z faktu, ze osoby
te s3 juz w zaawansowanym stadium chP.

4 wrzesnia 2006

W Londynie wydana zostata ksigzka zawierajg-
ca wypowiedzi specjalistbw zajmujgcych sie cho-
robg Parkinsona, dostarczajaca retrospektywnego
przegladu wydarzeh ostatnich 10 lat w tej dziedzi-
nie. Jej angielski tytut brzmi: ,WHAT A DECADE CAN
DELIVER: Narratives in Parkinson’s Disease” (pol. “CO
MOZE PRZYNIESC DZIESIECIOLECIE — w kontekscie
choroby Parkinsona”). Jest to kompendium wypowie-
dzi wybitnych brytyjskich specjalistow w dziedzinie
choroby Parkinsona, w tym neurologéw, geriatrow
i specjalistow opieki pielegniarskiej.

Glasgow, Wielka Brytania. GlaxoSmithKline (GSK)
Plc ogtosit nowe dane, ktére pokazujg, ze nowa for-
muta ropinirolu o przedtuzonym uwalnianiu stosowa-
na raz dziennie jest réwnie skuteczna jak dostepny
obecnie, stosowany trzy razy dziennie ReQuip® (ropi-
nirol o natychmiastowym uwalnianiu) pod wzgledem
efektywnej kontroli symptoméw u o0séb z wczesna
postacig choroby Parkinsona. Polepszony profil far-
makokinetyczny ropinirolu o przedtuzonym uwalnia-
niu zapewnia ciagta stymulacje receptoréw dopami-
nergicznych i pozwala na jednorazowe dawkowanie
w ciggu doby. Wyniki zostaty ogtoszone podczas
kongresu Europejskiej Federacji Towarzystw Neuro-
logicznych wraz z wynikami ankiety przeprowadzo-
nej wérdd pacjentoéw, ktéra pokazata, ze 85% o0s6b
woli przyjmowac leki raz dziennie.

13 wrzesnia 2006

Zgodnie z wynikami gtéwnego europejskiego ba-
dania opublikowanego w sierpniowym numerze cza-
sopima NEJM terapia metoda gtebokiej stymulacji
mozgu Activa® okazuje sie znaczaco bardziej skutecz-
na w leczeniu choroby Parkinsona niz tradycyjna far-
makologia. Badacze podajg, ze u pacjentéw z grupy
poddanej stymulacji mézgu wystepowata poprawa
jakosci zycia (25%) oraz funkcjonowania ruchowe-
g0 (41%). Zmiany te sg znaczne i istotne statystycz-
nie. U pacjentdw nie poddanych leczeniu stymulacja
moézgu Activa® nie zaobserwowano zadnych istot-
nych zmian mierzonych funkgji.

26 pazdziernika 2006

Organizacja The European Genetic Alliances’ Ne-
twork EGAN poinformowata o waznym wydarzeniu
w pracy grupy roboczej EGAN - Roche. Roche, szwaj-
carska firma aktywna w obszarach medycyny cig-
gle potrzebujacych wsparcia, takich jak badania nad
rakiem, HIV/AIDS, chorobami autoimmunologicz-
nymi oraz wirusologig, zdecydowata sie poszerzy¢
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istniejaca juz internetowg baze danych zawierajgca
liste swoich badan klinicznych oraz udostepni¢ infor-
macje na temat Fazy | badanh.

31 pazdziernika 2006

Nowe dane pokazuja, ze w poréwnaniu z trady-
cyjna terapia za pomoca lewodopy Stalevo znaczgco
poprawia jako$¢ zycia pacjentéw z chorobg Parkin-
sona, ktérzy nie doswiadczajg fluktuacji ruchowych
lub doswiadczaja je w niewielkim stopniu. Ponadto
nowe analizy sugerujg, ze pacjenci leczeni wczesniej
poszerzong dawka lewodopy — wtacznie z Entacapo-
ne — doswiadczali trwatej poprawy objawéw, ktorej
nie udato sie osiagna¢, jesli leczenie byto opdznio-
ne o 6 miesiecy. Nowe wyniki zostaty przedstawio-
ne podczas X Miedzynarodowego Kongresu Towa-
rzystwa Zaburzef Ruchowych (Movement Disorders
Society, MDS) w Kyoto, w Japonii.

7 listopada 2006

Brytyjski regulator rynku lekéw — The Medicines
and Healthcare Products Regulatory Agency (MHRA)
- opublikowat niedawno raport na temat agonistow
dopaminy oraz takich objawéw, jak: hazard patolo-
giczny, zwiekszone libido i nadpobudliwosé seksual-
na. Z raportu wynika, ze hazard patologiczny i zwigk-
szone libido moga by¢ objawami typowymi dla grupy
agonistow dopaminy, ktére stosowane sa w terapii
choroby Parkinsona, zespole niespokojnych nég oraz
pewnych zaburzeniach hormonalnych. Zaleca sieg re-
wizje ulotek wszystkich agonistéw dopaminy oraz
uzupetnienie o nowe informacje pozycji: Specjalne
ostrzezenia oraz Efekty niepozadane.

W liscie do EPDA zwr6cono uwage na kluczowe
punkty, o ktérych Agencja chce poinformowaé pa-
cjentéw. Stwierdza m.in., ze objawy uboczne wydaja
sie by¢ zwigzane z iloscig leku i pojawiaja sie gtow-
nie u pacjentéw leczonych wysokimi dawkami. ,,Pa-
cjenci, ktérzy zauwazga niezwykte zmiany swojego za-
chowania lub dostrzeze je rodzina lub opiekunowie,
powinni szukaé pomocy u swojego lekarza.”

21 grudnia 2006

Na ostatnim spotkaniu 2006 roku zarzad Euro-
pean Medicines Agency (EMEA)1 przyjat plan pracy
i budzet na rok 2007. Wedtug prognoz na najblizszy
rok, Agencja otrzyma 85 wstepnych podan o do-
puszczenie do obrotu produktéw leczniczych stoso-
wanych u ludzi, z ktérych 65 bedzie prawdopodob-
nie dotyczy¢ nowych lekéw, m.in. lekéw sierocych
(orphan drugs) — stosowanych w rzadko wystepuja-

cych chorobach. Szacunki te s3 podobne do liczby
podar otrzymanych w 2006 roku (89 aplikacji, z kt6-
rych 65 dotyczyto nowych lekéw), co wskazuje na to,
ze dotychczasowy wysoki poziom aktywnosci zosta-
nie utrzymany w 2007T.

Zrédto: www.epda.eu.com
Ttumaczenie: mgr Magdalena Olzak

1 EMEA — jedna z agencji naukowych Unii Europejskiej zajmujaca
sie oceng produktéw leczniczych, dziatajaca od 1995r. z siedzi-
ba w Londynie (przyp. ttum.)

LEKI REFUNDOWANE

Choroba i zespot Parkinsona

Akineton tabletki 2mg 5o tabletek..........cccceuece. 28,50zt
Amantix tabletki powlekane 100mg 30 tabletek .. 5,63zt
Apo-Selin tabletki smg 60 tabletek.......... e 3,20zt
Madopar 125 kapsutki 100 kapsutek................... 3,20zt
Madopar 125 tabletki rozpuszczalne

100 tabletek... e o v 3,20zt
Madopar 250 kapsu’rkl 100 kapsutek.................. 3,20zt
Madopar 250 tabletki 100 tabletek ... 3,202t
Madopar 62,5 kapsutki 100 kapsutek............ccc..... 3,20zt
Madopar 62,5 tabletki rozpuszczalne

100 tabIEtEK . ovvvrreeeerree e e 8,187
Madopar HBS kapsutki 100 kapsu’(ek... ..... 3,20zt

Nakom Mite tabletki 100 tabletek......... e 22,5428
Nakom tabletki 100 tabletek.... . 21,53zt
Parkopan 2 tabletki 2mg 100 tabletel\ ......... 3,59zt
Parkopan 5 tabletki 5mg 100 tabletek...... wieiene 41528
Permax tabletki o,05mg 100 tabletek ................. 41,54zt
Permax tabletki 0,25mg 30 tabletek................... 40,08zt
Permax tabletki 1mg 30 tabletek...........cc..ce........ 91,852t
Poldomet 100 tabletki 100 tabletek

UV LG G ey S 3,20zt
Poldomet 250 tabletki 100 tabletek

w blistrach... BRSNS 0 O 71
Pronoran tabletkl 0 przyspleszonym

uwalnianiu somg 30 tabletek... cervreivennenennenen 11,8128
ReQuip tabletki powlekane o 25mg

210 tabletek ... ey ..43,36

ReQuip tabletkl powlekane o 5mg 21 tabletek . 8,67zt
ReQuip tabletki powlekane 1mg 21 tabletek......... 17,34
ReQuip tabletki powlekane 2mg 21 tabletek.... 34,68zt
ReQuip tabletki powlekane smg 21 tabletek..... 86,71zt
Segan tabletki smg 60 tabletek w blistrach........ 7,54zt
Selerin tabletki smg 60 tabletek ............coccooveueneeee 3,2124
Selgin tabletki smg 60 tabletek w blistrach........ 7,54zt
Selgres tabletki powlekane smg 50 tabletek...... 7,70zt
Sinemet CR 200/50 tabletki o modyfikowanym

uwalnianiu 100 tabletek.........ccocccuevvnce ... 3,202t
Viregyt K kapsutki 100mg 50 kapsutek 5,91zt

Podane ceny na podstawie rozporzadzeriia Ministra Zdrowia.
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CHOROBA PARKINSONA PRZED CZTERDZIESTKA
CzeSC |

Co nalezy wiedzie¢ o wczesnych poczqgtkach choroby
Parkinsona i innych zblizonych do Parkinsona choro-
bach u 0s6b ponizej czterdziestego roku zycia. Artykut
dr Abrahama Liebermanna.

Choroba Parkinsona u dorostych

Choroba Parkinsona (chP) jest wolno postepuja-
cym zaburzeniem. Zazwyczaj dotyka os6b w srednim
wieku oraz ludzi starszych takich jak Muhammad
Ali, Janet Reno i Jan Pawet Il. Pomimo iz jest ona ta-
twa do zdiagnozowania w zaawansowanym stadium,
w swej wczesnej fazie rozwoju jest trudna do wy-
krycia, szczegdlnie u ludzi mtodych, ktérych nie za-
licza sie do grupy zagrozonych chP, tak jak stato sie
to w przypadku Michaela J. Foxa, ktoéry zachorowat
przed czterdziestym rokiem zycia.

lle jest os6b z parkinsonem? W Stanach Zjedno-
czonych bez wzgledu na wiek przypada okoto 3.000
0s6b z chP na kazde 1.000.000 obywateli tego kraju.
Przecietna wieku zapadalnosci na chP to 60 lat. Ry-
zyko chP wzrasta z wiekiem, tak wiec 1% oséb po-
wyzej 60 roku zycia choruje na chP i 2% o0séb powy-
zej 70 roku zycia posiada chP. U okoto 5% 0séb z chP
wystepuja wezesne poczatki chP (YOPD).

YOPD jest okreslany jako poczatek choroby w wie-
ku 4o lat lub wczesniej. W USA istnieje okoto 50,000
ludzi z YOPD. Statystyka wystepowania chP dla
wszystkich (niezaleznie od wieku) to 50,000 no-
wych pacjentéw rocznie, z ktérych 5% lub 2500 0s6b
to pacjenci z wczesnymi poczatkami chP.

Dtugosc zycia chorych na parkinsona. Przed levo-
dopa oraz prekursorami dopaminy Srednia dtugos¢
zycia chorych na chP wynosita 10 do 20 lat od diag-
nozy. Pacjenci, u ktérych zdiagnozowano te chorobe
po 10-20 latach, umierali z powodu komplikacji wy-
nikajacych z faktu bycia unieruchomionym. Powoda-
mi byty réwniez zapalenie ptuc, infekcje drég moczo-
wych oraz infekcje odlezyn. Od czasu wprowadzenia
lewodopy oraz prekursoréw dopaminy Srednia dtu-
gos¢ zycia oséb z chP jest prawie taka sama jak
u 0s6b bez chP. Jakkolwiek niektére z objawéw rzad-
ko zauwazanych przed stosowaniem lekéw na chP
s teraz bardziej popularne, np. demencja (dezorien-
tacja, utrata pamieci, konsternacja), zaburzenia row-
nowagi (zamieranie w ruchu i upadek) oraz nie-
wydolnos¢ autonomicznego systemu nerwowego

(spadek cidnienia, impotencja, wzmozona potliwosé,
problemy z potykaniem, ptytkos¢ oddechu, problemy
drég moczowych). Przypadtosci te nie s3 spowodo-
wane przez leki na chP, ale przez przedtuzanie zy-
cia 0séb z chorobg Parkinsona. Dzieki temu choroba
dtuzej sie rozwija i dochodzi do coraz bardziej za-
awansowanych stadiéw. Niektére z objawéw sg jed-
nak skutkiem potaczenia choroby z podawanymi le-
kami. Wymienia sie tu: halucynacje, paranoje, zwidy
oraz dyskinezy.

Dziedziczenie chP. Przyczyna zapadalnosci na chP
jest nieznana. Jakkolwiek istnieja dowody zaréwno
na genetyczne, jak i srodowiskowe wptywy. Wsrod
15—20 % pacjentéw odnotowano przypadki chP w ro-
dzinie. Jednakze czy jest to kwestia wspédlnych ge-
néw (badz genu) lub wspélnego Srodowiska, nie wia-
domo. U oséb dorostych z chP, ktérzy maja krewnych
z chP, zazwyczaj tylko jeden lub dwéch w danym
pokoleniu zapada na chP. Rzadziej zdarza sie, ze-
by chorowato wiecej niz dwéch krewnych z jedne-
go pokolenia lub wiecej niz jeden z cztonkéw rodzi-
ny przez kilka pokolef. Poniewaz tylko 15—20 % 0séb
z chP posiada historie tej choroby w rodzinie, przyj-
muje sie, ze doroste stadium chP nie jest schorze-
niem dziedzicznym. Jakkolwiek brak historii choroby
w rodzinie nie oznacza, ze chP nie jest dziedzicz-
na, jesli nie mozna przesledzic jej przypadkéw przy-
najmniej w trzech przesztych pokoleniach. W Islan-
dii, gdzie wiekszos¢ ludzi potrafi przesledzi¢ historie
swych rodzin do dziesieciu pokoleh wstecz, odkryto,
ze wszyscy z chP s3 powigzani z przypadkami choro-
by w szesciu pokoleniach.

Geny we wczesnych przypadkach chP (YOPD).
W okoto 5% przypadkéw oséb z chP zostat ziden-
tyfikowany specyficzny gen. W jednej z badanych
rodzin (panstwo Contursi), wielu z cztonkéw rodzi-
ny z réznych pokolen posiadato chP. Zaréwno w tej,
jak w wielu innych rodzinach zostato udowodnione,
ze mutacja genu na chromosomie czwartym mia-
ta wptyw na powstanie choroby. Gen ten, nazywa-
ny teraz parkin 1, koduje proteiny nazywane alfa-
synukleiny, ktére znajduja sie w ciatkach Lewiego.
ChP w rodzinie Contursi jest dziedziczna jako auto-
somatyczny dominujacy gen chorobowy. Dominuja-
cy gen dziedziczonych chordb dotyka wielu cztonkéw
z r6znych pokolef, nie pomijajac zadnego pokolenia.
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W przypadkach dziedziczenia genu dominujacego
wystarczy tylko jedna kopia genu od jednego z rodzi-
cow, aby mogta rozwina¢ sie choroba. Jego obecnos¢
powoduje podobne objawy do poczatkéw dorostego
stadium choroby, jak drzenie, sztywnos¢, powolnosé
ruchéw, ogblnie trudnosci z chodzeniem. Zblizone
sa tez reakcje na lewodope oraz podobna jest diag-
nostyka. Dochodzi do degeneracji i utraty dopaminy
w komérkach mézgu.

ChP w rodzinie Contursi r6zni sie od poczatkéw
dorostej chP w mtodszym wieku nasilania sie (wiek
5o lat i ponizej). Réznice istnieja rowniez w pojawia-
niu sie demencji w mtodszym wieku oraz we wczes-
niejszej i bardziej zaawansowanej dystonii — niepra-
widtowych i czesto bolesnych skurczy miesni.

Po dokonaniu odkrycia genu parkin 1, gen o na-
zwie parkin 2 zostat odnaleziony na chromosomie
sz6stym przez dr Y. Mizuno u Japorczykéw z wczes-
na chP w wieku 20 lat lub ponizej. Parkin 2 kodu-
je proteiny nazwane parkin. ChP powstata na skutek
genu parkin 2 nazwana jest mtodocianym parkinso-
nem. Nazwa parkinsonizmu (P), a nie choroby Parkin-
sona (chP), uzywana jest wtasnie dla wyodrebnienia
mtodocianego parkinsona (mP) lub innych schorzeh
podobnych do chP. Nazwa chP dotyczy oséb, ktore
przy szczegbtowej analizie wykazuja sie brakiem ko-
morek w substancji czarnej oraz obecnoscia ciatek
Lewiego w pozostatych (przypuszczalnie niszczeja-
cych) komérkach.

W Japonii mtodociany parkinson przypomina
na wiele sposob6éw dojrzaty przebieg chP, wliczajac
reakcje na lewodope. MP r6zni sie od dojrzatej chP
w Japonii, gdzie wystepuje duzo wczedniej (w wieku
20 lat i mniej), oraz iloscig ciatek Lewiego w niszcze-
jacych komérkach substancji czarnej. Komoérki nisz-
czejgce zawierajg w zamian za ciatka Lewiego po-
skrecane wtdkna, ktére zawierajg proteine o nazwie
tau. Podobnie poskrecane wtdkna tau pojawiaja sie
przy chorobie Alzheimera i w podobnych do choroby
Parkinsona schorzeniach nazywanych postepujace
drzenie (z ang. Progressive Supranuclear Palsy PSP).

MP w Japonii jest dziedziczny jako autosoma-
tyczna choroba recesywna. Recesywnie dziedziczo-
ne schorzenia dotykaja tylko jednego badz dwéch
cztonkéw z jednego pokolenia i zazwyczaj pomijaja
jedno pokolenie (nie wystepuja w kazdym). W rece-
sywnie dziedziczonych chorobach osoba potrzebuje
dwéch kopii genu od obojga rodzicéw, aby rozwinat
sie stan chorobowy. Poczatkowo uwazano, ze parkin
2 kodujacy proteiny parkin jest ograniczony w wyste-
powaniu tylko dla Japonii. Tak jednak nie jest.

Alfa-synukleinowe biatka (takie jak u rodzi-
ny Contursi) i geny parkin (jak w przypadkach mP)
nie sg szeroko rozprowadzane w mozgu. Ubiquitin
jest wielka proteing zawierajaca 2% wszystkich pro-
tein mozgu. W przypadkach parkinsona ubiquitin po-
dobnie jak alfa-synukleina wystepuja w ciatkach Le-
wiego. Zmutowany gen kodujacy proteine nazywana
ubiquitin-CTH jest odpowiedzialny za inny, podob-
nie rzadki gen, odziedziczony z chorobg Parkinso-
na. Obecnie wykryto przynajmniej dziesie¢ zmuto-
wanych genéw w wielu innych rodzinach z rzadkimi,
dziedzicznymi formami chP lub mP.

Wczesne nadejscie chP (YOPD)

YOPD a chP. Poza réznica w wieku zachorowa-
nia YOPD przypomina w duzym stopniu chP. Uwa-
za sie, iz YOPD plasuje sie na samym korficu w spek-
trum wieku w idiomatycznym dojrzatym nadejsciu
chP i typowych zmianach ciatek Lewiego. Oba te pro-
cesy zostaty zaobserwowane w wiekszosci badanych
przypadkéw. W przeciwiefistwie do mP, gdzie ciat-
ka Lewiego zostaty zidentyfikowane tylko w jednym
przypadku.

Zaburzenia motoryczne: czas wytaczenia i wtacze-
nia oraz dyskinezy moga wystepowac czesto. Objawy
te pojawiaja sie zazwyczaj w przeciggu 2—6 lat od roz-
poczecia kuracji lewodopa. Zaburzenia te moga byé
bardziej pospolite, poniewaz osoby z YOPD zazywaja
wieksze dawki lewodopy oraz przyjmuja ja czesciej,
ze wzgledu na cheé prowadzenia normalnego zycia.
W odréznieniu od 0s6b z chP chorzy z YOPD nie staja
sie senni pod wptywem lewodopy oraz nie dochodzi
u nich do zmian na tle mentalnym, tj. do halucynacji,
przewidzen, paranoi. Sennos¢ oraz zaburzenia psy-
chiczne zazwyczaj ograniczaja zazywanie lewodopy
w dojrzatym nadejsciu chP, poniewaz istnieje praw-
dopodobienistwo zaistnienia demencji. Osoby z YOPD
zazwyczaj rozpoczynaja od agonistow dopaminy, ta-
kich jak Mirapex, Permax i Requip, ktére moga po-
wodowac zaburzenia motoryczne i dyskinezy. Zamro-
zenie (czasowa niezdolnos¢ do wykonywania ruchu),
problemy z réwnowaga oraz demencja nie sg popu-
larne w przypadkach YOPD. Jednakze objawy te po-
jawiaja sie w trakcie trwania choroby w szczegélno-
sci po 10-15 latach. Niepokdj, depresja i ataki paniki
moga pojawiac sie czeSciej u oséb z YOPD. Po cze-
ci z tego powodu, ze dotyka ich wiekszy stres lub
poczucie winy, ktére napotykajg przy szukaniu mat-
zonkéw, przy zachodzeniu w cigze, przy wychowy-
waniu potomstwa, kontynuacji pracy, przy stawaniu
sie niepetnosprawnymi oraz przekazywaniu choroby
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swoim dzieciom. YOPD jest czesto tatwiejsze w le-
czeniu, poniewaz osoby te posiadajg mniejszg liczbe
choréb zwigzanych z wiekiem, takich jak artretyzm,
cukrzyca, demencja, wysokie cisnienie, choroby ser-
ca i ptuc.

Czy YOPD wolniej sie rozwija? Zarébwno w przy-
padku YOPD, jak chP objawy rozpoczynaja sig¢ nie-
postrzezenie oraz rozwijajg sie powoli z uptywem
lat. Rozwéj choroby w przypadku YOPD jest zazwy-
czaj wolniejszy. Uwaza sie, iz wszyscy, niezalez-
nie czy maja chorobe Parkinsona czy nie, traca oko-
to 2000 powigzanych z substancja czarng neuronéw
rocznie. Tempo ich utraty w przypadku chP jest oczy-
wiscie szybsze, szacuje sie utrate neuronéw na okoto
5000-10000 W skali roku. Osoba, ktéra w wieku 40
lat zachorowata na chP, przed rozpoczeciem choroby
utracita 120000 neuronéw. Osoby z YOPD posiadaja
wieksze zapasy neurondéw i moga znosi¢ przez dtuz-
szy czas utrate neurondw z powodu chP.

Drzenie w YOPD. Drzenie jest jednym z najczest-
szych poczatkowych objawéw w YOPD, pojawia si¢
u 70% pacjentéw. U niektérych jest obecne przez
caty czas, u niektérych zas tylko w chwilach stre-
su lub zmeczenia. Drzenie rozpoczyna sie zazwyczaj
od kciuka lub nadgarstka po jednej stronie. Nie jest
to podobny typ drzenia do wtasciwego drzenia (ET)
ktére zazwyczaj rozpoczyna sie w obu dtoniach na-
raz. Jezeli drzenie to rozprzestrzenia sie, zazwyczaj
postepuje w kierunku nogi po tej samej stronie, p6z-
niej do przeciwnej reki. Nie jak w przypadku ET, gdzie
drzenie rozpoczynajace sie w jednej rece i rozprze-
strzenia sie od razu na drugg. W niektérych przypad-
kach drzenie w YOPD moze zaatakowa¢ szczeke. Rza-
dziej wystepuja w YOPD drzenia gtowy czy szyi, ktére
sg bardziej charakterystyczne w przypadkach drze-
nia wtasciwego u pacjentéw z dystonia. Kiedy drze-
nie jest poczatkowym i jedynym symptomem, moga
zaistnie¢ problemy w odréznieniu YOPD od ET.

Dystonia w YOPD. Dystonia jest czestym poczat-
kowym objawem w przypadkach YOPD, ale nie w doj-
rzatym nadejsciu chP. Dystonia moze sie ujawnic ja-
ko przejmujacy bél w ramieniu lub gérnej czesci reki
(moze by¢ czesto mylona z zapaleniem stawéw) lub
jako bolesny skurcz tydki lub stopy (co czesto diag-
nozowane jest jako bél miesni spowodowany upra-
wianiem sportu). Podczas badan jednak bél ramienia
oraz goérnej czesci reki moze by¢ skojarzony z obni-
zona ruchliwoscia rak podczas chodzenia lub z wy-
gieciem nadgarstka oraz dtoni na brzuchu lub klat-
ce piersiowej. Skurcze nogi moga by¢ skojarzone
z wygieta, podwinieta stopa. Bolesne skurcze mo-

g3 by¢ skojarzone z objawami takimi, jak mrowienie
czy uczucie chtodu. Objawy te czesto zwiekszaja sie
i zmniejszaja, z tendencja rosnaca podczas Ewiczeh
lub wysitku, malejacg zas w czasie odpoczynku.

Dystonia moze zaatakowaé miesnie tutowia, ktére
sq odpowiedzialne za utrzymanie prostego kregostu-
pa. Powodem tego jest przygarbienie szyi, gtowy oraz
ramion. Prawidtowe chodzenie wymaga wyprostowa-
nego kregostupa. Wyprostowany kregostup dziata jak
dzwignia, punkt podparcia, ktéry umozliwia miesniom
bioder, ud oraz posladkéw wykorzystanie catej swo-
jej sity. Kiedy kregostup jest zgiety lub pochylony, jego
dziatanie jako dzwignia czy tez punkt oparcia nie jest
wykorzystywany, co powoduje niewydolno$é¢ miesni
bioder, ud i posladkéw. Moze to by¢ z kolei przyczy-
nq krétkich krokéw oséb z parkinsonem. Dla sprawdze-
nia prawdziwosci powyzszego prosze zgigé¢ kregostup
w pasie tak, aby spojrzenie skupiato sie na podtodze,
i sprébowac chodzi¢ - jest sie zmuszonym do stawia-
nia matych krokéw.

Zamrozenie — czasowa, mimowolna niezdolnosé¢
do wykonania ruchu, czesto pojawia sie u pacjentow
z zaawansowanym stadium chP. ZamroZenie wystepu-
je, kiedy osoba zbliza sie do drzwi, kraweznika, zweze-
nia lub stara sie wykonaé¢ manewr w zattoczonym poko-
ju. Zamrozenie jest zazwyczaj wywotane, kiedy osoba
z chP widzi zmiane lub zaczyna mysle¢ o zmianie dtu-
gosci swoich krokéw. Dzieje sie tak przy zmianie dtu-
gosci krokéw (dtugi na krétki i odwrotnie), co dla oso-
by z chorobgq Parkinsona jest trudne, gdyz musi zmieni¢
program w mézgu i nie mogqc tego uczyni¢, ulega za-
mrozeniu. Kiedy dotykasz miesni ud oraz tydek osoby
w stanie zamroZenia mozesz wyczué, jak bardzo sq na-
piete i twarde, sq w stanie dystonii.

Powolnos¢ ruchowa w YOPD. Objawy bradoki-
nezy to powolnos¢ i ubogosé ruchéw, problemy
Z rozpoczeciem poruszania sie, problemy ze skreca-
niem, ktore sg gtéwnymi objawami chP. Bradokine-
za to réwniez uczucie stabosci (bez faktycznej utraty
sity), utrata sprawnosci oraz zmeczenie przy powta-
rzaniu ruchéw. Wyzsza kraficowa bradokineza po-
woduje ciasne i niewyrazne pismo 0s6b z chP, zwa-
nym mikrografia. Nizsza krafcowa bradokineza
jest odpowiedzialna za powolny, niestabilny chéd
0s6b z chP. Twarzowa bradokineza powoduje ma-
skowatos¢ twarzy, ktéra jest okreslana mianem po-
kerowej twarzy bez wyrazu. Gtosowa bradokine-
za powoduje zmiekczony, niewyrazny, monotonny
gtos chorych z chP. Gardtowa bradokineza odpowia-
da za trudnoéci w potykaniu. Slinienie sie, niecze-
sty objaw we wczesnej fazie parkinsona, zdarza sie
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w stadium zaawansowanym, moze, cho¢ nie musi
by¢ powigzany z trudnosciami z przetykaniem $liny
(moze by¢ to réwniez zwigzane z nadprodukcja sliny).
Slinienie sie jest szczegélnie wstydliwym problemem
0s6b z parkinsonem, ktére jeszcze pracuja.

Sztywnos¢ w YOPD. Sztywno$¢ oraz wzrastajgcy
op6r przy prostowaniu reki lub nogi moze by¢ zaréw-
no tzw. objawem otowianym, ktéry jest czasowy lub
w postaci oporu podobnego do kota zebatego. Cza-
sami objaw sztywnosci jako kota zebatego wystepu-
je z taka sama czestotliwoscig jak drzenie. Brak ela-
stycznosci odczuwana jest w postaci sztywnosci lub
jako artretyzm szyi oraz koficzyn oraz moze by¢ po-
wigzane z bradokinezg. Brak elastycznosci jest za-
zwyczaj zniwelowana badZ zredukowana przez le-
wodope lub agonistéw dopaminy. Bradokineza moze
by¢ réwniez redukowana, lecz w mniejszym stopniu
niz sztywnos¢.

Geny w YOPD. W 80-85% dojrzatego poczat-
ku chP nie ma historii choroby Parkinsona. Sposrod
15-20 % pacjentéw z rodzinna historig choroby Par-
kinsona nie zostat wykryty gen. W przeciwiefistwie
do tego w jednym z badan nad mutacjg w parkin 2
genie na chromosomie 6 zostat wykryty w 50% nie
japonskich YOPD z automosomatyczng recesywnga
historig rodziny oraz u 18 % nie japonskich pacjentéw
YOPD bez zadnej historii choroby Parkinsona w ro-
dzinie. W innych badaniach nad pacjentami z dojrza-
tym poczatkiem choroby Parkinsona przed 21 rokiem
zycia bez zadnej historii choroby Parkinsona w ro-
dzinie, 77% (10 na 13 pacjentéw) posiadato mutacje
w genie parkin 2. Zas u pacjentéw z zachorowalnos-
cig na chP powyzej 30 roku zycia tylko 3% miato mu-
tacje w genie parkin 2. Obecnie, pomimo ze az 10
gendw jest powigzanych z chP, tylko parkin 1 i je-
go mutacje powodujg w gtéwnym stopniu dziedzicz-
nos¢ chP (rodzina Contursi) i parkin 2, ktérego muta-
cje powodujg poczatki chP przed 21 rokiem zycia.

Lekarstwa i YOPD. Neuroleptyczne leki — to leki
stosowane gtéwnie jako Srodki uspokajajgce w ce-
lu leczenia bipolarnych zaburzen, psychoz, depres;ji
w potaczeniu z psychoza oraz schizofrenii, lekarstwa
te to: Haldol, Risperidol, Zyprexa. Moga one wywo-
ta¢ parkinsonizm u mtodych ludzi. Moga réwniez wy-
wotac chP u 0s6b starszych, cho¢ czesciej zdarza sie,
iz osoby mtode stosuja wyzej wymienione leki. R6w-
niez lekarstwa przeciw nudnosciom, takie jak Com-
pazine i Reglan, pewne leki na obnizenie ci$nienia
blokujace kanaty wapnia oraz na choroby serca mo-
g3 powodowac parkinsonizm. Podczas gdy ww. leki
powoduja parkinsonizm u mtodych oséb, symetrycz-

ny, odwracalny, przewazajacy syndrom sztywnosci
bradokinezy odpowiada na leczenie lekami antycho-
lingerycznymi, takimi jak: Artane i Cogentin, a nie
na lewodope. Dzieje sie tak, poniewaz stosowane le-
ki blokuja receptory dopaminy i kiedy lewodopa taczy
sie z nimi, nie jest w stanie zadziata¢. Parkinsonizm
moze pojawic sie nagle po kilku pierwszych daw-
kach podrazniajacych lekéw (nazywa sie to opdznie-
niem lub opéZnionym parkinsonizmem badz dyski-
neza). Moze wystapic réwniez po odstawieniu lekow
(tzw. sp6zniony parkinsonizm). Powigzana z parkin-
sonizmem moze by¢ tez centralna badz segmento-
wa lub powszechna dystonia lub akatakiza (kompul-
sywna i zywiotowa potrzeba ruchu). Po odstawieniu
podrazniajacych lekéw, leczenie moze trwaé do szes-
ciu miesiecy.

Mtodociany parkinson (MP)

Przypadki oséb z mP. Recesywnie dziedziczo-
ny mP po raz pierwszy zostat zauwazony w Japonii
przez dr Y. Mizuno. Dr Mizuno odkryt, ze mP jest po-
wigzany z parkin 2 genem na chromosomie 6, oraz
stwierdzit, ze parkin 2 gen koduje parkin biatka. P6z-
niej mP zostat rozpoznawany na catym Swiecie. MP
w Japonii (oraz w innych krajach) zazwyczaj rozpo-
czyna sie od dystonii nég. Wiekszos$¢ objawdw, wili-
czajac dystonie, zmniejsza sie w trakcie podawania
lewodopy. Mutacje w genie parkin 2 mogg powodo-
waé skasowanie jednego lub wiecej par zasad nu-
kleotydowych (budulca DNA), punktowe mutacje po-
jedynczych lub ztozonych zasad, lub przemieszczenia
pary zasad. R6zne mutacje moga powodowac rézno-
rodne predyspozycje na rozwéj parkinsonizmu lub
wystepowanie réznych objawéw, lub przebiegu w in-
nym natezeniu.

Réznice pomiedzy mP a YOPD. Tomografia emisji
pozytrondw u pacjentéw z Japonii oraz innych wyka-
zata absorpcje flurodopy w rejonach mézgu zwanych
jadra caudate. Jest to odmienna diagnoza od YOPD
oraz dojrzatej chP, w ktérych tomografia pokazata re-
dukcje flurodopy w czesci mézgu zwanej putamen
(w poblizu jadra caudate). Serie wykonywanych ba-
dan tomograficznych zaréwno u pacjentéw japon-
skich, jak i z innych krajow z mP wykazaty wolniej-
sze tempo zmian w absorpcji flurodopy (wolniejszy
rozwéj) w poréwnaniu z dojrzatym nadejsciem chP.
W przypadku YOPD oraz dojrzatej postaci choroby
Parkinsona zmyst wechu (olfaction) jest ostabiony.
Moze to by¢ pierwszym znakiem chP (objaw dostrze-
gany z perspektywy czasu). Utrata wechu jest proce-
sem wtérnym do utraty komérek dopaminy w korze
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gruszkowatej (obszar mozgu, ktdry jest odpowie-
dzialny za wech). Wczesna utrata wechu zasugero-
wata w pewnych badaniach, ze przyczyna chP sg wi-
rusy, toksyczne wyziewy, ktére moga dostawac sie
do mézgu i systemu dopaminy przez nos. W przy-
padku mP zmyst wechu jest normalny.

Autopsja mP. Tylko kilkoro pacjentéw z mP zo-
stato poddanych sekcji zwtok. Wczesne sprawozda-
nia z autopsji 0séb z mP wykazaty utrate komédrek
w gatce bladej, w caudate oraz putamenie. Badania
te zostaty wykonane przed zidentyfikowaniem mu-
tacji genu parkin 2. Ostatnie sprawozdania oraz mu-
tacja parkin 2 wykazaty utrate neuronéw w substan-
cji czarnej, dostrzezono utrate pigmentu (odbijajaca
sie na utracie pigmentu komérek dopaminy), giloze
(wzrost w ilosci komérek wspierajacych), oraz nie-
obecnos¢ ciatek Lewiego. Przetrwate neurony s cha-
rakterystycznie w swoim poskrecanym ksztatcie (na-
zywane neuro-fibralng plataning) zawierajace biatko
tau. Poskrecane neuro-fibralne ksztatty sg podobne
do tych spotykanych w przypadku Alzheimera (AD)
i PSP. Zmiany nastepujace w mézgu u 0séb z mP roz-
nig sie od tych obserwowanych przy AD brakiem pty-
tek amyloidowych. Sag to bezksztattne ptaty, ktére
znajdujg sie na zewnatrz komérek nerwowych oraz
wokét naczyh krwionodnych i zawierajg biatka zwa-
ne amyloidami. Amyloidy barwig sie na rézowo przy
komérkach nerwowych podczas autopsji. Brak cia-
tek Lewiego oraz obecnos¢ plataniny neuro-fibralnej
w zdegenerowanych komérkach substancji czarnej
mozgu w przypadku mP r6zni sie znacznie od YOPD
oraz dojrzatej postaci chP.

Ostatnie badania na temat mP sugeruja, ze gen
parkin 2 kodujgcy biatka parkin moze spetnia¢ cha-
rakterystyczng role w ciatkach Lewiego przy chP.
Biatko parkin jest pod opieka oraz dotacza sie i ozna-
cza biatko alfa-synukleinowe, jak rowniez towarzyszy
alfa-synukleinie w drodze do protesomu w komorce.
Tutaj alfa-synukleina oraz inne biatka ulegajg degra-
dacji. Zte rozprowadzanie alfa-synukleiny moze spo-
wodowaé nagromadzenie sie alfa-synuklein i parkin
w protesomie, ktory w rezultacie moze ulec rozdeciu,
stac sie ciatkiem Lewiego i dostarczac toksycznych
substancji z powrotem do komérek, powodujac za-
bojstwo komérek zwanych apoptosis — komérki sa-
mousmiercajace sie.

Dojrzate nadejscie chP jest potgczone ze zreduko-
wanym kompleksem | czynnosci w mitochondrii. Mi-
tochondria jest baterig komoérek i poprzez liczne re-
akcje chemiczne prowadzi serie mitochondrycznych
komérek (zwanych kompleksem 1, II, Ill i IV); mito-

chondria przetwarza komérkowe sktadniki odzywcze
w energie. W ostatnim czasie mtodociana postac chP
zostata zaobserwowana u wielu pacjentéw z mutacja
kompleksu Ill. Pomimo Ze objawy oraz rozwéj choro-
by u pacjentéw r6zni sie znacznie od pacjentéw z mP
mutacjg w genie parkin 2, odkrycia te pokazuja, jak
bardzo zmienia sie nasza znajomos¢ na temat chP.

Zrédto: www.epda.eu.com
Ttumaczenie: Agnieszka Pugacewicz
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CHWILA WYTCHNIENIA

Stofice

Juz storice swe ztote rozlato promienie,
na lasy, na pola i tgki,

spetnito sie wreszcie lata marzendie,
nastaty stoneczne dzionki.

| buja stoneczko po przyrody tonie,
oztaca jasne zboze,

ktére kotysane przez wiaterek letni,
swe gtowki wznosi ku gorze.

| wedruje dalej nasze stonko ztote,
nadajqc wszedzie nastréj pogody,
zaglada poprzez konary drzew lesnych,
blask rzuca na czarne jagody.

[ wszystko sie cieszy i Spiewa radosnie
pod wptywem stonecznych promieni,
a kiedy noc ciemna stoneczko gasi,

tak smutno sie robi na ziemi.

O! Zeby wszystkie dni stoneczne byty,
na duszy razniej nam bedzie,

wtedy by ksiqzki swiat pogrgzyty,

w jakiej$ czarownej legendzie

Aldona Gas
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BYDGOSZCZ

Miedzynarodowy Dziei Os6b Niepetnosprawnych.
Sprawozdanie. Zgodnie z obowigzujgcymi przepisa-
mi prawnymi sprawozdanie z dziatalnosci organizacji
znalezé mozna na stronie Ministerstwa Pracy i Polity-
ki Spotecznej www.pozytek.gov.pl. Jak co roku opub-
likujemy je takze na stronie internetowej Stowarzy-
szenia.

Miedzynarodowy Dziei Os6b Niepetnosprawnych.
4 grudnia 2006 roku z inicjatywy petnomocnika wo-
jewody ds. 0s6b niepetnosprawnych i rodziny p. mgr
Aleksandry Poeplau odbyto sie w Urzedzie Woje-
wédzkim w Bydgoszczy spotkanie Wojewody Kujaw-
sko-Pomorskiego Zbigniewa Hofmana z przedstawi-
cielami roznych grup niepetnosprawnych, pracujacych
wérdd nich dziataczami spotecznymi i zawodowymi
oraz przedstawicielami spotecznymi i zawodowymi,
a takze z przedstawicielami instytucji zainteresowa-
nych pomoca i integracja os6b niepetnosprawnych.

W swoim wystapieniu p. wojewoda oswiadczyt, ze
dziatalno$¢ na rzecz niepetnosprawnych ma szczegol-
na range. Stad w programowaniu pomocy i wsparcia
korzysta z sugestii i uchwat Wojewédzkiej Spotecz-
nej Rady Konsultacyjnej ds. Oséb Niepetnospraw-
nych (SRK), m.in. w zakresie usuwania barier men-
talnych i architektonicznych oraz metod integracji
spotecznej. Na koniec p. wojewoda odczytat Deklara-
cje opieki i wsparcia, ktérej przyjecie zostato jedno-
myslnie przegtosowane.

W dalszej czesci spotkania zabierali gtos przedsta-
wiciele SRK. PFRON, placéwek terapii zajeciowej oraz
k.k. Janusz Tomczak i Kazimierz Wawrzeniski. Czg5¢
artystyczng uswietnit zesp6t Stokrotka z WTZ.

Na spotkaniu uczestniczytam jako przedstawiciel-
ka Stowarzyszenia AKSON i miatam zamiar zabrac
gtos, by powiedzie¢ o naszych problemach. Jednak
wobec rangi spraw dzieci, ktére nie moga same sta-
ra¢ sie 0 pomoc, zrezygnowatam. My — dorosli mamy
wieksze mozliwosci ubiegania sie o swoje prawa.

Wigilia.

Spotkanie wigilijne odbyto sie dnia 17 grudnia 2006r.
o0 godz. 14:00 w Klubie LOTNIK przy ul. Szubinskiej
w Bydgoszczy. Spotkali sie tutaj chorzy cierpigcy
na chorobe Parkinsona i ich opiekunowie. W spot-
kaniu wzieto udziat 95 oséb chorych oraz 15 opie-
kundw. Uroczysta kolacja rozpoczeta sig, jak nakazu-
je polska tradycja, odczytaniem Ewangelii, wszyscy
podzielili sie optatkiem, sktadajgc sobie Zyczenia,
po czym przystapiono do tradycyjnej wigilijnej ko-

lacji z barszczem, Sledziem i ryba. W migdzyczasie -

Spiewano koledy w nastrojowej $wigtecznej atmo-

sferze przy dzwiekach instrumentéw klawiszowych,
przy choince i Swiecach. Pod koniec spotkania rozda-
no wszystkim osobom z chorobg Parkinsona paczki.
Na uroczystos¢ zaproszono przedstawiciela Urzedu
Miasta Bydgoszczy.

Dziesigty Wojskowy Szpital Kliniczny z Polikli-
nika, ul. Powstafncow Warszawy 5, Bydgoszcz. Po-
radnia Chordéb Pozapiramidowych. Specjalista neu-
rologii Magdalena Tomczyk przyjmuje chorych
z chP w $rody od godz. 13:00 do 15:00. Rejestra-
cja pod numerem telefonu: 0-501-612-137. Konsul-
tacje neurochirurgiczne. W Klinice Neurochirurgii
prowadzone jest leczenie chirurgiczne chP. W spra-
wie konsultacji neurochirurgicznych prosimy telefo-
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nowaé do sekretariatu: (052) 378-70-93 lub wystac
e-mail: MarekHarat@iowsk.mil.pl

Rehabilitacja. W Zaktadzie Rehabilitacji éwiczy
grupa parkinsonowska w ramach NFZ. Co tydzien,
we wtorki o godz. 16:00 odbywaja sie Ewiczenia
na sali gimnastycznej, a w czwartki o godz. 16:30 —
gimnastyka ruchowa w basenie.

Poradnia Choroby Parkinsona i Schorzen Poza-
piramidowych, Bydgoszcz Fordon, ul. Roentgena 3,
Dom Sue Ryder przy Szpitalu Onkologicznym czyn-
na codziennie, rejestracja telefoniczna pod nr tel.

(052) 348-56-42.

Siedziba Stowarzyszenia. Dyzur informacyjny: Po-
niedziatki w godz. 14:00-17:00 oraz od wtorku do piat-
ku od 10.00 do 12.00. Rehabilitacja w grupie. Chorzy
moga Ewiczy¢ pod okiem wyszkolonego wolontariu-
sza w poniedziatki po dyzurze, tj. od godz. 17.00. UGUL
- —do korzystania z éwiczeh na podwieszkach prosimy
umawiac sie telefonicznie (052) 343-91-97.

Spacery Nordic Walking. Na pierwsze zajecia pro-
simy umawiac sie telefonicznie (052) 343-91-97. Gru-
pa startuje o godz. 14:00 w Srody.

Cos dla ducha i sprawnosci. Cotygodniowe spot-
kania chorych z zastosowaniem relaksacji odbywaja
sie w Srody o godz. 16:00.

Stowarzyszenie Os6b Niepetnosprawnych AKSON
Rynek 6, 85-790 Bydgoszcz

tel./faks: (052) 343-91-97

e-mail: parkinek@gazeta.pl
www.parkinson.bydgoszcz.pl

GDANSK

Gdaiiskie Stowarzyszenie Chorych na Chorobe
Parkinsona im. Teresy Witkowskiej

al. Grunwaldzka 238D, 80-266 Gdarsk

tel.: 0-501-452-887

e-mail : parkinson.gdansk@wp.pl
www.republika.pl/parkinson_gdansk

GDYNIA

Gdyiiskie Stowarzyszenie Chorych
na Chorobe Parkinsona

ul. Sienkiewicza 36/3, 81-374 Gdynia
tel.: (058) 621-80-98

e-mail: parkinson@pf.pl
www.stowarzyszenie.jagb.int.pl

GOLUB-DOBRZYN

Koto Wzajemnej Pomocy w Golubiu-Dobrzyniu
Przewodniczacy — Jan Wojaczynski
tel.: 0-600-250-034

IEAWA

Warminsko-Mazurskie Stowarzyszenie Oséb
z Chorobga Parkinsona

ul. Wojska Polskiego 22/14

14-200 ltawa

tel.: (089) 648-43-70

INOWROCLAW

Kujawsko-Pomorskie Stowarzyszenie Os6b
z Chorobg Parkinsona

ul. Bolestawa Krzywoustego 10/60

88-100 Inowroctaw

tel.: (052) 352-31-38

JASTRZEBIE ZDRO)

Koto Terenowe Oséb Dotknietych Chorobg Parkinsona
w Jastrzebiu Zdroju zostato zatozone w marcu 2006r.
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Na dzieA 31.12.2006r. liczy 13 cztonkéw. Spotkania
sg organizowane w kazdy drugi czwartek miesigca.
Nasze Koto jest otoczone opieka lekarska przez neu-
rologébw — dr Marie Krentorz-Paszkowska i dr Justy-
ne Walczak, ktére na zmiane uczestnicza w naszych
spotkaniach udzielajac fachowych rad.

Nawigzalismy wspétprace z wtascicielka apte-
ki NOWA — mgr Jolantg Studzifhskg. W aptece tej
po okazaniu wizytéwki z napisem ,,Choruje na choro-
be Parkinsona” mozna dokona¢ zakupu lekéw po ob-
nizonych cenach.

Duzg pomoc w postaci porad uzyskujemy od pre-
zesa Slaskiego Stowarzyszenia Oséb Dotknietych
Choroba Parkinsona - pana Jézefa Twardaka. Ko-
to nawigzato réwniez wspoétprace z Domem Pomo-
cy Spotecznej w Jastrzebiu Zdroju — z panig dyrektor
mgr Ewa Demetraki-Paleolog. Za jej posrednictwem
udato nam sie otoczy¢ opiekg pensjonariuszy, kté-
rzy sa dotknieci chorobg Parkinsona. Dostarczamy
im ,Tulipana” i inne czasopisma zwigzane z choroba.
Pani dr Maria Krentorz-Paszkowska przebadata pen-
sjonariuszy, ktérzy sg chorzy na parkinsona i jest
do dyspozycji w razie potrzeby Domu Pomocy Spo-
teczne;j.

W dniu 11.01.2007 1. zostato zorganizowane spot-
kanie optatkowe dla cztonkéw Kofta, ich rodzin i opie-
kunéw. W spotkaniu uczestniczyta wicedyrektor
Osrodka Pomocy Spotecznej — pani Krystyna Bac
oraz przedstawicielka PFRON-u — pani Krystyna Smi-
gielska.

Bardzo dobrze uktada sie wspétpraca z ordynato-
rem oddziatu rehabilitacyjnego Wojewddzkiego Szpi-
tala Nr 2 w Jastrzebiu Zdroju — dr Jerzym Morozem,
oraz z kierownikiem ORTHOGON - lekarzem Janu-
szem Kopaczem i prezesem zarzagdu — mgr Andrze-
jem Nowakiem oraz przedstawicielami oddziatu re-
habilitacyjnego.

Dowodem tej wspétpracy jest mozliwos¢ korzy-
stania z turnuséw rehabilitacyjnych przez cztonkéw
naszego stowarzyszenia w ww. placéwkach, z cze-
go skorzystaliSmy i nadal korzystamy. Za zrozumie-
nie lekarzy jestemy bardzo wdzieczni, a za opieke
personelowi medycznemu sktadamy podziekowania.
Adres do korespondencji — domowy:

Karol Kurasz
ul. Matopolska 61/2, 44-335 Jastrzebie Zdréj
tel.: 0-505-557-187

Karol Kurasz
Prezes Kota Terenowego w Jastrzebiu Zdroju

KATOWICE
Klinika Neurologii Wieku Podesztego
ul. Medykéw 14, Katowice.
Rejestracja (032) 789 46 24 w godz. 7.00 — 15.00.
W Pododdziale Jednodniowej Diagnozy moga prze-
badac sie chorzy, majacy watpliwosci co do zdiagno-
zowania swojej choroby.

Slaskie Stowarzyszenie Oséb
Dotknietych Chorobg Parkinsona

ul. Medykéw 14, 40-753 Katowice-Ligota
tel.: 0-502-402-380 — J6zef Twardak

tel.: 0-660-134-763 — Tatiana Lewicka
e-mail: parkinsonsl@op.pl
www.parkinsonsl.republika.pl

KRAKOW

Krakowskie Stowarzyszenie Os6b
Dotknietych Choroba Parkinsona
ul. Mikotajska 2, 31-027 Krakéw
tel.: (012) 422-19-55

OPOLE

Koto Oséb z Choroba Parkinsona
ul. Gospodarcza 34/3, 45-738 Opole
tel.: (077) 457-56-55

POZNAN

Wielkopolskie Stowarzyszenie Os6b
z Chorobga Parkinsona

ul. Stowackiego 8/10, 60-823 Poznanh
tel.: (062) 869-92-31, wew. 342

SZCZECIN

Szczecinskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Cho-
roba Parkinsona powstato w 1999r. z inicjatywy pani
Profesor Krystyny Honczarenko, specjalisty neurolo-
ga Katedry i Kliniki Neurologii Pomorskiej Akademii
Medycznej w Szczecinie oraz samych chorych. W po-
czatkowym okresie istnienia Stowarzyszenie liczyto
87 cztonkdw, a pierwszym prezesem Stowarzyszenia
zostat wybrany pan Andrzej Wéjtowicz. Na poczat-
ku dziatato ono bardzo prezenie, ale na skutek po-
stepu choroby u najaktywniejszych cztonkéw zawie-
sito dziatalnos¢.

Dzieki mobilizacji pani Profesor Honczarenko
oraz pomocy wolontariusza pana Henryka Rozkruta
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i dawnych cztonkéw Zarzadu, Stowarzyszenie wzno-
wito dziatalno$¢ w 2005r. Nowym prezesem zostat
wybrany pan Henryk Rozkrut, a honorowym czton-
kiem pani Profesor Honczarenko, ktéra cztonkowie
uwazaja za dobrego ducha tego przedsiewziecia.
Ponadto w zarzadzie Stowarzyszenia zasiadajg An-
drzej Wojtowicz, Aleksander Bilifiski, Jerzy Bebnow-
ski, Henryk Szawioto i Kalina Grabda.

Po dtugich i trudnych staraniach cztonkéw Sto-
warzyszenia Urzad Miejski w Szczecinie udostepnit
chorym lokal przy ul. Kaszubskiej 30. Sktada sie on
z dwdch niewielkich pokoikéw, odnowionych i umeb-
lowanych staraniem samych cztonkéw. Dzieki temu
dzisiaj stanowi mite i przytulne miejsce do spotkan,
prelekcji i uroczystosci okolicznosciowych.

W nowym lokalu cztonkowie Stowarzyszenia dy-
zurujg w kazdy poniedziatek i czwartek, stuzac po-

moca, dobra rada i wsparciem kazdemu choremu.
Odbywaja sig¢ tam réwniez spotkania z dietetykiem
na temat prawidtowej diety w chorobie Parkinsona,
a takze spotkania z bioenergoterapeuta. Od listopa-
da 2006r. prowadzone s3 zajecia gimnastyki korek-

cyjnej, w dwéch grupach, w kazda Srode pod czujnym
okiem magistra rehabilitacji pani Ewy Zurawskiej-Ba-
nas. Frekwencja na spotkaniach jest coraz wieksza.
Cztonkowie Stowarzyszenia spotykaja sie réowniez,
aby porozmawiaé, wymieni¢ uwagi na temat prze-
biegu choroby, jak réwniez chocby po to, zeby po-
zartowac. Chorzy maja mozliwosé skorzystania z in-
formatoréw, miedzy innymi z ,Tulipana, biuletynéw”,
poradnika ,Jak zy¢ z choroba Parkinsona” i ,,Poradni-
ka dla 0séb z chorobg Parkinsona” autorstwa dr Ja-
kuba Sienkiewicza, ktére Stowarzyszenie otrzymato
z Fundagcji ,,Zyé z choroba Parkinsona” z Warszawy.
Publikacje te cieszg sie duzym zainteresowaniem.
Nalezy podkresli¢, iz cztonkowie sg bardzo wdzieczni
za otrzymang od Fundacji pomoc.

Cztonkowie Stowarzyszenia walczg z choroba
nie tylko zdobywajac coraz wiecej informacji o jej
przebiegu czy tez ¢wiczac, ale rowniez poprzez dobra
zabawe, wspélne spotkania i rozmowy. W ostatnim
czasie doskonata okazjg do spotkania byty andrzejki.
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W dniu 30 listopada 2006r. w lokalu przy ul. Kaszub-
skiej zaroito sie od cztonkéw, przybyta rowniez pa-
ni Profesor Krystyna Honczarenko. Byto ciasto, ciepte
napoje, duzo humoru, a nawet wspélne Spiewanie.
Przybyli nie zapomnieli w tym dniu réwniez o jed-
nym z zatozycieli Stowarzyszenia i jego pierwszym
prezesie — panu Andrzeju Wéjtowiczu, byto ,sto lat...”
oraz wiele cieptych stow i zyczef. Dobrg atmosfere
na spotkaniu oddaja zatgczone zdjgcia.

Szczecinskie Stowarzyszenie Osob z Choroba
Parkinsona

ul. Kaszubska 30, pok. 1, 70-226 Szczecin

tel.: (091) 482-35-80, 0-501-748-391

Aleksander Biliriski

TRZEBINIA

Koto Wzajemnej Pomocy w Trzebini
Marek Kubica
tel.: (0-32) 611-02-11, 0-502-479-472

WALBRZYCH
Regionalne Stowarzyszenie Osob z Choroba Parkin-
sona w Watbrzychu, ktérego zatozycielami byli: Jan
Olszewski, Henryk Soroko i Waldemar Nowakowski
(pierwszy przewodniczacy), prowadzi systematyczna
i nieprzerwana dziatalnos¢ na rzecz chorych od chwi-
li rejestracji, tj. od kwietnia 1999 roku do dnia dzi-
siejszego. W tym roku przypada 8. rocznica naszej
pracy, ktora $wietowac bedziemy w trakcie obcho-
déw Miedzynarodowego Dnia Oséb z Chorobg Par-
kinsona — 11 kwietnia 2007r. Obecny zarzad, czwartej
juz kadencji, pod przewodnictwem p. Haliny Utecht,
wykazuje duzg aktywno$¢ w pozyskiwaniu Srod-
kéw finansowych na dziatalnos¢ statutowa. Cieka-
wostka jest to, iz juz trzecia z kolei przewodnicza-
ca ma na imie Halina. Dla odréznienia nazywamy je:
Halina numer I, Il i Ill. Jest to druga z kolei kaden-
cja, gdzie przewodniczaca jest jednoczesnie opieku-
nem swojego chorego na chP meza. W chwili obec-
nej Stowarzyszenie zrzesza 34 cztonkéw. Chorych
niewychodzacych z doméw odwiedzajg przedstawi-
ciele zarzadu, przynoszac Swieze wiadomosci z zycia
Stowarzyszenia, poradniki i inne materiaty oraz oko-
licznoéciowe paczki. Sg jednak dwa specjalne spot-
kania w roku, na ktére przybywaja prawie wszyscy
nasi cztonkowie wraz ze swoimi opiekunami. Pierw-

sze to spotkanie z okazji Swiat Wielkanocnych, a dru-
gie to Wigilia Swiat Bozego Narodzenia. Podobnie jak
w dziataniu innych stowarzyszen i kot parkinsonow-
skich sg cztonkowie bardziej aktywni, bioracy udziat
we wszystkich pracach stowarzyszenia, oddajgcy
sie catym sercem idei pomocy i wsparcia dla innych.
Sa takze parkinsonisci, ktérym stan zaawansowania
choroby nie pozwala na szersze wtaczenie sig w pra-
ce dla kota. W tym momencie sprawdzajg si¢ opieku-
nowie i rodzina chorego, ktérzy w jego imieniu po-
dejmuja uzgodnione z zarzadem dziatania. Jak kto$
kiedy$ powiedziat, cztowiek jest tyle wart, ile potra-
fi zrobi¢ dla innych. Nie patrz na to, co ty mozesz zy-
ska¢, nalezac do Stowarzyszenia, ale co mozesz dac
od siebie dla innych. Teraz, z perspektywy tych osmiu
lat, mozna zauwazy¢, iz takie organizacje grupujgce
chorych i ich opiekunéw bardzo konsolidujg Srodowi-
sko, zawiazuja sie autentyczne sympatie i przyjaznie.
W trakcie naszych cotygodniowych spotkan podczas
dyzuru cztonkéw zarzadu mozna przyjs¢ do siedzi-
by Stowarzyszenia i w mitej, serdecznej atmosferze
przy kawie, herbacie i zawsze Swiezo upieczonym
cieécie porozmawiaé, poSmiac sie, czy tez wymie-
ni¢ swoje wtasne doswiadczenia w walce z panem
Parkinsonem. Nasze Stowarzyszenie moze zawsze li-
czyé na taskawe spojrzenie i wsparcie ze strony nie-
ktérych firm farmaceutycznych, burmistrza Szczaw-
na Zdroju Tadeusza Wlazlaka oraz szefostwa poradni
neurologiczno-parkinsonowskiej ,Amicus”, na tere-
nie ktorej znajduje sie siedziba Stowarzyszenia.

Z wazniejszych, wiekszych imprez zorganizowa-
nych w Il pétroczu 2006 roku przez zarzad wymie-
ni¢ nalezy :

Lipcowe spotkanie (1.07.2006r.) w Szczawnie
Zdroju w lokalu , Legenda”, poswigcone zdrowiu psy-
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chicznemu osoby z choro-
ba Parkinsona z udziatem
lekarza, psychiatry pani
doktor Agnieszki Jakimiec.
Wspbtudziat w organizacji
tej imprezy miata jedna
z zaprzyjaznionych firm
farmaceutycznych. Przy
wykwintnym i smacznym
poczestunku odbyta sie
prelekcja przygotowana
przez panig doktor, a na-
stepnie przystapiono do ciekawej, interesujacej dla
chorych dyskus;ji.

Wyjazd do Opery we Wroctawiu na sztuke baleto-
wa pt. ,Bal zycia” w dniu 15.11.2006 1. Wczedniej za-
moéwionym, wygodnym busem na spektakl pojechato
dwudziestu naszych podopiecznych i ich opiekunéw.
Kierownictwo Opery Wroctawskiej dla oséb niepet-
nosprawnych zorganizowato dopotudniowe spekta-
kle po znizkowych cenach biletéw. Mimo zmeczenia
nasi cztonkowie wroécili do Watbrzycha petni wrazen
i w dobrych nastrojach.

Tradycyjna, wspbélna, uroczysta Wigilia Swigt Bo-
zego Narodzenia dla chorych i opiekunéw, ktéra od-
byta sie w dniu 9 grudnia 2006r. w lokalu ,,Maraton”
z udziatem szefowej Poradni Parkinsonowskiej pani
dr I. Kropiwnickiej oraz ksiedza Pawta z parafii pw.
Aniotéw Stréz6w, w obrebie ktérej znajduje sie sie-

dziba naszego Stowarzyszenia.

Regionalne Stowarzyszenie Osé6b

z Choroba Parkinsona

Poradnia Neurologiczna ,,AMICUS”
ul. Szmidta 15A, 58-300 Watbrzych,
tel.: (074) 843-43-31, (074) 843-40-32
e-mail: parkinsonwalbrzych@interia.pl
www.parkinsonwalbrzych.w.interia.pl

Dyzury cztonkow zarzadu Stowarzyszenia i spot-
kania w siedzibie w kazdy wtorek od godziny 12:00.

Waldemar Nowakowski

WARSZAWA

Centralne obchody Dnia Parkinsona. Tradycyj-
nie juz w Warszawie dzieki inicjatywie Fundacji Zy¢
z Chorobgq Parkinsona i Jerzego tukasiewicza organi-
zowane beda obchody Miedzynarodowego Dnia Soli-
darnosci z Osobami Chorymi na Chorobe Parkinsona.
Podczas dwéch dni: 14—15 kwietnia 2007 roku dele-
gacje ze stowarzyszen beda mogty m.in.: wystucha¢
wyktadu Aktywna rehabilitacja - istotnym elementem
leczenia choroby Parkinsona dr Macieja Krawczyka,
uczestniczyé w warsztatach integracyjnych i dysku-
sji na temat samorzadu pacjentéw z chorobg Parkin-
sona, uczestniczyé w Mszy Swietej w intencji 0séb
z chorobg Parkinsona, transmitowanej przez program
1 Polskiego Radia z KoSciota sw. Krzyza. Przewidziane
jest tez zwiedzanie Warszawy. W tych dniach odbe-
dzie sie réwniez posiedzenie Rady Krajowej Stowa-
rzyszen Regionalnych.

Rok 2006 byt Rokiem Edukacji w dziatalnosci Fun-
dacji natomiast biezacy jest Rokiem Rehabilitacji.

Fundacja Zy¢ z choroba Parkinsona

ul. Czerska 18, lok. 243, 00-732 Warszawa,
tel./faks: (022) 409-77-56

e-mail: fundacja@parkinson.sos.pl
www.parkinson.sos.pl, www.parkinsonfundacja.pl

Stoteczne Stowarzyszenie Oséb

z Chorobg Parkinsona

ul. Wotoska 137, Szpital MSWiA

pawilon S, pokéj 216, Il pietro, 02-507 Warszawa,
tel.: (022) 60-21-888

WROCLAW
Sprawozdanie. Koto Przyjaciét Ludzi z Chorobg Par-
kinsona dziata w ramach Oddziatu Wojewédzkiego
Polskiego Towarzystwa Walki z Kalectwem we Wroc-
tawiu od 1997 roku.
Podstawowymi formami dziatalnosci Kota sa:
B Spotkania szkoleniowo-informacyjne odbywa-
jace sie raz w miesigcu w drugi wtorek miesigca
0 godz: 16:00 w siedzibie Dolnoslaskiej Biblioteki
Publicznej (z wyjatkiem lipca i sierpnia).
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B Posiedzenia Zarzadu Kota potaczone s3g z dyzu-
rem raz w miesigcu w siedzibie TWK we Wrocta-
wiu przy ul. Jednosci Narodowej 121.

W Zajecia rehabilitacyjne prowadzone s3 raz w ty-
godniu w sali Akademii Wychowania Fizycznego
we Wroctawiu przy ul. RzeZbiarskiej 4. Zajecia
prowadzi pracownik naukowy AWF mgr Dagmara
Chamela-Bilifiska.

Ad. 1. Spotkania w 2006 roku poswiecone byty na-
stepujgcym zagadnieniom:

10.01.2006 . , Informacja na temat zeznah podat-
kowych ze szczegbélnym uwzglednieniem odliczen
i ulg” — prowadzenie mgr inz Jolanta Szafran, Urzad
Skarbowy Wroctaw—Krzyki.

14.02.2006 1. Uroczyste spotkanie noworoczne po-
$wiecone podsumowaniu 2005 roku. W czeéci arty-
stycznej wystapit Chor , Asturia”.

14.03.2006r. ,Jak najdtuzej sprawni — zycie z cho-
roba Parkinsona” — prowadzenie mgr Dagmara Cha-
mela-Bilihska AWF Wroctaw.

09.05.2006T. Konferencja z okazji Swiatowego
Dnia Parkinsona — przeniesiona z kwietnia na zycze-
nie cztonkéw Kota. Konferencja odbyta sie w siedzi-
bie Demokratycznej Unii Kobiet. Wygtoszono nastg-
pujace referaty: ,,Choroba Parkinsona a parkinsonizm
naczyniowy” — dr Stawomir Budrewicz i dr Magda-
lena Koszewicz, Klinika Neurologii AM we Wrocta-
wiu. ,,0cena jakosci zycia i poziom depresji w choro-
bie Parkinsona” — Agnieszka Harlender, Karolina Biel,
Anna Krupowicz, Koto Naukowe AM.

13.06.2006 1. ,Zastosowanie kinezjologii eduka-
cyjnej do podnoszenia sprawnosci umystowej 0s6b
w podesztym wieku” — dr Marta Utaszewska-Zuk, In-
stytut Psychologii Uniwersytetu Wroctawskiego.

12.09.2006t. ,,Drzenie samoistne a choroba Parkin-
sona” — dr Stawomir Budrewicz, Klinika Neurologii AM.

10.10.20067. ,,Choroba Wilsona” — dr Magdalena
Koszewicz, dr Stawomir Budrewicz, Klinika Neurolo-
gii AM.

14.11.2006r. ,Zycie z chorobg Parkinsona” — wy-
miana doswiadczen miedzy chorymi — prowadzenie

Danuta Ossowska-Tarsia. Konsultacja medyczna -

dr Magdalena Koszewicz.

12.12.2006r. ,Depresja w podesztym wieku” -

dr Piotr Baranowski, psychiatra.

Ad. 2. Posiedzenia Zarzadu odbywaty sie w kazda
pierwszg $rode miesigca. Poswiecone byty oméwie-
niu biezgcych spraw organizacyjnych dotyczacych
spotkan szkoleniowych, zaje¢ rehabilitacyjnych, roz-
prowadzaniu materiatéw informacyjnych itp.

Ad. 3. Zajecia rehabilitacyjne prowadzone sg przez
mgr Dagmare Chamele-Bilinskg w sali AWF przy
ul. Rzezbiarskiej 4 raz w tygodniu z wyjatkiem mie-
siecy wakacyjnych. W zajeciach uczestniczy okoto
20 0s6b. :

Inne  formy  dziatalnoSci:  uczestnictwo
w dziatalnosci szkoleniowej prowadzonej przez TWK
we Wroctawiu. Popularyzowanie dziatalnosci Ko-
ta w przychodniach lekarskich, parafiach, informacje
w lokalnej prasie i osrodku TVP oraz w Internecie:
www.twkwroclaw.pl.

Z okazji Swiatowego Dnia Parkinsona w dniu
13.04.2006 1. W koSciele pw. Bozego Ciata odprawio-
na zostata Msza Swieta w intencji chorych.

Koto Przyjaciot Ludzi z Chorobg Parkinsona
ul. Jednoéci Narodowej 121, 50-301 Wroctaw,
tel.: (071) 322-84-44

e-mail: twk@twkwroclaw.pl
www.twkwroclaw.pl

Danuta Ossowska-Tarsia
Prezes Zarzqdu Kota

ZIELONA GORA

Lubuskie Stowarzyszenie Osdb

z Chorobg Parkinsona

ul. Ludwika Zamenhofa 27, 65-001 Zielona Goéra
kom. 0-516-580-489

www.parkinson.yoyo.pl

Prosimy o wiesci z Itawy!

UWAGA! Przedstawicieli wszystkich polskich organizacji pozarzagdowych zapraszamy do wspétredagowa-
nia dziatu Z KRAJU poprzez przysytanie do redakcji biezagcych informacji o podejmowanych dziataniach, adre-
s6w, godzin i sposobéw rejestracji do specjalistycznych poradni parkinsonowskich w regionie oraz nadsyta-
nie fotografii. Kontakt listowny lub internetowy, a takze przez faks. Fotografie nadestane listownie zwracamy

wtascicielowi.
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DIETA W CHOROBIE PARKINSONA

Nan Millette pisze o kwestiach die-
tetycznych, ktére moga miec zna-
czenie dla chorych na chorobe Par-
= kinsona.

Najwazniejsza rada dietetyczna dla oséb cierpia-
cych na chorobe Parkinsona brzmi: stosowaé zdro-
wa, zbilansowang diete, zawierajaca produkty z wie-
lu grup — mnéstwo owocéw, warzyw, weglowodandéw
ztozonych (np. zboza, ziarna, owoce i warzywa), tro-
che biatka i ptyny.

Oto aktualne ogdlne zalecenia zywieniowe:

B utrzymywanie podazy energii na poziomie 25-30
kilokalorii na kilogram masy ciata, plus dodatkowe
kalorie w przypadku wystepowania dyskinez;

M proporcja weglowodanéw do biatek wynoszaca
€O najmniej 4-5:1;

B zalecane dzienne spozycie biatka — 0,8 g na kilo-
gram masy ciata.

Zaleca sie spozywanie trzech zbilansowanych po-
sitkébw dziennie, cho¢ niektérzy chorzy na chorobe
Parkinsona moga sobie tatwiej radzi¢ z czestszymi
i mniejszymi positkami. Jesli osoby cierpigce na te
chorobe juz stosuja zdrowa, zbilansowang diete, by¢
moze nie muszg wprowadzaé zadnych zmian w swo-
im sposobie odzywiania.

Utrzymywanie wiaéciwej wagi

Choroba Parkinsona moze wptywaé na mase cia-
ta. Dla niekt6rych os6b problemy z poruszaniem sie
oznaczaja mniej cwiczen fizycznych, wiec przybiera-
ja na wadze. Nadwaga moze obcigzac stawy i utrud-
nia¢ poruszanie sie, pogtebiajac problemy zwigzane
z choroba Parkinsona. Dla 0s6b, ktére znacznie przy-
bieraja na wadze lub juz maja nadwage, moze byé
wskazane przejscie na diete ograniczajaca kalorie.

Jednakze w wiekszosci przypadkéw chorzy na cho-
robe Parkinsona traca na wadze z powodu:

B braku apetytu,

B trudnosci z potykaniem,

B potrzeby dodatkowej energii zuzywanej na radze-
nie sobie z objawami choroby,

W gorszego wchtaniania sktadnikéw odzywczych
przez organizm.

Z tych wzgledéw czesto trzeba zacheca¢ oso-
by cierpigce na chorobe Parkinsona do bardziej ka-
lorycznego odzywiania. Zamiast duzych porcji ta-
twiej przyswajalne moga by¢ mate, atrakcyjne positki
i przekaski o regularnych porach w ciggu dnia. Wyso-

kokaloryczne produkty, takie jak masto orzechowe,
ciastka lub desery i koktajle mleczne, moga poméc
w przybraniu na wadze.

Biatko i leki

Przepisujac lewodope osobie chorej na chorobe
Parkinsona, lekarz udziela wskazéwek co do zwigz-
kéw przyjmowania tego leku z jedzeniem.

W przypadku przyjecia lewodopy w czasie wy-
sokobiatkowego positku mniej lewodopy zostanie
wchtoniete do jelit. Biatka sa rozbijane na mniejsze
czasteczki zwane aminokwasami, ktére moga konku-
rowac z lewodopg (ktéra takze jest aminokwasem)
w transporcie z jelit przez krwiobieg do mdzgu. Biatko
moze zaktécaé wchtanianie lewodopy do organizmu
i do mézgu, obnizajac tym samym skutecznos¢ leku.

Mozna poprawic ten stan rzeczy, przyjmujac nor-
malng dzienng dawke biatka w catosci w jednym po-
sitku pod koniec dnia. W pozostatych positkach po-
winny przewazac pokarmy niskobiatkowe, tj.:

B pieczywo i zboza,

B warzywa i owoce,

B czyste zupy lub zupy jarzynowe (nie zabielane i nie
zawierajace soczewicy ani grochu),

B midd, dzem, vegemite (australijska pasta z wycig-
gu z drozdzy),

B stodycze.

Innym sposobem na unikniecie ,efektu biatkowe-
go” jest przyjmowanie lewodopy na pusty zotadek
(godzine przed lub po positku), o ile nie wywotuje
to mdtosci. Nie zawsze to pomaga, wiec niektorzy le-
karze nie zalecaja takiej zmiany diety.

Nie nalezy nigdy zmienia¢ zasad odzywiania sie
w tutaj opisanych sposobach, jesli nie zalecit tego le-
karz lub wykwalifikowany dietetyk. Cho¢ mozna spo-
zywac biatka o innej porze dnia, catkowita dzienna
dawka biatek nie powinna by¢ obnizana, poniewaz
organizm potrzebuje ich do regeneracji tkanek i bu-
dowy uktadu odpornosciowego.

Co do wiekszosci innych lekéw stosowanych
w chorobie Parkinsona nie ma szczegblnych wskazé-
wek w zakresie przyjmowania ich razem lub rozdziel-
nie z okreSlonymi pokarmami.

Weglowodany i cukier
Podobnie jak w przypadku biatek pogarszajacych
fluktuacje ruchowe, chorzy w zaawansowanym sta-
dium choroby moga zauwazy¢ pogtebianie sie dyskinez
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po spozyciu pokarméw bogatych w weglowodany,
w tym w cukier. Jednakze nie powinno sie wykluczac
weglowodanéw z diety, poniewaz s3g one potrzebne,
by utrzymywac mase ciata i poziom energii.

Ftyny

Picie duzych ilosci ptynéw (8-10 szklanek dzien-
nie) jest niezbednym elementem zdrowej diety i po-
maga tagodzi¢ zaparcia. Nie nalezy wlicza¢ do tej
ilosci kawy i herbaty, ktére maja dziatanie odwad-
niajace.

Suchosé w jamie ustnej jest czestym problemem
w chorobie Parkinsona. Ulge moze przynies¢ przyj-
mowanie wiekszych ilosci ptynéw, czeste popijanie
wody, ssanie kawatkéw lodu, czy tez uzywanie spre-
ju lub ptynu do ptukania jamy ustnej. Ssanie cukier-
kéw lub zucie gumy moze takze poméc w wytworze-
niu wiekszej ilosci Sliny i ztagodzi¢ problem suchosci
w ustach.

0 ile lekarz nie zaleci inaczej, chorzy na chorobe
Parkinsona przyjmujacy leki moga w umiarkowanych
ilosciach pi¢ alkohol.

Zaparcia
Zaparcia sa czestym problemem w chorobie Par-
kinsona, poniewaz schorzenie to spowalnia dziatanie
miesni jelit. Ulge moze przynie$¢ spozywanie regu-
larnych positkéw, zbilansowana dieta, duzo ptynéw
i regularny ruch. Jesli zaparcia stajg sie¢ powaznym
problemem, lekarz zaleci odpowiednie leki.

Praktyczne trudnosci z jedzeniem
Spozywanie pokarméw moze przysparzac praktycz-
nych trudnosci, ktére takze przyczyniaja sie do zte-
go odzywiania. Pomocne moga byé¢ nastepujgce
rady:

Gorgce positki
Dania gorace mozna podawaé na podgrzewaja-
cej podktadce w izolowanej miseczce lub odgrzewaé
w trakcie positku. Zapobiega to stygnieciu jedzenia,
gdy chory wolno je.

Problemy z potykaniem
Mozna usprawni¢ potykanie w nastepujacy sposéb:
W ziewajac kilka razy przed positkiem, aby rozluzni¢
gardto, jesli jest napiete,
B trzymajac brode opartg o klatke piersiows,
W czesto popijajac wode,
B utrzymujac dobra postawe i wygodng pozycje
w czasie jedzenia,

B naktadajac mate kawatki jedzenia na widelec lub
tyzke — zapobiega to rozchlapywaniu jedzenia

i utatwia potykanie.

Jesli ze wzgledu na trudnosci z potykaniem wy-
magana jest pétstata lub miksowana dieta, niezbed-
ne jest skierowanie do terapeuty mowy i jezyka oraz
do dietetyka. Nie wszystkie problemy z potykaniem
sg spowodowane choroba Parkinsona, wiec nalezy
potwierdzi¢ ich przyczyne, zanim zostang wprowa-
dzone zmiany w diecie.

Praktyczne rady

B Gorace napoje mozna podawac w izolowanym kub-
ku, by nie stygty. Rozlewaniu napoju moga zapobiec
kubki z pokrywka i ustnikiem, utatwiajace picie.

B Nalezy unikaé nalewania zbyt duzej ilosci napoju.
Pomocne moze by¢ uzywanie stomki.

®m W przypadku drzenia rak przydatne sg kubki z ob-
cigzonym dnem.

B Aby utatwic przenoszenie jedzenia z talerza do ust,
mozna podawac positek na podwyzszeniu, np. po-
stawic talerz na pudetku lub stojaku, dzieki czemu
jedzenie bedzie znajdowato sie blizej ust.

B Ktadac tokcie na stole, stabilizujemy rece i ramio-
na.

W W przypadku probleméw z rozlewaniem mozna
uzywac fartucha lub ,Sliniaka” z plastikowa war-
stwa i obrusu tatwego do utrzymania w czystosci.

B Unikniemy §lizgania sie talerza, stawiajgc go na gu-
mowej podktadce, ktérg mozna dodatkowo przy-
mocowac klipsem, by zapobiec przypadkowemu
zrzuceniu jedzenia.

W Inne przydatne akcesoria to widelec potaczo-
ny z nozem, néz, ktérym mozna kroi¢ jedng reka
i sztuéce tatwe do trzymania.

Specjaine produkty idywnoéciowe
i nietypowe diety

Czesto reklamuje sie pewne produkty zywnos-
ciowe, witaminy lub nietypowe diety jako pomoc-
ne w chorobie Parkinsona, ale w wiekszosci przypad-
kéw ich lecznicze dziatanie nie jest udowodnione.
Jesli chory prébuje nietypowych ,terapii jedzeniem”,
nalezy zacheca¢ go do skonsultowania sie ze swoim
lekarzem.

Nan Miulette jest dietetyczkg — wolnym strzelcem.
Mozna sie z nig skontaktowac za posrednictwem stro-
ny internetowej www.dietitiansunlimited.co.uk

Zrédto: www.epda.eu.com
Agnieszka Bartczak



ROZMAITOSCI

ERGOTERAPIA

W terapii chorych na chorobe Parkinsona (chP) naj-
wazniejsze jest utrzymanie sprawnosci i samodziel-
nosci przez jak najdtuzszy czas oraz zredukowanie
dolegliwosci zwigzanych z objawami choroby. W le-
czeniu bardzo wazna jest kompleksowos¢ dziatan.
Chory powinien by¢ pod opieka lekarza prowadzace-
go, jak rowniez specjalistéw, takich jak psycholog, lo-
gopeda, rehabilitant czy ergoterapeuta..

Stowo ergo wywodzi sie z jezyka greckiego i ozna-
cza dziatanie. Tak wiec ergoterapia bedzie terapia
przez podejmowanie réznego typu dziatan, opieraja-
cych sie na wiedzy medycznej, socjalnej i rzemieslni-
czej. Stosuje sie jg przy zaburzeniach ruchowych, czu-
ciowych, przewodzenia nerwowego i psychicznych.
Daje mozliwos¢ podtrzymania zdolnosci motorycz-
nych, przywrdcenia utraconych funkcji, jak réwniez
ma ogromny wptyw na uzyskanie wiekszej sprawno-
Sci. W czasie zajec ergoterapii ¢wiczy sie utracone
sprawnosci i ruchy przydatne w zyciu codziennym,
a takze kompensuje sie je poprzez specjalne pomo-
ce lub rady. Osoba chora sktaniana jest do kreatyw-
nego myslenia, rozwijania zainteresowan i kontynuo-
wania swojego hobby.

Ergoterapia towarzyszy, wspiera i uzdolnia lu-
dzi w kazdym wieku, ktérzy maja trudnosci w wy-
konywaniu codziennych czynnosci, nie radza sobie
ze swoimi ograniczeniami i muszg liczyé na pomoc
0s6b drugich. To forma terapii, ktéra dzieki ré6znorod-
nosci metod i materiatéw terapeutycznych pozwala
pacjentom nauczy¢ sie jak najwiekszej samodzielno-
Sci, niezaleznosci i aktywnosci.

Objawy chP to przede wszystkim objawy ruchowe.
Ergoterapia to mozliwos¢ zredukowania nastepstw ob-
jawow, ktdre znacznie ograniczaja samodzielnos¢ cho-
rego i uposledzajg jego codzienne funkcjonowanie.

Dziatania ergoterapeutyczne maja ogromne zna-
czenie profilaktyczne szczegélnie w poczatkowym
stadium choroby. Gdy objawy s3 juz bardziej do-
kuczliwe i wyrazniejsze, terapia powinna byé przede
wszystkim regularna. Tylko wtedy mozna zachowaé
jak najdtuzej sprawnos¢.

Leczenie ergoterapeutyczne wptywa gtow-
nie na poprawe mobilnosci, koordynacji ruchowej,
ale takze pamieci, koncentracji, samodzielnosci.
Mozliwe jest to dzieki wspélnemu rozwigzywaniu
probleméw, co daja spotkania indywidualne z cho-
rymi, jak réwniez z ich rodzing czy opiekunami,
tak aby wszyscy dotknieci chorobg mogli uzyska¢

jak najwieksza pomoc w organizacji zaje¢ domo-
wych i opieki nad chorym. Ta metoda pomocy ofe-
ruje bardzo istotne, praktyczne porady, ktére uta-
twiaja pokonywanie trudnosci w sytuacjach zycia
codziennego, jak wstawanie z tézka, siadanie, pi-
sanie, wchodzenie po schodach. Terapeuta zaopa-
truje chorego w szeroka game pomocy przydatnych
w codziennym zyciu, np. pomoc do zapinania guzi-
kéw czy naktadania skarpet, a takze specjalne deski
do krojenia, sztuéce itp. Terapia ta obejmuje takze
nauke korzystania z pomocy i przedstawia mozli-
wosci zastosowania ich w codziennych czynnos-
ciach. Bardzo wazna jest rowniez nauka przebiegu
poszczegblnych czynnosci wykonywanych kazdego
dnia takich, jak poprawne wstawanie z t6zka, krze-
sta, mycie sie, czy gotowanie. Ergoterapeuta rowniez
dopasowuje otoczenie do potrzeb chorego, np. po-
maga w przystosowaniu mieszkania tak, aby by-
to ono funkcjonalne, aby osoba korzystajaca z nie-
go czuta sie w swoim otoczeniu jak najlepiej. Zajecia
obejmuja réwniez, nauke systematycznosci i samo-
dzielnego wykonywania ¢wiczei w domu, np. ¢wi-
Czenia pisania, przezwyciezania oporu przy inicjo-
waniu ruchu podczas zastygniecia czy chocby nauke
samoobstugi. Ergoterapia ma takze do zaoferowa-
nia zajecia z uzyciem gier i zabaw. Dajg one duzo
satysfakcji, a indywidualnie dobrane moga znacz-
nie wptywaé na poprawe np. sprawnosci zaréwno fi-
zycznej, jak i umystowe;.

Podstawowym sposobem leczenia w chorobie Par-
kinsona sa niewatpliwie srodki farmakologiczne. Er-
goterapia jest doskonatym uzupetnieniem proce-
su leczenia chP. Pozwala na przyspieszenie powrotu
do zdrowia oraz wptywa na zmniejszenie skutkéw
spowodowanych chorobg. Ta forma terapii w przy-
padku chP przyczynia sie do znacznego zmniejszenia,
a czesto nawet do zlikwidowania dolegliwosci spo-
wodowanych gtéwnie objawami ruchowymi. Poprzez
utrwalanie czynnosci dnia codziennego chory uczy
sie, jak samemu dawac sobie rade z trudnosciami na-
potykanymi kazdego dnia, co daje mu poczucie pew-
nosci siebie i umozliwia czynny powrét do uczestni-
czenia w zyciu spotecznym. Ergoterapia daje choremu,
a takze jego bliskim, wiare w lepsze jutro i gwarancje
pokonywania codziennych trudnosci.

Marta Btoch Zagorny (Warszawa)
www.ergoterapia.pl




ROZMAITOSCI

CO POWINNO SIE WIEDZIEC
O GUAMAJSKIE) ODMIANIE CHOROBY PARKINSONA?
CzeSC 1

Czy Guam PD moie byc dziedziczna?

W roku 1958 rozpoczeto dwa projekty, ktére miaty
na celu ustalenie typowych objawéw choroby, a tak-
ze mozliwosci genetycznego dziedziczenia jako przy-
czyny ALS lub idiopatycznej odmiany Parkinsona.
Pierwszy z projektow dotyczyt skonstruowania gene-
tycznego rodowodu kazdego pacjenta, jak i takiego
rodowodu dla mieszkancéw miejscowosci o nazwie
Umatac, w ktérej to miejscowosci najczesciej wyste-
powata (wspomniana na poczatku art. — przyp. ttum.)
Lytico — Bodig. Drugi projekt miat na celu zatozenie
rejestru pacjentéw z Lytico — Bodig.

W latach 1958-1963 zakonczono konstruo-
wanie rodowodu genetycznego dla wszyst-
kich pacjentéw, u ktérych wystepowa-
to ALS czy idiopatyczna odmiana chP.
W tym samym czasie zakoficzono tez
i drugi projekt. W roku 1963 na rodo-
wod genetyczny mieszkahcow Uma-
tac sktadaty sie dane 1500 pacjentéw,

8 pokolen, siegajacych roku 1830. Ge-
netyczny rodowdd dotyczyt wszystkich
0s6b urodzonych w tej miejscowosci,
jak i tych urodzonych gdzie indziej, lecz
bedacych potomkami oséb pochodzacych
z Umatac.

Pierwsza analiza przygotowanego wczes-
niej rodowodu genetycznego Umatac przepro-
wadzona w 1969 roku zasugerowata istnienie domi-
nujacego genu, z tzw. niedoktadna przenikliwoscia.
Nie u wszystkich jednak oséb, ktére odziedziczyty
6w gen, choroba rozwineta sie, w przeciwienstwie
do rodziny Centursi, w ktorej kazdy cztonek rodziny,
dziedziczacy wspomniany gen, dziedziczy takze cho-
robe. Kolejna analize przeprowadzono w roku 1993.
Ta z kolei odrzucita teorie genu dominujacego i zasu-
gerowata inng przyczyne dziedzicznosci: taka, ktora
nie pasowata do zadnego znanego dotad schematu,
a wskazujacag podobienstwa do idiopatycznej odmia-
ny choroby wystepujacej w USA.

Na rejestr, ktéry zawierat rodowéd genetyczny
Umatac, sktadaja sie dane pacjentéw z ALS i idio-
patycznej odmiany chP zaobserwowanej w Centrum
Badawczym na Guam w latach 1958-1963, w sktad

ktérego wchodza dane pacjentéw, ich wspétmat-
zonkéw, rodzicéw, rodzenstwa i dzieci, jak i pozo-
statych krewnych. Wspétmatzonkowie byli badani
i rejestrowani w celu petnej kontroli danej rodziny,
ktorej cztonkowie wystawieni byli na dziatanie tych
samych czynnikéw zewnetrznych (Srodowiskowych),
lecz nie byli z nimi genetycznie spokrewnieni. Rejestr
ten zostat uaktualniony i ponownie przeanalizowa-
ny w roku 1983, czyli 25 lat po jego rozpoczeciu, i po-
nownie w roku 1998, czyli 40 lat pozniej.

W latach 1958-1963, zostato zarejestrowanych 136

pacjentéw (u 81 wystapito ALS za$ u 55 idiopatycz-
na odmiana chP). Badano ich co 6 miesigcy,

a w przypadku zgonu wykonywana byta sek-
cja. Przebadano w ten sposéb ponad 80 %

dorostych, zamieszkujacych na Guam.

W momencie zamykania rejestru za-

wierat on dane 126 2yjacych pacjentéw

i 126 0s6b znajdujacych sie pod kon-

trola, jak i 1082 najblizszych krewnych

i wspotmatzonkéw, a takze 1319 oséb

bedacych pod statg kontrolg. W roku

1998 badanie wykazato, ze u kilku grup

krewnych, zon (lecz nie mezéw), oséb
cierpiagcych na ALS pojawito sie wyzsze
ryzyko zachorowania na ALS lub idiopatycz-
na odmiane chP, niz to miato miejsce u popu-
lacji Chamorro. Réwniez u dzieci 0séb chorujacych
na idiopatyczna odmiane Pch ryzyko zachorowania
zwiekszyto sie, natomiast nie zmienito sie u potom-
kéw os6b dotknietych ALS. Sugerowano w zwigzku
z tym kilka wyjasnien dotyczacych tych zmian, zadne
z nich jednak nie byty miarodajne.

Mimo iz rejestr sugerowat mozliwos¢ dziedzicz-
nosci choréb ALS i idiopatycznej odmiany chP,
nie mozna byto takze wykluczyé¢ czynnika dotycza-
cego Srodowiska naturalnego, ktéry moégtby miec
wptyw na rozwdj tych chordb. Zwiekszone ryzy-
ko rozwoju Lytico — Bodig posréd wspétmatzonkéw
0s6b chorych zasugerowato, iz wptyw na to moze
mie¢ Srodowisko naturalne panujace na Guam.

Zrédto: www.epda.eu.com
ttumaczenie: Izabela Krzywicka



GLOS CZYTELNIKA

JASNE PUNKTY W ZYCIU Z CHOROBA PARKINSONA

Juz prawie siedemnascie lat zyje z tg chorobg na co
dzief. Od 1991 roku jestem na rencie, mam obecnie
pierwsza grupe inwalidzka. Dotychczas wspomina-
tem i pisatem, a teraz chce sprawe postawi¢ na gto-
wie i przedstawic jasne strony tej choroby. Mysle,
ze mdj staz upowaznia mnie do tego. Zacza¢ trzeba
od tego, ze patrzac na koleje swego zycia, dostrze-
gtem wiele wartosci, ktérych kiedys nie doceniatem.
Szczegblnie duzo stracitem w zyciu, kiedy, jak to po-
litycy méwia — wzigtem sprawy w swoje rece. Do-
taczytem wraz z innymi do modnego w tym czasie
wyscigu szczurow preferujgcego wartosci material-
ne. Dopiero dzieki tej chorobie zrozumiatem, ze ist-
nieje jeszcze druga strona zycia, gdzie cztowiek czto-
wiekowi jest bratem, a nie wilkiem. Zycie zaczeto
ptynaé¢ wolniej i spokojniej. Jestem tez przekona-
ny, ze i szczeSliwiej. Mam wokét siebie przyjaciot
i smiem twierdzi¢, ze odnalaztem sie w pracy dla in-
nych. Dziatajaca w tym zakresie fundacja Zy¢ z cho-
robq Parkinsona jest prowadzona rozsadnie pod ma-
drym przewodnictwem Jerzego tukasiewicza. Kazdy
tu moze znalezé swoje pole do dziatania. Ja jestem
w tej szczesliwej sytuacji, ze moge sie realizowac
w kole samopomocowym, ktére prowadze. To po-
zwala mi nie mysle¢ o chorobie i odsungé zte my-
§li od siebie.

Mysle, ze obecnie funkcjonuje w sprzyjajgcym dla
siebie klimacie i jestem pewien, ze tylko ,tak trzy-
maé”. Chce sie tez podzieli¢ osiaggnieciami w wal-
ce z tg choroba. Obecnie panuje nad chorobg i nic
nie moze mnie zaskoczy¢. Moge spowolni¢ kazdy
jej atak, ale niestety nie moge catkowicie go ode-
prze¢. Musze sie pochwali¢ tym, ze sukces mdj po-
lega na tym, ze juz w poczatkach tej choroby uda-
to mi sie wzmocni¢ swoje miesnie i poznac zasady
funkcjonowania uktadu ruchu. Jestem w stanie okre-
§li¢ zrodta kazdego boélu, ktéry mnie atakuje. Stara
prawda moéwi, ze kazdy bol ma swoje zrédto. Powo-
li daje sobie z tym rade, a pomégt mi w tym wy-
jazd do odrodka terapii manualnej. Tam poznawalem
tajemnice funkcjonowania uktadu ruchu. Staram sig
go utrzymac w nalezytej sprawnosci. Mam rower sta-
cjonarny i stoper rehabilitacyjny, ktéry jest w ciggtym
uzytku. Od rana chodze w dresach i éwiczg, wykorzy-
stujgc kazda wolng chwile. Tylko w niedziele i Swig-
ta zaktadam garnitur. Wole znosi¢ takie utrudnienia
niz leze¢ w t6zku. Zdaje sobie jednak sprawe, ze nikt
nie jest niezniszczalny. Chciatbym jednak mie¢ tyle

sit, zeby moc kazda przegrang znosi¢ w pokorze jak
Ojciec Swiety. Jest On wzorem dla nas wszystkich.
Drodzy chorzy, przyjaciele. Nie s to zadne rewela-
cje, ale zwykte przemyslenia. Ja tez - tak jak wszyscy -
czekam na sukces nauki i ludzkiego rozumu, ktéry
pokona te chorobe. Do tego czasu podtrzymujmy sig
wszyscy na duchu. Zwyciestwo musi przyjsc.
Tego sobie i Wam zycze z catego serca.

Jan Wojaczyriski

Witam serdecznie.

Chciatabym podjac sie opieki nad
osoba dotknieta chorobg Parkinsona.
Opiekowatam sie juz przez kilka
miesiecy starszg panig i chciatabym
pomagac nastepnym. Nie mam
doswiadczenia, jesli chodzi o ,,prawne”
bycie wolontariuszem i jest tc poczaiek
mojej drogi. Przesytam swoje dane
osobowe:

Pozdrawiam
Katarzyna, lat 26;
Katowice, ul. Battycka
tel.: 0-509-381-303

Nowy sposéb na pokonanie
choroby Parkinsona

Naukowcy ze Stanford University
Medical Center w badaniach

na myszach wykazali, ze zastosowanie
lekéw zwiekszajacych aktywnosé
receptora dopaminowego i jednoczesne
podawanie substancji hamujgcej
rozpad kanabinoidéw syntetyzowanych
przez mdzg poprawia mozliwosci
ruchowe myszy chorych na zwierzecy
odpowiednik Parkinsona.

Zrédto: www.onet.pl




Zorganizuj Z nami pomoc
osobom niepefnosprawnym

z powodu choroby Parkinsona

PRZEKAZ

NA CHOROBE PARKINSONA

JAK PRZEKAZAC 1%?

0D PODATKU
NA RZECZ CHORYCH CIERPIACYCH

1 % swojego podatku mogq przekazywacé do konca kwietnia 2006 r.
tylko podatnicy podatku dochodowego od oséb fizycznych.

ABY PRZEKAZAC SWOJ 1% NALEZY:

1. Obliczy¢ nalezny podatek za dany rok podatkowy, nastepnie odliczy¢ od podatku 1% i wypetni¢ deklaracje PIT.

* Wypetniajqc zeznanie roczne P17-36 podatnik w pozycji 179 wpisuje kwote odpowiadajgeq 1% naleznego
podatku z pozycji 17£ i pomniejsza o nig kwote naleznego podatku.

» Wypetniajqc zeznanie roczne P17-327 podatnik w pozycji 111 wpisuje kwote odpowiadajgeq 1% naleinego
podatku z pozycji 110 i pomnigjsza o nig kwote naleznego podatku.

2. Dokonac wptaty na konto wybranej organizacji kwoty odpowiadajgeej 1% podatku naleznego

za dany rok podatkowy.

3. Ztozy¢ deklaracjg PIT w urzgdzie skarbowym.

4. 1% zostanie oddany wraz z nadptatq podatku, w przypadku niedoptaty pomniejsza sig jg o kwotg 1%.

ORGANIZACJE POZARZADOWE ZE STATUSEM POZYTKU PUBLICZNEGO
POMAGAJACE CHORYM Z CHOROBA PARKINSONA

Bydaoszcz

Stowarzyszenie Os6b Niepefnosprawnych Akson
1il. Rynek 6, 85-790 Bydgoszcz

fel/fax: (52) 543-91-97

g-mait: parkinek@gazeta pl
hittn://www.parkinson bydgoszez.pl
fittp://www Tprocent abc pl

KRS 0000176473

Iarejestrowene jrko app dnia 20-10-2064

Nr korta: 89 1240 3493 1111 6000 4306 4771

Gdansk

Gdariskie Stowarzyszenie Chorych

na Chorabg Parkinsona

im. Teresy Witkowskiej

Al. Grunwaldzka 238 D

80-266 Gdarisk

tel.- 0-501-452-887

g-mail - parkinson gdansk@wp pl
www.republika pl/parkinson _ gdansk
KRS 0000061583

Larejestrowane joko opp dnia 9-12-2004

Nr konta: 42 1240 1268 1111 0000 1542 6453

Warszawa

Fundacja ,,2yc’ 7 Chorobg Parkinsona”

ul. Czerska 18 lok. 243

00-732 Warszawa

Tel /faks: (0-22) 409 77 56

e-mail: fundacja@parkinson.sos.pl
www.parkinson sos.pl, www parkinsonfundaca pl,
www.parkinson net.pl, www.parkinsonfound.com
KRS 0000221902

Larejestrowana jako opp dnia 30-03-2005

* Nir konta: 05 1140 1010 0000 3509 2800 1003



