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Choroba duszy i ciata

W Polsce z chorobg Parkinsona zyje okoto stu tysiecy oséb.
Nie mozna ich wyleczy¢, ale leczenie objawowe pozwala
im zy¢ godnie.

,Ta choroba nie zna ani rozejmu, ani chwilowego zawieszenia
broni, ani chwili ciszy przed salwg, ani odliczania krokéw przed
pojedynkiem. Nawet trudno miec pretensje, w koricu choroba
nie dzentelmen — nie umie sie zachowac. Ale jak sie ten parkinson
zachowuje, to przechodzi wszelkie pojecie. Swawolny Dyzio o in-
stynkcie seryjnego mordercy?” — pisat w dziennikach o wiasnych
doswiadczeniach z ta chorobg Jerzy Pilch.

Wojciech Machajek, wiceprezes Fundacji Choréb Mozgu,
tlumaczy: — Parkinson jest chorobg ciata i duszy. Atakuje wszyst-
kie miesnie (w tym miesnie twarzy), ale tez rodzi depresje, leki
i omamy. Chorzy w zaawansowanym stadium rozmawiaja niekiedy
z osobami, ktérych nie ma. To choroba wieloobjawowa. Ma wptyw
na mowe (ta staje sie niewyrazna, cicha), na problemy z przetyka-
niem, z chodzeniem (niestabilnos¢, trudnosci z kroczeniem), poja-
wia sie, choc nie zawsze, drzenie dtoni.

ZYC GODNIE

— Tej choroby, jak na razie, nie da sie catkowicie wyleczy¢ — konty-
nuuje Machajek. — Nie mozna jej zatrzymac ani spowolnic prze-
biegu. Mozna jg leczy¢ jedynie objawowo. Przy prawidtowym lecze-
niu chory moze zy¢ godnie, samemu sie ubra¢, samodzielnie zjesc,
wybrac sie na spacer, niekiedy uczestniczy¢ w zyciu kulturalnym.
W Polsce co pigty chory jest w zaawansowanym stadium.

— Chorzy mogg by¢ leczeni w kilku o$rodkach: w Gdarisku, War-
szawie, Katowicach, Lublinie, todzi, Wroctawiu, Poznaniu, Szczeci-
nie, Krakowie. Zabiegamy o to, aby w niedalekiej przysztosci byty
to tez osrodki w Gryficach, Sandomierzu, Gliwicach i Sosnowcu
— dodaje Machajek.

— Fundacja Parkinsona powstata dziewiec lat temu, niedawno
zmienita nazwe na Fundacje Choréb Mdzgu. | poszerzyta dziatal-
nos¢ — wyjasnia jej wiceprezes. — Aby rozpoczac proces leczenia
parkinsona, trzeba pacjenta szybko i prawidtowo zdiagnozowac.
Zajmuja sie tym lekarze specjalisci. W Polsce jest ich jedynie stu.
Dlaczego tak niewielu? Moze dlatego, ze ciezko jest walczy¢ z cho-
roba nieuleczalna. Lekarz moze tu jedynie ulzy¢ w cierpieniu.

— A zgtaszajq sie coraz mtodsi chorzy — dodaje. — To mit, ze to je-
dynie choroba starszych. Dzwonig do mnie, do naszej fundacji, na-
wet czterdziestolatkowie.

— Od momentu zdiagnozowania niezbedna jest nieustanna re-
habilitacja, nawet trzy razy w tygodniu. Rehabilitanci musza wie-
dziec, jak ¢wiczy¢ z chorymi, ktérym twardniejg miesnie. Dzie-
siec zajec rehabilitacyjnych na pét roku refundowanych przez NFZ
to stanowczo za mato — wyjasnia wiceprezes fundacji i dodaje:
— Sa trzy metody leczenia zaawansowanej choroby Parkinsona:
DBS, czyli gteboka stymulacja mézgu za pomocg wszczepionych

elektrod (do takiego leczenia wigczanych jest rocznie ok. trzystu
0s6b w Polsce); duodopa, czyli dojelitowe wlewy lewodopy z kar-
bidopa (pompa, ktéra wprowadza leki bezposrednio do jelita; te-
rapia dostepna w Polsce od czterech lat, obecnie korzysta z niej
jedynie ponad sto 0so6b); i apomorfina, czyli podskérne wiewy
lewodopy (tez z pomocg pompy, terapia dostepna w Polsce od
trzech lat, obecnie leczonych jest nig tylko ok. pie¢dziesieciu osob
w kraju). Polska jest jedynym w Europie parstwem, w ktorym ist-
niejg dwuletnie okresy refundacyjne. Pacjenci nie wyobrazajg so-
bie braku dostepu do ktérejkolwiek z tych metod leczenia. Co roku
drzymy w obawie, czy refundacje zostang odnowione. Teraz cze-
kamy na decyzje Ministerstwa Zdrowia, czy zostanie odnowiona
refundacja dla jednej z terapii infuzyjnych — lewodopy z karbidopa.

—Trzy lata temu ztozyliSmy w Ministerstwie Zdrowia projekt Ko-
ordynowanej Opieki Zdrowotnej. Nikt z Ministerstwa, jak dotych-
czas, do sprawy sie nie odnidst — podsumowuje Machajek.

POTRZEBA DOBREJ WOLI

— W programie Koordynowanej Opieki Zdrowotnej byly postulaty
systemowych rozwigzar reformujacych opieke nad chorymi na
chorobe Parkinsona. Jeste$Smy gotowi do rozméw z Ministerstwem
— zapewnia prof. Jarostaw Stawek, prezes zarzadu Polskiego Towa-
rzystwa Neurologicznego, ordynator Oddziatu Neurologii w Szpitalu
im. $w. Wojciecha w Gdarisku. — Zawarlismy w tym programie po-
myst powotania centréw, ktére koordynowatyby prace wielu leka-
rzy specjalistéw. Aby leczy¢ osoby z chorobg Parkinsona, potrzeba
bowiem wspétpracy lekarzy rodzinnych, neurologéw, neurochirur-
gow, psychologow i rehabilitantow. Teraz nie mamy nawet dedyko-
wanych tym chorym centréw rehabilitacji — dodaje.

— Centra powinny szybko kwalifikowac chorych do leczenia, a po-
tem prowadzi¢ pacjenta w trakcie catej terapii. Tam tez mogtyby
odbywac sie szkolenia. Czy Ministerstwo nie mogtoby wprowadzi¢
np. w dwach czy trzech osrodkach w kraju programu pilotazowego?
— pyta prof. Stawek. — Program Koordynowanej Opieki Zdrowot-
nej byt przeciez konsultowany z Narodowym Funduszem Zdrowia,
lekarzami i chorymi. Nie powinno by¢ tak, ze chory ze skierowa-
niem na leczenie do osrodka czeka rok. © GRZEGORZ NUREK
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