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Drogi czytelniku!

Ksiqzka, kiorq frzymasz w reku, jest pierwszq tego tyou pozycjiq w Srodo-
wisku 0sOb cierpigcych na chorobe Parkinsona w Polsce. Choroba neka
fysigce 0sob | choC wiele instytucyi probuje dociec przyczyn jef powsta-
wania, | znalez¢ na niq anfidotum, nadal pozostaje ona wielkq fajem-
nicq. Dotknieci chorobq rozmawiajq o niej w roazinie czy z lekarzami, ale
ala wigkszosci naszego spofeczenstwa jest 1o choroba nieznana i niezrozu-
miafa. Ksiqzka fa, w odroznieniu od innych fraktujqeych o chorobie Parkin-
SONQ, NAPISaNG jest przez samych chorych. 1o oni bowiem sq najbardzief
kompetenini, by mowic o Clerpieniu, bolu, leku, ale takze o nadziel | upo-
rze, by mimo choroby zy< normalnie. 1o wyjqikowa pozycja skierowand
do 0sob chorych, aby poznali doswiadczenia innych, by wiedzieli, ze nie
Sq osamolnieni w clerpieniu, lecz nalezq do pewnej grupy spofeczne),
ktora wzajemnie moze sie wspierac | dzielic doswiadczeniomi. Skierowana
Jest rowniez do rodzin 0sOb chorych, przyjaciot i znajomych, aby fatwiej
mogli zrozumiec, ze poczucie bliskosci, mitosC | szacunek sq nie mniej
wazne jak leki. Kierujemy jq o lekarzy, bo ograniczony Czas przeznQczony
na wizyty nie sorzyja poznaniu pacjenta, a stan emocjonalny w chorobie
oagrywa wazng role w procesie leczenia. Ksiqzka adresowana jest row-
niez do wszystkich tych, kforych inferesujq arogi cziowieka i jego doswiad-
czenie w chorobie. Mamy naazigje, ze szeroki krgg oabiorcow w wiekszym
Stopniu zainteresuje sie losem chorych, bowiem choroba ta moze Stac sie
udziatem kazdego z nas. Jest o ksiqzka o zyciu naznaczonym stygmatem
Clerpienia, zawierajgca wyoowiedzi, kiore prosto frafiajq do serca.

Anna Dziedzic
Wydawca, Prezes Zorzqdu Fundacji







Zapalam znicz...

2 kwietnia 2009 r, godzina 21.37. Plac Pitsudskiego w Warszawie. W fe
$zCczegoing rocznice zapalam znicz upamiemniajqcy Smierc Ojca SW/@T@QO
Jana Pawita ll. To juz po raz czwarty. Ciemnosc kwiethiowego wieCzoru
przeszywa nagly blask strzelajgcego w gore ognia. Z tym blaskiem kon-
frastuje pogrqzony w ciemnosci Plac. Mozna jednak rozroznic sylwetki,
Q nawet twarze tysiecy zebranych osob. Przez sekunde odczuwam wspol-
nofe i ziednoczenie z tym maorzem ludzi. Jest to odczucie niemalze fizyczne.

W tej absolutinej ciszy w mojej wyobrazni pojawia sie pyranie: ,czy Jezus
naprawde zna Nas wszystkich? Czy w tef ciemnosci i niewymownej ciszy
poltrafie dostrzec Jezusa, w tych tysigcach ludzi zebranych na Placu,
w kazdym cziowieku z 0sobna?” Imie Jezusa pojawito sie spontanicznie.
Moze pod wptywam ufozonych w ksztatt krzyza zapalonych zniczy?

lle zniczy, tyle niewypowiedzianych mysli, tyle wspomnien, tyle drobnych
hotddw ziozonych jednemu z naszych braci — Janowi Pawiowi ll. Tyle mod-
litw © jego beatyfikacje i kanonizacje! Znicze fe fo fakze dowdd solidarno-
Sci ze wszystkimi, kiorzy w milczeniu przezywajq te uroczystosc. Obecna
Cisza przyoomina nam wezwanie Jana Pawia Il z 3 czerwea 1979 r. Razem
Z nim prosilismy, aby Duch Swiety zstqoit tutaj | odnowit oblicze tej ziemi.
| fo sie spemito. Nasz niezapomniany Ojciec Swiety zawierzyt wOwczas
naszq ojczyzne opiece Najswietszej Maryi. W obecnych okolicznosciach
frudno nie przywolac w pamieci innych wielkich kaptanow, prawdziwych
patriofow, kidrzy podobnie jak Papiez, zawierzyli i zaufali matce Jezusa.
Kardynat Stefan Wyszyriski oraz arcybiskup Szczesny Felinski pofrafili zmobi-
lizowa¢ lud Warszawy, odnowiC zycie religijine, utrwalic ducha polskiego.
Byli jednostkami niespotykanymi, ,Szalercami Bozymi” o charyzmatycznej
oawadadze. Kardynat Wyszyriski czeka na swojq beatyfikacje, a kanonizacja
arcybiskupa Felinskiego odbedzie sie 11 pazdziernika 2009, w stolicy Pio-
frowej — Rzymie. Ogarnieci modlitewnq ciszq na tym placu myslimy takze
O zwyklych ludziach, cierpiqcych | pozbawionych nadziei, Poszukujqcych
wiasnefj arogi w zyciu, © tych wszystkich zebranych w tym szczegolnym
miejscu Warszawy. Zopalenie przeze mnie znicza w imieniu wszystkich
chorych byfo wielkim wyrdznieniem, nie tylko mnie, ale wszystkich 0sob
z chorobq Parkinsona. Zapalony znicz pozostaje symbolem zycia wiecz-
nego, kidre w przysziosci bedzie naszym udziatem.

Jerzy tukasiewicz
zatozyciel Fundaciji ,,Zyc 7z chorobq Parkinsona”
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Wprowadzenie




W Polsce mamy interesujgcq literature dotyczgcq choroby Parkinsona. W ksigzkach
i czasopismach poswieconych tej tematyce znajdujemy mnigj lub bardziej obszeme
wypowiedzi lekarzy — neurologow i neurochirurgow — specjalistow tfego schorzenia. Podajg
oni wykazy stosowanych lekow, opisujq ich dziatania, przedstowiajq stosowane w leczeniu
choroby Parkinsona zabiegi chirurgiczne. Podkreslojq, ze w wielu laboratoriach swiata
prowadzone sg azis intensywnie prace dotyczace odkrywania nowych lekow na chorobe
Parkinsona i bardziej skutecznych chirurgicznych zabiegow likwidujgcych fo schorzenie.

Braok natomiast w literaturze polskiej pozycji, kidre zawieratyly wypowiedzi samych cho-
rych. Wypowiedzi fakie mogg okazac sie bardzo pozyteczne nie tylko dia pacjentow ze
wstepnie zdiagnozowand chorolbg Parkinsona, ale rdwniez dia tych, kidrzy juz od szeregu
lot zmagajq sie z tym schorzeniem. A takze dia 0osob, kidre wspierajg chorych: cztonkow
ich rodzin, przyjaciot, opiekundw. Publikacia niniejszg staramy sie wypetnic te luke.

Autorzy rozdziatu 2. — ,Chorzy o swojej chorobie” — stanowiq grupe niejednorodna: 1ozniq
sie i wiekiem, i okresem trwania choroby, i sytuacja rodzinng. Daje fo czytelnikowi duzq

szanse odnalezienia — w tym wachlarzu przedstawionych relacji — wypowiedzi, ktore
dotyczg warunkow, jakie sg mu bliskie.

W rozdziofach 3., 4. 1 5. ukazana jest aktywna, zorganizowanda dziatalno$e spoteczna
0sob z chorobq Parkinsona. Osoby te tworzg nieduze, samopomocowe grupy (5-15
osobowe) zwane Kotami”. Ich powstanie byto mozliwe dzieki pomocy Fundacii ,Zy¢
7 Chorobq Parkinsona”, zatozonej w 2004 1. przez pana Jerzego tukasiewicza. Dziafal-
nos¢ KO ma ogromne znacznie w procesie ferapii tego schorzenia. Ich czionkowie nie
tyIko wzajemnie sie wspierajq, dzielqg sie swoimi przemysleniami na temat choroby. Przy-
naleznosc do Kota” wigze sie dia nich z konkretnymi dziataniomi, wyznajg oni bowiem
zasade w jednosci sita”. Czionkowie Kot" biorq udziat w cotygodniowych ¢wiczeniach
rehabilitocyjnych, wspolnie organizujq dia siebie imprezy kulturalne czy wyjozdy do sanao-
foridw, przede wszystkim jednak pomMmagajg w Swoim srodowisku innym, mniej Sprawnym
i OpuUSzCzONYM 0SoLOM z chorolbq Parkinsona. Opisane w ponizszych rozdziatach wydao-
rzenia i sytuacje majg na celu uswiadomienie osobom chorym jak wazne i cenne jest
zachowanie swojej aktywnosci zawodowej | spotecznej. Bowiem choroba ta wcale nie
musi sie wiqzac z osaomaotnieniem, odcieciem od swiata i ludzi,

Rozdziaty 6. 1 7. zawiergjq pozyteczne rady i wskazowki, kiore moga przydac sie zarbwno
osobom chorym, jak i ich opiekunom. W sposob zwiezty i przystepny worowadzajg w temat
choroby Parkinsona, jej objawow i stosowanych metod leczenia farmakologicznego.

W rozdziale 8. zamieszczamy wiersze oraz teksty modlitw napisane przez chorych.

Prace te oddajemy do gk czytelnikow z nadziejq, ze zechcq oni skorzystac z naszych
doswiadczen i dzieki tfemu zycie swoje uczyni¢ nieco fatwiejszym i przyjemniegjszym.
A nawet... uczynic je szczesliwym, co jednak wymaga wiozenia przez nich wysitku w rea-
lizacje (oardzo dzis niepopulamych) nakazow Mistrza z Nazaretu.

Jadwiga Skierczyriska
Jerzy tukasiewicz
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Chorzy o swojej chorobie

.




/adano mi ostatnio podchwytliwe pyta-
nie: ,Czy parkinsonik moze by¢ radosny?”
Prizede wszystkim frzeloa okredlic, co rozu-
miemy pod pojeciem radosny”? Troche
lezy to koto szczescia. Tyle ze szczescie 1o
co$ wielkiego, jasnego, wypemhiajacego,
A 1adosc jest mniejsza, czesto schowana
gdzies w kagciku, czasami nie do konca
uswiodamiana. To poczucie zadowolenia,
ezpieczenstwa, stabilizacii, sSpokoju.

Teraz pytanie, co nam dajq fe wszystkie
wymienione uczucia?

Przede wszystkim cziowiek — jeden — lub
w ogole kontakty z ludzmi, wiasne doko-
nania, uswiadomienie sobie wiasnej war-
fosci, bycie na witasciwym miejscu, zaspo-
kojenie najpilniejszych potrzeb, dobre
kontakty ze swiatem przyrody, wewnetrzna
WIOZIIWOSC, umiejetnosc cieszenia sie.

Nie mozna tego miec przez 24 godziny na
dobe, bez jednej chmurki, bez zmecze-
nia, bez bdlu, bo gdyby fak byfo, nie mie-
libySmy porownania, nie rozioznialioysmy
odcieni, przestalibysmy sie cieszyc.

To wszystko dotyczy w ogole ludzi, a prze-
ciez parkinsonisci to tez ludzie i majq te
same odczucia — a ze chorzy nieule-
czalnie? — tyle jest chordb nieuleczal-
nych, biedy, kalectwa nie tylko wsrod
OArkinSoNIstoOw.

Mamy spadki nastroju? Trudno, nie trzelba
Sie im poddawac.

Odpowiem na zadane pytanie — tak, par-
kinsonik moze byC¢ radosny, jesli dobrze
przezyt zycie i umie cieszyC sie tym, Cco
MA | CO UWOZA ZO NOjwaZNiejsze, a przede
wszystkim ma dobry kontakt z innymi
ludzmi.

Marta Solecka Prezes Stofecznego
Stowarzyszenia Osob z Chorobq Parkinsona
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Jak to sie zaczeto?... Naprawde nie
wiem, kiedy i jok dopadt mnie Parkinson.
Pochylona do przodu sylwetka, szuranie
Nogami, spowolnione ruchy — sugerowaty,
7e dzieje sie cos niedobrego. Po ustysze-
niu diognozy nie uwierzytam, ze dotknefa
mnie ta przypadtosc... Nie przerazitam
sie, kiedy lekarz powiedziat: choroba nie-
uleczalna. Po prostu nie uwierzytam w fo.

Jestem zdrowa, zwalcze Parkinsona” — to

byto moje mocne postanowienie.

Choroba jednak obnazyta mi mojq sta-
OS¢, ukazata tez bezsens mego beztro-
skiego wowczas zycia...

BOle miesni catego ciata i czeste upadki
(dzieki Ci, dobry Boze, 7ze uchronite$ mnie
dotychczas od ztaman konczyn albo
wstrzgsu mozgul), sg niczym w pordwnaniu
z depresjq, ktora wystgpita, jako zjawisko
uboczne w fej chorobie. Przyczyng byty tez
Zle dobrane leki oraz podatny grunt, jako
Ze sprzyjata temu sytuacjo rodzinna.

W formie dygresji chciatam zwrdcic uwage
pfci niewiesciej na fakt, ze mezczyzni nie
lubigq chorych kobiet...



Bytam kiedys$ kobietq fadng i zgrabnag;
leki spowodowaty, ze utytam i zlrzyd-
tfam. Maz nie mogt juz chwali¢ sie mng
przed kolegami, poniewaz statam sie
mato atrakcyjna. Uszczuplit sie tez nasz
udzet domowy, o nie mogtam wyko-
nywac tej pracy, ktora przynosita dodat-
kowe dochody. Bytam, wiec niepotrzelona.
Poczgtkowo magz wozit mnie samocho-
dem na rehabilitacje, robit zakupy, etc,,
ale wkrétce zwabita go kobieta, ktora
wykorzystata sytuacje. Diametralnie zmie-
nit sie w stosunku do mnie, stat sie ordy-
namy, dreczyt i niszczyt mnie psychicznie,
a w konsekwenciji wyrzucit z domu (miesz-
kanie w Bydgoszczy byto jego wiasnosciq).
Nie miatam sity walczy¢. Dzieki pomocy
corek znalaztam sie z powrotem w War-
szawie. Udato sie nam cudem znalez¢
mieszkanie... To przezycie plus samotnosc
spotegowaty mojq chorobe.

Trudno wyrazi¢ stowami odczucie, jakie
powoduje depresja: jest to chandra ze
zwielokrotnionym nasileniem frwajgca
ez przerwy, bez minuty psychicznego
komforfu.

Przez szereg miesiecy nie wychodzitam
z domu, stronifam od ludzi. Przezywatam
piekio na ziemi... W tej sytuacji pozosto-
wata mi tylko modlitwa... PO roku mineto,
zanim natrafifam na dobrych lekarzy —
specjalistow, znajgeych doskonale cho-
robe Parkinsona. Mingt kolejny 1ok, kiedy
wreszcie dobrano mi leki we wiasciwych
proporcjach i dozowaniu...

Chciatam nadmienic¢, ze diugo opie-
ratam sie radom, aby wspomagac sie
laseczkg, w koncu ulegtam. Pomogia mi
ona w Utrzymaniu rownowagi podczas
chodzenia, ale poniewaz obcigzenie byto
jednostronne i w rezultacie doprowadzito
fo do bdlu biodra.

Nastepnie zdecydowatam sie na balko-
nik, owszem, jest bardzo pozyteczny, ale
tylko wtedy, gdy nie ma blokady. Korzy-
stam z niego gidwnie nocq, gdy wstaje do

tazienki (@ wstaje kilkakromiel). Najlepszq
POMOCQ Przy chodzeniu okazaty sie Kijki:
modne obecnie kiki do Nordic Walking.

Wiem juz dzis, ze przyczyna trudnosci przy
chodzeniu znajduje sie w sferze psychicz-
nej. Gay jestem spokojna, radosna i czuje
sie dobrze — poruszam sie ez pomocy
kijkow. Emocje (dodatnie lub ujemne)
ooz zdenerwowanie powodujg zamroze-
nie, czyli catkowity brak energil, bezwtad,
Sztywno$e, pojowia sie niepokd) i lek — co
w rezultacie uniemaozliwia poruszanie sie.

Mam obecnie 63 Iata. Mieszkam sama.
Postanowitam by¢ do konca samodzielna.
Corki w miare swoich mozliwosci wspoma-
gaja mnie finansowo, ale jest 1o dia nich
duze obcigzenie, poniewdz obie Majq juz
Swoje rodziny.

Los sprawit, ze trafitam do Fundacji ,.Zy¢
z chorobq Parkinsona”. Spotkatam tu,
w Kole ,Warszawa-Cenfrum”, niezwykle
zyczliwych ludzi, z ktorymi zaprzyjoznitam
sie. Z oSmiocosobowq grupg — dzieki finan-
sowemu wsparciu Fundacji — przebywa-
tfam na miesiecznym turmusie rehabilita-
cyjnym w Ulesiu k/Nidzicy. Spotykamy sie
feraz kilkka razy w tygodniu na spacerach
i zajeciach rehabilitacyjnych (Fundacja
finansuje gimnastyke rehabilitocyjng i pro-
wadzi bezptatne wypozyczanie kikow do
Nordic Walking).

Przezywane cierpienie spowodowato, ze
Zblizytam sie do Boga. Zaczetam praco-
wac nad sobq; postanowitam zmienic
sie. Lata pracy w cierpieniu przyniosty
owoce. Zrozumiatam sens zycia. Zwalczy-
fam narosty w czasie choroby pesymizm:
pbrak wiary w siebie, brak wiary w pomoc
Boskiej Opatrznosci. tatwiej mi teraz znosic
chorobe Parkinsona, z ktorg borykam sie
juz od dziesieciu lat. Nie frace nadziei, ze
bedzie lepiej.



WANDA

Mam 60 lat. Moje problemy ze zdrowiem
zaczety sie okoto & lat temu; zbiegto sie
o z ktopotami w pracy zmiana ayrekcii,
a nastepnie personelu). Odczuwatam
wtedy bdle kregostupa. Zaczety sie wizyty
u roznych lekarzy (kardiolog, orfopeda,
neurolog). Dostatam skierowanie na reho-
pilitacje i zabiegi: lampy i kioterapie. Sku-
fek nie byt zadawalgjgey; miatam zawroty
gtowy fak siine, ze maz musiat wzywac
pogofowie.

Neurolog postawit diognoze — 1o poczatki
choroby Parkinsona. Nie mogtam w to
uwierzy¢ i udatam sie do kolejnego neu-
rologa, do dr Fiszer, kiora potwierdzita te
diagnoze i zapisata mi Madopar® oraz
zalecita gimnastyke. PO zazyciu preparatu
Madopar® dostatam silnych drgan gk,
ktorych przedtem nie miafam. Bytam tym
zatamana. Znalaztam wtedy kontakt do
Fundacii ,.Zy¢ z chorobq Parkinsona” i 1oz-
mawiofam telefonicznie z prezesem Fun-
dacji, panem Jerzym tukasiewiczem, kiory
zanotowat moje dane i nastepnego dnia
zadzwonit do mnie z informacjq, ze umaowit
mnie na wizyte do dr. Sienkiewicza, kiory
odstawit mi Madopar®, przepisat Selerin

14

i Clomazepanum oraz zlecit wykonanie
rezonansu magnetycznego gtowy — oka-
Zofo sie, ze przesziam lekki zator,

Do dzi$ przyimuje tylko leki zalecone mi
przez dr. Sienkiewicza. Drzenie ustqpito,
aczkolwiek mam problemy ze wstowa-
niem z pozycji siedzqcej, nieczytelnie
pisze i ostatnio mam ktopoty z chodze-
niem, szczegolnie w matych pomieszcze-
niach. Na ostatniej wizycie (10.09.2008r.)
dr Sienkiewicz zalecit mi Maloksam, gayz
narzekatam w dalszym ciggu na bole
kregostupa.

Uczeszczam ostamio na spotkania czfon-
kow Kota  Warszawa-Centrum”, w sieroniu
pbytam z cztonkami Kota na miesiecznym
furnusie rehabilitacyjnym w Ulesiu koto
Nidzicy, chodze regulamie na organizo-
wang dla fej grupy gimnastyke 1 wspoinie
Z 1Q grupQg uprawiam spacery z kijkami
Nordic Walking. Spotkania te pomagajq
mi utrzymywac sie w stosunkowo dobrej
formie psychiczne;.

Moje relacje w rodzinie z powodu choroby
nie ulegty zmianie. Maz i corka wspierajg
mnie w zmaganiach z chorobg. Obo-
wiqzki domowe wykonuje jak dawniegj i sta-
ram sie nie poddawac.



ELZBIETA

Historia mojej choroby zaczynad sie w roku
1983. Po wyjSciu ze szpitala, gdzie zna-
laztam sie z powodu wylewu — leczytam
sie u dr. Przytulskiego — zauwazytom u sie-
pbie spowolnienie ruchow, wystepowanie
ostabienia, kfdre frwafo od 1 do 2 godzin;
miewatam rowniez niekontrolowane ruchy
gfowy oraz czeste mimowolne ruchy nog.
Czutam sie tez zle psychicznie, ale przy-
pisywatam to zaistniatym problemom
rodzinnym.

| wtedy do gk moich frafifo czasopismo
MO styl” z artykutem prof, Janusza tetow-
skiego, w kiorym opisywat on zauwazone
u siebie objawy choroby Parkinsona. Po
przeczytaniu tego artykutu nie miatam
wQatpliwosci, Na co jestem chora, a dr Przy-
fulski powiedziat mi, ze od dawna podej-
rzewat U mnie to schorzenie.

Corka moja, ktora pracuje w szpitalu, zata-
fwita mi wizyte u dr. Friedmana. Wydaf
on diagnoze wyfgcznie na podstawie
obserwac]i napisanego przeze mnie jed-
nego zdania(l), stwierdzif, ze mam cho-
robe Parkinsona i zalecit przyjmowanie
preparatu Madopar® (62,5mg tfrzy razy

dziennie). W wyniku zazywania fego leku
znikly w zasadzie wszystkie przykre objawy
zwigzane z tg chorobq (wystepowaty one
feraz tylko w sytuacjach silnego zdener-
wowania). Chciatom nadmienic, ze od
pobytu w szpitalu, 1. od 1981 roku, nie pro-
cowatam zawodowo; POCzatkowo byfam
na zwolnieniu lekarskim, a nastepnie prze-
sztam na emeryture.

W roku 1995 zaczetam pracowac spo-
tecznie joko ksiegowa w warszowskim Sto-
wairzyszeniu Osob z Choroba Parkinsona;
czutam sie w tym czasie na tyle dobrze,
& sama dojezdzatam do pracy, poczat-
kowo — dopoki miatam dobry wzrok — wias-
nym autem. W ramach Stowarzyszenia
dziataty kilkunastoosolbowe grupy, zwane
Grupami Wsparcia. Ja nalezatam do
Grupy Wsparcia Dzielnicy Ochota; spoty-
kalismy sie na zajeciach z gimnastyki reha-
pilifacyjnej na swiezym powietrzu i gimna-
styki rehabilitacyjnej na basenie (zajecia
fe byty dla nas bezptatne), odwiedzalismy
w domach bardziej chorych cztonkow
nNaszego Stowarzyszenia.

Wycofatam sie z tych zajec i przestatam
pracowac w Stowarzyszeniu w wyniku
pogorszenia sie wzroku w roku 2000, Oku-
lista stwierdzit, ze mam nieuleczalng dege-
neracje siatkowki; degeneracija ta — jak
przyznat prof. Friedmaon — mogta by¢ zwig-
zana z chorobg Parkinsona. Ofrizymatam
wtedy orzeczenie lekarskie stwierdzajgce
Znaczny stopien niesprawnosci i catkowitq
niezdoInosc do pracy. Dzieki temu orze-
czeniu korzystam z roznych ulg, na przykiad
pOza kolejkq jestem przyjmowana u leka-
rza, dostatam dotacje na aparat stuchowy,
a ostatnio takze na wozek inwalidzki.

Od 2000 roku zajmowatom sie wytgceznie
domem i opiekg nad wnukiem; latem
wyjezdzatam pod Radom na dziatke, na
ktorej uprawialismy warzywa i kwiaty., Po
kilku latach, w wyniku rodzinnych niepo-
rozumien zachorowatom na depresje;
leczona bytam przez dr. Kube Sienkiewicza
i prof. Andrzeja Friedmana.
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W roku 2006 znalaztam sie w szpitalu
z powodu dolegliwosci sercowych. PO tym
pobycie w szpitalu powrocity niekontrolo-
wane ruchy ciata (dyskineza) i wystgpity
pole miesni NOg i rgk; podczas Awukrot-
nego pobytu w szpitalu probowano usto-
lic wtasciwg dla mnie dawke preparatu
Madopar® (biore teraz 6 razy dziennie
250 mg, w tym 125 mg — rozpuszczalinego).
Dwukromy pobyt w sanatorium w Konstan-
cinie, gdzie miatam naswietlane miesnie
i pobieratam masaze, wotyngt pozytywnie
Nna stan mojego zdrowia fizycznego. Mio-
fam jednak depresje, a lek przypisany mi
na depresje musiatam odstawic, ponie-
waoz powodowat zakiocenie riownowagi —
wywracatam sie.

W ostatnich latach dwukrotnie wyjezdza-
tam do Domu Seniora w Ulesiu na mie-
sieczny pobyt. Osrodek tfen bardzo mi sie
podobat. Usytuowany jest na wzgorzu,
ktore otaczajq piekne lasy sosnowe i sos-
NOWO-brzozowe. Personel froskliwie zajmo-
wat sie chorymi, wyzywienie byto dolbre
(chocioz nie zawsze dietetyczne). W 2008
roku zdecydowatam sie wyjechac do Ule-
Sia na pobyt staty; ziechatam tu w kwiet-
niu — tuz przed swietami Wielkiej Nocy i ujat
mnie ardzo drolbny epizod: przywioziam
czekoladowego mazurka, kidrego sama
upiekiam i udekorowatam, a pani Dyrektor
zademonstrowata go obecnym, gtosno
podziwigjge 1o moje — jak powiedziata —
,dziefo cukiermiczego kunsztu”,

Po Swietach poczutam sie jednak zle
i lekarz skierowat mnie do szpitala; stwier-
dzono zapdalenie pfuc i lezatam w szpitalu
okoto dwoch tygodni. Od tego pobytu
w szpitalu czuje sie znacznie gorzej: rano
jestem zawsze bardzo ostabiona i ,sztywna”
i nie moge skoncentrowac mysli, a pPo
przyjeciu preparatu Madopar® zaczyna
mng 11zasc i telepad, frudno mi ufrzymac
rownowage i fatwo upadam, ale w tym
Cczasie umyst maoj pracuje zupetnie spraw-
nie. Stale odczuwam tez dietwienie pal-
cow. A CO najgorsze, jestem teraz w fatal-
nym stanie psychicznym. Zawsze bytam
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bardzo wrazliwa, ale po ostatnim pobycie
w szpitalu wrazliwos¢ moja spotegowata
sie. W sfosunku do obcych jestern na ogot
niesmiata, ale obojetnosc innych i rak
serdecznosci zaczetam teraz odbierac
jako niechec¢ do mojej osoby. Nie lubie
PIOSIC O POMOC | staram sie ze wszystkim
radzic sobie sama. Mowig mi, ze jestem
bardzo dzielna i godna podziwu, a ja
Czuje sie samotna, opuszczond i przez
wszystkich odepchnieta...

W chorobie Parkinsona ogromnie wazne
jest wsparcie rodziny; ja ciesze sie z tego,
ze mam dobre relacje z wnuczkg i mtod-
$zQ coOrkg; kontakt z nimi pomaga mi prze-
Zywac frudnosci zwigzane z chorobag. Ale
feraz, kiedy jestem w Domu Seniora w Ule-
SiU, Moja rodzind i przyjaciele sg daleko
stad, w Warszawie... Zaprzyjazniona ze
mnQg psycholog, pani Ewa Stanikowska,
ktora pracuje w Osrodku Zdrowia w Warr-
szawie, mowita mi, ze jestem przewrazli-
wiona, ze powinnam pracowac nad sobg
i walczy¢ ze ztym samopoczuciem. Wiem,
7e Ma racje, ale tylko w niewielkim stopniu
udaje mi sie realizowac jej zalecenie.

Dobrych rad ja tez znam kilka, na przykiad
wiem z wiasnego doswiadczenia i z kon-
tfaktow z innymi chorymi — a borykam sie
z chorobq Parkinsona juz 25 lat (1) — ze
choroba fa u 1oznych osob ma przebieg
ardzo rozny, fotez stuszne jest stwierdzenie,
ze najlepszym lekarzem dla osoby z cho-
robbg Parkinsona jest sam chory. Powinien
on sam okreslic najobardziej skuteczne
dawkowanie przyjmowanych lekow. Roz-
nymi sposobami powinien tez utatwiac
sobie zycie, np. sporzgdzac uchwyty do
rgk w tazience i przy 10zku, uzywac prze-
Scieradef z materiatu, ktory utatwia prze-
krecanie sie (Np. satyna). | rdznymi sposo-
bami zycie uprzyjemniac; ja na przykiad
wypalam co dzien kilka papierosow (leka-
rze, O ile mi wiadomo, twierdzg, ze osoby
palgce lzej znoszg objawy tej choroby).
A przede wszystkim zastosowac sie do
madrego zalecenia: ,Jezeli nie mozna
zwalczy¢ Parkinsona, 1o frzelba go polubic’,



CZESLAW

Mam 71 lat; pierwsze objawy choroby
zauwazytem w 65 roku zycia, tuz przed
przejsciem na emeryture. zaczagl mi drizec
kciuk u lewej reki. Po kilku tygodniach uda-
tem sie do neurcloga w przychodni rejo-
nowej. Po wstepnym badaniu neurolog
stwierdzit, ze podejizewa u mnie chorobe
Parkinsona. Po uptywie paru nastepnych
fygodni poszedtem do innego lekarza
(orywatnie), aby uzyskac potwierdzenie
bqd?Z zaprzeczenie tej diagnozy. W cza-
Sie pierwszej wizyty dowiedziatem sie, ze
wystepuje u mnie zoyt mato objawodw, aby
moc jednoznacznie postawic diognoze,
ale podczas kolejnej wizyty — gtdwnie na
podstawie obserwaci dizen mojej lewe;
reki — lekarz diagnoze potwierdzit: miatem
poczatki choroby Parkinsona. Zaczatem
leczenie farmakologiczne: lekarz zapisat
mi Madopar® (250mg 3 razy dziennie).
PO zozywaniu tego preparatu zauwazytem
wkiotce pewnd poprawe: drzenie prowie
catkowicie ustqpito.

Jednak po pewnym czasie prawa reka
zaczeta mi drizec i dretwiec, zaczatem
pisa¢ coraz drobniej i mniej wyraznie. ..
Wizyty u lekarza neurologa sktadatem

regulamie, co dwa miesigce; ofrzymatem
wkrotce dodatkowq dawke preparatu
Madopar® (125mg); miatem jq zazywac
W Iazie wystgpienia sztywnosci.

Jednoczesnie staratem sie mozliwie jak
najwiece] by¢ w ruchu i cwiczyc; dostawa-
tem regulamie skierowania na rehabilifacje
specjalistyczna.

PO uptywie ponad roku od ustyszenia
diagnozy zaouwazytem, ze zaczgtem
pochylac sie do przodu. Byt to dia mnie
sygnat, aby — przyjmujqc rownoczesnie
leki —wzmaoc rehabilifocie specjalistyczng
i cwiczenia gimnastyczne. Po rehabilitaci
czutem zawsze rozluznienie, ale po dwoch,
frzech godzinach migsnie znowu sztyw-
niaty i jedynqg pomaoca w takiej sytuacii oyt
Madopar®, ktory powodowaf zmniejszenie
napiecia.

Po dwoch latach leczenia prepardatu
Madopar® i pojawiania sie coraz czest-
szych usztywniern zaczgtem szukac
POMOCY U Innych lekarzy specjalistow. Tra-
fitem do Osrodka Diagnostyki | Terapii Neu-
rologicznej w Warszawie i tam po wstep-
nym badaniu skierowano mnie do Szpitala
przy ul. Sobieskiego, do Instytutu Neuro-
logii. Po tygodniowych szczegotowych
badaniach szpitalinych potwierdzono
postep choroby Parkinsona, a jednoczes-
nie przetestowano odpowiedniaq dawke
lekow. Poniewaz w czasie snu wystepowaty
drgania, zaproponowano mi wigczenie do
leczenia bardzo drogich plastrow Neupro:
najpierw dawke 4 mg, potem 6 mg
i nastepnie 8 Mg przez okres 1 oku. Diga-
nia po tym leku ustgpity, ale sztywnosc
nmiesni postepowata. | znowu zwiekszono
mi dawke preparatu Madopar® (0 125mg
Madopar® HBS i o 125 mg Madopar® roz-
puszczalnego, szybko dziatajgcego).

Taki zestaw lekow przyjmuje do chwili
obecnej (fgcznie 1125 Mg preparatu
Madopar® dziennie). Lekarz opiekujqcy sie
mng wycofuje powoli leczenie plastrami.
Termin nastepnej wizyty zostat wyznaczony
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na jesien. Ogolnie nie czuje sie najlepie),
gtownie z powodu frudnosci w chodze-
niu spowodowanych bolem i sztywnosciq
miesni w nogach.

Staram sie jednak zachowywac pogode
ducha. Jestem z natury pogodnego
usposobienia, realizuje swoje wczesniej-
Sze zainteresowania... Mam bardzo dotbre
relaocje w rodzinie. O diagnozie lekarskiej
poinformowatem swoich naijblizszych.
Wiadomosc¢ o fej chorobie na pewno ich
zmartwita, szczegolnie zone, ale rodzina
nie daje mi odczu¢ swojego zaniepoko-
jenia, a ja z kolei staram sie nie dawac
rodzinie powodu do smutku z racji moich
dolegliwosci. Nie jestem typem samot-
nika, spotykamy sie czesto z przyjaciommi.
/ resztqg mieszkamy z coOrkq, zieciem
i dwoma wnukami, wiec stale przeloywaom
w fowarzystwie innych osob. W ciggu
6 lat choroby moze dwukrotnie miatem
momenty lekkiego zatamania (czasem
nawet poptakiwatem w samotnosci), ale
wyrazne objawy depresji nie wystgpity.

Staram sie zy¢ akfywnie, duzo ¢wicze
i czesto korzystam z rehabllitacji. W zacho-
waniu dobrego samopoczucia bardzo
mi poMagaja spotkania z grupg chorych
w fundacji ,2y¢ z chorobg Parkinsona”.
Wspolnie ¢wiczymy, uprawiamy Nordic
Walking, spotykamy sie przy roznych oka-
zjach na herbatce, wymieniajac swoje
doswiadczenia w walce z choroba.

Dzieki Fundacji mogtem uczestniczyc wraz
Z Qrupg o$miu chorych w miesiecznym tur-
nusie rehabilitacyjnym w Ulesiu k. Nidzicy.
Byta to kolejna okazja, aby sie zintegrowac
i aktywnie spedziC czas.

KRYSTYNA

Pierwsze niepokojgce oznaki choroby
pojawity sie u mnie w wieku 53 Iat, a wiec
3 lata temu. Najpierw zaolbserwowatam
mimowolne, sporadyczne dizenie lewej
nogi. Intuicyjnie wyczuwatam, ze mogq to
by poczatki choroby Parkinsona. Opano-
wat mnie strach.

Natychmiast wyszukatam w Internecie
informacji dotyczacych objawow tej cho-
roby, ktére jeszcze bardziej mnie przy-
gnebity. Nie udowatam sie do lekarza
specjalisty, tylko swojemu kardiologowi
napomknetam o swoich podejrzeniach,
on jednak stanowczo odwiodt mnie od
fych mysli. Ale niepokd] we mnie pozostat,
tym bardziej, ze okoto 1,5 roku temu poja-
wito sie drzenie lewej reki.

Udatam sie do neurcloga w przychodni
rejonowej, ktory wprawdzie nie orzekf twier-
dzqco, ze to choroba Parkinsona, ale
podejizenia pozostaty, tym bardziej, ze
wystgpitar lekka sztywnosce lewej reki i nogi.
Neurolog zapisat mi przyjmowanie Seganu
(lednq tabletke dziennie 1. 5mg), kidrego
dziatanie miato by¢ dodatkowym testem.
Dawka ta nie zmienita znaczqco stanu
drzenia.

/gtositam sie jeszcze do dwoch lekarzy
neurologow, ktorzy po zbadaniu mnie
jednoznacznie postawili diagnoze — to
poczgtek choroby Parkinsona. Jeden
Z nich zaordynowat mi 2 tabletki Seganu
dziennie (kazda po 5mq), a drugi tylko
Madopar® (w dawkach po 260mg 4 razy
dziennie), zalecajgc nastepnq wizyte za
rok; ponadfo zasugerowat, aby nie przery-
WwaC palenia papierosdw (nie przekraczac
jednak 5 szt dziennie).

Wykupitam Madopar®, ale po zapozna-
niu sie z dziataniem i skutkami ubbocznymi
postanowitam nie 1ozpoczynac leczenia,
zgtositam sie ponownie do fego neuro-
loga i szczerze poinformowatam, ze nie



podjetam leczenia preparatu Madopar®
ze wzgledu na powazne skutki uboczne
we wczesnym jeszcze stadium choroby.
Lekarz ponownie mnie zbadat i stwier-
dzit, ze nie dostrzega progresji choroby.
Zaaprobowat mojg decyzje i nie upierat
sie, by wigczac juz na tym etapie leczenie
farmakologiczne (nawet Seganem). Termin
nastepnej wizyty wyznaczyt za 5 lat!!!

Stan mojego zdrowia na dzis jest naste-
pujgcey: drzenie lewej reki utrzymuje sie;
Czasami panuje nad nim, ale coraz 1za-
dziej mi sie to udaje. Odczuwam bole kre-
gostupa, szczegolnie w odcinku ledzwio-
wym. Obserwuje obnizenie tonacji gfosu,
lekkie pochylenie sylwetki, a takze trudno-
$ci z doborem wtasciwych stow podczas
mowienia. Dodam, ze od 10 lat lecze sie
na nadcisnienie teticze.

O mojej chorobie wiedzg moi najpblizsi:
maQz, dzieci i rodzenstwo. Nie okazali mi
oni, i nadal nie okazujg, swojego leku
przed tym, co moze nastgpic, cho¢ na
pewno informacja ta byta dla nich szo-
kiem. Rodzina ciggle mi ttumaczy, ze te
obserwowane objawy 1o tylko zespot ner-
wicowy, ze to efekt przepracowania, prze-
meczenia, ze bedzie dobrze...

Maqz i dzieci podirzymujq mnie bardzo na
duchu, pomagajg w domowych obo-
wigzkach, mobilizujg do gimnastyki i spa-
cerow. Jestem od roku na wczesniejszej
emeryturze, lecz jeszcze pracuje na pof
efatu i dziotam w samorzgdzie gminnym.
Bardzo lubie swojq prace zawodowq
Oraz spofeczna i nie wyobrazam sobie, jak
ede funkcjonowac bez tych obowigzkow
W jeszcze dosc mtodym wieku,

/ drugiej strony jestem pefna niepokoju
i lekow z powodu reakcji otoczenia —
szczegolnie w pracy — jaka moze ujawnic
sie w momencie dostrzezenia np. drze-
nia mojej reki. Nie informowatam nikogo
O swOjej chorobie, poza Najblizszg rodzing.
A coraz trudniej mi zapanowac nad Mmimo-
wolnymi ruchami konczyn.

Mam ogromny dylemat, czy juz powin-
nam wiqczyC leczenie farmakologiczne,
Py zmniejszyC niedomagania zewnetizne
ciata, czy poprzestac tylko na gimnastyce
i renabilitacji. Jestem ciqgle na etapie
poszukiwania dobrego specjalisty, kiory
pomogtoy mi ustalic wiasciwy tryb lecze-
Nnia Na tym etapie choroby, chociaz o
dotychczasowych wizytach lekarskich
odnosze wiazenie, ze nie powinNo sie bez-
krytycznie wypetniac wszystkich zalecen
lekarskich przy tego typu chorobie prze-
wlekiej i nieuleczalngj, jakq jest choroba
Parkinsona. Nalezy samodzielnie oceniac
stan swojego samopoczucia, uwaznie
obserwowa¢ zachodzgce zmiany cho-
robowe, wstuchiwac sie w swoj organizm
i ostroznie podchodzi¢ do zleconego
dawkowania lekow.

Na poczatku lipca 2008 roku nawigzatam
kontakt z Fundaciq .2y¢ z chorobg Parkin-
sona’, korzystajge z informacii w Infernecie.
/aczetam uczeszczac na wspolng gru-
powq gimnastyke raz w tygodniu. Mamy
wtedy okazje rowniez porozmawiac ze
sobg i wymienic informacje poszerzajqce
wiedze praktyczng o tej chorobie, Wspol-
nie z grupg chorych zrzeszonych w Kole
utworzonym przez Zarzqd Fundac)i uczest-
niczytom w czterotygodniowym fumusie
rehabilitacyjnym w Ulesiu k. Nidzicy.

Nauczytam sie tam wykonywac rehabilita-
cyjne ¢wiczenia specjalistyczne. Codzien-
nie spacerowalismy okoto 3 godzin z Kij-
kami Nordic Walking. ZintegrowaliSmy sie
ze sobq wiasnie poprzez wspoine spacery,
a takze rozmowy, wieczorki towarzyskie
przy herbatce czy kawie, gry i grupowe
¢wiczenia (kazdy miat okazje by¢ prowa-
dzacym gimnastyke). Wrocitam do domu
zrelaksowwanda.

Teraz wiem, jok wazna jest w pokony-
waniu fej choroby systematyczna gim-
nastyka i ruch na $wiezym powietrzu,
a takze — mimo roznych niedomagan
fizycznych i psychicznych, i niezaleznie od
sfadium choroby — pogoda ducha.
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CZESIA

Moje spotkanie z Parkinsonem poprzedzita
depresja. Pierwszy epizod depresji miatam
19 lat femu. Zostatam wyleczona Promola-
nem. Po 3 miesigcach leczenia miatam
10 laf remisji; nawrdr mial miejsce w lutym
1999 roku. Do chwili obecnej jestem na
lekach psychotropowych. Leczono mnie
z 10znym efektem wielu lekami. W 2004
roku do leku frojpierscieniowego Doxepin
dofqgczono Seroxat. Dzisiaj wiem, ze leki
fe nie mogqg byC razem stosowane, o
dziataja parkinsonotworczo. Tak tez byto
u mnie. Po uptywie pot roku od rozpo-
czecia kuracji tymi lekami zauwazytam
u siebie wezykowate pismo, brak sity np.
przy wstowaniu z kizesta i duze zaburzenie
rOwNoOwagi. znatom jej objawy poniewaz
moja kolezanka cierpiata na chorobe
Parkinsona.

W poradni chordb pozapiramidowych
lekarz neurclog potwierdzit moje podej-
rzenia, orzekt, ze mam chorobe Parkin-
sona i zlecit branie preparatu Madopar®.
Po odstawieniu lekow na depresje i braniu
preparatu Madopar® poczutam sie bar-
dzo dobrze. Przy nastepnej wizycie lekarz
stwierdzit, ze mam zespot Parkinsona
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polekowy. Myslatam, ze kiedy przestane
brac leki na depresje, dolegliwosci ustqg-
piq, ale neurclog nie wycofaf preparatu
Madopar®, twierdzgc, ze i fak miatabym
chorobe Parkinsona, tylko w nieco pozniej-
Szym czasie. Przez kolejne dwa lata orafam
tylko 375 mg preparatu Madopar® dzien-
nie i czutam sie zupemie dobrze. W tym
czasie nie miatam kontakiu z Fundacjq,
ani ze Stowarzyszeniem Osob z Chorolbq
Parkinsona. Lekarz w poradni nie zasu-
gerowat mi tego; dlatego tez, jak sqdze,
przez te dwa lata nabawitom sie przykur-
Czu w lewym barku: nie wiedziatom, ze
powinnam intfensywnie cwiczy¢ od chwili
[0zpOzZNANIa tej choroby.

Uwazam — i chciataom to mocno podkre-
Slic — ze w kazdej poradni neurologicznej
powinna by¢ informacja o Stowarzyszeniu
i Fundaciji, bo kontakt z ludzmi, ktorzy majq
fe same problemy jest zZbawienny. Rozma-
wiQjgc z cztonkami tych organizacji, stu-
chajqc ich i czytajge rozprowadzane przez
fe organizacje biuletyny i poradniki, chory
dowiaduije sie wiele o chorobie Parkinsona,
a to pozwala mu lepigj z nig walczyc.

Corka moja przypadkowo znalazta
w Internecie adres Stowarzyszenia i Fun-
dacji, dzieki czemu nawigzatam kontakt
Z innymi chorymi. W tej chwili chodze na
gimnasstyke prowadzonq przez paniq Anne
Obrzydowskq i na ¢wiczenia organizo-
wane przez Fundacje. W frzecim roku od
rozpoznania choroby dolegliwosci moje
sie wzmogty. Dotqczyty sie do fego kurcze
ud i szuranie nogami, duze spowolnienie
ruchowe i zmeczenie. Powiekszono mi
dawke preparatu Madopar® i wtgczono
Requip. (Dziennie przyjmuje odpowied-
nio 500mg i 0,76mg.) W zaleznosci od
samopoczucia staram sie modyfikowac
daowki, tzn. jezeli mam bdle nog, duze
zawroty gtowy, zwiekszam sobie dawke,
ale nie wiecej niz o 125mg.

Po kliku dniach, jezeli jest poprawa,
a pojawiajg sie ruchy mimowolne (U mnie
lewej nogi) wracam do dawki mniejsze;.



Staram sie obserwowac siebie, o lekarz
WyYZNacza mi wizyte, co 4-5 miesiecy. | nie
ZAwsSze Mma Czas Na wystuchanie pacjenta.

Nie mam dorych warunkow do choro-
wanic: mieszkam z mezem chorym onko-
logicznie (stomia), kardiologicznie (rozrusz-
nik) i orfopedycznie (zanik kosci biodrowe))
i musze sie nim opiekowac w miare swoich
mMOozliwosci,

Corka samotnie wychowuje dziecko (@ lat),
pracuje i mieszka w Warszawie, ale dose
daleko od nas. Rodzina w zasadzie nie
zdaje sobie sprowy z tego, ze jestem
chorag, bo robie w domu wszystko, chociaz
z wielkim wysitkiem I nie skarzgc sie nikomu.

Od chwili brania preparatu Madopar®
schudiam 17kg i czuje sie ciqgle zme-
czona. Mam 71 lat. Kryzys nastroju mia-
tam w frzecim roku choroby, kiedy dole-
gliwosci nasility sie i kiedy przestatam sie
tudzi¢, ze nie mam choroby Parkinsona.
Requip wspomaogt leki antydepresyjne i po
2 tygodniach zatamania pogodzitom sie
Z zaistiatg sytuacia.

Duzo korzystam ze spotkan w Fundacii
z cztonkami Kota. Miesieczny pobyt na
rehabilitacyjnym furnusie w Ulesiu pozwo-
lit mi odpoczgc fizycznie i psychicznie.
Jestem wdzieczna rodzinie, za okazang
w tym okresie pomaoc i wyreczenie mnie
w domowych obowigzkach.

JADZIA

/aczetam chorowac 4 lata temu, to jest
w roku 2004. Choroba rozpoczeta sie od
pojawienia sie frudnosci w pisaniu i cho-
dzeniu: pismo mMoje stawato sie coraz
drobniejsze i bardziej niewyrazne, a przy
chodzeniu zaczetam odczuwac bole
w karku i $ciskanie.

Neurolog, dr Smiatek, uwazat, ze sq to
objawy choroby Parkinsona i zalecit przyj-
mowanie preparatu Madopar®. Podczas
frzyletniego leczenia sie u dr. Smiatka nie
zauwazytam zadnej poprawy swego zdro-
wia; objawy choroby nasilaty sie, zaczetam
POzZA tym niewyraznie mowic i ta wada
wymowy stale pogarszata sie.

Dowiedziatam sie w tym czasie, ze bar-
dzo dolbrym neurologiem jest dr Friedman
i zgtositam sie do niego w marcu 2008 .
/Zdaniem dr. Friedmana, u kidrego bytam
juz kilka razy, cierpie na ,zanik wieloukta-
dowy”; polecit mi on zmniejszac stop-
niowo dawke leku Madopar® (przyjmowa-
fam ostamiio po 2 tabletki, kazda 250 mg,
SzesC razy dziennie) i PO uptywie dwoch
miesiecy zgfosic sie do szpitala na olbser-
wacje. Podczas tygodniowego pobytu
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w szpitalu zostata potwierdzona diognoza
ar. Friedmana, jest 1o — jak mi powie-
dziano - ,nietypowy Parkinson”’. Przyjmuje
feraz Madopar® (125mg; 3 razy dziennie)
i Amantis (zaczynom od 1 tab. w pierw-
Szym tygodniu).

W roku 2006 — w wieku 56 lat — przesztam
na emeryture. Cate zycie marzytam, aby
DO przejsciu na emeryture pracowac
w hospicjum, ale jok wida¢ wola Boza
pyta inna. Mam friojke dzieci: dwie corki
w wieku 25 i 28 lat i syna w wieku lat 34;
starsza corka jest zamezna, syn jest zonaty.

Przez frzy lata, 10 jest az do 2007 1ok, ukry-
watam swojg chorobe przed mezem
i dziecmi. Corki dostrzegaty jednak mojg
niesprawnose, zauwazyty, jakie biore lekar-
stwo i w Infemecie odnalazty nazwe scho-
rzenia leczonego preparatu Madopar®.
Miaty one do mnie zal, ze nie powiedzio-
fam im, ze mam chorobe Parkinsona; ja
jednak nadal uwazam, ze postgpitam
stusznie zachowujgc te informacje tylko
dla siebie: kazdy ma wtasne kfopoty
Zyciowe i nie powinno sie obarczac innych
Swoimi zmartwieniami.

Dzieci mam bardzo dobre, froszczg sie
O mnie i we wszystkim mnie pomagajq,
ale stan mojego zdrowia nieraz dener-
wuje meza. Wydaje mi sie, ze nie moze on
pOQOJZIC sie z faktem, ze choroba moja
fak bardzo mnie zmienita: bytam kiedys
kobietq towarzyskq i wesotq, lubitam zarto-
wac, Smiac sie, §piewac i tanczyc, a teraz
nawet szy¢ nie moge. Ale nadal prowadze
dom: gotuje, sprzgtam, robie zakupy.

Najoardziej boli mnie to, ze mowie tak
cicho i niewyraznie, ze moje dzieci mnie
nie rozumiejq...

O chorobie staram sie jednak nie
mysle¢. Pomaga mi w tym moja sytuacijo
domowa: mam duzo pracy i na myslenie
rak mi czasu. Nie licze na cud wyzdrowie-
nia. Prosze tylko Boga o sity do przetrwanica
fego trudnego dla mnie okresu.
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RYSIO

W roku 1994 — bytem wtedy w sile wieku,
miatem lat 38 — zauwazytem u siebie dize-
nie rak. Drzenie 1o z biegiem czasu nasilato
sie, zaczynatem tez lekko pociqgac lewq
glelele}

Bedgc w tym czasie w Niemczech natrafi-
tem na lekarza — Polke, kiora powiedziata
mi, z& sq o typowe objawy choroby Par-
kinsona. Od nigj tfez dowiedziatem sie, ze
w Warszawie jest bardzo dobry specja-
lista fego schorzenia, neurochirurg, prof.
Mamioel.

Diagnoza pani doktor przerazita mnie
ogromnie, batem sie przede wszystkim
leczenia operacyjnego. Ale po powrocie
do Polski zgtositem sie do prof. Mambel.

W tym czasie pracowatem w Zakiadach
Mechanicznych ,Ursus” w Warszawie.
Moi wspotpracownicy juz od pewnego
Cczasu dostrzegali mojg niesprawnosc
rzy wykonywaniu obowiQzkow w pracyi
kiedy powiedziatem im, ze przyczynq tej
niesprawnosci jest choroba Parkinsona,
poradzili mi przejscie na rente. Rente uzy-
skatem ez wiekszych frudnosci.



Prof, Mambel zalecit przyjmowanie Nikomu,
kiedy jednak po tygodniu nie byto pozy-
fywnego efektu, skierowat mnie do szpi-
fala, gazie po wykonaniu szeregu badan —
miedzy innymi zdjecia gtowy — stwierdzono,
z& w moim przypadku zabieg chirurgiczny
jest nieodzowny. Zabieg ten wykonat
prof. Mambel w roku 1995; polegat on —
O ile sie orientuje — Na zniszczeniu pewnych
komorek w okreslonych obszarach mozgu,
ZO poMmocqa wprowadzanej do wnetriza
mozgu cienkiej elekirody. Podczas opero-
cji, ktora frwata osiem godzin (1), caty czas
pyfem pod narkoza.

PO operacji poczutem sie duzo lepiej
i pozostawatem nadal pod kontrolg pro-
fesora, z ktorym kontaktowatem sie co
dwa tygodnie. Po uptywie dwoch lat
profesor stwierdzit, ze powinna by¢ wyko-
nana druga operacja; operowany ma
y¢ obszar mozgu w lewej czesci gtowy
(Uprzednia operacja wykonana byta
na olbszarze w czesci prawej). Operacie fe,
ktorej przebieg podobny byt do przebiegu
operacji pierwszej, prof. Mambel przepro-
wadzit w 1997 roku.

Po drugiej operacji drizenia rgk zupetie
ustqpity i nie wystepujg do chwili obec-
nej, fo jest po uptywie 10 lat po operac
natomiast zaczatem mowic niewyraznie.
Chodze teraz do logopedy na cwiczenia
poprawne] wymaowy. Po uptywie pot roku
od ostatiej operaci wystapity frudnosci
w chodzeniu | w zwigzku z tym zaczatem
przyjmowac¢ Madopar® i Chlorafen; dawki
tych lekow stopniowo sq zwiekszane.

W 2000 roku zmart prof. Mambel, smier¢ te
przezytem Ardzo Mocno... Lecze sie teraz
u dr. Sienkiewicza; przyjmuje mnie on co
dwa miesigce.

Rodzina Mmoja poczatkowo Mmartwita sie
bardzo moim zdrowiem, ale teraz zzyta
Sie z tym faktem i nie przejmuje sie mng
zZbytnio. A ja, poniewaz jestem sprawny
fizycznie, staram sie nikogo nie obciqg-
za¢ swojq chorobq. W zachowaniu

dobrego samopoczucia bardzo mi
pOMAQajq spotkania z czionkami Kota

Warszawa-Centrum”,

Chciotoym, oczywiscie, powrdcic do zdro-
wia i modle sie o to. Ale w istocie stanem
swego zdowia zytnio sie nie przejmuje.

JAGODA

Pamietam, byt listopad 2001 roku. Otrzy-
malismy wtedy oczekiwane od szeregu
miesiecy zawiadomienie o zarejestrowaniu
naszego stowarzyszenia ,Pogodne Zycie’.
W dziatalnos$c tego stowarzyszenia zaan-
gazowana bytam bardzo mocno; nalezo-
fam do grupy zapalencow, kidrzy chaieli
zbudowac¢ osrodek dla emerytowanych
pracownikow polskich wyzszych uczelni.

I wtedy po raz pierwszy zauwazytam
wyrazne drzenie lewej reki.. Domyslatam
Sie, CO ONO OZNACZA: Nieraz olbserwowa-
fam na ekranie telewizyjnym schorowanq
sylwetke Jana Pawta Il Jego drzaceq reke,
nabrzmiatg twarz, frudnosci, jakie miat
przy POruszaniu sie. Diagnoza neurologa
potwierdzita moje przypuszczenie: miatfom
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chorobe Parkinsona; chorobe nieule-
czalng, atakujgeq stopniowo dzne organy
i prowadzgcg — w ostatnim stadium — do
catkowitego inwalidztwa, Chorobe, z kiorg
jednak — jak to wiem dzisiaj — zy& mozna
nawet |at kilkadziesiaft.

Mojg reakcjg na te diagnoze byto przede
wszystkim zdziwienie: Jakie wtasciwie
zadanie — pytatam — stawiasz przede mnag,
Boze? Wydawato mi sie, ze chcesz abym
zaangozowata sie w dziatalnose stowarzy-
szenia ,Pogodne Zycie’, a Ty, Panie, obar-
Cczasz mnie Parkinsonem?!

Odpowiedzi Pana nie styszatam, totez
nadal — przez kolejne piec lat — pracowao-
fam w Stowarzyszeniu. Poniewaz uwazano,
ze jako emerytka mam duzo wolnego
czasu, petnitam funkcje przewodniczg-
cej; wykonany zostat w tym okresie projekt
architektoniczno-budowlany osrodka i roz-
pOCzeto jego budowe, ale natknelismy sie
na ogromne frudnosci przy poszukiwaniu
SPONSOIA...

A choroba moja bardzo wolno, ale nie-
ubtaganie rozwijata sie (bratam coraz
wieksze dawki preparatu Madopar®) i nie
miatam w sobie dawnej energii, aby wal-
czy¢ z tfrudnosciomi pietrzacymi sie przy
pudowie, totez podjetam decyzje wyco-
fania sie z dziatalinosci w Stowarzyszeniu.

W maju 2007 1. zamieszkatam z corkg
w Warszawie i nawigzatam kontakt z Fun-
dacjq ,Zy¢ z chorobq Parkinsona” i ze
JStowarzyszeniem Osob z Chorolbq Parkin-
sona’; w obu tych organizacjoch staram
Sie by¢ pozyteczna.

Ani drzenie gk, ktbrego natezenie — PO
przyjeciu leku Madopar® maleje na 2-3
Qodziny, ani poczucie statego zmecze-
nia i nocny $linofok — nie przeszkadzajq
mi zbytnio w prowadzeniu normalnego
frybu zycia, a fowarzyskie spotkania z kil-
kunastoosolbowq grupg — czfonkami Kota
Osob z Chorobg Parkinsona ,Warszawa-
Centrum”, do ktorego naleze — pomagajq
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mMi przezwyciezac okresy gorszego samo-
pOCzZUCIO | ufrzymywac sie w stosunkowo
dolorej formie psychiczne;.

Miatam w zyciu pare powaznych chorob,
Z ktorymi maj organizm, wspierany wydar-
nie srodkami medycznymi, zdotat sie upo-
rac. Ale w walce z chorobq Parkinsona
jest on, niestety, skazany na przegrana;
nie wynaleziono dotychczas leku na to
schorzenie. Aplikowane lekarstwa zmniej-
Szaja tylko przykre objawy tej choroby, m.
in. drzenia konczyn i sztywnienie miesni...

Nie czuje leku przed odejsciem z tego
Swiata; daleko mi do doskonatosci, ale
gfeboko wierze w dobroc i mito$c Stworcy...
Chciatabym tylko, aby Wszechmogacy
uchronit mnie przed niesprawnosciq; nie
chce inwalidztwem swoim obarczac oto-
czenia. Robie, wiec teraz wszystko, aby jak
Nnajdiuzej zachowac sprawnosc: uprawiam
marsze z kijkami Nordic Walking, gimna-
styke w basenie, gimnastyke na swiezym
powietrzu,

Chorolbg Parkinsona nie przejmuije sie; nie
rozczulam sie nad sobq i jestem bardzo
wdzieczna rodzinie, ze fraktuje mnie jak
osobe zdrowd.

Chciatam jeszcze dodac, ze joko kobieta,
zauwazam pewng pozytywng ceche
choroby Parkinsona: choroba ta likwiduje
zmarszezkil Poniewaz twarz mam bez zmair-
SzCzek, poruszam sie jeszcze stosunkowo
sprawnie i jestem dosc szczupta (prawdo-
podobnie dzieki uprawianym cwiczeniom),
osoby, ktore mnie blizej nie znajq, uwazajq,
ze zaruje, kiedy mowie, ze mam 80 lat!



ZDZIStAW

Historia mojej choroby jest krotka, acz-
kolwiek mysle, ze ciekawa. Po ukoncze-
niu 39 roku zycia zauwazytem, ze kiedy
pisze przez dfuzszy czas reka meczy mi
Sie i pismo staje sie drobniejsze, a w przy-
padku zdenerwowania, podniecenia
i zmeczenia drzy mi prowa reka. Skonsul-
fowatem sie z neurologiem; stwierdzif, ze
mam chorobe o nazwie drzenie saOMo-
istne i przypisat lek Propranaolol,

Podczas badan okresowych w zakiadzie
pracy skierowano mnie do szpitala przy
ul. Wolskiej na szczegodtowe badania
neurologiczne (wigcznie z rezonansem
magnetycznym z kontfrastem). Rozpo-
znanie szpitaine: zespot pozapiIraMIAowY.
/ odpowiednim skierowaniem udatem sie
do przyszpitalnej poradni chordb pozapi-
ramidowych przy ul. Banacha (gdzie lecze
sie do dzisiay). Tutaj lekarz neurolog stwier-
azit zespot Parkinsona.,

Byto to frzy lata temu; miatem wiedy lat
czterdziesci. Z uwagi na moj stosunkowo
mtody wiek, niewielki stan zaawanso-
wania tej choroby i wykluczenie u mnie
mozliwosci jej dziedzicznego wystgpie-
nia, lekarz — jak mi sie wydawato — miat
problem z decyzjq, jakq terapie zasto-
sowac. Zaczgt od przypisania prepa-
ratu Madopar® HBS 125mg 2 razy dzien-
nie, oraz Propanolu — dziennie 40mg.
Madopar® pomagat pod warunkiem, ze
ratem go na czczo; wiedy drizenie prawe)
reki ustawato (winnym przypadku efekt
oyt stabszy). Lekarz zdecydowat O zmianie
leku: przez okres trzech miesiecy bratem
tylko Propanal.

Obecnie, od czerwca tego roku, biore
oprocz Propanolu, 3 razy dziennie Requip.

MOj stan na razie ustabilizowat sie; moze
tyIko froche szylbcie] mecze sie przy wyko-
nywaniu niektdrych czynnosci. Staram
sie jednak zy¢ normalnie. W mtodosci

przeszedtem przez wiele frudnych sytua-
Cji zyciowych — jestem, wiec zahartowany
i nie tatwo poddaje sie losowi. Mam
rodzine, ktora mnie poftrzebuje: zone
i dwoje dzieci (syn ma lat 13, corka — 16)
i dobrg biurowq prace. Rodzina zaakcep-
fowata mojg chorobe; a moj przetozony
W pracy wie, ze kiedys odejde na przy-
musowq rente (kiedy, o tym zadecydujq
lekarze). Nikt inny ani w pracy, ani z dalsze;
rodziny, © mojej chorobie nie wie.

W soboty chodze na zajecia rehabilitacyj-
no-ruchowe. Oprocz bardzo potrzelbnych
i urozmaiconych ¢wiczen pozwala mi to
pozNac ludzi, kiorzy ez zmagajg sie z tym
schorzeniem. Spotkania z nimi poma-
gaja mi akceptowac moj los i zachowac
zyciowy optymizm.

Nic wiecej od zycia nie potrizebuje... Moze
1ylko leku, kiory pozwolitoy mi wyzdrowied (?)
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ZOFIA

Podtozem mojej choroby jest prawdopo-
dobnie uwarunkowanie genetyczne: cho-
robe Parkinsona miat moj ojciec, schorze-
nie to ujawnifo sie u niego juz w 27 roku
zycia (1). Objawy choroby wystgpity po sil-
nym przezycid, o ktorym Krotko wspomne:
Ojciec pochodzit z dos¢ zamoznej rodziny
chiopskie], mieszkat na wsi, w powiecie
pruszkowskim; w czasie drugiej wojny Swio-
tfowej z rozkazu Niemcow zostal wystany
z fak zwang ,podwodq” (woz zaprzezony
w adwa konie),

Powrocit po frzech miesigcach catkowi-
Cie zmieniony: wychudzony, wykonczony
psychicznie i zamkniety w sobie; frzqst sie
Jok galareta”, nigdy nie dowiedzielismy sie
CO przezyt... PO pewnym czasie odzyskaf
lepszg kondycje na tyle, zeby znalezC
sobie wybranke zycia 1j. mojg mame (Byt
ardzo przystojny, fadnie tanczyt i spiewat).
Ja urodzitom sie w roku 1942 i nie pamie-
fam taty zdrowego: byt zawsze bardzo cier-
pigey, miat spowolnienie ruchowe, napie-
Cie miesni, sztywnosc, drzenie i wymagat
statej opieki. Mama mowita, ze jezdzita
Z ojcem na wizyty do roznych lekarzy
i zielarzy, ale nie byto zadnej poprawy,
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przeciwnie — stan zdrowia pogarszat sie;
zmart majqc lat 60.

Bardzo czesto wracatam myslami do czo-
sOw dziecinstwa, kiedy bytam obdarzana
wielkg rodzicielskg mitosciq. Doceniatam
0, ze jestem zdiowa, ze nie mam obja-
wow choroby, na ktorg cierpiat maoj ojciec...

Po przejsciu na emeryture, w roku 2000,
zaczetam odczuwac niewielkie zmiany
W organizmie: szuranie praowg nogg, dre-
twienie konczyn (miatam np. frudnosci
z kiojeniem chleba). Lekarz rodzinny dat
mi skierowanie na fomografie gifowy, ale
fomografia zadnych zmian nie wykazata.
Po pewnym czasie — pod czujnym i czutym
okiem neurolog, dr Marii Rakowicz — zro-
iono mi szereg badan gtowy w Instytucie
Psychiatrii i Neurologii na ul. Sobieskiego.

Na konsultacje neurologiczng zgtaszatom
Sie co miesigc oz do czasu, kiedy posta-
wiono diagnoze: zespot pozapiraMIdowo-
piramidowy (Czyli nietypowa choroba Par-
kinsona)) | dobrano odpowiednie leki. Teraz
na wizyty do dr Rakowicz chodze rzadzigj.

Dnia 14 lutego 2004 roku zostatam zakwa-
lifikowana do stymulacji magnetycznej
(bytam w Instytucie pierwszq pacjentkg
korzystajacq z tego zabiegul). Zabie-
gow stymulacji miatam 15, Po zabie-
gach odzyskatam sprawnose gk i lepsze
samopoczucie.

Najoardziej dokucza mi teraz sztywnosc
karku, potgczona z odczuciem bolu; zda-
rzojq sie omdlenia z utratg przytomnosci.
/alecane mam ¢wiczenia gimnastyczne
i spacery. Robie wiec 1o przynajmnigj
1 godzine dziennie. Dwa razy w roku wyjez-
dzam do sanatorium; sq tam fachowi
rehabiliftanci, ktorzy prowadzg cwiczenia
indywidualnie.

Gtowne leki, jakie teraz biore na chorobe
Parkinsona, to Nakom i Requip; zauwa-
zytam, ze leki te najkorzystniej dziatajq,
jezeli przyjmowane sg miedzy positkami



codziennie o takich samych godzinach
(w jednakowych odstepach czasu od
POSItkOw),

/fe samopoczucie, w moim przypadku,
powodowane jest miedzy innymi zmia-
nami femperatury ofoczenia; wyjatkowo Zle
znosze upaty. W sieroniu br. przez kikanao-
scie dni miatam bardzo wysokie cisnienie
fetnicze; znalaztom sie w szpitalu, badana
pytam przez kilku lekarzy: dobrano odpo-
wiednie leki, cisnienie unormowato sie.

Zycie z chorobqg Parkinsona jest bardzo
ciezkie zarobwno dla chorego, jak i dla
przebywajgcego z nim opiekuna. Kazady
dzien zycia stawia nowe wezwania, czesc
Z nich udaje sie zrealizowac, innym nie
SpPOSOL podotac...

Ostatnio poznatam cztonkdw Kota  ,War-
szawa-Centrum”; bardzo lubie spotkania
z nimi i wspolne z nimi zajecia: gimna-
styke rehabilitacyjnq i spacery, jednak
ze wzgledu na stan swego zdrowid, nie
zaowsze w fych zajeciach moge brac
udziat,

Wszystko, CO mnie spotyka, uwazam, ze
jest zaplanowane przez Boga (O w fym
Bozym planowaniu, sqdze, biorq udziaf
rowniez moi niezyjqcey rodzice, ktorych
obecnosc stale odczuwam). Poniewaz
zycie miatam szczesliwe i spetnity sie
w nim wszystkie moje marzenia, uwazam,
ze powinno W Nim mie¢ miejsce rowniez
cierpienie, bo kto nigdy nie cierpiat na
Ziemi, ten nigdy nie bedzie w Niebie”

Opis swoj zakoncze stowami Jana Pawta i,
ktoremu podobnie jak nam, dane byto
dzwigac krizyz choroby Parkinsona.

,Niech nasza droga bedzie wspdina.
Niech nasza modlitwa bedzie pokorna.
Niech nasza mifos¢ bedzie potezna.
Niech nasza nadzieja beadzie wieksza
od wszystkiego, co sig tej nadziei moze
sprzeciwiac.”

HENIA

Historia mojej choroby jest raczej typowa.
Pierwszym objawem byto drizenie prawej
reki: poczatkowo pojawiato sie co jakis
czas, frwato kiotkg chwile, aby ponownie
dac znac¢ o sobie w odstepach czaso-
wych coraz krotszych. Zaniepokojona tym
faktem udatam sie do lekarza. Byto to
13 latf temu, miatam wtedy 6/ lat.

Lekarz nie skojarzyt jednak tych pierwszych
symptomow z chorobg Parkinsona; suge-
rowat, ze objawy te sgq wynikiem zwyrod-
nienia kregostupa szyjnego i uciskiem na
jakis nerw. Szczerze mowige byfam zado-
wolona z takiej diagnozy, o rozwiata ona
moje obawy, ze mam Parkinsona. Ale
drzenia reki nasilaty sie, a odstep czasu
miedzy atakami wyraznie skracatf sie.
/aczetom podejizewac, ze moje doledli-
wOosCi mogg mie¢ jednak inne podtoze.

Ponownie wybratam sie wiec do lekarza,
fym razem do neurologa. Po dokiadnym
zbadaniu mnie, na podstawie moich
zachowan, miedzy innymi sposolbu cho-
dzenia, lekarz ten nie postawit jednoznacz-
nej diagnozy. Uzupetnieniem tego bada-
nia byto wykonanie rezonansu gfowy;
wszystkie wyniki badan wypadaty jednak
dobrze; poza objaowami nasilajgcego sie
drzenia jednej reki nie wystepowaty zadne
inne.

Jednak po uptywie niespetna roku reka
zaczeta mi dizec stale, moje pismo stato
sie znieksztatcone, coraz trudniejsze do
odczytania. Kolejny lekarz-neurolog, do
ktorego zgfositam sig, jednoznacznie
okreslit mojq chorobe, jako chorobe Par-
kinsona. Od tego momentu zaczetam
przyjmowac leki parkinsonowskie (poczat-
kowo w matych dawkach). Leki przyno-
sity poprawe, ale na krotko 1w sposob
przypadkowy.

Przez te wszystkie lata zmieniatam
kilka razy lekarza, a wraz z nim sposob
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przyjmowania lekow i dawki. Przyloywajqg
mi WCiQz nowe objawy choroby. do drze-
nia reki dotgczyto sie drzenie nogi, mecze
sie, gdy tylko wyjde z domu; coraz czes-
ciej mam problemy z chodzeniem: moje
nogi nie stuchajg polecen, mam wrazenie,
7e sq ciezkie i nie moge oderwac ich od
poatoza.

Oprocz tych dolegliwosci z biegiem czasu
doszio szereg innych, kidre wptywajg na
jakos¢ mego zycia, a diugotrwate zazywa-
nie lekow tez nie jest obojetne dla mego
zdrowia. Mam problemy ze snem, dokucza
mi swedzenie cafego ciota i glowy (czesto
budze sie w nocy, aby wzig¢ prysznic, co
czesciowo przynosi mi ulge). Bardzo cze-
sto mam tak zwany Zespot Niespokojnych
NOg, w takiej chwili nie wiem, co mam ze
sSog ziobicC.

Od pewnego czasu obserwuje ez U sie-
Pie osfabienie pamieci | pogorszenie sie
nastroju. Te przypadifosci sg frudne do
zaakceptowania przez rodzine, ale mysle,
Z& Moge wcigz na niq liczyc.

Boje sie przysziosci: postepujqcee)] demen-
Cji 1 utraty mozliwosci komunikowanic sie
z najolizszymi w takim zakresie jok dawnie).
Martwi mnie postep choroby, kiora pozia-
wia mnie mozliwosci samodzielnego poru-
szania sie. W ubiegtym roku dwukrotnie
przewrdcitam sie i ziamatam reke, od tego
Czasu wychodze z domu tylko w asyscie
najplizszych.

Chciotom dodac, ze ostatnio bywam na
spotkaniach Kota ,Warszawa-Cenfrum”,
dobrze czuje sie wsiod tych osob, kidre
mimo choroby majq duzo optymizmu. NO
grupowe ¢wiczenia rehabilitacyjne czton-
kow Kota i spacery z kijkami Nordic Walking
chodze w towarzystwie cOrki.

LUCYNA

Choruje od frzech i pot roku. Objawy
wystgpity nagle, po wielkim sfresie. Neu-
rolog, do kidrego sie zgfositam, przepisat
mi fak duze dawki lekow w potgczeniu ze
Srodkami psychotropowymi, ze wystgpito
u mnie gwattowne pogorszenie sie stanu
zdrowia, a nawet utrata $wiadomaosci.

Uratowata mnie wizyta u dr Potulskie), u kio-
rej nadal sie lecze. Zalecita ona duzo
mniejsze dawki lekow i w innym zestawie-
niu. Moj stan zdrowia nieco sie poprawit,
jednak zmienita sie forma psychiczna.
Poczatkowo byto mi wszystko obojetne, nie
miatam checi do zycia. Jednak zwyciezyt
wrodzony optymizm. Staram sie nie narze-
kac, ale by¢ samodzielna, uzyteczna inie
poddawac sie przeciwnosciom.

Moimi wzorami do nasladowania
sq. Maksymilian Kolbe i papiez Jan Pawet
Il, od ktorych w modlitwie czerpie sity. Mojg
najwiekszg mitosciq i nadziejq jest czter-
nastoletnia wnuczka Wiktoria. Chetnie tez
poOsSWieCcam Czas NA Swoje hobby, czyli
prace na dziotce oraz majsterkowanie.




Kilka stdbw o0 mojej
chorobiel

Dlaczego ja? Za co? Czy to jaka$ kara?
Wszystko brzmi znajomo. Nie bytem pierw-
szy i nie bede ostatni, kiory zadawat sobie
fakie pytania po ustyszeniu pierwszej diag-
nozy. Rozpacz, przerazenie, strach przed
nieznanym, negacija, wypieranie, ztosc
i bezsinose, tysigce pytan i brak odpowie-
dzi — pustka. Potem powolne oswajanie
sie z myslg, ze 10" juz ze mnQg zostanie na
zawsze, ze stanie sie czescig mnie, moim
znakiem 10zpoznawczym.

Podziwiamy i pochylamy gtowy nad zywo-
fami swietych czy innych heroicznych
postaci, ktdrych zycie petne byto cierpie-
nia i wyrzeczen. To wiasnie one przenio-
sty ich do pamieci nastepnych pokolen.
Sens i wielkos¢ ich zycia okreslat stopien
rezygnacji z somego siebie na rzecz wiary,
idei czy dobra innych. Takie postacie
budzq nasz podziw, chec¢ nasladowa-
nia, pPoOMIMO NAszego leku przed bolem
i ograniczeniomi. Choroba Parkinsona,
fo jedna z tych chordb, ktdra zmienia
catkowicie nasze dotychczasowe zycie,
ale nie pozbawia Nas jego sensu. Zycie
PO diagnozie foczy sie nadal i my dalej
stanowimy jego czesc. | tylko od nas zalezy,
od Naszego nastawienia i samozaparcia,
ile radosnych i szczesliwych chwil z niego
wyrwiemy dla siebie i dla innych.

Choroba od pietnastu lat, cho¢ powoli,
opanowuje i ostabia moje ciato. Nadata
jednak mojemu zyciu bardziej duchowy
wymiar. Przedtem prowadzitem infensywne
zycie zawodowe i fowarzyskie, jak kazdy
cztowiek cieszqcey sie dobrym zdrowiem.
Podiozowatem, miatem mnostwo plandw
i celow do osiggniecia. Choroba jednak
zmusita mnie do zwolnienia tepa zycia
i zwrocenia uwagi na zupetnie inne, olbce
mi dotqd sprawy. Nauczyta pokory i cierp-
liwosci. Jest przyczynq mojej stalbosci, ale
i sity. Daje swiadomose uptywu czasu

i MOZIwosC czerpania radosci z kontaktu
z innymi ludzmi. Choroba jest moim krzy-
zem i ciqzy na co dzien, ale moge jej byc
tez wdzieczny. Przede wszystkim pozwo-
lita mi dostrzec wokot bezmiar cierpienic
i SAMOINOSCi oraz potrzeby innych. Zrozu-
miatem, ze moge ulzy¢ innym i odnalez¢
Moj wiasny sens zycia w chorobie. Z tych
przemyslen narodzit sie pomyst powota-
nia Fundacii ,Zy¢ z chorobq Parkinsona”,
Z chorobq Parkinsona trzebba nauczyc sie
zZyC, poznac jej okrucienstwo dziatania,
POJSC Na kompromis, czasem ustgpic, ale
zZawsze zachowac swojg godnosc. Sqdze,
7€ przez Samo cierpienie nie odnajdziemy
sensu zycia, ani ono Nas nie usziachemi.
Natomiast cierpienie, kidre staje sie mod-
litwq jest niezwykiq sifq, dajacq energie
i sens zycia. Wiekszos¢ ludzi modli sie sto-
wami, a my powinnismy fo czyni¢ poprzez
nasze cierpienie i LOI. Taka modlitwa jest
nadziejq, jak to swoim zyciem pieknie
dowat nam przyktad Jan Pawet Il

Jerzy tukasiewicz
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Grudzien 2007

W dniu 29 grudnia, w Liceum Ogolno-
ksztatcgcym im. Juliusza Stowackiego,
odbyty sie kolejne zajecia rehabilitacyjne
(finansowane przez fundacije Zy& z cho-
robq Parkinsona”); w ¢wiczeniach brato
udziat 14 osob.

Dzien ten byt jednak wyjatkowy, poniewaz
PO Ccwiczeniach wszyscy pozostalismy
w sali gimnastycznej na spotkaniu o cha-
rakterze prawdziwie rodzinnym: dzielilismy
sie optatkiem!

Spotkanie 1o zaszczycit swojg obecnos-
ciq prezes Fundacji ,Zy¢ z chorobg Par-
kinsona’, pan Jerzy tukasiewicz. Przy cia-
steczkach i napojach owocowych, ktdre
umiescilismy na towach wysunietych spod
scian sali (stodki prowiant zakupity nasze
zapobiegliwe kolezanki), famalismy sie
fradycyjnym optatkiem i skiadalismy sobie
Zyczenia.,

Podczas tego spotkania prezes stwierdzit,
ze 0soby z naszej cwiczeniowe] grupy
bedqg mogty utworzyC pierwsze na tere-
nie Polski Koto Osob z Chorotbg Parkinsona,
kiore — zgodnie z wysunietq przez niego
pIopPOZYCiq — edzie nosito nazwe “War-
szawa-Cenfrum”. W trakcie omawiania per-
spektyw dziotalinosci Fundacii i Kota oraz
naszych zmagan z 1znego typu frudnos-
ciami, kolega Janek zrelacjonowat swoje
spotkanie z chorolbq Parkinsona:

W 2005 roku udajgc sie na leczenie sana-
foryjne do Buska Zdroju — mowit — dozna-
tem nagtej niemocy konczyn dolnych.
Nastepnego dnia, dowieziony na wozku
inwalidzkim do neurologa, dowiedziotem
Sie, ze jest to choroba Parkinsona.

/ oczu pociekly mi tzy wielkosci przysto-

wiowego grochu. Po chwili parskngtem
Smiechem.
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— Co z panem? — spyfafa pani dokfor,

— Rozrmawiatern z Tym nad nam.

— 1 co On panu rzekt? — indagowaia.

— Nie co On, ale co ja mu powiedziatem.

— A co fakiego?.. Moze tu potrzebny
bedazie psycholog — glosno zastanawiarla
sie pani neurolog.

— Powiedziaterm Najwyzszemu tak: Dzieki
Ci, Boze, ze nie mam raka (cancer sim-
plex), bo zytoym rok. Ciesze sie, 7 nie
jest to Alzheimer, gdyz prawdopo-
dobnie zycie zakonczytbym po frzech
latach. Radosciq napawa mnie fakt, ze
mam Parkinsona, bo zy¢ bede mogf
lat kilkanascie, a by¢ moze nawet
Kilkadziesigr.”

/ebranie zakonczyliSmy zyczeniami
wszelkiej pomysinosci, przede wszystkim
pogody ducha, kforej nam, ludziom cho-
rujgcym na chorobbe Parkinsona, szczegol-
nie potrzeba. Nie mozemy zatamywac sie...

Choroba Parkinsona to rodzaj uciazliwego
przyjaciela”, kiory pozostanie z nami do
konca naszej ziemskiej wedrowki; dlatfego
najlepszy sposdb Na dobre saMmopoczu-
cie, 1o — zaprzyjoznic sie z nim.

Styczen 2008 ___

Cwiczenia rehabiltacyine marmy w kazdg
sobote o godz. 13.00 w sali gimnastycz-
nej, kiorg nieodptatnie udostepnita nam
Dyrekcja liceum. Pan Janek, prowadzgcey
cwiczenia, jest poczatkujgcym rehabilitan-
fem (jeszcze studiuje), bardzo mu zalezy
Na Naszej dobrej opinii, wiec Cwiczenia
sq urozmaicone. Cwiczymy wiec z pitkami
i piteczkami, z kolorowymi laseczkami,
z gumowymi kigzkami i linkami. Cwiczymy
na stojgco, na lezgco (na materacach)
i Na ,wiszqco” — na drabinkach. Bardzo
lubimy te ¢wiczenia. | wiemy jak duzg role
odgrywajg one w ufrzymaniu nas w dobre;
fizycznej kondycii.




V\/ kazdg czwartg sobote miesigca
w lokalu Fundacii przy ul. Czerskiej] mamy
,Spotkanie herbatkowe”, omawiamy na nim
wszystkie nasze aktualne sprawy i swietu-
jemy imieniny solenizantow z catego ubie-
gtego miesigca. Solenizanci ofrzymujg
od nas kwiaty i zwyCzajowo rewanzujq sie
Nnam PIrzynoszonymi na spotkanie stody-
czami i napojami. Herbatkowe spotkania
rozpoczynamy o godz. 10.30, a konczymy
okoto 12,15 i z ul. Czerskiej catq ferajng
przenosimy sie na ulice Wawelskg na ¢wi-
czenia rehabilitocyjne. Potgczenie auto-
usowe mamy doskonate: autobus wyjez-
dzajacy z ul. Czemiakowskiej podwozi nas
pod sama szkote,

W styczniu byty imieniny Agnieszki (21.01);
obchodzilismy je na herbatkowym spot-
kaniu w ostatniq sobote miesiqgca, to
jest 26 stycznia. Solenizantka ofrzymata
od nas bukiet pieknych pgsowych 1oz,
a kilka osob wyrecytowato zabawny skecz,
ktory specjalnie na te okazje przygoto-
WwanNo. Agnieszka osfatnio ignoruje recep-
fury naszych lekarzy, chodzi na wizyty
do jakiej$ ,lekarz ze Wschodu” i leczy sie
akupunkiurg i masazami. Czy ta kuracja
bedzie skuteczna? Bardzo w to watpimy.
O tym wtasnie fraktuje skecz zatgczony
ponize),

Uroczystosci te), jak zwykle, towarzyszyty
serdeczne usciski | pocatunki; nie zalbrakio
fez tez wzruszen. Agnieszka byta uszczesli-
wiona;, gorgco nam dziekowata i czesto-
wata nas stodyczami. Przyniesione przez
niq pudetko Ptasiego mleczka oproznilismy
do dna.

Agna leczy sie

A: Gdzie jest Agnus? Gdzie jest ona?
B: Poszta leczy¢ Parkinsona.

A: A jak leczy? Co przyjmuje?

B: Z ludZmi Wschodu pertraktuje...
A: Z Azjatami? Z Mongotami?

B: Spytajcie jq oto sami:

Banki, masaz... Hurra! Hurra!
Nawet jest akupunktura!

A: A skutecznie?

B: Réznie bywa.

Jak po kaczce woda sptywa,

Tak sptywajq skutki lekow...

A i B: A Parkinson tkwi w cztowieku,
Z Parkinsonem niewygoda...

A: Czasu szkoda... Forsy szkoda...
B: Ludzi Wschodu wspierac frzeba.
Odpftacq jej za to Nieba...

A: Moze sie kuracja uda?

B: Wiara, mowiq, czyni cuda!

Z serdecznymi Zzyczeniami imienino-
wymi dla Agny (Agnieszki) przyjaciele
Z Kofa ,Warszawa-Centrum”




Luty 2008

W dniu 2 lufego niezwykle ciepte i wzru-
szajqce byto spotkanie czionkdw Naszego
Kota w mieszkaniu prezesa. Na spotka-
niu fym omawiany byt — nurtujgcy wielu
Z Nas — problem cudownego uzdrowienia,
za sprawg Ojca Swietego Jana Pawta I,
francuskiej zakonnicy Marie Simone Pierre,

Okazato sie, ze pan tukasiewicz dysponuje
filmem i materiatami przystanymi na jego
prosbe ze zgromadzenia, w kiorym aktual-
nie zokonnica fa przebywa.

Ogladajac film w oryginale (ftumaczony
7 jezyka francuskiego przez prezesa), wiell
Z NAs nie kryto wzruszenia, Prawdopodob-
nie niejeden z uczestnikow tego filmowego
seansu w skrytosci ducha myslat o swoim
uzdrowieniu. Ale z naszej wymiany zdan
na femat obejrzanego filmu wynikato,
ze powinnismy progngc przede wszyst-
kKim uzdrowienia naszej intymnej relacji
z Bogiem...

Uwazamy, ze nie tylko za wychodzenie
naprzeciw potrzebom naszego zdro-
wia fizycznego, lecz rowniez za dbatose
O Nnaszq duchowq kondycje, powinni-
Smy by¢ naszemu prezesowi ogromnie
wdzieczni.

/a to interesujgce i duchowo budujgce
nas spotkanie: za film i rozmowe przy her-
acie — gorgco mu dziekujemy!

W dniu 23 lufego o godz. 10.30 w lokalu
Fundaciji przy ul. Czerskiej 18 odbyfo sie
kolejne sobotnie zebranie cztonkow Kota.,
Jak zwykle przygotowaliSmy na te okazje
herbate i ciasta. Gtownym punkiem zebra-
nia byto omowienie podejmowanych
przez cztonkow Kota prac spotecznych;
prace te majq by¢ prowadzone w Cczte-
rech zespotach. Kazdy cztonek Kota ma
obowigzek pracy przynajmniej w jednym
Z wWyzej wymienionych zespotow.
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Zadania poszczegodlnych
zespotow:

B Odwiedzanie somaotych i opusz-
czonych osob z chorolbg Parkin-
sona

m Organizowaonie dia cztonkow Kofa
imprez kulturalno-oswiatowych

m Organizowanie w kozdg czwarna
sobote miesigca ,spotkan przy
herbacie”

m  Prowadzenie koniki Kota ,Warszo-
wa-Centrum”

Nastepnie prezes omowit program
obchodu uroczystosci zwigzanych z rocz-
nicq $mierci Jana Pawta . Wieczorem,
2 kwietnia, na placu Pitsudskiego majg
zgromadzi¢ sie mieszkancy Warszawy
z pfongcymi zniczami, z ktorych zostanie
utozony olorzymich rozmiarow kizyz. Znicze,
zakupione wczesnie) przez Fundacie .2y¢
7 chorobq Parkinsona”, majq by¢ rozpro-
wadzane — gidwnie przez harcerzy — w kilku
namiotach usytuowanych na placu.

W niedziele poprzedzajgcq te uroczystose,
fo jest 30 marca, w kosciele ss. Wizytek
odprawione pedq Msze Sw. w intencji
0sOb z chorobg Parkinsona. Wygtaszane
przy tej okazji przez prezesa kiotkie prelek-
Cje oraz rozprowadzana wsrod obecnych
literatura, majg na celu upowszechnic
informacje o tej chorobie oraz — zache-
Ci¢ do finansowego wsparcia Fundacii

,Zy¢ z chorobg Parkinsona’, kidra zaimuje

sie osobami cierpigecymi na to schorze-
nie. W pracach zwigzanych z organizacjq
fych uroczystosci bedq brali udziat rbwniez
czionkowie naszego Kota.

Kohczqc omawianie spraow organiza-
cyjnych prezes wypozyczyt nam ksigzke
autorstwa Bridget McCall Jak radzic sobie
7 chorobq Parkinsona, podkreslojqce, ze
kazdy z nas powinien jq przeczytac, ponie-
wQz zawiera wiele pozytecznych dla nas
informaciji. Ksiqzke przeczytalismy.




Autorka ksigzki jest osobq o wieloletnim
doswiadczeniu; ma za sobg 17 lat pracy
z ludzmi cierpigcymi na chorobe Parkin-
sona w Parkinson’s Disease Society of the
United Kingdam.

Ksiqzka liczy 156 stron i zawiera — oprocz
Obszermmego opisu objawow choroby
i metod jej leczenia — wskazowki dia opie-
kunow, rodzin i przyjaciot oséb z chorobg
Parkinsona, a takze, co jest bardzo cenne,
relacje osobiste chorych osob. We wste-
pie autorka pisze: Chocioz rzeczowe infor-
macije sq niezwykle wazne — i znajdzie sie
ich tu mnostwo — doswiadczenie nauczyto
mnie, ze prawdziwymi ekspertami sq ludzie,
ktorzy na co dzien borykajg sie z chorobg
Parkinsona.

/ podanych w ksigzce wypowiedzi ludzi
chorych zacytujemy kilka zdan, kidre wykao-
zZUjq, ze chociaz: zycie z chorobg Parkin-
SONA nie zawsze jest proste i wymaga
wprowadzenia pewnych zmian, jednak
mozNa sie Nim cieszyc:

Ogdlnie 1zecz biorge chorolba nie okazata
sie fak straszna, jak nam sie poczgtkowo
wydawato, i nauczylismy sie z nig radzic.
Nie mozna pozwoli¢, by choroba Parkin-
sona zdominowata cate twoje zycie i unie-
mozliwita ci robienie tego, co lubisz (str. 35).
Zycie z chorobg Parkinsona jest frudne, ale
moze by¢ petnowartosciowe. (..) Kiedy
choroba zamyka przed folbg jakies drzwi,
nie mozna fracic catej swojej energii na
oglgdanie klamki, bo nie zauwazy sie
wtedy tych wszystkich nowych drzwi, kiore
wiasnie sie otwierajq (str. 116).

Radzimy sobie dzien po dniu. Lubimy spo-
tykac sie z przyjaciotmi w miejscowej gru-
pie wsparcia osob z chorobg Parkinsona,
Py sobie ponarzekac i sie posmMiac. Trizelba
mysle¢ pozytywnie, a nie siedzied i rozmy-
Sla¢ nad chorobq. Korzystaj z zycia, jak
tyIko mozesz i znajdz swoj wiasny Sposob
radzenia sobie z chorobg (str. 142).

Marzec 2008 __

Pierwsze nasze spotkanie PO swietach
Wielkie] Nocy — w sobote, 29 marca
20081 — rozpoczelismy od dzielenia
sie wielkanocnym jajkiem. Jadwisia
(Joadwiga Szczepaniak) mieszkajgca pod
Warszowq przywiozta dziesieC ugotowa-
nych swiezych wiejskich jaj; pieknie wyglg-
daty ich pomaranczowo-biate potowki uto-
zone na dwoch duzych ptaskich talerzach.,

Prezesa poprosilismy o wygtoszenie Swig-
fecznych zyczen, mowit jaok zawsze — piek-
nie: Nawiqzujgc do symibolu zycia jakim
Sq jaja, zyczyt przede wszystkim energii do
walki z chorobq i wiary, ze nasze wysitki
POZWOIQ przezwyciezyC zwigzane z cho-
robq stabosci i cieszyC sie petniq zycia.
Jagoda odczytata rymowang odpowied?
Na pytanie czego zyczymy sobie.

Zyczymy sobie:

Rézowych okularow,

By stale nastroéj rozowy byf,
Pogody ducha, przyjaciét paru
I do walk z depresjami sif.

I mgdrosci Zyczymy sobie,
Maqdrosci, ktora powie ci,

Ze dobry Bég czuwa nad fobg
W dni dobre i w zte dni

I Ze do Nieba bram

Wiedzie nas mifosé, nie krzyz...
Mitosciq zyjmy, mimo ran,
Wytrwale dqzqc wzwyz!

POZ’niej pIzy herbacie i swiethym ciescie
(sekaczu) zakupionym przez Wandzie,
prezes przedstawit projekt organizaci
ogolnopolskich obchoddw Dni Solidamo-
$ci z Osolbami Cierpigcymi na Chorobe
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Parkinsona, ktore odbedq sie z dniach: 12
i 13 kwietnia or. w Warszawie. | wreczyt nom
wszystkim pieknie wydrukowane zaprosze-
nia Na fq uroczystosc. Cata fa ogoinopol-
Ska impreza — zaczynajgc od koncepdii
naukowych wykiadow i zaproszer gosc,
a konczgc na organizaci positkow i noc-
legow — jest dzietem naszego prezesa,
pana Jerzego tukasiewicza. Wszystko
inicjuje i zatatwia, nad wszystkim czuwa.
A przeciez jest osobg schorowang: wal-
czy z chorobq Parkinsona juz od cztema-
stu latl Podziwiamy jego energie i wytrwa-
10S8C... Pozostaje dla nas niedoscignionym
wzorem,

Dnio 2 kwietnia, w dzien trizeciej rocz-
nicy $mierci Ojca Swietego Jana Pawia 11,
odbyta sie zbiorka publiczna na rzecz
0SOb z chorolbg Parkinsona na placu Mar-
szatka Pitsudskiego. Organizatorem tej akcji
byta Fundacja ,2y¢ z chorobg Parkinsond”,
Orzy ogromnej pomocy samych chorych,

wolontariuszy | harcerzy.

/ebrane pienigdze zostaty w catosci prze-
znaczone na dofinansowanie rehabilitacii
ruchowej dla osob z chorolbg Parkinsona.
Na przyszty 1ok planowana jest kolejina
faka kwesta.,

by

Kwesta na rzecz osob z chorobg
Parkinsona
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Plac J. Pifsudskiego

-|2 | -|3 kwietnia odbyty sie nafomiast
ogolnopolskie obchody Dni Solidamosci
z Osobami Cierpigcymi na Chorobe Par-
kinsona, organizowane rowniez przez Fun-
dacje .Zy¢ z chorobq Parkinsona” | Forum
Parkinson Polska. Przebieg tych obchodow
byt niezwykle uroczysty. Uczestnicy byli
zachwyceni zarbwno sprawng ich orga-
nizacjq, jak i wytwomym wyglagdem lokali,
w kiorych odbywaty sie posiedzenia; byty
fo sale Galerii Porczynskich.

W pierwszym dniu — zgodnie z progra-
mem — miaty miejsce wystgpienia zapro-
szonych gosci i wyktad prof. Mirostawa
Zgpka na temat operacyjnego leczenia
choroby Parkinsona, o po obiedzie recital
pani lreny Santor i omawianie dziatalno-
Sci Stowarzyszen z 1oznych regiondw Pol-
ski. Obiad (wielodaniowy, przygotowany
z duzym kunsztem) serwowany byt rowniez
w jednej z sal Galerii,

Pan Jerzy tukasiewicz - prezes Fundacji
Zy¢ 7 chorobq Parkinsona”



W dniu drugim celeforowana byta Msza Sw.
w Bazylice Sw. Krzyza w intencji 0sob z cho-
robqg Parkinsona, a nastepnie uczesticy
zaproszeni byli na specjalny program zwie-
dzania Muzeum Powstania Warszawskiego
/ uroczystosci tych nasz Zdzich (Zdzistaw
Kowal) sporzaazit szereg zdiec; kilka z nich
zamieszczamy na tej stronie.

Recital Pani Ireny Santor

w T

Obchody Dni Solidarnosci z Osobami
Cierpiqcymi na Parkinsona

W tym miesigcu byty imieniny Rysia —
Nnaszego kolegi z grupy. Zapewne wiek-
$70SC Ryszardow obchodzita swoje imie-
niny 3 kwietnia, ale nasza grupa spotkata
sie w siedzibie Fundacji w tym miesiqcu
dopiero 27 kwietnia. Dlatego wiasnie
w tym dniu olbbchodzilismy swieto Ryszarda
(nie zadnego bojowego Ryszarda — Lwie
Serce, ale naszego Rysia spokojnego,
tagodnego i leciutko zazenowanego

nadmiarem zainferesowania jego 0sonq).
Kazdy z nas miat swoj udziat w przygo-
fowaniu tych imieninowych olbchodow.
Kolezanki nasze zadbaty o sprawnie dzio-
tajgca kuchnie: na stole ptyskawicznie
pojawita sie herbata oraz ciastka, kiorymi
czestowat nas solenizant.

Byty liczne zyczenia, pemne cieptych i przy-
joznych stow. Nie zolbrakio takze tradycyj-
nie odspiewanego ,Sto lat”. Wielkim zasko-
czeniem byty dla nas ujawnione talenty
wokalne naszego kolegi Janka, kiory na
czes$¢ solenizanta zaspiewat francuskg
piosenke zastyszang przed laty w czasie
zbioru winogron.

\/\/ fej mitej i przyjaznej atmosferze poru-
szylismy tez sporo spraw dotyczacych nas,
naszych zmagan z chorobg. Omawialismy
Sprawy zwigzane z letnim wyjazdem na tur-
nus rehabilitacyjny oroz wzajemnie zache-
calismy sie do uczestnictwa w spacerach
Z Kijkami czyli do fzw. Nordic Walking.

Rozstalismy sie w pogodnych nastro-
jach — z wiarg, ze choroba nie zdota nas
psychicznie ztamac — co utwierdza nas
w przekonaniu, ze fe kolezenskie spotkania
Sg nam wszystkim bardzo potrzelbone.

List wreczony solenizantowi

Drogi nasz Rysiu,

Zyczymy Ci dzisiaj

Duzo stonca i radosci.

Niech w Twym sercu wiosna gosci.
I niech sprawi dobry Bag,

Abys zawsze tariczy¢ mogf,

Abys zawsze wesot byf,

Dtugo i szczesliwie zyt.

I zmartwien miaf niewiele...

Twoi Przyjaciele
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Maj 2008

NQsze wspoline spacery z kijkami Nordic
Walking rozpoczelismy w dniu 5 maja..
O godzinie 12.00 spotkalismy sie w Ogro-
azie Saskim przy fontannie. Prezes Funda-
Cji przyniost pek kijkow, aby wypozyczyC
je tym z nas, ktorzy wtasnych kijkow nie
mMajq. Zaprosit tez na to spotkanie paniq
Anie Majerkiewicz — pracownika fundaciji
JAktywni” — aby udzielita nom fachowych
wskazowek, jak nimi nalezy postugiwac sie.

Pani Ania okazata sie osobg nie tylko
ardzo sympatyczng i energiczng, ale
fez doskonatym pedagogiem: w ciggu
godaziny zdotata worowadzic nas w arkand
fe] pozytecznej sztuki. Posfugiwanie sie
kijkami uczy poprawnego — 1o jest zgoa-
nego z zaleceniami medycyny — sposobu
chodzenia. Pozwala cwiczyC miesnie
zarowno NOQ, jak i ramion, wptywa korzyst-
nie Na kosci i zmniejsza ryzyko 0steoporozy.
Sylwetka osoby uprawiajgee) e dyscypline
staje sie bardziej wyprostowana i zgrabna.

Na wspoine spacery z kijkami Nordic Wal-
king spotykamy sie w Ogrodzie Saskim
w kazdy czwartek o godzinie 17.00. Teraz,
w maju, park ten wyglada niezwykle uro-
Cz0: WSzystko spowija wiosenna zielen:
jasna, czysta... Mfode liscie Isnig w sfoncu,
niby $wiezo deszczem skgpane. Drzewd
kasztanowcow ozdobione biatymi Swie-
cami kwiatow wyglgdajq malowniczo
i dostojnie. Na nieduzym wzgorku bielejg
sciany $wigtyni Sybilli; a tuz ook, u pod-
noza, przycupnety oszatamiajgco pach-
ngce krzewy bzu i magnoli. W lustrze
pobliskiego stawu przygladajq sie diugie
jasnozielone warkocze ptaczqacych wierzo
i odbija sie btekit nielba; i obtoki PO NIM
ptyngce... Obok sciezek — rabaty pokryte
parwnymi plamami bratkow. A tu i dwdzie,
na taweczkach — zakochane pary...

Pozwolimy sobie jeszcze nadmieniC — co
ostanio przypomina nam pan Zalewski
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w radiowej Jedynce, ze w maju $wieto
niezapominajki mamy i O imieninach Zofii
pamietamy...

Opis naszego majowego spofkania
(24.05) w lokalu Fundaciji zaczniemy od
zacytowania polskiego przystowiar: Swieta
Zofija kfosy rozwija. | dalej — improwizujgc
kontynuujemy te rymowanke:

Zytni ktos pecznieje

I mamy nadzieje

Na obfite zniwa fego lafa,
Jezeli pogoda figla nie spfata.
Gdy bedzie stoneczna pogoda
Zofija dorodne kfosy nam poda.

A nasza kolezanka Zofija (Zosia Wasilew-
ska) podata nam Na sobofnim spotka-
niu wspaniate ciasta wiasnego wypieku
i przywiozta witasnego wyrobu swietne wino
gronowe. Otrzymalismy fez zoproszenie do
jej przepieknego ogrodu w Komorowie na
spacery z kijkami. Wybierzemy sie tam,
oczywiscie, ale dopiero za kika tygodni,
kiedy uporamy sie z roznymi swoimi obo-
wigzkami m. in. odwiedzaniem samot-
nych i opuszczonych cztonkdw naszego
Stowarzyszenia.

Na spotkaniu — po ztozeniu solenizantce
Zyczen i wreczeniu kwiatow — przy herbacie,
winie i ciastach wymienialismy poglady
Na femat naszego stosunku do choroby
Parkinsona, omawialismy skutecznosc 1oz-
nych farmaceutycznych lekow, psychofi-
zycznych terapii i chirurgicznych zabiegow.
| doszlismy do wniosku, ze zgodnie z tym,
CO stwierdzajg niektorzy znani nam neu-
rolodzy, chorolba Parkinsona przebiega
bardzo indywidualnie, ale w kazdym przy-
padku podstawowq zasadg nie podda-
wania sie jej jest prowadzenie fizycznie
aktywnego zycia, a przede wszystkim
zachowanie wewnetrznego spokoju i state)
pogody ducha.,




V\/ biezgcym miesigcu — w sobote
31 maja - bralismy rowniez udziat w impre-
zie upamietniajqcej pobyt Jana Pawta |l
w Warszawie w roku 1979.

Na placu Teatralnym utworzono ,Miasto
Mitosierdzia”. ustawiono szereg namiotow,
w ktorych prezentowana byta dziatalinose
p0szczegoInych dobroczynnych instytucii.
Fundacja ,Jak zy¢ z chorobg Parkinsona”
miata rowniez swoje stoisko; znajdowaty sie
w nim nie tylko wydawnictwa dotyczace
choroby Parkinsona, ale rowniez 1ozko do
rehabilitacii i dwu rehabilitantow, zaongo-
zowanych przez prezesa. Osobami na kio-
rych dokonywano demonstracii, yli dyzu-
rujqey przy stoisku cztonkowie naszego
Kota.

W godzinach popofudniowych — pod-
czas dyzuru Oli i Grazynki — miato miejsce
nieoczekiwane spotkanie, kidre Grazynka
mOoCNOo przezyta i fak je relacjonuje: Zosta-
fam wybrana do prezentacii fechnik gim-
nastycznych stosowanych przy chorobie
Parkinsona i kiedy lezqc na tozku wyko-
nywatam cwiczenia zgodnie z instrukcia
rehabillitanta i przy jego pomocy, nagle
poczutam dotyk czyjejs reki i ustyszatam
pytanie: ,czy Ci panowie majg zamiar
leczyC chorg, czy udawac leczenie?”
Ku mojemu zdumieniu zobaczytam nad
sobg usmiechnietq twarz abp. Kazimie-
rza Nycza, ktory zartujqe i dowcipkujgc
rozmawiat chwile z nami, a odchodzgc
pobtogostawit nasze stoisko, zyczqce wszel-
kiej pomysinosci...

Czerwiec 2008

W czerwcu byty imieniny Wandzi i Janka.
Obchodzilismy je w sobote, 28.06. Janek,
ktory okresowo wytqcezyt sie z prac w Kole
Z powodu bardzo absorbujgcych go
spraw rodzinnych. Byty wiec serdeczne
zyczenia, kwiaty i mnostwo wysmienitych
ciast.

GTOwnym fematem czerwcowego Spot-
kania byta relacja z niesienia przez nas
POMOCY SAMOtNyM i OPUSZCZONYM OSO-
bom z chorobqg Parkinsona. Okoto pdt roku
femu z Zarzgdu Fundaciji i Stotecznego Sto-
warzyszenia otrzymalismy liste — z adresami
i nuMmerami telefonow — okoto dziesieciu
fakich osob; frzy z nich znajdujg sie w wair-
szawskich Domach Opieki, czwarta — kiora
kilkanascie lat temu bytg jednq z zatozy-
cielek Stotecznego Stowarzyszenia Osob
z Chorobq Parkinsona — pare tygodni temu
zostata umieszczona w Domu Seniora
w Ulesiu. Spotkamy jg wkidtce, poniewaz
w sierpniu wyjezdzamy do Ulesia na reho-
pilitacyjny turnus.

Nasze wizyty u chorych osob — przewaz-
nie z kwiatkiem allbo paczuszkg stody-
Czy — przyjmowane sg z wyraznym zadowo-
leniem: osoby te spragnione sqg kontaktu
Z ludzmi i rozmowy. Jezeli nawet mieszkajq
przy kims z rodziny, to z powodu pracy
zawodowe] swoich najolizszych allbo ich
stanu zdrowia — nie Majg z nimi Najlep-
$zego konfaktu i czujq sie osamaotnione.
Niektore z nich sg jednak bardzo nieufne
i dopiero po przetamaniu pierwszych
lodow stajg sie w stosunku do nas szczere
i serdeczne. W miare naszych mozliwosci
staramy sie zatatwiac prosboy odwiedza-
nych osob.

Staramy sie pamietac rowniez © czton-
kach naszego Kota przezywajgcych
okresy nasilenia choroby. Dzwonimy do
nich, zgfaszamy gotowos¢c odwiedzania
ich i przede wszystkim pamietamy o nich
w modlitwach.

No zakonczenie zebrania prezes, PO
omaowieniu wstepnego projektu olbcho-
dow Dni Parkinsona przysztym w roku,
odczytat utozonq przez siebie ,Modlitwe
w chorobie Parkinsona”. Modlitwa ta, jak
nadmienit, jest modlitwg kotolikar (ostatnia
UwQQa zwiqzana byia z propozycia wWysu-
nietq przez jednq z olbecnych na zebraniu
0sOb, aby w przysztosci, w ramach uro-
czystosci zwigzanych z obchodami Dni
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Parkinsona, oprocz Mszy sw., odbywato
sie rowniez modlitewne spotkanie © cha-
rakterze ekumenicznym.) Po odczytaniu
modlitwy NASTO] NG zebraniu wytworzyt sie
podniosty, czufo sie otbecnos¢ Bozego
Ducha. Bylismy wdzieczni Prezesowi za
kierowanie naszych mysli i serc ku Stworcy.
A kolega Jan Bacik mile zaskoczyt zebro-
nych obietnicq napisania dia nas, boryka-
jacych sie z chorobg Parkinsona, modlitwy
ekumenicznej. Modlitwe te przytaczamy,
WIOZ z innymi napisanymi przez chorych,
w dalszej czesci ksigzki, w osobnym roz-
dziale pod tytutem ,Modlitwy i wiersze
pisane przez chorych”,

Lipiec 2008

Nosze Jerbatkowe spotkanie” — ostatnie
przed wakacyjng przerwg — odbyto sie
19 lipca. Sierpniowy pobyt cztonkdw ,Kota”
w Ulesiu bedzie przedstawiony w 0sobnym
rozdziale, !

Lipcowi solenizanci — Czesia i Czestaw —
zaopatrzyli nasz stor w wysmienite wypieki
i Swietng herbate. Przy sktadaniu zyczen
przyoomnielismy imieninowy ,mini wierszyk”
ufozony swego czasu przez Czesie:

Mdéwiono mi, aby zyczenia sktadac
wierszem,

Bo ponoc takie sq najszczersze.
Diatego Zyczymy wszyscy skfadnie,
Co mamy w sercach na dnie:

Duzo zdrowia i radosci,

Szczescia, wszelkiej pomysinosci,
Dni sfonecznych bez liku

| Parkinsona zaniku.

1. Patrz: rozaziat 5, ,Wspoine wakacje w Ulesiu”.
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No spotkaniu omawialismy sprawe wyko-
rzystania dofinansowar do naszego
furnusu rehabilitacyjnego. Starania
o dofinansowanie rozpoczelismy juz
kilka miesiecy temu, a nie majqc pew-
Nnosci, ktdra z instytucji — Fundacja czy
PFRON — zatatwi naszg sprawe pozytywnie,
ztozylismy wnioski do obu tych placowek.
Zostalismy teraz mito zaskoczeni: w dniu
dzisiejszym kazda z 0sob, kidra wyjezdza
na tumus rehabilitacyjny do Ulesia, ofrzy-
mata pismo od Zarzgdu Fundacji przyzna-
jaca dofinansowanie w wysokosci 400zt
a w ostatnich dniach ofrzymalismy rowniez
decyzje o dofinansowaniu z PFRON-u, przy
czym dofinansowanie 1o byto prawie dwu-
krotnie wyzsze anizeli uzyskane z Fundacii.
Niestety, 0 czym dotychczas nie wiedzie-
lismy, PFRON dofinansowuje pobyty tylko
w osrodkach, ktore majq zawarte z nim
umowy, a placowka w Ulesiu warunku
fego nie spetia.

Niektorzy z nas byli zdania, ze powinnismy
wykorzysta¢ fundusze z PFRON-u: zrezyg-
nowacC z Ulesia i wyjechac na turmus do
Ciechocinka allbo Kudowy-Zdroju. Jednak
w tych osrodkach — jak w dniu wczoraj-
szym poinformowano Czesie w Central-
nym Osrodku Turusow Rehabilitacyjnych —
w miesigcach letnich i jesiennych br. dla
kilkuosobowej grupy nie ma juz wolnych
miejsc.

PO dtuzszej dyskusji postanowilismy jechac
do Ulesia, liczgc nato, ze PFRON uwzgledni
poOwOody Naszej rezygnacii z dofinansowa-
Nial | pIzyzNa je nam w przysztym roku.

Po spotkaniu herbatkowym pojechalismy
cafq grupg na cwiczenia rehabilitacyjne
z sekretariatu Fundacji do gimnazjum im.
Juliusza Stowackiego, gdzie odoywajq sie
fe zajecia w kazdq sobote o godz. 13.00.
mamy swietne potgczenie autobusowe!
Pare miesiecy temu zmieniono nam
0sobe prowadzqcg ¢wiczenia. Prowadzi
je teraz llona Debrzak-Adamczyk, mtoda
i energiczna studentka trzeciego roku AWF,
ktora duzg wage przywiqzuje do tego,



apby ¢wiczenia byty zawsze urozmaicone
i inferesujgce. Bardzo lubimy fe rehabilita-
cyjne zajecia. | sympatyczng rehabilitantke,
llone rowniez.

Pazdziernik 2008 ____

Zoczvnomy nowy 1ok naszych ¢wiczen
rehabilitacyjnych, nowy rok naszych towa-
rzyskich spotkan. | nowy rok prowadzenia
kronikil

Podobnie jak studenci, wszystkie nasze
zajecia rozpoczynamy w pazdzierniku.,
Pierwsze po wakacjach ,herbatkowe
spotkanie” czionkdw Naszego Kofa miato
miegjsce 25 pozdziemika (sobota) przy ulicy
Czerskie], w siedzibie Fundacii ,.Zy¢ z cho-
robq Parkinsona”.

Liczba osob biorgcych udziat w spoft-
kaniach systematycznie wzrasta, wcigz
przybywajqg do Kota nowi cztonkowie,
fotez coraz ttoczniej robi sie w niewielkim
pomieszczeniu Fundacii. Ten fakt dobitnie
pokaozuje, jak bardzo potfrzebna i pozy-
tfeczna jest nasza dziatalnosce.

Podczas spotkarn mamy okazje dowie-
dzie¢ sie o waznych sprawach dotyczag-
cych: dostepu do lekarzy specjalistow,
MOZIiwosCi skorzystania z rehabilitac)i na
migjscu oraz na fumusach wyjazdowych,
a takze o 1oznych nowych lekach i zabie-
gach, kiore mogg okazac sie pomocne
nam, osobom dotknietym chorobqg
Parkinsona.

Nasza kolezanka Jagoda — przewodni-
czgca Kota Warszawa-Centrum® otwiera-
jac zebranie, przekazuje wszystkim najistot-
niejsze informacje z zycia kota. Pierwszg
sprawq byfo podzielenie sie wrazeniami
Z letniego pobytu w Ulesiu, 0$Smioosobo-
wej grupy naszych kolezanek i kolegow.
W czasie tego sierpniowego turmusu, zda-
rzenia z kazdego dnia byty szczegotowo

opisywane — z duzym pisarskim talentem —
przez naszg kolezanke Krystyne. Dzieki jej
pisemnym relacjom wszyscy Ci, kiorzy nie
uczestniczyli w wyjezdzie, majg teraz wyol-
razenie o tym, jak uroczym miejscem jest
Ulesie i jak mito, i pozytecznie mozna byto
spedzac fam czas.

Poza tym, otfrzymalismy tez informacje
O przygotowaniach do przysztorocznych
obchoddw Dni Solidarnosci z chorymi
Nna chorobe Parkinsona, ktore tfradycyjnie
odbedg sie w kwietniu,

Po czesci oficjalng], rozpoczelismy Swieto-
wanie imienin naszych dwoch kolezanek.
Obie Jodwigi poczestowaty nas stodkos-
ciami. W czasie spotkania chetnie otwie-
ramy sie przed pozostatymi cztonkami
naszej grupy, Mowimy O NAszych prob-
lemach dotyczacych walki z chorobaq,
O nastrojach nie zawsze optymistycznych.
Nieoceniong pomocg dla nas sq roz-
mowy z Jankiem, naszym kolegg w niedoli,
ktory jest psychologiem — znawcg duszy
ludzkiej. Dla kazdego znajduje dobre
stowo, jest on skarbnicq praktycznej wiedzy
jak radzi¢ sobie ze stresem, co 1obic, by
nie pograzac sie w depresji, jok postepo-
wac, by zycie z chorobg Parkinsona byfo
znosniejsze.

Wiele osob odnajduje pocieszenie
w modlitwie, podjecie tego tfematu jesz-
cze przed wakacjami zainspirowato Kil-
koro z nas do napisania wiasnej modlitwy
ekumenicznej. Dzis$ jeszcze raz modlitwy
fe odczytalismy. Kazda z nich jest madra
i piekna, a przy tym inna; tak jak rozni sg
ich autorzy. | roznice te bardzo nas wza-
jemnie wzbogacajq. Sq dla nas wielkim
darem od Boga...

Choroba, ktora nas dotkneta, jest powaz-
nym utrapieniem, ale jednoczesnie uwraz-
liwia nas na otaczajgey $wiat. Stawiamy
sobie rozne pytania, miedzy innymi © sens
zycia, probujemy znalezC odpowied?
Na NUrtujgce nas problemy. Z fakich rozwao-
7an, tak sqdze, powstat piekny, filozoficzny
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wiersz Janka, o przewrotnym tytule: ,Dla-
Czego nie wierze.. .?” Odczytaniem tego
wiersza zakonczylismy nasz spotkanie.

Wychodzimy z lokalu Fundacji podnie-
sieni na duchu, swiadomi, ze nie jestesmy
w naszej chorobie osamotnieni. Swiodo-
mMOosS¢ ta ufatwia nam znoszenie codzien-
nych dolegliwosci i niedomagan, dodaje
sit do walki z cierpieniem.

A .
——

Listopad 2008 ___

Formo i fres¢ listopadowej Kroniki odbiega
nieco od zapisow z miesiecy ubiegtych
i przysztych. Zapis ten zostat sporzgdzony
przez Andrzeja, osoby, KIora na naszym
sopbotnim spotkaniu znalazta sie po raz
pierwszy. Andrzej, kiory obecnie — styczen

2009 1. — petni funkcje przewodniczacego
nowo utworzonego Kota Osob z Cho-
robq Parkinsona, ma wyrazne zdolnosci
literackie. Przedstawiony przez niego opis
Zarbwno chorych, jaki i przebiegu naszego
spotkania, jest interesujgey i oryginalny.
Zamieszczamy go w cafosci i zachowu-
jemy takg forme jokg nadat mu sam autor,
a mianowicie forme listu do Fundacii.

Warszawa, ania 24 listopada 2008 .
Fundacja ,Zy¢ z Chorobq Parkinsona”

POZNna jesien 1o czas, kiory dla wiekszosci z nas zmagajqcych sie na co azien
7 przykrymi dolegliwosciami choroby Parkinsona, jest szczegolnie frudny do znie-
sienia. Warunki afmaosferyczne znacznie oOgraniczajq mozIiwose przyjemnego
obcowania z naturq. Ale niewqipliwie jest 1o dobry czas na przemyslenia i refleksje
Z przezyCc w minionym okresie. Prawda, ze coraz frudniej pobudzic swoje szare
komOorki do sensownych andaliz i logicznych wnioskow. Tym nie mniej 1o czynie,
Qzielge sie z Wami swoimi spostrzezeniami | krotkq charakterystykq swojej 0soby.

Mam na imie Andrzej | 62 Iat. Blisko 5 lat femu zdiognozowano u mnie chorobe
Parkinsona. Dzis wiem, ze objawy choroby fowarzyszyty mi juz duzo wcezesnie).
Mimo wielu przeciwnosci losu — wielu frudnych operacji chirurgicznych — dane mi
byfo cato wyjs¢ z opresji. Uwazam, ze Ofrzymafem od losu drugie zycie.

Zawsze jedynym dla mnie skutecznym lekiem byto aplikowanie sobie zaje¢ rucho-
wych, czyli soort | rekreacja w rozsqdnym wydaniu. Niestety, gdy do mojej Swiado-
maosci dofart fakt, ze jestem skazany Na nieuleczalng chorobe, Nastqifo we mnie
pewne zatamanie. Przyoadek sorawit, ze w famitym okresie frafitern do niezwykle
uczynnej osoby — pana Jerzego tukasiewicza. Jego rady oraz ¢zas jaki ooswiecit
na wyedukowanie mnie poprzez pokazanie mi licznych publikacji i materiatow
O fej okrutnej chorobie, bardzo pomogty mi przejsc przez frudny okres. Miniony
rok to czas pokonywania kolejnych barier i stopniowego wyjscia z depresji oraz
roba UporzQakowania SWojego zycia.
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W tych listopadowych dniach nawiqzatem kontakt z Fundaciq i za namowq pana
Jerzego wzigtem udziat w spotkaniu zorganizowanym pod pafronaterm FUnadacyi.
Spotkaniu Kota ,Warszawa-Cenfrum”, kidre skupia 15 cztonkow. Mita | przychyina
Qtmaosfera spotkania pozwolita mi POCzZUC Sie niezwykle SwojSKo wsrod uczesini-
kow, moje poglqdy fakze spotkaty sie z peinq akceptaciq. Zgodzifem sie wiec,
gay ZopropoNOWaNo Mi OpIsSaC w formie krotkiej notatki przebieg fego sporkania.

W ramach porzqdku zebrania — 2aproponowanego przez rzewodniczqeq Kofa,
oanNiq Jaawige Skierczynskq — omowiono redlizacje biezqcych sporaw organi-
zacyjnych, w tym grafiku wizytowania chorych, kidrzy sq pod opiekq cztonkow
Kota. Przypomniano, ze requiamin zakiada okresionq liczbe czionkow, kiora nie
POWINNA przekraczac 15 osob. W tym kontekscie moj akces do Kol — Jako 0soby
szesnastel — wywolat dyskusje, a nastepnie jednomysinQ propozycie przyjecia
mnie —w adrodze wyjatku — do swego grond, majQc prawdopodobnie na wzgle-
azie moj przyszty aktywny udziat w pracach Kota.

Spotkanie poswiecono giownie omaowieniu fresci prasowego arfykutu z wywiadu
orzeprowadzonego W dniu 27 pazdziernika 2008 1. z panem Jerzym tukasiewi-
czem, kiory w sposob kompleksowy wypowiedziat sie na femat bolu w choro-
bie Parkinsona. W Polsce okoto 120 tysiecy osob dotknietych jest 1q chorobq
i potowa z nich cierpi Na roznorodny bol. Kazdy odczuwa go inacze), gdyz bol
orzemieszcza sie | promieniuje wzdfuz cafego ciata. Czternastoletnie doswiad-
czenie pana Jerzego w walce z bolem w swiefle  korzystania z konsultacyi, porad
i pomocy lekarzy jest nienajlepsze. Wysnuty wniosek wskazuje na pewnq bezsil-
NoSC | powszechnq obojetnose lekarzy, do kidrych trafiomy z nadziejq, ze ofrzy-
mamy skuteczng pomaoc. Nagjleszym, sprawdzonym i polecanym lekiem jest
ruch wykonywany systemartycznie, na przykfad spacer z kijkami Nordic Walking.

Publikacja fa stafa sie inspiraciq do zastanowienia, jak kazdy z nas walczy z bolem.
Pani Magdalena Sroda radzi (v nasteonym artykule ot ,Clerpienie weiqz jest
czesciq naszef kultury”), zeby zamiast przyjmowac Na Slepo stwierdzenie: przeciez
musi bolec, pacjenci powinni domagac sie skutecznej LOMOCY | walczyC O niq.

W koncowej dyskusji zeborani wymienili swoje ostatnio przezyte doswiadczenia,
niejednokrotnie bardzo prozaiczne, ale swiodczqce O ich wzajermnym zrozumie-
niu | serdecznosci. Cheiatem zauwazyc, ze panuje tu zwyCczaj zwracania sie do
siebie po imieniu, co likwiduje dystans miedzy osobami | pozwala zachowac
szacunek do partnera.

Nalezy jeszcze nadmienic, ze przewodniczqca Kota czyni obecnie starania © zor-
ganizowanie w Ciechocinku dwutygodniowego pobytu sanatoryjnego Na prze-
forie maja | czerwea 2009 r. Osoby chetne muszq w miare szybko zgrosic swoje
uczesmictwo.

PO spotkaniu czfonkowie Kofa udali sie na zajecia z gimnastyki rehabilifacyjne),
ktore odbywajq sie w sali gimnastycznej liceum przy ulicy Wawelskiey.

Z powazaniem Andrzej Strzylak

43




Grudzien 2008 ___

Czos fak szyloko mija, mamy juz 27 dzien
grudnia, ostatniq sobote miesiqca. Jeste-
Smy w lokalu Fundacii, spotkanie nasze
rejestruje Janeczka.,

Skfadamy przede wszystkim gorgce zycze-
nia solenizantkom z tfego miesigca: Ewie
i Oli. Wreczamy im kwiaty — doniczkowe,
sq bardziej trwate.

Kilka osob przyniosto wigilijny opfatek, wiec
spotkanie przybrato charakter ,spotkania
opfatkowego”. Prezes Fundadii, pan Jerzy
tukasiewicz, skierowat do nas, jok zawsze,
gfebokie | madre zyczenia. Zyczyt miedzy
innymi, abysmy dawali i ofrzymywali jak
najwiecej dobra. Potem wszyscy dzielilismy
Sie optatkiem i zasiedlismy do stotu zasta-
wionego sfodyczami, ciastami, herbata.

Ktos zacytowat zabawny wierszyk ks. Jana
Twardowskiego:

Swieta, $wieta i po swigtach,
Nikt juz o nich nie pamigfta.
Zjadtem wilie, zjadfem barszczyk
l... juz jestem o rok starszy.

A zatem starsi o ok zaczynamy oma-
Wiac sprawy organizacyjne naszego Kota.
/godnie ze Statutem licziba czionkow Kota
nie powinna przekiaczac pietnastu osob.
Poniewaz na liscie figuruje juz 21 osob,
prezes Fundacji podjgf decyzje utworzenia
nowego Kota. Proces ten rozpoczelismy
od znalezienia odpowiedniej dla niego
nazwy. Po dtugiej dyskusji ustalilismy, ze
utworzenie w Warszawie kilku Kot — o zapro-
ponowanych przez prezesa nazwach —
Marszowa-Wschod”, \Warszawa-Zachod”,
MWarszawa-Potnoc”, \Warszawa-Potudnie”
— fo koncepcja przysztosciowa. DOpOKi
mamy do dyspozycji Na nasze spotkania
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tylko lokal Fundaciji i jedng sale gimna-
stycznq potozong w centrum Warszawy, 1o
NOWO Utworzone Kota bedq nosity nazwe:

Warszawa-Centrum 17 1, Warszawa-Cen-

frum 2",

PO rozwigzaniu problemu nazwy przeszlismy
do ustalenia listy jego czionkow. Przyjelismy,
ze pietnascie pierwszych osob figurujg-
cych na akfualnej liscie, bedzie tworzyto
Koto Warszawa-Centrum 17 Pozostate
osoby z listy i wszystkie nowe, zgitaszajgce
sie na ¢cwiczenia rehabilitacyjne, bedg
cztonkami Kota Warszawa-Centrum 27,
Uzgodnilismy poza tym terminy naszych
spotkan tfowarzyskich: grupa pierwsza
zachowa dotychczasowy fermin spotkan,
A grupa druga bedzie miata spotkania
w kazdg drugg sobote miesigca. Termin
cwiczen gimnastycznych grupy drugiej
zostanie ogfoszony PO uzgodnieniu go
Z naszq rehabilitantkg, panig llong.

Przewodniczgcym nowo powstate] grupy,
Kota ,Warszawa-Centrum 2” zostat pan
Andrzej Strzylak, a wiceprzewodniczgeq —
pani Lucyna Osmolak. A zatem z poczat-
kiem nowego kalendarzowego roku
zacznie funkcjonowac wypaqczkowane
z istniejgcego Kota nowe Koto Osob
z Chorolbg Parkinsona. Witaj Koto ,Warsza-
wa-Cenfrum 27

Nost@pnym punktem byto ustalenie
tfematyki spotkan towarzyskich Kota ,War-
szawa-Cenfrum 17,

Juz dawno postanowilismy — mowiq jego
czionkowie — ze oprocz zagadnien zwiqza-
nych z chorolbg Parkinsona i naszymi 0so-
pistymi bolgczkami, bedziemy na naszych
spotkaniach omawiac jakies inne, intere-
sujgce nas tematy.

Po kiotkie] wymianie zdan przyjeta zostata
Propozycja przewodniczqcej Kota, oma-
wiania poszczegolnych religii. | tak
w najblizszym potroczu w programie kaz-
dego comiesiecznego spotkania bedzie
figurowata okoto 20-minufowa rozmowa




na temat wielkich religii monaoteistycznych:
chrzescijanstwa, judaizmu i islamu. Krotkie
referaty, wprowadzajgce do tej rozmowy,
edq przygofowywali sami cztonkowie
Kota.,

Po zakonczeniu spraw organizacyjnych
gfos zabrat prezes i przedstawit nam fresc
niedawno przeczytanej ksiazki, pamietnika
chorej na Parkinsona siostry karmelitanki
Joanny Grodzkiej, w ktorym opisuje ona
swoje cudowne uzdrowienie. Odczytat
nam co bardziej interesujgce fragmenty
pamietnika. Relacja prezesa, ktorej wszy-
scy wystuchali z wielkim zainteresowaniem,
spowodowata wytworzenie sie wsrod
obecnych podnioste] aury, duchowego
uniesienia. Wiara w mozliwos¢ cudow-
nego uzdrowienia chyba wielu z nas
uskrzydia...

Tym optymistycznym punktem programu
zakonczylismy nasze spotkanie.

Styczenn 2009

STyczniowe spotkanie mielismy rozpoczgc
uroczystymi zyczeniami sktadanymi sole-
nizantce Heni. Niestety Henia przyjs¢ nie
mogta, poniewaz Zle sie czuta. W jej imie-
niu wystgpita corka Ewa, przyjeta kwiatki
i zyczenia, ktore przekazata mamie. Ewa
przygotowata na te okazje poczestunek.
Fetowalismy zatem swieto Heni ez jej 0so-
pistego uaziatu.

\/\/QZnym punktfem naszego spotkania
byta informacija przewodniczgcej o pla-
NOWANYM pIzez NAs pobycie w sanatorium.
Dla dziesieciu osOb z naszego Kota zare-
zerwowane zostaty miejsca od 31 maja
do 14 czerwca w Osrodku Uzdrowiskowo-
-Rehabilitacyjnym w Ciechocinku.

Kazda ze zgtoszonych osoéb powinna
potwierdzi¢ rezerwacje dokonujgc
przedptaty w wysokosci 500 zt, na konto

bankowe Osrodka. Liczymy na fo, ze
ofrzymnamy dofinansowanie do naszego
pobytu w Osrodku z Panstwowego Fundu-
szu Rehabilifac)i Osob Niepetosprawnych.
Szanse na uzyskanie dofinansowania sg
wieksze, jezeli wnioski skiadane sq zespo-
towo, fgcznie z listem wiodgcecym ze Sto-
warzyszenia Osob z Chorobg Parkinsona.
Poinformowata nas o tym Przewodniczgca
i PO Cczym rozdota osobom zainteresowa-
nym druki pobrane z PFRON-u, proszgac
O ich wypetnienie | zwrdcenie jej w termi-
nie najblizszych dwoch tygodni.

Os‘romim punktem spotkania byta roz-
mowa O chrzescijanstwie. Akfualnie
obchodzony jest w Polsce Tydzien Mod-
litwy o Jednosc Chizescijon. Tydzien ten
poprzedzony byt Dniem Judaizmu, kiory
przypadat w sobote, 17 stycznia.

Jak podano w dzienniku radiowym w Wair-
szawie odbywaty sie wspoline modlitwy
Zydow i chizedcijon w kosciele pod wezwa-
niem Wszystkich Swistych, kontynuowane
nastepnie w pobliskiej synagodze.

Luty 2009

Zimg wyraznie opoznifa sie w tym roku.
Boze Narodzenie swietowalismy ez sniegu,
a w pofowie lutego wszedzie wokot byfo
piafo. Pieknie wygladaty osniezone drzewa,
krzewy, uliczne latarnie, dachy domaow.
Przez pare tygodni padato, wcigz leciaty
Z nieba biate ptatki. W Warszawie ulice
i chodniki szyloko od$niezano, ale wiejskie
drogi byty czesto w ogole nieprzejezdne.

Nie byto zimno, temperatury byty pliskie
zerq, totez szczegolnie, gdy wyglgdato
stonce, zachecalismy sie wzajemnie (o
o mamy tfelefony stacjonarne i komaor-
kowe) do wychodzenia na spacery.

Ruch 1o zdrowie. Szczegolnie dla nas, par-
kinsonikow, jest on wskazany.
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Dzis — 28 lutego — szaro wokot | dzdzysto.
Lokal Fundaciji jest zajety i nasze comie-
sieczne spotkanie zorganizowalismy w jed-
nej z sal lekcyjnych liceum, w ktorym
mamy gimnastyke rehabilitacyjna.

W pierwszej czesci spotkania omawiali-
Smy sprawy zwigzane z naszym zdrowiem
i schorzeniem. Janek, ktory od jakiegos
CzasU Nie przychodzi na spotkania, nadal
leczy siing cukizyce, a ostatnio w najoliz-
szej 1odzinie miat szereg nieprzyjemnych
sytuacji, wiec bardzo prosi nas o modlitwe.
Agnieszka jest dzi$ nieobecna z powodu
przeziebienia, a Wonda z powodu nagte)
choroby meza. Prawie kazdy ma co$ do
powiedzenia albo o sobie, albo o0 0so-
pach spoza Kota, kidrymi sie opiekujemy.
Na koniec tej czesci spotkania Jagoda
odczytata fragment ksigzki Choroba Par-
kinsona dla poczgtkujgeych (,Parkinson’s
Disease For Dummiers” by Michele Tagliati,
MD; Gary N. Guten, MD, MA; Jo Home,
MA) wydanej w 2007 1. w USA.

Tematem drugiej czesci naszego Spof-
kania byto chrzescijanstwo. Poniewaz
Wandzia byta nieocbecna, a przygoto-
wane wprowadzenie do tematu rozdota
cztonkom Kota juz w ubiegtfq sobote,
przystqpilismy bezposrednio do rozmowy.
Najlepiej z nas przygotowany byt Zazich,
zademonstrowat nawet wykres ilustrujgey
gtowne gatezie chrzescijonstwa i wykoz
pardziej znanych wyznan. Zastanawidli-
Smy sie chwile nad tfrudnym problemem
wychowania w wierze dorastajgcej mto-
dziezy. Spotkanie nasze zakonczylismy
mitym akcentem — odczytaniem kilku
fragmentow z Kwiatkow dobrego popieza
Jana - zbioru mysli, wypowiedzi i anegdot
papieza Jana XXIII.

Marzec 2009

Po kilku ostatnich zimnych tygodniach,
azi§ — 28 marca — pierwszy dzien wyraznie
cieplejszy. Czuje sie w powietrzu wiosne,

Wiosenny nastroj panuje tez w naszym gro-
nie: jestesmy na herbatkowym” spotkaniu
w lokalu Fundacji na Czerskiej. Oczeku-
jemy tu na przyjazd ekipy telewizyjnej, kiora
zostata zaproszona przez PANA Prezesa
Jerzego tukasiewicza, aby w ramach
przygotowan do obchododw czwartej rocz-
nicy $mierci Jana Pawia Il przeprowadzic
Z nami wywiad.

Program olbecnego sobofniego zebrania
jest wyjgtkowo bogaty, aby moéc go zreo-
lizowac¢ spotkanie rozpoczelismy godzine
wczesniej 1. o 9.30. Pierwszym omawia-
nym fematem byto ogolinopolskie spotka-
nie — z wiodgcym hastem: Solidarni z cier-
piqgcymi na chorobe Parkinsona — kitore
odbedzie sie w dniach 24-26 kwietnia
br. w Warszawie, pod honorowym patro-
natem marszatka sejmu pana Bronistawa
Komorowskiego.

Kazda z obecnych osob ofrzymata teraz
od prezesa pieknie wydrukowane imienne
zaproszenie z programem spotkania.
W programie tym — oprocz punktow zna-
nych nam z lot ubiegtych: specjalistycz-
nych wyktadow, obrad przedstawicieli
regionalinych stowarzyszen pacjentow
z PD, Mszy sw. w bazylice sw. Kizyza i zwie-
dzania Warszawy — figuruje nowy intere-
SuUjacy punkt: zwiedzanie Gmachu Sejmu
RP (oprowadzi nas po sejmowym gma-
chu, prawdopodobnie, sam marszatek
Komaorowskil).

Nalezy podkreslic, ze wszystkie wydatki
ZwiQzane z wyzywieniem i zakwaterowa-
niem gosci zaproszonych na to ogoino-
polskie spotkanie (okoto 140 osdb) pokryte
bedq z funduszow zdobytych przez pre-
zesa tukasiewicza. Zorganizowaniem fe




ogolnopolskiej konferencji nasz prezes
zajmuje sie juz od czerwca ubiegfego
roku, 1o jest od 9 miesiecy, | dzieki femu —
wytqcznie dzieki temu — wszystko jest juz
zapiete na ostamni guzik.

Punktu@lnie O godz. 10.00 zjechata do
lokalu Fundacii telewizja”: redaktor z TVN
pan Marek Nowicki z kolegg — operatorem
filmowym. Sfilmmnowano rozmowy przepro-
wadzane przez redakiora z poszczegol-
nymi osobami z naszego Kota fozmowy
fe prowadzone byty w sgsiednim pokoju,
w odizolowaniu od naszego nieco hata-
Sliwego towarzystwa), a nastepnie sfilmo-
wano catq naszg grupe przy stole z her-
patg i ciastami; ciasta byty wysmienite,
wiasnego wypieku, przywiozty je Krysia
i Zosia;, poczestowalismy nimi rowniez
Qgosci z felewizji.

Gro z naszych kolezanek i kolegow — jak
wynikato z pozniejszych rozmow — pyta-
nych byfo przez redakiora © nasz stosunek
do Jana Pawta Il. Wszyscy oni stwierdzili,
z& papiez pozostaje dla nas wzorem tego,
jak powinnismy znosic cierpienie | jak ze
spokojem, w petni ufajgc Opatrznosci
Bozej, zegnac sie z doczesnosciq i prze-
chodzi¢ do bomu Ojca. Podkreslali tez, ze
Jana Pawta I, my — chorzy na PD — uwao-
zamy za NAszego w PAatrona...

Dopiero PO wyjezdzie panow z TV
moglismy 10zpoczqc redlizacje naszego
comiesiecznego programu. a wiec
przede wszystkim zaspiewania Sto lat...
naszej marcowej solenizantce Krysi, wre-
czenia jej pieknego bukietu kwiatow
i serdecznego jej wysciskania przy skta-
daniu zyczen zardbwno rymowanych, jak
i nierymowanych.

NosT@pnie przeszlismy do omawianica Naj-
starszej monaoteistycznej religii: judaizmu.
Przygotowane przez Zdzicha kilkustroni-
Cowe opracowdanie tfego tfematu rozdano
wszystkim czfonkom Kota dwa tygodnie
tfemu, totez dyskusje rozpoczelismy ez
wstepnych wprowadzen.

Dyskusja dotyczyta gfownie aktualnych
nUrtow judaizmu oraz ugrupowan judai-
stycznych wymienionych w Ewangeliach.
Poniewaz wiekszos¢ obecnych uwazata,
ze omawiane zagadnienie wymaga
gfetszego i szerszego potroktowania, na
nastepnym spotkaniu zamiast planowaneg)
dyskugji © islamie, postanowilismy kontynu-
owac rozmowe O judaizmie. W zasadzie
bedzie to rozmowa Na temat: chrzescijan-
Stwo a judaizm.

Zomvkajqc nasze sobotnie spotkanie
przewodniczgca wreczyta nam wydruko-
wane — a uprzednio z nami uzgodnione —
plany naszych dyzurdw w stoiskach przy
pbezptatnym rozdawaniu zniczy i literatury
dotyczqcej choroby Parkinsona. Dyzuro-
walismy 29 marca (niedziela) przed kos-
ciofem ss. Wizytek, gdzie odprawiond
zostata Msza $w. za Osoby cierpigce na
chorobe Parkinosona oraz w intenciji bea-
tyfikacji Jana Pawta ll. Kolejny dyzur odbyt
sie w dniu 2 kwietnia (czwartek) na placu
Marszatka Pifsudskiego podczas uroczysto-
SCi zwiqzanych z czwartg rocznicq smierci
Jana Pawta I,
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Regulamin Kota oséb
z chorobq Parkinsona




Regulamin Kota oséb
z chorobq Parkinsona

10.

11.

Dziotalno$c Kofar jest prowadzona w srodowisku 0sob z chorolbg Parkinsona,
ich opiekunow i przyjaciof.

Cztonkowie Kota organizujq sie w celu poprawy jakosci swego zycia —
przezwyciezenia osamaotienia, olbrony interesdw spotfecznych, upowszechniania

wiedzy O sposobach zycia z chorobg Parkinsona, skutecznego swiadczenia
wzajermnej POMaOCy.

Koto dziota pod patronatem Fundadi ,.Zy¢ z chorobq Parkinsona”.
Przynaleznos$c do Kota jest dobrowolna, Kotfo nie ma 0sobowosCi prawne).

Cztonkowie Kota, w miare mozliwosci, odbywaja zebrania przynajmniej 1oz
w fygodniu.

Koto powinno organizowac aktywna rehabilifacie ruchowq, logopedyczng
i psychologiczng dia swoich cztonkow.

Cztonkowie Kota sq zobowigzani do promowania i akfywnego rozwijania
dziatalnosci Kota na zasadach pracy spofeczne).

Liczba cztonkow w Kole nie powinna przekiaczac 15 0sob.

Koto wybiera ze swojego grona przewodniczacego | sekretarza, oni stanowig
/arzqd Kota, a ich kadencja frwa jeden rok. Zarzqd opracowuje programy
spotkan, rodzaje pomocy chorym i grafik odwiedzania ich.

Czfonkostwo w Kole wygasa na skutek Smierci czionka, choroby uniemozliwiojace;
udziat w aziotalnosci Kota, zrzeczenia sie cztonkostwa lulb odwotonial przez Zarzgd,

Srodki na pokrycie dziotainosci Kot MogQ pochodziC z Fundacii patronackich
lub zarich posrednictwem, od darczyncow prywatnych lub osob prawnych.

Regulamin opracowat prezes Fundacyi Jerzy tukasiewicz
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Y

Wspolne wakacje
w Ulesiu




1 sierpnia roku 2008 zjechalismy o$mico-
sobowq grupg na miesieczny pobyt do
Ulesia koto Nidzicy (Mazury), do osrodka
o nazwie ,Dom Seniora — Centrum Tury-
styki Rehabilitacyjnej i Kultury”, kiory reklo-
mowat sie jako osrodek przystosowany do
opieki nad osobami dotknietymi chorobg
Parkinsona.

Byt to pierwszy wyjazd grupowy osob nale-
zqcych do Kota ,\Warszawa-Cenfrum”; dofi-
nansowany zostat on przez Fundacie ,Zy¢
7 chorobq Parkinsona” (400 zf na osobe
plus optata wynajmu busika na przejazd
Warszowa — Ulesie w dniu 01.08.08 i Ulesie —
Warszawa 31.08.08).

Usytuowaniem osrodka bylismy zachwy-
ceni: piekna okolica, malownicza przyroda
i oczywiscie zdrowy klimat., Dwupietrowy
pudynek — interesujqco zaprojektowany
i prezentujgcey sie okazale — potozony
na niewielkim wzniesieniu; wokot las mie-
Szany z przewagq drzew iglastych i z rizad-
kimi gatunkami ptakow. Do najblizszych
zabudowan okoto 4 km. Teren wokot
udynku ogrodzony: dobrze utrzymany
ogréd przecinajq alejki spacerowe, duzo
tawek i zakgtkow ze stolikami usytuowanymi
wsrod drzew i kizewow. A na obrzezach
ogrodu — dyskretnie zastonietych gestwing
mtodego sosniaka — kilka zagrdd: sg tu
Sliczne, czamo-piate kroliki, kury i zabawne
dwie kozy. W odlegtym rogu, za partero-
wym budynkiem, w ktorym mieszczq sie
garaze i prainia, mozna dojize¢ caty 1zqd
pszczelich uli.

Przyjeci zostalismy bardzo ciepto: przy-
witata nas sama pani Dyrektor, a panie
opiekunki zajety sie naszymi bagazami.
Zostalismy ulokowani w pokojach dwuoso-
owych (dobdr osob pici zenskie] odbyt sie
drogag losowania). Jagoda z Olg, Jadzia
z Wandg, Czesia z Krystyng i Rysio z Cze-
stawem. Warunki mieszkaniowe zupetnie
przyzwoite, tazienki w kazdym pokoju, acz-
kolwiek wyposazenie pokoi i fazienek nie-
przystosowane dla osob niepetnospraw-
nych ruchowo.
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Po rozlokowaniu przezylismy lekki szok:
stwierdzilismy, ze pensjonariusze osrodka,
O 0Osoby W ardzo podesztym wieku, wielu
z demencjq, chorobg Alzheimera, bardzo
wielu na wozkach; wyrdznialismy sie wsrod
nich i wiekiem, i sSprawnosciq.

Po obiedzie — spotkanie z paniq Dyrektor,
zofatwilismy formalnosci zwigzane z przyje-
ciem, mielismy tez okazje zgtoszenia swo-
ich proso i zazalen: prosilismy o czajniki
i szklanki do pokoi, a takze © Mozliwosc
zajmowania w jadalni dwoch czterooso-
pbowych stolikow (przy pierwszym positku
pylismy przypisani do bardzo 1oznych stoli-
kow i Jozrzuceni” po catej jadalni). Po kiot-
kim odpoczynku udalismy sie na pierw-
Szy rekonesans po lesie; bylismy jedyng
grupq, Ktorg dyzurujgey przy bramie por-
fier — na zlecenie Dyrekcji — wypuszczat
p0zO ogrodzenie Osiodka. Las oczarowat
nas; Nkt z nas od dawna nie ogladat tak
pieknych lesnych pejzazy: wysokie strze-
liste sosny O rdzawo-brgzowych pniach,
smukte biate pnie brzdz ofulone zielenig
podszycia, a w oddali gesta sciona mto-
dych sosenek — wszystko skgpanie w jas-
nym stonecznym Swietle... | fen wspaniaty
zapach przesycony zywicq... | ta cisza...
Brak odgtosow charakterystycznych dla
zycia miast i wsi; cisza gtelboka, wprost nie-
samowita. Wydawato sie nam, ze znalez-
lismy sie w jakims basniowym nierealnym
Swiecie! Czulismy sie wspaniale i ogromnie
cieszylismy sie, ze pozostaniemy tu, w Ule-
Siu, przez caty miesige.

Spacery z kijkami Nordic Walking



Po kolacji czes¢ z nas odpoczywata, Ola
oglgdafa TV, kilka osob zabawiato sie
arg w karty. Przywiezlismy ze sobq rdzne
ary, karty, pitke, magnetofon i oczywiscie
kijki do Nordic Walking; wszystko to bardzo
nam sie tu przydato.

Na lesnym szlaku

Nastepnego dnia, fo jest w sobote, wylbra-
lismy sie do wsi Murszaki - okoto 5km od
Domu Seniora — aby zlokalizowad najpliz-
szy sklep. Byta to wycieczka z przygodami:
ztapat nas w drodze deszcz. Na szczescie
znajdowalismy sie wiedy juz we wsi, zowar-
lismy — pospiesznie, ale zriecznie — znajo-
mMOoSC z jednym z miejscowych gospoda-
rzy, kiory odtransportowat nas do Osrodka
swoim autemn; w dwoch turach, oczywiscie,
o bylismy catq osmioosobowd grupa.

Po powrocie, zgtodniali, udalismy sie
pospiesznie Nna obiad. | tu przykre zasko-
czenie: wodnista zupa ,z ¢ewiartki karfofla”,
na drugie danie: zeberko, a w istfocie dwie
mate kosteczki pokryte miesng bfonkq,
na deser — lekko zabarwiona woda. Na
podwieczorek — podobnie jak i na drugie
Sniadanie — maty kawatek suchej butki.
Poniewaz uprzedniego dnia jedzenie byto
podobnie fataline — a od pani Elzbiety W.
(pensjonariuszki, ktorg znalismy jeszcze
z Warszawy) dowiedzielismy sie, ze ostatnio

zawsze positki wyglgdajq tu podobnie —

postanowilismy w tej sprawie interwenio-
WwAaC; nie mielismy zamiaru odchudzac sie,
Q wWrecz przeciwnie, niekiorzy — na przykiad
Czesia — marzyli 0 przytyciu.

Po obiedzie — ponownie wycieczka
PO lesie; froche pobtgdzilismy i marsz-
ruta nasza wyniosta okoto 5 km! W sumie
przeszlismy wiec tego dnia frase okoto
dziesieciokilometrowq. Ostra zaprawa jak
na poczatek.

Po kolacii przedyskutowalismy (zapropo-
nowany przez Jagode) harmonogram
codziennych zajec, dopasowujqac go
do pory positkow.

7.15 - 7.45 cwiczenia z jezyka
angielskiego (dla
chetnych), regulamie
¢wiczyta tylko Jagoda.

do 8.30 Czas wolny (0 8.00 —
Msza sw. w kaplicy)

8.30 $niadanie

9.00 - 9.45 spotkanie catej grupy;
czytanie i rozwazanie
fragmentu Pisma Swie-
fego; omawianie sprow
biezgcych

10.00 - 11.00 cwiczenia
rehabilitacyjne

11.00 drugie $niadanie

11.30 - 12.30 spacer z kijkami NW

13.00 obiad

13.30-16.00  czas wolny

16.00 podwieczorek

16.30 — 17.45 spacer z kijkami NW

18.00 kolacja

18.45 - 19.15 cwiczenia
rehabilifaocyjne

od 19.30 czas wolny (TV, gry itp.)
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Krotki odpoczynek

Pierwsza niedziela w Ulesiu uptyneta relak-
SOWO, aczkolwiek staralismy sie realizowac
ustalony porzgdek dnia. Byta, wiec nagj-
pierw Msza Sw., o $niadaniu rozwazanie
ewangeliczne i oczywiscie gimnastyka.
A pozniej spacer z kijkami Nordic Walking.

Nasze spacery lesnymi szliakami byty oka-
7jq nie tylko do ¢wiczen ruchowych na
Swiezym powietizu, ale i do cwiczen 1ogo-
pedycznych podczas gtosnego Spiewu
Nna zasadzie spiewac kazdy moze... Rysio
okaizat sie pierwszym solistq grupy, dobrze
Spiewat, a ponadfo rozbawial Nas wszyst-
kich swoimi mimicznymi pozami.

Obiad byt nieco lepszy niz w sobote,
nasza interwencja w kuchni okazata sie
skuteczna; (nie byta to zresztq jedyna
inferwencja w tej sprawie). Poza tym Rysio
postawit ulfimatum pani Dyrektor: jesli nie
zamieszka z Czesiem w pokoju w poblizu
swoich kolezanek (panowie nasi dostali
lokum w koncu korytarza odlegtym od
pozostatych naszych pokoi), 1o natych-
miast opuszcza Ulesie. Reakcja pani Dyrek-
for byta pozytywna i zodziwidjgco szybka;
I Nasi panowie juz przed wieczorem Ofrzy-
mali poko] w poblizu pozostatych naszych
pOkoI, z widokiem na las i mozliwoscig
obserwacii z balkonu pieknych wschodow
i zachodow stonca. Oczywiscie, uczcilismy
przeprowadzke przy muzyce i fancach.

Niedzielne wieczory

Po pierwszym udanym wieczorku postano-
wilismy kontynuowaC fen sposob zabawy
cyklicznie, w kazdg nastepng niedziele,
w kolejnych zajmowanych przez nas
pokojach.

| tak powoli weszlismy w ustalony rytm,
starajgc sie wykorzystywac jok najwiece)
CzAsU i Na ruch na swiezym powietrzu
i Na inne ¢wiczenia usprawnigjgce mowe
i pisMo. Znalazt sie tez spPOosO Na MOobi-
lizacje sit do pracy naszego mozgu i reki.
Jagoda zaproponowata nam, aby zgod-
nie z wczesniejszg sugestiq prezesa Funda-
Cji, oaNa tukasiewicza — kazdy z NnAs Opi-
saf wtasng historie ,spotkania” z chorobg
Parkinsona i jej przebiegiem. Podjelismy
sie tfego zadania i zabralismy sie ocho-
Cz0 do tworczej pracy pisarskie). Osoby
sprawniej piszace miaty pomoc 0sonom
stabiej operujacych reka. | tak kolejne dni
mijaty w mgnieniu oka. Czas mielismy
wypetniony po brzegi... Pogoda byta zno-
komita; czasami tylko w weekendy nieco
popadato. Jakosc positkow znacznie sie
poprawita. Worowadzilismy naszym zacho-
waniem nieco zamieszania w monaotonny
rytm pracy Osrodka, ale uwazalismy, byto
o z korzy$ciq dla wszystkich...

Jodzia dokumentowata caty nasz pobyt
fotograficznie. Podczas jednej z takich sesji
zdjeciowych na spacerze, poswiecenie
swoje przyptacita upadkiem. Na szczescie
upadek nie okazat sie fak grozny w skut-
kach, na joki wyglgdat, Jadzia szybko



doszta do siebie; duzq troskliwosC o nigq
wykaozata dyzurmna pielegniarka. Nalezy
zresztq podkreslic, ze podczas cafego
pobytu moglismy liczy¢ na catodobowd
fachowq opieke pielegniarska. A powo-
dow do interwencji pielegniarek dostar-
czalismy nie rzadko, dzieki inwazji kleszczy
podczas lesnych spacerdw. Kleszcze
szczegoOlnie upodobaty sobie Krystyne
i Wande,

PO prawie dwu tygodniach pobytu, na
naszg prosbe, dostgpilismy zaszczytu
spotkania z zatozycielem, budowniczym,
dyrektorem i kapelanem Domu Seniora
w Ulesiu, ks. Sobierajem. Nurtowato nas
pytanie, dlaczego Dom Seniora nie jest
przeznaczony i przystosowany dla osob
z chorobg Parkinsona, zgodnie z pierwot-
nym zatozeniem. Odpowiedz ks. Sobieraja
yta bardzo prosta: zbyt mato chetnych
0sOb, dotknietych tg chorobq, zgtosito sie
do Osrodka na starcie, to jest w czerwcu
2006 1oku i ze wzgledow ekonomicznych
oferte skierowano do wszystkich osob star-
Szych, z roznymi schorzeniami wieku pode-
sztego, gtoéwnie neurologicznymi. Dom
funkcjonuje juz dwa lata, chetnych cho-
rych z najplizszej okolicy wcigz przybywa
i w tej chwili wszystkie miejsca sqg zajete.
Ksigdz oznajmit nam, ze jestesmy pierw-
SzQ i ostatniq zarazem grupq, kiora mogta
skorzystac¢ z pobytu czasowego... Wielka
szkoda, bo miegjsce jest urocze...

| juz mingf potmetek Nnaszego fu pobytu.
Jestesmy po kolejnych wieczorkach
fanecznych u Wandy i Jodzi, Czesi i Kry-
styny. Tak polubilismy tance, ze u Jagody
i Oli zeSmy sie tak roztanczyli i rozspiewalli,
ze delikatnie interweniowata pielegniarka.
A jakie pyszne ciasto na te wieczorki
wyczarowywaty nasze kolezanki. Palce
lizac!

Czas umilalismy sobie w roznoraki spo-
SOb. Razu pewnego postanowilismy pod-
nies¢ u sobie poziom adrenaliny nadziejg
wysokiej wygranej w Tofolotka i Multi Lotka.
W tym celu Wanda, Krystyna i Czestaw

udali sie do Nidzicy, aby wystac wczesnig)
wypemione przez naszg Gsemke kupony.
Czestaw zarazit nas wiarg w wygrang; lecz
czar pryst, gdy pojawity sie wieczorem
wyniki: Tylko numer Czesi okazat sie frafny,
ale tylko ten jeden!

Pewnego dnia, w frzecim tygodniu pobyiu,
wybrata sie z nami na spacer pani Dyrek-
for. Byta fo wyprawa ,do wsi Ulesie”; tak
NazZywano fu wielki obszar zalesionego juz
czesciowo gruntu, na jakim kiedys lezota
wies. Wies ta znikneta z powierzchni Ziemi
w styczniu 1945 1. na skutek dziatar Armii
Czerwonej. Pani Dyrektor, z wyksztatcenia
historyk, ciekawie opowiadata o historii
fej duzej mazurskiej wsi, po kiore] pozostat
tylko zniszczony drewniany krzyz. Krzyz ten
znalazt tferaz godne miejsce fuz przed
budynkiemn Domu Seniora. Nastepnego
dnia pokazata nam rdwniez Izbe Pamieci
utworzong w Domu Seniora, w kiore] gro-
madzone sq slady historii wsi Ulesie, mie-
dzy innymi rozne dokumenty i inferesujgce
zdjecia.

Pod koniec pobytu pani Dyrektor coraz
bardziej starata sie umila¢ nam pobyt
w Domu Seniora; na przyktad pewnego
poranka przywitat nas w stotowce ape-
fyczny zapach smazonych grzybow: otoz
na sniadanie, panie kucharki — na zle-
cenie pani Dyrektor — przygotowaty (tylko
dla naszej grupy!) smazone kanie. Byty
naprawde swietne! A frizeba powiedziec,
ze grzybow w Ulesiu byto w brud; szcze-
gdlnie w ostatim tygodniu naszego fam
pobytu: wszyscy, wiec wyjechalismy do
Warszawy z mazurskimi grzytbami. Z inicja-
tywy pani Dyrektor w ostatnim tygodniu
mielismy tez okazje, przez trzy kolejne
wieczory, wystuchac wierszy napisanych
i odczytanych przez jednego ze statych
pensjonariuszy Osrodka.

Niestety, co dobre — szybko sie konczy. Zal
byto wyjezdzac. Mimo, ze giownie sobie
zawdzieczalismy wspaniatg atmosfere
i dobry aktywny wypoczynek, polubili-
Smy tO miejsce i zwigzane z nim 0soby:.
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i mieszkancow Domu, | pracownikow.
Zegnoliémy Ulesie szczerze i serdecznie
(oczywiscie z bombonierkami stodyczy).
Na ostatnich zajecioch gimnastycznych,
podziekowalismy naszej rehabilitantce,
paoni Justynie, za okazane nam serce,
otwartos¢ na nasze problemy i fachowq
rehabilitacje. Po ostatnie) niedzielnej Mszy
Sw. pozegnalismy uroczyscie pani Dyrek-
for i ks. Sobiergja paru napisanymi na te
okazje wierszykami i zaspiewanym przez
nas choralnie ,Hymnem Ulesia” (feksty
w zafgezeniu).

Szanownej Pani Dyrekior, z gorgcym
podziekowaniem za serdeczne
przyjecie w Ulesiu Czionkowie Kofa

Warszawa-Cenfrum”

)

Niewymownie wdzigczni
Za pobyt w Ulesiu
Placéwce na wzgorzu,

W wielkim, pieknym lesie.
Zyczymy dla jej tworcy,
Dyrekcji i personelu
Zdrowia, do pracy sif

| fask Bozych wielu.

I

Zyczymy

Aby tego Domu mieszkaricy
| wszyscy jego goscie

Zyli jak Boga wybrancy,

W aurze szczerej mitosci,
By otoczone troskq

Przez personel caty

Osoby te chwality Bozq
Opafrznosé¢ i za Dom dzigkoway.

Hymn Ulesia
(Spiewany na melodie ,Jak dobrze
nam zdobywac gory”)

Jak dobrze nam w Ulesiu mieszkac
| petng piersiq chtonqg¢ wiatr,
Preznymi stopy deptac sciezki,
Poaziwiac lesnych czarow swiat.
Mie¢ w uszach szum,

Zurawi $piew,

A w zyfach roztetnionq krew.




Choroba w piguice




Diagnoza

Diagnoza choroby Parkinsona bywa
frudna, poniewaz poczatkowe objawy tej
choroby sg bardzo rozne, mogg to byc:

zaburzenie samopoczucia,

czesto odczuwane zmeczenie,

POl gtowy i sztywnienie szyi,

ole karku i ramion,

pole miesni,

siinie odczuwana nadpobudiwose ner-

WOWQ,

B koniecznosce czestego oddawania mo-
CzU W NOCY,

B poblemy z pisaniem (pismo staje sie
niewyrozne),

B lekkie zakibcenia mowy.

Te pozomie drobne dolegliwosci bywajg
zapowiedziq trzech gtownych objawow
choroby Parkinsona:

B sztywnosSC miesni,
B dizenie spoczynkowe,
B spowolnienie ruchow.

Od pojawienia sie pierwszych objawdw do
postawienia prawidtowej diagnozy mija
czasami nawet kilka lat. Diatego sprawg
pardzo istotng jest zachowanie pacjenta;
0rzy zouwazeniu pierwszych wymienionych
wyzej symptomow nie powinno sie ich lek-
cewazyC (i ulegac opinii, ze histeryzuje),
a zasiegngc nalezy porady neurologa,
specjalisty tego typu schorzen.

Choroba ta dotyka osob w przedziale wie-
kowym 50-60 lat, przy czym chorujq takze
ludzie przed 40 rokiem zycia. Odnotowuje
Sie rowniez zespot parkinsonowski u dziec.
W starszym wieku jest znacznie wiecej przy-
padkow zachorowan, przy czym czesto
frudno oddzielic objawy zwigzane z cho-
rolbg od procesow starzenia sie organizmu.

W prawdzie nie sq prowadzone wyod-

rebnione statystyki, ale przyjmuje sie, ze
w Polsce zdiognozowanych jest od okoto
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60 do 140 tys. 0sob z chorolbg Parkinsona.,
Im wczesniej stwierdzona jest choroba oraz
wdrozone sg srodki wspomagajgce lecze-
nie objawodw, tym wieksza szansa na dfuz-
sze i efektywniejsze zycie.

Problem moéwienia
O chorobie

Istnieje czasem problem: mowic czy nie
MOowiIC O swojej chorobie? Poza dysku-
Sjg powinna by¢, oczywiscie, najplizsza
rodzina: wspotmatzonek i dzieci oroz
najplizsi przyjaciele. Oni wiedzie¢ powinni;
ich wsparcie bedzie nam w tej chorobie
bardzo potrzebne. Nie mozemy, rzecz
jasna, osoby te wykorzystywac, wykreca-
jac sie na przyktiad od niektorych prac
pod pretekstem choroby.

A inni, na przykiad koledzy i kolezanki
z pracy? | dalsza rodzina? Nie nalezy ukry-
wac przed nimi choroby, nie powinnismy
okifamywac ich. Ale tez nie nalezy afiszo-
wac sie z chorobq. Trzeba zachowywac
sie naturalnie.

W naszym spoteczenstwie mozna czesto
spotkac sie z bardzo niekorzystng opinic
wyrazang na temat osob nieuleczal-
nie chorych, osoby te sq napietnowane
spotecznie; mozna ustyszeC zdania, ze
do niczego sie nie nadajq, nikomu nie
SQ potfrizebne, lekcewazy sie je, a nawet
pogardza sie nimi i wytqcza sie je z towa-
rzystwa. Jest to opinia niestuszna i bardzo
krizywdzgca...

Ale opinia ta niech nas nie zatamuje.
Nie przejmujmy sie nig i nie denerwujmy,
a catym swoim zachowaniem posta-
rajmy sie te opinie zmieniac¢. Nalezy
przetamac ten istniejqcy w naszym spo-
teczenstwie stereotyp. Przede wszystkim
przyjmijmy uczciwg postawe w sfosunku
do innych i do siebie samych: nie ukry-
wajmy wiec naszych chorobowych stanow




i nie udawajmy, ze czujemy sie dobrze,
jezeli czujemy sie zle. Powinnismy jednak
uswiadomic innym, ze w fej chorobie nasze
zte i dobre samopoczucie moze zmieniac
sie z dnia na dzien, a nawet z godziny na
godzine. | kiedy jestesmy w dobrym stanie
mozemy W istocie wykonywac wszystkie te
prace umystowe i fizyczne, kiore wykonujg
ludzi zdrowi. I wykonuimy je!

Medykamenty _____

Nie ma lekarstwa na chorobe Parkinsona,
do dyspozycji mamy jedynie leki, ktore
mogQg wspomagac leczenie objawow
choroby.

Celem leczenia jest przede wszystkim
poprawienie jJakosci zycia chorego przez
zmniejszenie codziennych dolegliwosci.
Substancjg czynng w tych lekach jest tzw.
lewodopa, zioty lek, z ktbrego powstaje
dopomina. Lekami wspomagajacymi sq
agonisci dopaminy. Coraz czesciej sto-
suje sie tez metody chirurgiczne. Po oz-
poczeciu leczenia farmakologicznego
konieczne jest utrzymywanie sprawnosci
fizycznej i higienicznego trylbu zycia,

Stosowane w chorobie Parkinsona lekar-
stwa — a fakze ich niewtasciwe dozowania
— MOQgQ czasem wywotywac niekorzystne
efekty uboczne, np. zaburzenia snu, osta-
pienie pamieci, stany lekowe. Rozidznienie
miedzy efekiami wywotanymi przez lekar-
Stwa, a objawami, kidre wywotuje choroba
Parkinsona, jest niezwykle frudne.

Chcielibysmy oczywiscie wiedziec: czy
stosujemy wiasciwy lek? Czy jego dawko-
wanie jest stuszne? Nie polegajmy catkowi-
Cie na opinii jednego lekarza; rozni lekarze
majq nieraz rozne zdania na temat sku-
fecznosci danego leku; dobrze jest zapo-
zZnac sie z tymi zdaniami. Wskozana jest tez
[0zZMOowa z innymi chorymi, kiorzy przyjmuja
fo lekarstwo, a przede wszystkim powinni-
Smy uwzgledni¢ nasze wtasne odczucia

i spostrzezenia dotyczgce skutecznosci
leku. Trzeba pamietac, ze w istocie kazda
0soLa jest inna i organizm kazdego z Nnas
moze reagowac na dany lek w sposob
catkowicie odmienny.

Nalezy pamietac, ze przy zmianie leku
frizelba zawsze zachowac ostroznose: nie
wolno raptownie leku odstawiac, ani tez
przyjmowac nowy lek w duzej dawce.

Pamietajmy tez, ze nowy lek nie zaczyna
dziata¢ od razu, totez nalezy zachowac

Cierpliwos¢ w oczekiwaniu na rezultat jego
dziatania.

Zwalczanie ,,mitow”
zwiqzanych
z chorobq Parkinsona?

.Na femat przebiegu i leczenia choroby

Parkinsona istnieje wiele fatszywych pogto-
sek. Nieraz pochodzg one nawet ze ziodet
uwazanych za wiarygodne.

Oto niektore z nich:

B Lewodopa jest toksyczna — Lewodopa
stosowana jest juz ponad 40 |atf i dotych-
Czas nie stwierdzono zadnego szkodliwe-
Qo jej wptywu na organizm.

B |ewodopa dziata tylko przez krotki okres —
Nie jest to prawda, ale symptomy choro-
by moga sie wzmagac i to powoduije ko-
niecznos$¢ stosowanie czestszych, badz
siiniejszych dawek lewodopy.

m Umrzesz na chorobe Parkinsona — Kie-
dy i na co umirzesz pozostaje tajemnicq,
podobnie jak 1o miato miejsce przed
diagnozg twego schorzenia. Moze fo
by¢ wypadek samochodowy, uderze-
nie pioruna, atak serca.

2. Michele Tagliati MD; Gary N. Guten, MD, MA;
Jo Home, MA Parkinson’s Disease For Dummiers
(Chorolba Parkinsona dia poczatkujgeych), USA, 20071,
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= Na pewno znajdziesz sie na wozku
inwalidzkim — Miej na uwadze fakt, ze
chorolba Parkinsona przebiega u roznych
0SO W odmienny sposob. Prawdopo-
dobienstwo znalezienia sie na wozku in-
walidzkim, w przypadku 0son z chorobg
Parkinsona, jest wieksze niz u pozostatych,
ale to wszystko co mozna na ten femart
powiedzied.

= Na pewno czeka cie demencja — sta-
niesz sie ,rodlinQ” — Objawy choroby
Parkinsona nie sq scisle zdefiniowane.,
Skoncentryj sie raczej na spozywaniu
roslin i przestan zamowac sie przewidy-
waniem przysztosci.

m  Chirurgiczne leczenie choroby Parkin-
sona nie jest wskazane — Rzeczywiscie,
moze nie byC wskazane dia pewnych
0sob. Ale w przypadku innych taka forma
leczenia w potgczeniu ze srodkami far-
nmakologicznymi odnosi pozytywny skutek.

B Podczas leczenia choroby Parkinsona
lewodopq nie powinienes spozywac
produktéw bogatych w biatko — Bado-
nia wykazujq, ze positki bogate w biotko
Moga negatywnie wotywad na zdoinose
mMdozgu do absorbowania lewodopy. Jed-
nak oranie lewodopy od 30 do 45 min.
przed positkiem rozwigzuje fen problem.

m Mozesz wyleczy¢ sie z choroby Parkinso-
na stosujgc niekonwencjonalng terapie —
Kazdy neurolog potwierdzi, ze dotychczas
nie ma lekarstwa na chorolbe Parkinsona.
Zatem informacije na femat choroby No-
lezy sprawdzac u lekarzy — specjalistow
od tego schorzenial®

Czym zajq¢ sie
W 2Zyciu?

W pewnym momencie zycia wycofujemy
Sie z pracy i przechodzimy na emeryture
albo rente. | moze wiedy powstac pytanie:
czym zajqc sie w zyciu? Sq sytuacije kiore
fen problem rozwigzujd: mozesz Na pIzy-
kiad okazac sie bardzo potrzebny rodzi-
nie do zajecia sie dzie¢mi, lub pomaocny
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W pewnych pracach domowych. Jednak
w wiekszosci przypadkow najplizsi nasze;)
pomocy nie potrzebujq. Co zatfem mamy
robic przez reszte swego zycia? Przed
nami — pustka... Zaczyna ogamiac nas
uczucie leku przed bezsensem naszego
istnienia, pograzamy sie w apdti, przesta-
jemy odczuwacC rados¢ zycia. Terapeuci
sq zdania, ze depresje i przygnebienia
najlepiej zwalczac aktywnoscia: roznymi
formami ¢wiczen, spacerami i zabawami
na fonie natury; radzq: stargj sie myslec
pozytywnie, a poczujesz jak zaczyna
wypetniac cie radosc. Receptury na
uprzyjemnianie sobie zycia sg powszech-
nie znane: wez gorgcqg kgpiel, ziedz cos
dobrego, kup sobie nowy ciuch, posfu-
chaj dobrej muzyki... Niektorzy z nas majq
jakies hobby, kidre bedgc na emeryturze,
albo rencie mogq realizowac, inni odkry-
wajg W sobie jakies talenty, np.: malarskie
lub rzezbiarskie. Ale te zajecia nie zowsze
wypetiajq pustke jakg odczuwamy ...

W tej sytuacji ratunkiem dla nas jest gle-
pbokie zastanowienie sie nad sensem
zycia cziowieka i nad sensem naszego
zycia. Odkryjemy wiedy, prawdopodolb-
nie, NAsz egoizm; Nasze stawianie swego

JA" w centrum. Zrozumiemy, ze prawdziwy

sens Naszego bytu na tym swiecie polega
na realizacji przez nas Dobra...

Przeorganizowanie naszego zyCia sprawi,
ze nie bedziemy szukac¢ odpowiedzi na
pytanie: co mam robi¢ z wolnym cza-
sem? Bedziemy wykorzystywac swoj czas
NG pocieszanie zasmuconych, Nna odnaj-
dywanie zagubionych, na budowanie
Jednosci, na kizewienie wokot nas Dobra
i Mitosci. | okaze sie wtedy, ku naszemu
wielkiemu zaskoczeniu, ze ta nowd
postawa zyciowa staje sie dia nas zriodtem
radosci, ze czujemy sie szczesliwi. Z posrod
wielu ciekawych wierszy autorstwa osob
dotknietych chorobg Parkinsona wybra-
lismy kilka, ktore bedq recytowane pod-
Cczas ogolnopolskiego spotkania Solidarmi
z Osobami Cierpiqcymi na Chorobe
Parkinsona.
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Rady twoich przyjaciot
w chorobie




Rady twoich przyjaciét w chorobie

m /ochowqj jak najdtuze) swojg aktywnosc zawodowd

B Poznaj i zaakceptuj ograniczenia Twojego organizmu wynikajgce z choroby
B /Nnojdz nowy cel w zyciu

m Nie izoluj sie ani w rodzinie, ani w spofeczenstwie

B /dobqdz wiedze o chorobie, o lepigj ziozumiesz jej leczenie

B Bqd?z partnerem dia swojego lekarza prowadzacego

B Przygotyj sie do kazdej konsultacii i nie oczekuj wszystkiego od lekarza

B Pomagajac innym, pomagasz samemu sobie

®  Nie wzbudzaj wspdtczucia u innych, to jest zatosne

B /muszoj sie do codziennego spaceru

m /ochowa) usmiech i radosny nastro), 1o pomoze
zmnigjszy¢ skutki choroby na Twojej twarzy

m Nie oczeku) wszelkie] pomocy od najolizszych, oni ez cierpiq
Z powodu Twojej chorolby | muszg znosic jej skutki

m Miej odwage powiedziec, ze jestes chory na chorobe
Parkinsona, fo wyklucza niedomaowienia

B /a0 swojq zyczliwose ofrzymasz zyczliwose innych

Opracowanie: Jerzy tukasiewicz [undacjio@oarkinson.sos.o|
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Modlitwy i wiersze
pisane przez chorych
na chorobe Parkinsona
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Mitosierny Jezu, nasz Boski Zbawi-
cielu, bfagamy Cie o przywrdcenie
nam zdrowia.

Udziel Panie tej taski za przyczynq
Stugi BoZzego Jana Pawta Il zgodnie
Z Twojq Wolq.

Jesli o Panie w Twoich planach nie prze-
widziates przywrocenia nam zdrowia,
tfo prosimy Cie daj nam sify, abysmy
podporzqdkowali sie Twojej Woli, z god-
nosciq znosili wszelkie béle i cierpienia
zwiqzane z chorobq.

Pomoz nam Panie, abysmy nie byli
ciezarem dla innych!

Janie Pawle! Nasz Ojcze!

Wypraszaj dla nas potrzebne faski, aby-
s$my godnie Ciebie nasladowali kazdego
dnia i potrafili zy¢ z chorobq, ktorq
doskonale poznafes zyjgc wsrod nas.

Wierzymy, ze jestes blisko Pana
i pomagasz nam, abysmy byli blisko
Chrystusa w naszych ztych i dobrych
chwilach.

Prosmy Mitosiernego Boga o rychte
wiqczenie Jana Pawta w poczet swig-
tych naszego Kosciofa.

Amen
J t.

Mitosierny i Wszechmocny Stwdrco
nieba i ziemi, prosimy Cig o przywro-
cenie zdrowia.

Nie pamietaj nam win naszych i ztych
uczynkow, ktérymi obrazalismy Ciebie.
Wszyscy bedqc dzie¢mi fego samego
Boga, bez wzgledu na przynaleznosc
religijnq i wyznanie, bfagamy — zmituj
sie nad nami.

A gdybys, o Wszechmogqcy, w swoich
boskich planach nie zamierzat uzdrowic
mej duszy i ciata, daj mi sife i odwage
do godnego znoszenia wszelkiego cier-
pienia, z ktérym przyszfo mi zyc.

Pomoz nam, Wszechpotezny Boze, aby-
smy w swej chorobie nie byli cigzarem
dla tych, ktorzy stuzq nam pomocgq.

O Najmitosierniejszy Panie! Spraw, aby-
$Smy mogli w chwili Smierci, poprzez
to doswiadczenie, jakim jest nasza
nieuleczalna choroba, dostgpic
Zycia wiecznego, @ w nim szczegscia
wiekuistego.

Amen.

J. B.

Wielki Boze, Panie wszystkich stwo-
rzen, Ty, ktory dostrzegasz nawet matq
biedronke i styszysz szmer lesnego
strumyka, prosimy, wejrzyj litosciwie
na nas chorych i wysfuchaj nas.
Jestesmy Ci, Boze, wdzigczni
za wszystko czym nas obdarzasz: dzie-
kujemy Ci za pigkno tego Swiata,
za spiewy ptakow, za barwy kwiatow
i granat nieba usiany gwiazdami; dzig-
kujemy za wszystkie dane nam chwile
radosci i szczescia. A takze za przy-
Krosci i cierpienia; chociaz ich sensu
nie zawsze rozumiemy. Obarczytes$
nas, Panie, ciezkq nieuleczalnq cho-
robq; wierzymy, Zze dasz nam sity do jej
dzwigania.

1 gorgco btagamy Cie, o0 Wszechmogqcy,
abys wybaczyt nam wszystkie nasze
przewinienia, a przezywane przez nas
cierpienia i zmagania z chorobq przyjqf
w intencji pokoju na swiecie, w inten-
cji przyjazni i braterstwa wszystkich
mieszkaricow Ziemi.

Amen.
J S



Boze!

Kazdy wschodzqcy dzien fo nadzieja
i faska dla nas dotknietych i umeczo-
nych chorobq Parkinsona.

Przyjmij mojq modlitwe — bfagam o sifg
i wiare w patrzeniu na swiat z zasobem
ogromnej cierpliwosci, ktéra nie ulega
Zadnym pozorom.

Daj mi Boze, szanse prawdziwego
nawrdcenia na droge wiary, ktorej nie
da sie odkupic cierpieniem.
Twoja mifos¢ niech przebaczy mi
wszystkie chwile Stabosci.

Wystuchaj Boze, gfosu modlitwy
naszego Jerzego i wpisanych prze
niego bfagan o przywrécenie nam
zdrowia w zmaganiu sie z chorobq
Parkinsona

Udziel Boze swej faski za przyczynq
Stugi Bozego Jana Pawtfa |I.

Przyrzekam Ci Boze, ze pokonam
dystans jaki dany mi jest pokonac,
Ze nie cofne sie przez btahe przeszkody
i nie obraze sig na zycie. W miare swo-
ich mozliwosci bede sfuzyt i pomagat
chorym.

Spraw BozZe abysmy nigdy nie byli wiel-
kim ciezarem dla opiekunow do osfat-
nich dni naszej egzystenciji.

Boze! My naznaczeni — kazdy podobnie,
a jednak inaczej — objawami choroby,
ktéra powoduje powolne obumieranie
mozgu, zawsze bylismy szczegdlnie
uwrazliwieni na piekno zycia, ale i tez
poddani zniewalajqcej bezradnosci,
wobec codziennej szarej rzeczywistosci.
Boze spraw by ten swiat nie dqzyft
do samozagtady.

Ty dates ludziom rozum i niech tak
zostanie, ze kazdy z nas odpowiada
przed Bogiem za swoje dziatanie.

A S

(medytacie filozoficzne o wierze)

Dlaczego nie wierze, Zze Boga nie ma?

Bo gdy sam jestem, to mi Go brakuje,

Takze tez czgsto odpowiedzi szuka,

Rozum, co sqdzi, iz mnq kieruje.

| wtedy ja , Ze mozna nie

wierzyc,

Bo, nawet me — to podpowiada,

A kiedy z zyciem przyjazie sie

zmierzyc,

To przed nim na kolana pada.

Jak mate dziecko, bezradnie raczkuje,

| wierzy w to, w co nie wierzy sama,

Iz BozZej rady ona potrzebuje,

Gdyz zagubiona jest i sponiewierana.

Spojrz prawazie w oczy, przyjacielu

drogi,Czym moZe by¢ nie — Bogu

powiedziane?

A wtedy, gdy los doswiadczy cig

Srogi,

Uwierz, iz Jego sciezKi sq nieznane.

Dlaczego zatem nie wierze,

Ze wierzg?

Co dzien to pyfanie zadaje sobie?

To brak mifosci, powiem ci szczerze,

Do Tego, Kfo jest w Pierwszej Osobie!
Jantar
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Do Naszej Pani

na Mtocinach
(Inwokacja)

W skromnym kosciele, na skarpie pofozonym,
Obraz Jej, co otuche daje znuzonym,
Gdzie i Dziecie w zfoto otoczonej ramie,
Spokojne, bo do serca tuli sie Mamie.
A kiedy podgzam owq ,czarnq drogq”
Kroczqc w bolu do Mafki — noga za nogq,
Zadaje sobie, czesto z frwogq pytanie,
Czy nie jest fo ostatnie z Niq przywitanie?
Wtedy klekajqc, patrze na Jej stodkie oczy,
Gdyz, Maryja mi Matkq nieustajgcej pomocy,
Btagam Cie, przeto, Pani moja Jedyna,
Wypros nam mitosierdzie u swego Syna!
A Ze mi trzeba Twej mifosci, opieki,
To sama wiesz, bom przeciez chory i kaleki,
Racz podac¢ mi reke — jak Jezus, powiedz
sfowo,
O Pani na Mtfocinach — Pokoju Krolowo!
Gdy zycia osfatnia wybije godzina,
Wrtedy, pairzqc na serce Bozego Syna,
Wyprosze, by dusze przywiodto do Ciebie,
Gdyz w Twym Maryjo, zbawiony chcg by¢
niebie!

Jantar
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W mtodosci pare razy znajdowatam sie
O wios 0d pozegnanida sie z tym swiatem.
Te sytuacije zahartowaty mnie.

Zvie teraz ze $wiadomosciq, ze kazdy
dzien moze by¢ ostatnim. Fakt ten przyj-
muje ze spokojem. Istnienie konca drogi
mego zycia jest dla mnie tak oczywi-
ste, jak stwierdzenie, ze kazdy poranek
zaczyna sie wschodem stonca, a wie-
czor konczy zachodem. Na tym swiecie
Wwszystko ma swoj czas, wszystko przebiega
zgodnie z prawami przyrody, wszystko co
sie rodzi — umiera.

Swiodomo$e nietrwatosci zycia sprawia,
ze staram sie nie przywigzywac zbytio
do dobr tego swiata. Gdybym nie wierzyfa
W Zycle wieczne, staratalbym sie patrzec
na smier¢ wytqgcznie jak na koniec wszyst-
kich frosk i cierpien, jak na ucieczke od
pychy, nienawisci, zgdzy zemsty i obtudnej
mitosci. Jestem jednak osobq wierzqcq
w zycie wieczne i w Boga, a On — jak uko-
zuje Go Ewangelia — jest Bogiem dotbrym
i mitosiernym, fotez wierze ze wytbaczy mi
moje przewinienia i przyjmie do swego
Krolestwa.

A piekio? Wiele osob panicznie boi sie
Smierci, poniewaz kojarzy zycie wieczne
ze Sredniowiecznymi obrazami piekta. Ja
fakich skojarzen nie mam. By¢ moze moj
ksigdz prefekt byt kaptanem madrym i nie
zabawiat swoich uczniow opisem mak
piekielnych, by¢ moze w okresie mito-
dzienczego ateizmu wszystkie te obrazy
ulotnity mi sie z pamieci. Dzi$, na szczescie,
Kosciot nie omawia szczegofdw zycia po
Smierci,

A zatem koniec mojej drogi na tym Swie-
Cie uwazam za poczatek zycia w Swiecie
innym, w swiecie wiecznego szCczescia.
Jak wyglgda ten swiat, w ktorym kroluje
Prowda i Mitosc, pozostaje dia nas wielka
fajemnica.

Jaadwiga
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W dniu 1 lisfopada, niezaleznie od tego
Czy NAsz wiara jest zywa, czy tez jeste-
Smy religijnie obojetni, przychodzimy na
groby. Stajemy przy mogile, stawiamy
kwiaty, zapalamy znicze. Ale istotq tego
listopadowego swieta nie jest wylgcznie
smutek za tymi kidrzy odeszli. Lecz przede
wszystkim zaduma nad sobg, nad sen-
sem swego zycia, nad swoim powotaniem.
Na kartach Biblii prorok Izajasz przypomind
nam, ze jestesmy powotani do doskona-
tosci, czyli do swietosci: Badzcie doskonali,
jak doskonaty jest Wasz Ojciec Niebieski
[z 55, 10-11]. A 0 $ciezkach prowadzgcych
do doskonatosci mowi Chrystus w Kazaniu
na Gorze [Mat 5, 48], Choroba dla kaz-
deQgo z nas jest czasem proby, niekiedy
przyjmowana jest jako kara albo prze-
stroga. Mnie osobiscie chorolba pomo-
gta pogtebic wiare. A wiara pomaga mi
przezwyciezac cierpienie, pozwala fez
LOQgOdzIC sie z nieodwracalnymi skutkami
moich schorzen. Tak wiele jest dzi§ wokot
nas apdtii i agresji, fak wiele osdb cierpi
na depresje. Przyczyng tych dolegliwosci
jest nierzadko choroba duszy. A te uleczyC
moze tylko BOg.

Aby zachowad zdrowie duszy, aby nie
zZaogubic sie w szalenczym tempie dzi-
siejszego zycia i moc bardziej refleksyjnie
spogladac na swiatf, powinnismy sie sto-
rac realizowac zamyst Boga abysmy byli
Swietymi. Wiem dolbrze, ze Swietosc 1o nie
tylko rece ztozone do modlitwy. To przede
wszystkim dziatanie, wspoforaca z drugim
cztowiekiem, obdarzanie go szczerym
zainteresowaniem, usmiechem i ewange-
liczng mitosciq, wspieranie go w potrzebie.

Niestety nie wszystko to udaje mi sie reali-
ZOWaAC W ZyCiu. Jestem jednak pewna, ze
w momentach trudnych, w chwilach mojej
sfabosci, BOg mnie nie opuszcza i stale
mnie wspomaga, by byC przygotowanq
do zycia wiecznego w niebie, przygoto-
wang do spotkania z Nim twarzg w twarz,

Zofia



Miatem w zyciu pare powaznych ope-
racji. Przygotowujgc sie do kazdej z nich
ytem w pogodnym nastroju, nie batem
sie $mierci i w istocie o smierci w ogole
nie myslatem; chciatem zy¢ | wierzytem,
ze zyC bede., W owym czasie mieszkatem
z 70nq, mielismy awojke dzieci i gromadke
zwierzat: psa, kota, kreta i jeza. Kocham
zZwierzeta i zawsze je kochatem...

/ biegiem lat wszystko sie jednak zmie-
nito: przede wszystkim rozpadto sie moje
zycle rodzinne. | feraz nie jest mi otbca mys|
0 $mierci. Nie czuje jednak leku przed kon-
cem ziemskiej drogi; przeciwnie, ciesze sie
na spotkanie z Bogiem. Jezus $nit mi sie
dwukrotnie. Rozmawiatem z nim we $nie.

Panie Boze, powiedziatem gdy zobaczy-
tem go po 1az drugi — znowu Cie spotykam
na swej drodze? — Chciatem Go poca-
towac w reke, ale mi na to nie pozwoli.
Powiedziat w tej rozmowie, ze jest jeszcze
za wczesnie na moje odejscie z tego
sSwiata.,

Swoje senne widzenia frakiuje powaznie;
poOMagajg mi one w znoszeniu moich
niedomagan i codziennych dolegliwosci.
Cierpliwie czekam na nadejscie mojej
godziny, na chwile, gdy Jezus poda mi
reke i wprowadzi do swiata wiecznego
pOKOjU | szCzescia.

Marzeniem maoim, najwiekszym marze-
niem, jest bycie z Jezusem w Kidlestwie
Bozym.

Ryszard

Jestem wdzieczna Stworcy, ze pozwolit
mi dozyC wieku, w ktorym juz zakonczy-
tam i prace zawodowd, i wychowanie
potomstwa. A jeszcze bardziej bytabym
Mu wdzieczna, gdyby zechciat uwolnic
mnie od przezywania starosci, kiora prze-
waznie zwigzana jest z niedotestwem

i dolegliwosciami. Niedotezny stary czfo-
wiek staje sie przykrym ciezarem dla
ofoczenia.

Wierze, ze Chrystus przygotowat obiecane
nam miegjsce w Bozym Krolestwie i ze Dobry
BOg w swoim wielkim mitosierdziu odpusci
mi popeione przewinienia.

Konca swojej ziemskiej drogi zyciowej
oczekuje wiec z utesknieniem i powitam
ja z radoscia.

Maria

Ziemskie zycie powinnam uwazac za przy-
gotowanie do zycia wiecznedgo, za pewien
etap zyciowe] wediowki. Modle sie prze-
ciez sfowami: wierze w ciata zmartwych-
wstanie i zywot wieczny. Ale wiarad moja
Silna nie jest...

Wiara jest darem Boga i nie zawsze dosta-
jemy jg automatycznie. Nalezy o ten dar
Boga prosic, aby co to dia zmystow jest
niepojete, ona dopemita w nas.

Jestem cztowiekiem matej wiary i sgaze,
7e WIOz ze smierciq konczy sie wszystko.
A po Smierci cztowiek istnieje tylko
w myslach swoich znajomych i rodziny,
ale — jak wiemy — trwa 1o bardzo kidtko.
Chyba ze jest to osoba wyjatkowa, kiora
tworzy naszg historie, kulture i stanowi wzor
do nasladowania: wielki odkrywca, mysli-
ciel albo swiety (na przykiad Matka Teresa
z Kalkuty czy papiez Jan Pawet Il).

Kiedys$ odejscie ludzi starszych byto dla
mnie zdarzeniem zupetnie naturalnym.
W tej chwili, kiedy sama jestem starsza
i moje zycie zbliza sie ku koncowi, mysl ta
paralizuje mnie. Zaczetam odczuwac lek
przed smiercia.

Czestawa
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Wiele lat zytam w oddaleniu od Boga. Ale
O juz przesztosce. Teraz BOQ jest ze mna.
Wiem, ze nie jestem nawet godna spoj-
rze¢ na Jego Oblicze, ale On jest niewy-
obrazalnie litosciwy i pozwolit, abym Go
pokochata. Jestem teraz najszczesliwszg
kobietg na swiecie... Tak przynajmniej
myslatam jeszcze przed chwilg, zanim
zaczetam zastanawiac sie i notowac swoje
przemyslenia o koncu zyciowej drogi.

Co czuje, kiedy mysle o koncu tej drogi?
O odejsciu z tego swiata? Otoz czuje lek. ..
Lek, ktory w istocie towarzyszy mi cate
zycie. Staram sie go usmierzac, wmaowia-
jac sobie, ze jest jeszcze za wcezesnie na
odejscie, ze tyle jeszcze mam rzeczy do
ziobienia, tyle spraw do zatatwienia,

Wiem, ze w kazdej chwili powinnam byC
przygotowana do przejscia przez brame
smierci. Modle sie o dobrg Smierc. ..

Ale jok przezwyciezy¢ ten lek? Jok sie go
pozbyC? Boze, dopomoz!

Aleksandra

... bez wzgledu na to czy pan mi wierzy,
Czy nie, 1o Maoj koniec mnie nie przeraza.,
() Taka jest kolej rzeczy, ze sie odchodzi.
Jest to nieuniknione. Kazdy musi sie z tym
liczyc. Kazay!

prof. Zbigniew Religa
z wywiadu w. Przegiqd",
nrd4, 1 lutego 2009r

Smier¢ nie istnigje. Ci kidrzy odeszli, dia
mnie sq nadal zywi,

Gustaw Holoubek
Z Qudyci 1 programu polskiego radia,
W pierwszq rocznice $Smierci aktora, 2009r

/0 dobro powinno uwazac sie wszystko, co
jest zgodne z naturq. A coz jest bardzie
naturalne niz to, ze cztowiek musi umrzec?

Smier¢ albo catkowicie gasi zycie duszy,
albo prowadzi jg tam, gdzie zy¢ bedzie
wiecznie. W pierwszym wypadku jest ona
czyms zupeinie obojetnym, w drugim
jest nawet pozagdania godna. Czego sie
wiec mam lekac, jesli po Smierci allbo nie
bede Mmogt by nieszczesliwy, allbo bede
szczesliwy. Ale o tym, ze smierci bac sie
nie nalezy, trzeba juz myslec i uczyc¢ sie
w mtodosci. Jest to warunkiem spokoj-
nego zycia (...)

Pifagoras i jego uczniowie wierzyli, ze dusze
nasze sq czastkami powszechne] boskig)
duszy wszechswiata. Sokrates mowit © nie-
Smiertelnosci duszy...

Jakze szczesliwy bedzie dzien, w kidrym
opusciwszy te beztadng zbieranine ludzkq,
podqze tam, gdzie przebywajq i gro-
madzq sie boskie duchy. A jesli myle sie
sqdzqc, ze dusza ludzka jest niesmiertelna,
1o sie rad myle i nie chciattbym, by mnie za
zycia wyprowadzono z btedu.®

Cyceron

3. Fragmenty wybrane z: Cyceron Pochwata starosci,
fraktat filozoficzny z 40 1. p.n.e., wyd. Warszawa 1996.



/daniem psychologa lek mogq wywoty-
WwaC sytuacje nowe i blizej nam nieznane.
Aby zmniejszyC lek przed Smierciq, nalezy
powoli Oswoi¢ sie z faktem jej istnienia,
pIzZyzwyCzaic sie do myslenia O swoje;
Smierci i zaczac mysleC o nigj pozytywnie.
Nikt z nas nie ma zycia fatwego, a dni
Szarych i ponurych jest w nim wiecej niz
rozowych i stonecznych. Przesta¢ odczu-
wac cierpienie i bole swego ciata, uwol-
ni¢ sie od czyhajgcych na kazdym kroku
niepowodzen i przykro$ci — to sytuacja
jokiej powinnismy pragngc najobardzie).
Takie wiasnie wyzwolenie od wszystkich
dzwiganych przez nas kizyz przynosi nam
nasza siostra smierc. Tak nazwat te pania
$w. Franciszek z Asyzu.

A moze warto poprosic Boga o dar wiary?
Uzyskanie tego daru wymaga pewnego
wysitku z naszej strony: blizszego pozna-
nia Jezusa i Jego nauki. Czytajqc relacje
Z 7ycCia publicznego i dziatalnosci nauczy-
cielskiej Jezusa bedziemy mogli przeko-
nac sie, jak doskonale znat On cztowieka
i frawigce go leki.

Gtoszge dobrg nowine kidlestwie Bozym
Jezus wzywat jednoczesnie do odwagi
i do wyzbycia sie leku: ... miejcie odwage:
Jam zwyciezyt swiat (J 16, 73). Niech sie
nie frwozy serce wasze ani nie leka (J 14,
28). Uwazat, ze lek i bojozn wystepujg fam,
gdzie wiara jest staba(Por. Mt 8, 25-26).

Silna wiara uzdalnia do mitosci, ktéra
napetnia serca pokojem i likwiduje
leki, bowiem w mitosci nie ma leku, (...)
doskonata mitos¢ usuwa lek. (...) Ten
za$, kto sie leka, nie wydoskonalit sie
w mitosci (1J4, 18).

Zyczymy powodzenia w walce z lekiem!

Jadwiga Skierczyriska
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Fundacja

Zyc¢ z chorobq Parkinsona

hitp://www.parkinsonfundacja.pl
hito://www.parkinsonfound.com
hitp://www.parkinson.sos.pl

http://www.parkinson.net.pl

KRS — 0000221902

NIP — 525-231-38-24

REGON - 015867470

Konta: PLN - 05114010100000350928001001
EURO - 75114010100000350928001002

Fundacija ,Zyé z Chorobq Parkinsona”
ul. Czerska 18 lok. 243

00-732 Warszawa

tel ffax: (0-22) 409 77 56

e-mail: fundacjo@parkinson.sos.pl

Fundacja ,Zy¢ z chorobq Parkinsona” jest
Organizaciq pozytku publicznego. Zostata
powotana w 2004 1. przez Jerzego tukasie-
wicza. Jej celem jest niesienie pomocy
osobom cierpigeym na chorobe Parkin-
sona oraz ich rodzinom. Fundacja publi-
kuje bezptatne poradniki, a takze prowa-
azi wiasne sfrony interetowe, na kiorych
mozna znalez¢ informacje dotyczqce
choroby i metod leczenia jej objawow.
Od 2005T1. Fundacja prowadzi poradnie
infernetowq, dzieki ktore] osoby zaintere-
sowane Mmogqg bezposrednio zadawac
pytania lekarzowi. Fundacja organizuje
fakze konsultacje neurologiczne z leka-
rzami specjalizujgcymi sie w leczeniu cho-
roby Parkinsona, a od 2008'. rowniez Cwi-
czenia rehabilitacyjne z fizjoterapeutami,

JRaport”, opracowany przez dr Alek-
sandre Woznickg, zostar wydany przez
Fundacije ,Zy¢ z chorobg Parkinsond”,
dzieki wsparciu firmy Roche Polska.
Pragniemy serdecznie podzickowac
wszystkim osolbom, ktore przyczynity
sie do powstania fego opracowania.




ORGANIZACJE POMAGAJACE OSOBOM
Z CHOROBA PARKINSONA W POLSCE

Bydgoszcz

Stowarzyszenie Oséb Niepetnosprawnych AKSON
ul. Rynek 6, 85-790 Bydgoszcz

fel./fax.. (0-52) 343 91 97

e-mail: parkinek@gazeta.pl
hito://www.parkinson.bydgoszez.pl

Gdansk

Gdanskie Stowarzyszenie

Chorych na Chorobe Parkinsona

im. Teresy Witkowskiej

ul. Grunwaldzka 238d, 80-266 Gdarnsk
fel.: 501 452 887

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

Gdynia

Gdynskie Stowarzyszenie Oséb

z Chorobgq Parkinsona

ul. Sienkiewicza 36/3, 81-374 Gaynia
fel.: (0-88) 621 65 79

e-mail: parkinson-gaynia@o2.pl
hitp://www.stowarzyszenie jago.int.pl

Golub-Dobrzyn

Stowarzyszenie Na Szlaku Zycid

ul. Stuchajska 53, 87-400 Golub-Dobrzyn
fel.: 0 600 250 034

Gorzéw

Gorzowskie Stowarzyszenie Oséb

z Chorobg Parkinsona

ul. Ks. Bp. W. Pluty 7, 66-400 Gorzéw WIkp

ltawa

Mazursko-Warminskie Stowarzyszenie
Osob z Chorobg Parkinsona

ul. Chetminska 1, 14-200 lfawa

fel.: (0-89) 648 43 70

Inowroctaw

Kujawsko-Pomorskie Stowarzyszenie

Oso6b z Chorobg Parkinsona

ul. B. Krzywoustego 10/60, 88-100 Inowroctow
fel.: (0-562) 352 31 38

Jastrzebie Zdréj

Karol Kurasz

ul. Matopolska 61/2, 44-335 Jastizebie Zdro)
fel.: 509 385 202

e-mail karol kurasz@neostrada.pl

Katowice

Slgskie Stowarzyszenie Osdb

Dotknigtych Chorobq Parkinsona

ul. Medykow 14, 40-752 Katowice — Ligota
fel.: (0-32) 252 50 04

e-mail: parkinsonsi@op.pl
hito://www.parkinsonsl.republika.pl

Kielce

Swietokrzyskie Stowarzyszenie Pomocy
Osobom z Chorobqg Parkinsona

ul. mjr. H. Sucharskiego 10, 25-230 Kielce
fel.: (0-41) 341 10 80

fel.. 606 256 135 — prezes Maria Durlej

Krakéw

Krakowskie Stowarzyszenie Osob
Dotknigtych Chorobq Parkinsona
ul. Mikotajska 2, 31-027 Krakow
fel.: (0-12) 422 19 55

todz

Stowarzyszenie Oséb z Chorobg Parkinsona
i ich Rodzin ,Stonik”

ul. Dgbrowskiego 17/21, 93-177 t6dz

fel.: (0-79) 114 27 77 lub 506 191 680
e-mail: slonikb1@neostrada.pl

Olsztyn

Olsztynskie Stowarzyszenie Chorych na Parkinsona
ul. Mazurska 1310/, 10-520 Olsztyn

fel.: 606 626 272

Opole

Koto Oséb z Chorobg Parkinsona

ul. Gospodarcza 34/3, 45-736 Opole
fel.: (0-77) 457 56 65

Poznan

Wielkopolskie Stowarzyszenie Oséb
z Chorobq Parkinsona

ul. Stowackiego 8/10, 60-823 Poznan
fel.: (0-61) 843 10 34

Szczecin

Szczecinskie Stowarzyszenie Oséb

z Chorobgq Parkinsona

ul. Kaszubska 30 pok. 1, 70-226 Szczecin
fel.: (0-91) 482-35-80, 501 748 391

Trzebinia

Koto Wzajemnej Pomocy w Trzebini
ul. Kilinskiego 55, 32-540 Trzebinia
fel.: (0-32) 611 02 11; 802 479 472

Watbrzych

Regionalne Stowarzyszenie Osdb z Chorobg
Parkinsona, Poradnia Neurologiczna AMICUS
ul. Szmidta 15a, 58-300 Watbrzych

fel.: (0-74) 843 43 31, 843 40 32

e-mail: parkinsonwalbrzych@interia.pl
hito://www.parkinsonwalorzych.w.interia.pl

Warszawa

Stoteczne Stowarzyszenie Osob

z Chorobg Parkinsona

ul. Wotoska 137, Szpital MSWIA,

pawilon S, pokdj 213, 1l pietro, 02-507 Warszawa
fel.: (0-22) 602 18 88

Wroctaw

Koto Przyjaciof Ludzi z Chorobq Parkinsona
ul. Jednosci Narodowej 121, 50-301 Wroctaw
fel.: (0-71) 322 84 44

Zielona Géra

Lubuskie Stowarzyszenie Osdb z Chorobq Parkinsona
ul. Zamenhofa 27, 65-001 Zielona Gora

fel. 516 5680 489

hitp://www.parkinson.one.pl
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