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Jak zaakceptowac
chorobe, ktdra nie
mija mimo leczenia?
Jak przyjmowac leki,
0 ktdrych wiadomo,
ze szkodza? Chorzy
na parkinsona musza
sobie odpowiedziec
na te pytania.

to sie pokazac te chorobe
z wlasnej perspektywy. Se-
dzia Janusz Letowski juz 16
lat temu opublikowat w ,Twoim Stylu”
wyznania pod tytutem ,Polubié Parkin-
sona”, a nasz redakcyjny kolega Andrzej
K. Wréblewski réwnie przejmujgco opi-
salw ,Polityce” w 2002 r. historie swych
zmaganz,drzeniemraki otowiem w bu-
tach”. Mozna przywotac takze to, co
dla upowszechnienia probleméw cho-
rych zrobit §wiatowej stawy piesciarz
Muhammad Ali, gdy drzacymi reka-
mi rozpalat znicz olimpijski w Atlan-
cie w 1996 1., oraz Jan Pawet I, z pokorg
znoszacy publicznie trudy choroby, kt6-
ratrafnie opisaljuzw 1817 r. James Par-
kinson. (Ten nieznany wcze$niej lekarz
z Londynu opublikowal pierwszg prace
na temat drzaczki poraznej i przedsta-
wilw niej to, co zaobserwowat u szesciu
0s6b, zktérych dwie widziat tylko na
ulicy: ,Mimowolne drzenie w czesciach
ciata, ktére same nie wykonujg zadnych
ruchéw, kiedy sa podparte. Z dgzeniem,
by tuléw pochyli¢ do przodu i z chodu
przej$¢ do biegu. Nienaruszone pozo-
stajg zmystyirozum”).

Parkinson miat wiec i ma swoich wiel-
kich ambasadoréw. Mozna by sadzié, ze

, iele znanych os6b odwazy-

dzieki nim chorzy nie muszg czué wsty-
du ani upokorzenia. Nic z tego. Jerzy Lu-
kasiewicz, zalozyciel i przewodniczacy
Fundacji Zyé z Chorobg Parkinsona, sam
od 16 lat nig dotkniety, wie, jak trudno
namoéwic kogokolwiek ze znajomych do
opowiedzenia o ich problemach. - Wsty-
dzq sie, czujq sig upokorzeni. To najgor-
sza rzecz: zachowad jasny umyst i obser-
wowac witasne ciato ogarnigte postepu-
Jjacqg niemocaq.

Fundacja wydata dla chorychiich ro-
dzin komplet broszur: , O chorobie Par-
kinsona méwig sami chorzy” (a jednak
czasem dajg sie namoéwid!), ,Powiedz,
jak ci poméc”, ,Jak zyé z chorobg Par-
kinsona”. Te poradniki, silg rzeczy kol-
portowane wéréd ludzi najbardziej za-
interesowanych, pozostajg poza szer-
szym obiegiem, cho¢ wszyscy mogliby
sie z nich wiele nauczyé. W Polsce z cho-
robg Parkinsona zyje ok. 60 tys. oséb
ibedzie ich przybywac, bo coraz wiecej
dozywa wieku, w kt6rym choroba moze
si¢ ujawni¢, a jednoczes$nie granica jej
poczatku z blizej nieznanych powodéw
stale sie obniza. Do Fundacji juz zgtasza-
ja sie pacjenci, kt6rzy niedawno skon-
czyli 40 lat.

Co wywotuje chorobe Parkinsona
i jej objawy? Przede wszystkim brak
dopaminy w komérkach mézgowych -
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substancji, ktéra przenosi z neuronu na
neuron impulsy nerwowe stuzgce poru-
szaniu si¢. Kazdy z wiekiem jg traci, ale
w chorobie Parkinsona proces ten jest
o wiele szybszy. Sg jeszcze inne substan-
cje, ktére w uktadzie nerwowym regu-
lujg impulsy niezbedne do wykonania
ruchu, na przyktad acetylocholina. Obie
substancje powinnybyé w réwnowadze,
ale skoro brak pierwszej, ta druga sta-
je sie nadaktywna i uruchamia taficuch
wadliwych sygnatéw, prowadzgcych do
zaburzen ruchowych: sztywno$ci mie-
$ni, spowolnienia, drzenia.

W goérnej cze$ci pnia mézgu, potozo-
nejniemal w centrum §r6dmézgowia, sg
komérki tzw. istoty czarnej (ciemno za-
barwione, stad taka nazwa), w ktérych
powstaje dopamina. U ofiar parkinsona
brakuje tej substancji, gdyz obumarty
neurony, ktére powinny jg wytwarzac.
Dlaczego ich nie ma? Nad tym gtowig
si¢ uczeni od wielu lat, lecz dociekaja-
cy prawdy pacjenci muszg na razie za-
dowoli¢ sig¢ og6lnikami: na ich chorobe
mialy prawdopodobnie wplyw czyn-
niki genetyczne i Srodowiskowe. W za-
den sposéb nie rozwigzuje to zagadki,
z jakiego powodu ging komérki nerwo-
we istoty czarnej. Jakie trucizny, kt6-
re wdychamy lub przyjmujemy z wodg
albo w pozywieniu, moga je niszczyé?
A jesli odpowiedzialne sg geny, to dla-

Ludzki mézg z zaznaczonym
na czerwono obszarem,
ktory atakuje choroba Parkinsona.

czego tak malo jest wcigz potwierdzo-
nych dowodéw na temat rodzinnego
wystgpowania choroby?

- Na Swiecie trwa wiele badarn, ktdre
sq coraz blizej wyjasnienia tych zagadek
- méwi prof. Grzegorz Opala, kierow-
nik Kliniki Neurologii Wieku Podeszte-
go w Slgskim Uniwersytecie Medycz-
nym w Katowicach. Prowadzg je ze-
spoty kierowane takze przez Polakéw:
prof. Krzysztofa Bankiewicza w San
Francisco, ktéry pracuje nad mechani-
zmami syntezy naturalnej dopaminy,
oraz prof. Zbigniewa Wszotka z Mayo
Clinic na Florydzie, ktéry zajmuje sie
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genetycznymi uwarunkowaniami cho-
roby Parkinsona. - W catej populacji
czynnik genetyczny odgrywa prawdopo-
dobnie mniejszq rolg niz czynniki Srodo-
wiskowe, ale kiedy choroba pojawia sie
wczesnie, jest on dominujgcy — sugeruje
prof. Opala.

Wobec nieznanej przyczyny niszcze-
nia komérek istoty czarnej wspéiczesna
medycyna koncentruje sie na pedawaniu
preparatéw fagodzacych objawy. I tak
jest od 50 lat, kiedy na rynku pojawila
sie lewodopa — substancja zmniejszajg-
casztywno$¢idrzenie. — Chorym bardzo
trudno zaakceptowaé kuracje, ktéra nie
przynosi petnej skutecznosci — méwi Je-
rzy Lukasiewicz. — Dostajemy leki, ktdre
uzupetniajq brak dopaminy, ale po wie-
lu latach skutki ich stosowania stajq sie
u niektdrych gorsze od samej choroby.

Bez tych preparatéw zycie cho-
rych

aguje na kuracje. U jednych poprawa
jest mniejsza, uinnych wieksza, nie-
ktérym umozliwia catkowity powr6t
do codziennych zajeé. — Ale kazdy pod-
Swiadomie wyczekuje momentu, kiedy
pojawiq sie skutki uboczne — wyznaje
pan Jerzy, ktéry z trudem stara sie po-
wstrzyma¢ mimowolne ruchy rak. To
wiasnie jeden ze skutkéw wieloletniego
dziatania lewodopy (a w pewnym stop-
niuréwniez objaw zaawansowania cho-
roby): plasanie i beztadne wyrzuty rak,
bolesne napinanie miesni, grymasy na
twarzy. U wielu chorych wystepujg tez
inne powiklania: zaparcia, halucynacje,
omamy, zaburzenia wechu i wiele nie-
przespanych nocy.

Tych chorych chce wspieraé na duchu
Fundacja. W tym roku obchodzi piecio-
lecie istnienia. Cztery lata temu udato
si¢ powotaé¢ Forum Parkinson Polska
dla przedstawicieli stowarzyszer z ca-
tego kraju. W siedzibie Fundacji (www.
parkinsonfundacja.pl) otwarto gabinet
lekarski, gdzie poza lekarzami przyjmu-
jerowniez psycholog. - Pierwszq rzeczg,

yloby duzo trudniejsze.
itrzeba przyzna¢, ze kazdy inaczej re-

jakg zorganizowatem, byt telefon za-
ufania - opowiada Jerzy Lukasiewicz.
— Dziennie dzwonito po sto oséb. To po-
kazuje skale potrzeb. Informacje mozna
dzis znaleZ¢ tatwo, cho¢by w Internecie.
Ale jak nauczyc sie zy¢ z chorobg - o tym
musi opowiedzieé druga osoba, najlepiej

-ktos z nas.

Na niektdre pytania nadal nie ma
dobrych odpowiedzi.-Aleprzeciez to
nieoznacza, ze nie ma zadnych perspektyw
—~moéwi prof. Grzegorz Opala i podkresla,
Ze jest optymista, jesli chodzi o wynajdy-
wanie kolejnych mechanizméw dziala-
nianowychlekéw czy stymulacji struktur
gleboko ukrytych wmézgu. Kiedys zylo
si¢ z parkinsonem krécej, dzi$ zonglerka
wielomalekami pozwala tak utozy¢ kura-
cje, by byla jak najmniej dotkliwa.

A co zkomérkami macierzystymi?
Choroba Parkinsona wydaje sie prze-
ciez idealnym modelem do ich wyko-
rzystania — mamy je przeciez wszyscy

 wswoim szpiku, wystarczytoby je po-

braé, rozmnozy¢ i umiescié wistocie
czarnej, by odtworzy¢ brakujace neuro-
ny. Teoretycznie jest to natyle proste, ze
juz w 2001 r. jeden z polskich neurolo-
gbéw zapowiadal, ze powinno sie to udaé
w ciagu pieciu, szeéciu najblizszych lat.
Nie udalo si¢. - Poczgtkowy entuzjazm
przeszedtw permanentng nadzieje—oce-
nia prof. Grzegorz Opala. — Ale jest ona
wystarczajqgca, by kontynuowaébadania.
Narazie komdrki macierzyste przechodzq
transformacje, tylko niekoniecznie w to,
w co bySmy chcieli.

Inny tor poszukiwan to jak najwcze-
$niejsze wykrycie choroby Parkinsona,
bo jej objawy pojawiajg sie dopiero po
pigciu, a wedlug niektérych, nawet po
20 latach procesu niszczacego neurony.
Pewne tropy juz sa: zaburzenia wechu
isnu, depresja. Jest jeszcze za wczesnie,
by z tego powodurobié¢ alarm i twierdzid,
ze kazdemu, kto je odczuwa, grozi par-
kinson. Ale moze warto nie lekcewazy¢
tych sygnatéw i prébowac jak najwcze-
$niej wyjasnié ich przyczyne? &




