Bydgoszcz

Stowarzyszenie

0s6b Niepetnosprawnych AKSON
ul. Rynek 6

85-790 Bydgoszcz

tel./fax: (0-52) 343 91 97
akson@parkinson.bydgoszcz.pl
http:/fwww.parkinson.bydgoszcz.pl

Gdansk

Gdanskie Stowarzyszenie Chorych

na Chorobe Parkinsona

ul. Grunwaldzka 238d

80-266 Gdarisk

tel.: (0-58) 558 30 82
parkinson.gdansk@wp.pl
http://www.parkinson-gdansk.republika.pl

Gdynia

Gdyniskie Stowarzyszenie

0sdb z Chorobg Parkinsona

ul. Sienkiewicza 36/3

81-374 Gdynia

tel.: (0-58) 621 65 79, 508 272 392,
501517 214

ul. 3-go Maja 27/31 (korespondencja)

81-364 Gdynia

parkinson-gdynia@o2.p!

http://www.stowarzyszenie.jagb.int.pl

Golub Dobrzyn
tel. 0 600 250 034

itawa

Mazursko-Warmirskie Stowarzyszenie
0s6b z Chorobg Parkinsona

ul. Wojska Polskiego 22/14

14-200 Itawa

tel.: (0-89) 648 43 70

Inowroctaw
Kujawsko-Pomorskie Stowarzyszenie
0s6b z Chorobg Parkinsona

ul. B. Krzywoustego 10/60

88-100 Inowroctaw

tel.: (0-52) 352 31 38

Katowice
Slaskie Stowarzyszenie

Krakow

Krakowskie Stowarzyszenie

0s6b Dotknietych Chorobg Parkinsona.
ul. Mikotajska 2

31-027 Krakow

tel.: (0-12) 422 19 55

Opole

Koto Osdb z Chorobga Parkinsona
ul. Gospodarcza 34/3

45-736 Opole

tel.: (0-77) 457 56 55

Poznan

Wielkopolskie Stowarzyszenie
0s6b z Choroba Parkinsona

ul. Stowackiego 8/10

60-823 Poznan

tel.: (0-62) 869 92 31 wew. 342

Szczecin

Szczecinskie Stowarzyszenie
0séb z Chorobg Parkinsona
ul. Wojska Polskiego 69
70-478 Szczecin

tel.: (0-91) 487 711

Watbrzych

Regionalne Stowarzyszenie 0sob z Chorobg
Parkinsona, Poradnia Neurologiczna ,, AMICUS"
ul. Szmidta 15a

58-300 Watbrzych

tel.: (0-74) 843 43 31; (0-74) 834 40 32
parkinsonwalbrzych@interia.pl
http://www.parkinsonwlbrzych.w.interia.pl

Warszawa

Stoteczne Stowarzyszenie
0Osdb z Chorobg Parkinsona
ul. Wotoska 137

pawilon S, pokdj 216, Il pietro
02-507 Warszawa

tel.: (0-22) 602 18 88
Fundacja ,Zy¢ z chorobg Parkinsona”
ul. Czerska 18 lok. 243
00-732 Warszawa

tel./ffax (0-22) 409 77 56
fundacja@parkinson.sos.pl
www.parkinsonfundacja.pl

Ludzi 2 Choroba Parkinsona
ul: Jednosci 121
50-301 Wroctaw:

tellz (0:71)/322/84144"

Fundacja

Zyé z chorobq Parkinsona
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Fundacja
Zyé z chorobq Parkinsona

lek. med. Marta Lenska-Mieciek
lek. med. Rohert Wojczulis
dr n. med. Maciej Binek

Pytania do lekarza

poradull
Jalgzyclz insona




Fundacja ,,Zy¢ z choroha Parkinsona”

Organizacja Po2ytku Publiczrieyo

Gléwnym celem Fundacji jest dziatalno$é na rzecz oséb z chorobg Parkinsona i ich
rodzin oraz na rzecz ochrony zdrowia i opieki spotecznej. Staramy sie walczyé z osa-
motnieniem chorych, dazymy do poprawy jakosci ich zycia oraz obrony ich intereséw
spolecznych. Chcemy, aby poprzez kontakty przyjacielskie odzyskiwali nadzieje i ra-
dosé¢, pozostajac w swoim otoczeniu jak najdtuzej. Wspétdziatamy z organami admini-
stracji panstwowej i samorzadowej, placéwkami stuzby zdrowia, mediami oraz innymi
organizacjami krajowymi i miedzynarodowymi dzialajgcymi na rzecz oséb z chorobg
Parkinsona. Prowadzimy doradztwo w zakresie opieki i rehabilitacji chorych. Dazymy
do wspélpracy z organizacjami $wiatowymi, ktére zajmuja sie chorobg Parkinsona.
Opracowali$my cztery strony internetowe:

# www.parkinsonfundacja.pl (strona Fundacji),

# www.parkinson.sos.pl (strona informacji praktycznych),
B www.parkinson.net.pl (strona informacji ogélnych),

# www.parkinsonfound.com (strona w jezyku angielskim).

Zostala opracowana ogélnopolska ankieta dla oséb z chorobg Parkinsona. Doktadna
analiza przestanych ankiet potwierdzita stuszno$¢ powotania Fundacji i wskazuje kierun-
ki naszych dzialan zgodnie z oczekiwaniami chorych. Szczegblng uwage chcemy zwrécié
W naszej pracy na sprawy rehabilitacji i konsultacji neurologicznych dla chorych.

Plany Fundacji na najblizszy okres:
# kontynuowanie wspélpracy stowarzyszen regionalnych w ramach Rady Krajowej

Stowarzyszen Oséb z Chorobg Parkinsona,

B organizacja grup rehabilitacyjnych,
# zakladanie K6t Wzajemnej Pomocy w miejscowosciach, w ktérych nie istniejg sto-
warzyszenia regionalne,
rozpoczgcie realizacji programu ,domy opieki”, ktéry pomoze w diagnozowaniu i le-
czeniu chorych przebywajacych w tych domach,
rozprowadzanie identyfikatoréw os6b z chorobg Parkinsona,
wydanie poradnika ,Choroba Parkinsona — 100 pytan do lekarza”,
nawigzanie kontaktéw miedzynarodowych,
objecie patronatem kilku przychodni dziennego pobytu dla 0séb z chorobg Parkin-
sona w wigkszych miastach w Polsce
organizacja szkolen dla opiekunéw chorych,
organizowanie corocznych Ogélnopolskich Obchodéw Dnia Solidarnosci z Osobami
Chorymi na Chorobe Parkinsona,
® organizowanie chat'6w na tematy zwigzane z chorobg Parkinsona,
B zorganizowanie pomocy dla ,najmlodszych” chorych cierpigcych na chorobe
Parkinsona, z uwagi na ich wiek (ok. 40 lat), sytuacj¢ rodzinng i zawodows nalezy
W sposoéb szczegdlny pomagaé tym osobom.

Anna Dziedzic Jerzy LEukasiewicz
Prezes Zarzqdu Przewodniczgcy Rady Fundacji
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Choroba Parkinsona jest ciezkim, postepujacym schorzeniem
uktadu nerwowego.

U chorych wystepuja problemy w poruszaniu sig¢, mowie, pi-
$émie oraz inne objawy, ktére w znacznym stopniu utrudniaja pa-
cjentom zycie. Moga im towarzyszy¢ zaburzenia pamigci i depresja.
Nieznana jest etiologia tej choroby — nie mozna wic¢c leczy¢ jej przy-
czynowo. Na szcze$cie istnieje mozliwo$é leczenia objawowego,
z zastosowaniem licznych lekéw i rehabilitacji chorego.

Ale jak chory i jego otoczenie moga walczyé z choroba? Codziennie
staje przed nimi caly ogrom najrozmaitszych wyzwan. O tym wla-
$nie méwi ten poradnik, opracowany na podstawie analizy pytan
najcze$ciej zadawanych przez chorych i odpowiedzi lekarzy z réz-
nych oérodkéw. Jestem przekonana, ze jest to bardzo warto$ciowa
i pozyleczna pozycja, w ktérej kazdy chory z pewnoscig znajdzie
prakiyczne rozwiazanie wielu codziennych probleméw zwigzanych
z chorobg Parkinsona. Nie jest to kolejna pozycja piSmiennicza po-
ruszajgca zagadnienia teoretyczne, lecz bardzo praktyczny porad-
nik, dajgcy pacjentom i ich bliskim konkretng pomoc w codziennym
zmaganiu sie z tg powaznag i, niestety, nadal nieuleczalna choroba.

Diagnoza ,choroba Parkinsona” zazwyczaj oznacza dla os6b
z obu tych grup powazne wyzwanie, niekiedy najpowazniejsze,
7z jakim sie spotkaly w swym dotychczasowym zyciu. Pacjenci mu-
szg stawic czola trwajgcemu juz do konca ich zycia leczeniu far-
maceutycznemu, natomiast ich bliscy powinni przyzwyczaié si¢ do
zycia obok osoby chorej, ktorej stan zdrowia i ogélna sprawnoéé ule-
gaja powolnemu, stopniowemu pogorszeniu. Choroba Parkinsona
zazwyczaj oznacza dlugotrwalyg terapie osoby w starszym wieku.
Pojawiajg sie wtedy problemy $ci$le zwigzane z ta choroba, lecz tak-
ze kwestie medyczne i socjalne charakterystyczne dla podeszlego
wieku.

W takim momencie niezbedne staje sie pozyskanie podstawo-
wej wiedzy o objawach choroby, jej zréznicowanym przebiegu, moz-
liwosciach terapeutycznych — wraz z informacja o objawach nie-
pozadanych poszczegolnych rodzajéow terapii, jak tez otrzymanie
porad praktycznych dotyczacych éwiczen rehabilitacyjnych, w tym
terapii zajeciowej i terapii mowy. W odniesieniu do terapii farma-
kologicznej choroby Parkinsona, ksigzka ta przedstawia najnowsze
osiggniecia badan klinicznych, ktére w ostatnich latach znacznie
poprawily jakos$¢ zycia 0séb z chorobg Parkinsona.

Dr hab. med. Urszula Fiszer, prof. nadzw. w CMKP
Warszawa, 28 luty 2006 rok




1. Jaka jest réznica pomiedzy choroba Parkinsona a zespolem par-
kinsonowskim?

Zespol parkinsonowski charakteryzuje wystgpowanie nastepu-
jacych objawéw: spowolnienia ruchowego, sztywnosci, drzenia i za-
burzen postawy. Sa one stwierdzane w przypadku idiopatycznej
choroby Parkinsona to znaczy takiej, ktérej przyczyna nie jest nam
znana. Podobny obraz kliniczny obserwuje si¢ w objawowych ze-
spolach parkinsonowskich w przebiegu na przyktad przyjmowania
niektérych lekéw, zatrucia, uszkodzenia jader podkorowych w wy-
niku urazu, udaru, guza, itd.

2. Czy na podstawie objaw6éw mozna odré6znié chorobe Parkinsona
od zespolu parkinsonowskiego?

Nie mozna jednoznacznie, tylko na podstawie objawéw, doko-
naé diagnostyki réznicowej zespotu parkinsonowskiego. Nicktére
cechy obrazu klinicznego moga przemawiac za idiopatyczna cho-
roba Parkinsona. Sa to na przyktad: asymetria objaw6w, dobra re-
akcja na leczenie lewodopa i jej utrzymywanie si¢ przez wiele lat czy
tez pojawienie sie dyskinez plasawiczych w trakcie tej terapii.

3. Jakie sa typowe objawy choroby Parkinsona, na podstawie kt6-
rych mozna ja podejrzewaé u danego pacjenta?

Typowe objawy choroby Parkinsona to: spowolnienie ruchowe,
sztywno$¢ mie$niowa oraz drzenie spoczynkowe. Za rozpoznaniem
choroby Parkinsona przemawiajg rowniez: asymetria objawéw, sta-
ty postep choroby i dobra reakcja na lewodope.

4, Jakie sa wczesne objawy choroby Parkinsona? Jakie badania na-
lezy przeprowadzié, by ja ewentualnie wykluczy¢?

Bardzo trudno jest ocenia¢ dyskretne objawy, ktére jako pierwsze
moga pojawiac si¢ u pacjentéw z choroba Parkinsona. Jeste$my przy-
zwyczajeni do wigzania tego schorzenia gléwnie z drzeniem, sztyw-
noécig mieéniowg oraz spowolnieniem ruchowym. Tymczasem wy-
daje sie, ze pierwsze wystepuja w chorobie Parkinsona objawy po-
zaruchowe: zaburzenia wechu, zaparcia czy tez stany depresyjne.
Dopiero jednak po pojawieniu si¢ objawéw ruchowych sa one wigzane
u danego pacjenta z chorobg Parkinsona. Nie dysponujemy w chwi-
li obecnej badaniami, ktére w fazie przed ich wystapieniem pozwo-
lityby na postawienie rozpoznania choroby Parkinsona. Najczesciej
pierwszym spoéréd objaw6éw ruchowych jest asymetryczne drzenie
spoczynkowe. Czasami pacjenci podaja, ze najpierw obserwowali ob-
nizenie sprawnosci konczyny, w ktérej potem wystapito drzenie.
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