Wroclaw, 02.08..2016
LIST DO OSOB CIERPIACYCH NA CHOROBE PARKINSONA I ICH BLISKICH

Szanowni Panstwo !
W tytule mego listu celowo uzytem zwrotu ,, do 0sob cierpigcych na chorobe Parkinsona...”
a nie np. dotknigtych ch. Parkinsona. W naszym spoteczenstwie utrwala si¢ bowiem przekonanie,
ze ta /jak dotad / nieuleczalna choroba to w zasadzie pewna przypadios¢, ktora powoduje drzenie
rak, pochylenie sylwetki, szuranie nogami i smutny wyraz twarzy. Z takimi dolegliwo$ciami
mozna spokojnie zy¢ i cieszy¢ si¢ zyciem. Czg¢sto styszy si¢ , ze ,, na to si¢ nie umiera” i ,, to nie
boli”. Jest to z gruntu falszywe i szkodliwe twierdzenie. Takich ludzi widzimy na ulicy, w teatrach
i w przychodniach. To sg chorzy we wczesnym stadium choroby. Tych u ktérych choroba
bardziej si¢ rozwingta juz na ulicy nie zobaczymy bo sami nie moga przebywaé poza domem.
Dtugo leza, czesciej zdarzaja si¢ im bolesne upadki, czy tez niebezpieczne zachtysnigcia lub
zakrztuszenia. Nasilajace si¢ bole stawdw 1 mie$ni powoduja karykaturalne znieksztatcenia
sylwetki. Drzace rece i niewyrazna mowa utrudniajg pisanie listow i kontakty telefoniczne.
Osoby te a takze ich bliscy wypadajg na aut. Stajg si¢ niewidoczni i niestyszalni dla spoteczenstwa.
A wiadomo, ze nieobecni nie majg glosu a tym bardziej racji. Ich apele do ministerstwa zdrowia
oraz NFZ o wprowadzenie i refundowanie nowych lekow i terapii od dawna sg zatatwiane
odmownie pod pretekstem obowigzujacych przepisoOw /jakby to niezyciowych ustaw nie mozna
byto zmieni¢ ! / W innych krajach europejskich jakos jest to mozliwe. Pani premier zapowiedziala
dobre zmiany w kraju, to moze pan minister zdrowia odwazy si¢ wystgpi¢ o zmiang przepiséw lub
wymieni niektérych swoich podwtadnych. O tym m. innymi pisatem do pana ministra w swoim
liscie otwartym , na ktory oczekuj¢ odpowiedzi. Ufam , ze wreszcie chorzy beda traktowani
podmiotowo a ich zdanie bedzie uwzglgdniane. Mysle, ze potrzebne jest przygotowanie przez
poszczeg6lne stowarzyszenia chorych wspolnego memorandum do wiadz panstwowych
zawierajacego propozycje dziatan umozliwiajacych poprawe sytuacji chorych. Wskazane bytoby
uzyskanie dla tego dokumentu poparcia ze strony lekarzy, politykéw i dziennikarzy , ktorzy juz
wczesniej angazowali si¢ w akcje na rzecz chorych. Na poczatek proponuje przygotowac liste
zagadnien, ktore powinny znalez¢ si¢ w tym dokumencie. Mysle, ze przyda si¢ tu zbidr pytan na
ktore dotychczas nie udzielono nam odpowiedzi np.:
1. Dlaczego nie ma do dzi$ stanowiska MZ na temat legalnos$ci stosowania modyfikowanej
marihuany w terapii schorzen neurologicznych ?
2. Dlaczego pompy do apomorfiny, mimo Ze niewiele si¢ r6znig od pomp do insuliny, sa od
nich duzo drozsze/
3. Dlaczego dostgpna w Polsce apomorfina jest tak droga? Czy jest mozliwy zakup licencji ?
4. Skad bierze si¢ horrendalna roznica w cenie migdzy stymulatorem serca / ok. 15000 zt /
stymulatorem mozgu do DBS / ok. 40 000 zt / 1 stymulatorem mozgu stosowanym w
wybudzaniu ze $pigczki / ok. 65000 zt/ ?  Urzadzenia te sa podobne pod wzgledem
zasady dziatania i konstrukcji oraz wymaganej niezawodnosci. Czy byty proby
uruchomienia produkcji tych urzadzen w Polsce ?. Nie sg to wyroby poza mozliwosciami
polskich firm . / Jak produkowac¢ doskonate zegarki mogli si¢ uczy¢ Szwajcarzy od Polaka
Antoniego Patka a najlepsze na $wiecie profesjonalne magnetofony produkowata w
Szwajcarii firma S. Kudelskiego/..
5. Dlaczego, mimo uptywu 5 lat od rozpoczgcia wszczepiania stymulatorow DBS w Polsce
koszty tego zabiegu pozostaja prawie bez zmian ?
Mysle, ze Panstwo tez macie pytania na ktore chcielibys$cie uzyska¢ odpowiedz od
Ministra Zdrowia - wystapmy o to razem. Nie bojmy si¢ , ze tzw .profesjonalisci uznaja je
za glupie. Nie ma ghlupich pytan — moga by¢ tylko problemy z udzieleniem witasciwe;j
odpowiedzi



Nie zrazajmy si¢ tym, ze dotychczas nasze starania niewiele daly.
Probujmy réznych sposobow / ,,kotaczcie a bedzie wam otworzono /

Zycze Panstwu sit i wytrwatosci
Roman Batog

Ps. 1. Jakze smutnym paradoksem naszych czasow staje si¢ fakt, ze rozne instytucje

naukowe wydaja olbrzymie pieniadze na budowanie gigantycznych anten
I wzmacniaczy aby wylowi¢ hipotetyczne sygnaty od istot z odlegtych galaktyk.

Prowadzony jest ciagly nastuch. Najczesciej odbieranym sygnatem jest §wiatto
z roznych gwiazd — czasem nie istniejgcych od tysigcy lat. W te sygnaly wstuchuja
si¢ badacze rdznych specjalnosci.
W tym samym czasie ludzie tacy sami jak my wotajg o chleb, o pokoj, o pomoc.
Noworodek w szpitalu ptaczem wotal o prawo do zycia.
Te dzwigki zostaly potraktowane jako szumy i1 zakldcenia

2. Pani Wandzie, ktora z pasja prowadzi na Facebooku strone NIESEYSZALNI —
PARKINSON, zycze aby jej starania przyniosty pozytywny wynik i aby mogta
zmieni¢ tytut na USLYSZANI- WYSLUCHANI PARKINSON.

3. Jezeli nasze starania nie przyniosg skutku proponuj¢ rozwazenie podjgcia

akcji SOS z Archipelagu Parkinson polegajacej na

grupowym wysylaniu fotografii 0osob chorych / za ich zgoda / do np. marszatka sejmu
i do pani premier. Tak przeprowadzona demonstracja pokojowa, dost¢pna dla nawet
catkowicie unieruchomionych 0sdb moze pokaza¢ decydentom, ze za wnioskami
powinni zobaczyc twarze konkretnych ,potrzebujacych pomocy 0sob.
Jeszcze wyjasnienie proponowanej nazwy akcji. Chorzy to jakby pojedynczy
rozbitkowie na wielu wyspach potozonych na morzu obojetnosci i biurokracji.

Ich dotychczasowe starania to jakby wrzucanie do morza listow w butelce.






