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List do PT Chorych na chorobe¢ Parkinsona i Ich Bliskich

Od autora

To kolejny moj list w sprawie chorych na ch./Parkinsona w Polsce. Podpisuje go jako
pojedyncza osoba fizyczna i prosz¢ nie doszukiwac si¢ jego zwigzku z wyborami prezydenckimi,
w ktorych zamierzam odda¢ glos na p. Andrzeja Dude.

Moim zamiarem przy pisaniu tego listu bylo aby miat on charakter "Pisma w sprawie” — trudne;j
sytuacji chorych na G20 Polakéw a nie ,,Pisma przeciwko”.

Nie zamierzam wywotywaé sporu, lecz chcialbym zwroci¢ uwage na to, ze wzrost ilo$ci
zachorowan na choroby neurodegeneracyjne stanowi powazne zagrozenie dla bezpieczenstwa
1 gospodarki kraju. Musi by¢ na liscie priorytetow i doczekac si¢ opracowania krajowego programu
walki z chorobami neurodegeneracyjnymi.

Konczg list propozycja projektu ,,Asystent Seniora-Internet”.

Szanowni Panstwo!

Od kilkunastu lat zmagam si¢ z chorobg Parkinsona. W tym czasie mogtem w jakim$ stopniu
pozna¢ skomplikowany i1 dokuczliwy ,,charakter” tej choroby, dostgpne dla Polakow terapie
1 farmaceutyki, obiegowe opinie. O trudnej sytuacji chorych na choroby neurodegeneracyjne
w naszym kraju usituje powiadomic¢ tzw. opini¢ publiczng 1 VIP-6w, wysytajac do nich od kilku lat
kolejne listy otwarte. Kierowalem je do m. innymi kilku kolejnych oséb na stanowisku premiera,
ministra zdrowia. Takze do Polskiego Towarzystwa Neurologicznego (Czgs¢ tych listow zamiescito
na swoich stronach internetowych Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem Oddzial Wojewodzki
we Wroclawiu, a takze Katolickie Stowarzyszenie Dziennikarzy).

Najnowsze, z maja i wrze$nia ub. roku, skierowatem do pana prezydenta A. Dudy, pana
premiera M. Morawieckiego, pana ministra zdrowia L. Szumowskiego, pana przewodniczacego
J. Kaczynskiego i pana przewodniczacego G. Schetyny. Niestety, tak jak w przypadku moich
poprzednich listow odpowiedz otrzymatem jedynie z Ministerstwa Zdrowia i byta ona w zasadzie
nie na temat. Brak odpowiedzi na listy, pozorowanie udzielenia odpowiedzi aby zniechgcié
nadawc¢ do dalszych kontaktéw, odsytanie do innych urzedow. Takie same zachowania
urzednikow, niezaleznie od tego, ktora formacja polityczna rzadzita krajem, z ktorego obywatelstwa
jestem dumny. Zastanawiam si¢ co byto przyczyna, ze potraktowano mnie jak pariasa. Chyba to, ze
wystepowatem jako jeden z ok.100000 Polakéw dreczonych chorobg Parkinsona. W opinii
obiegowej, to cztowiek, ktory si¢ trzesie 1 ,,ma do czynienia z glowa”, niewiele pamigta, mowi
niewyraznie, to i niewiele si¢ poskarzy. Jest naznaczony choroba, o ktérej panuja wsrod ludzi nast.
kontrowersyjne poglady:

Poglad I Choroba Parkinsona ,,nie zabija i mozna z nig dtugo zy¢”.

Rzeczywisto$¢ — W niewielu przypadkach jako przyczyna $mierci wymieniona jest ta choroba.
Najczgsciej podawane sa zaburzenia uktadu krazenia, uktadu oddychania, obrazenia wewnetrzne
lub zewngtrzne. Te za§ moga by¢ wywotane typowymi dla G20: nagla utratg réwnowagi lub
zadtawieniem.

Nalezy zauwazy¢, ze ta choroba jest podstepna 1 skryta. Jej pierwsze objawy wystepuja dopiero
wtedy, gdy juz ulegnie zniszczeniu ponad 50% tkanki produkujacej w moézgu dopaming.
We wczesnym. tzw. ,,miodowym” okresie ma ona tagodny charakter 1 moze uspi¢ czujnos$¢ pacjenta
i lekarzy, ktorzy nie zechca pamigtaé, iz jest to choroba postepujaca. Wida¢ jak wazna jest dla
pacjenta wczesna jej diagnoza.



Znane s3 w Polsce metody: izotopowa - wykonywana rutynowo oraz wykorzystujgca analize
mowy. Pomys$lne badania tej drugiej przeprowadzone sg przez naukowcdéw z Uniwersytetu
Medycznego we Wroctawiu oraz Politechniki Wroctawskiej.

Nalezy wspomnie¢ o powszechnie stosowanych od ponad 40 lat w terapii G20 pochodnych
lewodopy 1 ropinirolu, ktore pozwalaja sztucznie zapewni¢ wymagany poziom dopaminy.
Te farmaceutyki rowniez moga powodowac dziatania niepozadane: zaburzenia krwi i uktadu
chlonnego, zaburzenia psychiczne, zesp6t dysregulacji dopaminowej, depresja, bezsennos$¢,
halucynacje. urojenia, zaburzenia uktadu nerwowego, arytmie serca, zaburzenia pracy zotadka
1 jelit, zaburzenia ukl. mig$niowo-szkieletowego. Systematycznie pobierana przez organizm dawka
tych farmaceutykow nie jest obojetna dla organizmu. Najlepszym rozwigzaniem bytoby jak
najpdzniejsze pobieranie go i w mozliwie najmniejszej ilosci, a idealem bedzie zastagpienie ich
nowym bardziej skutecznym lekiem.

Od kilku lat polscy pacjenci z G20 moga réwniez ubiegac si¢ o przyznanie refundowanego przez
NFZ urzadzenia do glebokiej elektrycznej stymulacji moézgu, pompy dojelitowej duodopa,
dostarczajacej do organizmu lewodope w zelu. Refundowana jest roéwniez pompka do iniekcji
apomorfiny. Tu wspomne, ze zakwalifikowanie si¢ na takie zabiegi a poOzniej zapewnienie
»serwisu” nie nalezy do rzeczy tatwych. Sg to zabiegi inwazyjne, drogie (koszt 1 urzadzenia DBS,
to ok. 45000 zl) 1 wymagajace pobytu w szpitalu. Przewidziane jest rowniez podjgcie terapii
genowe;j.

Poglad II Choroba Parkinsona jest nieuleczalna.

Rzeczywisto$¢: ,,Nie ma nieuleczalnie chorych, sg tylko choroby, ktorych nie potrafimy leczy¢”.

Przytoczylem tu cytat profesora Juliana Aleksandrowicza - wybitnego filozofa i lekarza.

Wytrwatos$¢ 1 wieloletnie badania naukowe byty u podstaw sukcesu prof. L. Hirszfelda i jego
matzonki, prof. H. Hirszfeldowej, twércoOw podstaw immunologii.

Poglad III Jeszcze nie wynaleziono lekow przeciwko chorobie Parkinsona.

Rzeczywisto$¢: Skad ta pewnos¢? Jaki jest tu wymiar stowa jeszcze? A co mysle¢
o mozliwos$ciach leczniczych nonapeptydu NP=POL kolostryniny, yolkiny?

Chyba nie znamy wszystkich informacji ze $wiata, cze$¢ ich nie jest dostepna. Czy wiemy
dlaczego systematycznie brakuje w aptekach takze lekéw produkowanych masowo od ponad 40 lat?
Dobro chorych wida¢ nie musi by¢ tu priorytetem. Tu warto zacytowac¢ Jona Palfremana, autora
ksigzki ,,Przescigna¢ Parkinsona” - ,,Skoro istnieja produkty oferujace proste i nieinwazyjne, dlugo
poszukiwane sposoby statego dostarczania L-dopy, to dlaczego styszy si¢ o nich tak mato?

Niepokojacym wytlumaczeniem moze by¢ to, Ze pomimo potencjalnego znaczenia dla
pacjentow, produkcja tych lekéw nie jest optacalna dla koncernéw farmaceutycznych.

Naukowcy, Kklinicysci i chorzy na Parkinsona musza bezustannie wywiera¢ presj¢ na
przemyst farmaceutyczny, aby dobre pomysly mialy szanse sta¢ si¢ przedmiotem badan
klinicznych” (sic!). Uwazam, ze rady te powinny by¢ wykorzystane takze w Polsce, gdyz za duzo
polskich wynalazkéw utraciliSmy z powodu np. zaniedban prawnych na rzecz zagranicznych firm.
Najwyzszy juz czas, aby tymi sprawami powaznie zaje¢li si¢ takze politycy, ktérym proponuje
zajecie si¢ tematem zapomnianych (!), a wcigz potrzebnych polskich patentow medycznych, ktore
realizowane skutecznie moglyby przynies¢ ratunek chorym a pienigdze (duze!) autorom
1 wlascicielom oraz Polsce. Nabiera to szczegdlnego znaczenia w czasie, gdy media az huczg
o nadchodzacym kryzysie gospodarczym 1 trapigcym aktualnie ludno$¢ S$wiata kryzysie
zdrowotnym. Te projekty powinny by¢ promowane pod hastem ,,Dobre, bo polskie leki 1 terapie”.

Od ponad 10 lat s opublikowane n/wym. polskie wynalazki, ktére otacza dziwna cisza.



Jako pierwsze, wspomn¢ tu urzadzenie do magnetoterapii i magnetostymulacji autorstwa
prof. A. Sieronia i Inn, ze SUM. W ksiazce ,,Zastosowanie pol magnetycznych w medycynie”
(aut. Aleksander Sieron i Grzegorz Cieslar Wydawn. Alfa Medica Press) opisano m. innymi wyniki
stosowania magnetostymulacji mézgu u chorych na ch. Parkinsona i Alzheimera. Bezinwazyjny,
niedrogi, nieskomplikowany zabieg przynidst pacjentom m. innymi poprawe samopoczucia,
zmniejszenie bolu,. polepszenie snu, stuchu i wzroku, a takze umozliwial zmniejszenie dawki
stosowanych farmaceutykow. Pomyslnie zwalczane byly nawet lekooporne depresje. O tym
sukcesie niewiele wiedza polscy pacjenci. Prace nad zastosowaniem magnetostymulacji w terapii
ch. Parkinsona i Alzheimera nasilili Hiszpanie i Amerykanie. Wage problemu moze przedstawi¢
nast. przyktad: gdyby u 100000 pacjentéw (taka jest ilo$§¢ chorych na G20 w Polsce) zmniejszy¢
o | tabletke dziennie dawke preparatu lewodopy, to oszczgdnosci wyniostyby 36,5 min zlotych.
Wyliczenie jest proste: pelna cena 1 tabletki preparatu levodopy, to srednio 1 zi.

Tak wigc 100000 oséb x 1z¥/szt. x 365 dni = 36500000 z1.

Tak uzyskane pienigdze moglyby finansowac kolejne prace badawcze.

Prosz¢ pamigta¢, ze chorzy stosuja takze inne leki, ktorych ilo§¢ mogtaby zredukowac
magnetostymulacja. Tu tez wystapityby oszczednosci Az si¢ boje liczy¢ oszczednosci wynikajace
z zastosowania magnetoterapii w leczeniu bolu.

Jednak nie pienigdze, a stan zdrowia pacjenta sg najwazniejsze. Chorzy po terapii magnetyczne;j
lepiej chodzili, widzieli, styszeli. Niektérzy mogli cho¢by na jaki$ czas odlozy¢ odejscie z zawodu.
To tez korzy$¢ dla nich 1 dla panstwa, dla ktorego zmniejszajg si¢ wydatki na renty lub emerytury.

Polscy pacjenci niewiele wiedza o godnych szerokiego zainteresowania wynalazkach
prof. Antoniego. Polanowskiego i wspotpracujacych z nim zespotdéw naukowcow z réznych uczelni
oraz Instytutu Immunologii 1 Terapii Doswiadczalnej PAN. Te wynalazki to:

- kolostrynina otrzymywana z siary owiec, o szerokim zastosowaniu w pediatrii, geriatrii.
Pomaga w leczeniu pamieci (sic!). Jej zalety docenili Amerykanie, ktorzy powierzyli profesorowi
Polanowskiemu uruchomienie produkcji w USA. W Polsce nie wzbudzita zainteresowania
decydentow.

- nonapeptyd NP-POL. Roéwniez otrzymywany z siary owiec. Czasopismo Hindawi
opublikowato artykut ,Isolation and Characterysation of NP-Pol Nonapeptide for Possible
Therapeutics Use in Parkinson Disease”. Autorami sg tworcy patentu org/10.1155/2018/3760124.

- Yolkina uzyskiwana z kurzych jaj. Przewidywane jest wykorzystanie jej w terapii m. innymi
choréb neurodegeneracyjnych.

Tak kolostrynina, NP-Pol 1 Yolkina majg., wg twoércow spetniac¢ role lekow a nie suplementow
w terapii chorob neurodegeneracyjnych, co byloby duzym sukcesem. Warto zapoznaé si¢
z patentami: PL21807 B1, PL217193 B1, PL219144 B1.

Wymienione wyzej wynalazki polskich uczonych mogty juz od ok. 10 lat stuzy¢ polskim
pacjentom. Duzym sukcesem organizacyjnym, terapeutycznym i ekonomicznym bytoby zastapienie
- cho¢by tylko w czeéci przypadkow - urzadzenia DBS magnetostymulatorem, a lewodopy
1 ropinirolu - Yolking kolostryning lub nona peptydem NP-POL. Zastosowanie znalaztyby kolejne
produkty polskiego przemystu i rolnictwa, moze zmniejszytoby si¢ uzaleznienie od komponentow
z Chin?

Do tej sprawy trzeba jeszcze wroci¢. Dlatego pisze ten list do Panstwa. Chorzy i ich rodziny tez
muszg mie¢ wptyw na wybor terapii 1 lekow. Nie powinni wierzy¢ narzucanej im opinii, ze
w uktadzie PACJENT — LEKARZ — URZEDNIK - DOSTAWCA LEKOW, to pacjent jest
najwiekszym beneficjentem. Naprawde pacjent jest najwiekszym ptatnikiem, gdyz on placi podatki,
placi za leki w aptece i ponad to tylko on placi swoim zdrowiem za pomyiki innych, np.za braki
w dostawie lekow. Najwiekszym beneficjentem jest dostawca, ktory z reguty ,,wychodzi na swoje”
nie ponoszac zadnego ryzyka.



Zywie nadzieje, ze po chwilowym kryzysie w dziatalnosci (czego przykladem jest zaprzestanie
druku Ogo6lnopolskiego Biuletynu ,,PARKINSON - Polska”, Kwartalnika ,,TULIPAN” oraz
Biuletynu PARKINSON Stotecznego Stowarzyszenia Osob z Chorobg Parkinsona — co jest
niepowetowang stratg dla srodowiska pacjentow (poszczegdlne stowarzyszenia regionalne zaczng
wspotpracowaé ze sobg dla dobra chorych np. nad zapewnieniem polskim pacjentom dostepu do
nowych terapii 1 lekéw na réwni z obywatelami innych panstw, a takze beda monitorowac tempo

i przebieg wdrazania polskich wynalazkow medycznych. Efektem szerokiej wspotpracy
w przesztosci byta Karta Praw Oséb z Chorobg Parkinsona, o ktorej juz nie pami¢tajag ministrowie
1 parlamentarzysci. Trzeba mie¢ na uwadze, Ze tylko kola zrzeszajace chorych i ich bliskich sa
najlepszym reprezentantem ich interesow. Postarajmy si¢ aby miaty dobrg kondycje 1 byla ich
wystarczajgca ilos¢. Oby chorzy i ich bliscy mieli w nich dobre wsparcie.

Niech Pan Bég blogostawi nas i Nasza Ojczyzne-Polske, a Sw. Jan Pawet II Wielki oreduje za
nami w Niebie.

Roman Batog

Ps. W celu upowszechnienia mozliwo$ci korzystania przez seniorOw z Internetu proponuje
podjecie projektu ,,Asystent Seniora - Internet’’. W ramach projektu Poczta Polska zlecilaby do
opracowania samouczek korzystania z Internetu, nast¢pnie podje¢taby sie jego druku w duzym
naktadzie i1 sprzedazy w placoéwkach pocztowych na terenie catego kraju. Aktualnie sa duze
trudnosci w zakupie przydatnych dla senioréw ksigzek komputerowych i bywa, ze mozliwos¢
nabycia sprzgtu jest wieksza niz mozliwos$¢ uzyskania instruktazu.



