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W tej ch

Rozmowaz Jerzym
Yukasiewiczem o tym,
jak sie nie dawac parkinsonowi

Pawet WaLewski: - Co bylto gorsze dzisiej-

szego poranka: niemoci braksit,

by ruszy¢ sie z t6zka, czy swiadomos¢,

2e moze by¢ jeszcze gorzej?

Jerzy tukasiewicz: — Czlowiek pogodzony
ze swoja choroba nie zastanawia si¢ nad
przysztoscig. Podejmuje walke, by jak
najlepiej przezy¢ kazdy dzien. Ale zeby
moc go przezy¢, trzeba najpierw wstac,
umy¢ zeby, zjes¢ $niadanie. Te banalne
czynnosci sg dla oséb z chorobg Parkin-
sonanielada wyzwaniem. Prawie godzi-
ne lezalem w bezruchu nie majgc nawet
sity zsung¢ z siebie koldry, potem przez
kwadrans stalem przy16zku, by méc po-
stawic¢ pierwszy krok do tazienki.

Leki nie pomagajq?

Pierwszg dawke przyjatem o széstej
rano. W ciggu dnia tykam 37 pigulek.
Co dwie, trzy godziny, niektére z nich
na szcze$cie mozna rozpusci¢ w wodzie
i wypié. Caty zapas rozkladam sobie na
nastepny dzien juz wieczorem, bo rano
- czesto po nieprzespanej nocy — mogt-
bym co$ pomyli¢. Lekarstwa eliminujg
na pewien czas sztywnos¢, cialo po nich
mniej tezeje, ale to jest bron obosieczna,
bo leki absolutnie nie pozwalajg zapo-
mnieé o chorobie. Gorzej sie po nich $pi,
a jesli uda sie zasna¢, to meczg cie kosz-
mary, pojawiajg si¢ nieskoordynowane
ruchy rak. Taka jest moja proza zycia.
Z roku na rok coraz wiecej komplikacji.

To jak w tym wszystkim znajduje pan

sity i naped do prowadzenia fundacji,

tworzenia osrodkéw rehabilita-
cyjnych, wydawania kwartalnika

i poradnikéw, osobistego wspierania

chorych?

Nie moge wciaz rozpamigtywac swo-
jej choroby, bo czulbym si¢ jeszcze go-
rzej. Moje poranki sa trudne, ale wigkszy
btad robig ci, ktérzy zastygaja w t6zku
i w ogdle nie chca sie z niego podniesc¢.
Wypijaja swoje lekarstwa, b6l mieéni
ustaje, wiec lezg. Ja narzucam sobie
dyscypline. Mam w domu kotke Mimi,
o ktérg musze zadbaé. A poza tym tysig-
ce spraw na glowie, ktére - mimo moich
dolegliwo$ci i depresji polekowej — nie
moga czekaé na zalatwienie.

lle lat zyje pan z parkinsonem?

To juz 16 rok. Catkiem spore doswiad-
czenie, choc trudno uznac je zawyczyn,
bo nasza choroba nie jest przeciez $§mier-
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telna. Odsuwa $mier¢ daleko w staro$¢
itrzeba sie z tym pogodzi¢. Zaczatem
chorowaé majac 54 lata. O emeryturze
w tym wieku jeszcze sie nie mysli.

A o czym, gdy wraca sie od lekarza

z takim rozpoznaniem?

W glowie kiebilo sie mnéstwo py-
tan: dlaczego wta$nie mnie to spotkato,
w czym zawinilem, co bedzie dalej? Szok
inajtrudniejszy czas przezywalem w sa-
motno$ci, wiec nikt mi wtedy nie poma-
gal znalez¢ odpowiedzi. Dreczylem sie
przez dwa lata. Nic to nie dalo.

Ja tez miatbym pretensje do losu,

ze mnie skrzywdzit. Pan takiej

postawy nie toleruje?

Raczej przyjmuje jako uboczny efekt
choroby. Kazdy, kto nosi wyrok w kie-
szeni i wie, ze przydarzyto mu si¢ pa-
skudztwo, ktére skomplikuje jego zy-

cie zawodowe, rodzinne, towarzyskie,
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a poza tym ogotoci psychike z poczucia
sensu zycia, ma prawo do takich pytan.
Ale prosze mi wierzy¢, ze korzysci nie
ma z nich zadnych. Dopéki chory tego
nie zrozumie, bedzie bardzo staby psy-
chicznie. A parkinson wymaga hartu
i odwagi.

Ale jak je z siebie wykrzesac?

Swiadomo$¢ jest zachowana. Umyst
pracuje. Tylko ciato mamy niepostusz-
ne. Deficyt dopaminy w mézgu - sub-
stancji spelniajacej w uktadzie nerwo-
wym funkcje przekaznika impulséw
umozliwiajacych poruszanie si¢ — spra-
wia, ze nogi, rece, mimika nie stucha-
ja naszych rozkazéw, ale w zaden spo-
s6b nie zaburza to intelektu. JesteSmy
co prawda skazani na to, by obserwo-
waé swoj powolnyuwiad, alerozumu ta
choroba nie odbiera, wiec nie wszystko
stracone.

)

‘mysleé

Jerzy tukasiewicz

- zatozyciel Funda-

cji Zy¢ z Choroba
Parkinsona. Z zawo-

du nauczyciel, absol-
went AWF w Pozna-

niu, z zamitowania
turysta i obiezyswiat.
Studiowat w Paryzu
filozofie i literature.

Po powrocie do Polski

na poczatku lat 90. za-
tozyt biuro turystycz-

ne i Warszawska Izbe
Turystyki. W 1994 r.
zdiagnozowano u nie- ’
go chorobe Parkinso- |
na, ktérej zaakcepto- |
wanie uwaza za swoj i
najtrudniejszy egza-

min zyciowy.

Tylko jak wytlumaczy¢ to ludziom,

ktérzy wiasnie dowiedzieli sie, ze s

chorzy, i staneli na réwni pochytej?

Sama swiadomos¢, ze z uptywem lat

bedzie coraz gorzej, podcina skrzydta.

Pierwsze p6t roku od momentu dia-
gnozy spedzilem na rozwazaniu, co
mi zostato z zycia, skoro przytrafit mi
si¢ parkinson. Dopiero gdy spojrzatem
na to z innej strony - jak na znak, ktéry
moze zaowocowac czyms§ pozytywnym
—zmienilem swoje nastawienie. Wiem, ze
moj stan bez leczenia bylby jeszcze gor-
szy, wigctykam postusznie swoje pigutki
bezwzgledunato, Ze coraz czesciej czuje
sie ponich fatalnie. Ale mam wciaz w so-
bie zapatl, by pomagaé innym. Bez fun-
dacji, ktérg zalozylem z myslg o chorych,
na pewno bytoby mi trudniej. Nie wiem,
czy w ogble rozmawiatbym dzi$ o tym
Z panem.

A jakby tak jednak troche odpusci¢,

to statoby sie cos zlego?

Miatbym caty dzien stracony. Nie moz-
nauzaleznia¢ sie od chorobyi od opieku-
now. Przytrafiaja misie nierazw nocy tak
silne béle miesni, ze musze budzié swoja
opiekunke, by zrobita mi masaz, ale to
naprawde ostateczno$¢. Wiem, ze nawet
taograniczona samodzielno$¢ kiedys sie
skoficzy, wiec dzis ratuje sie, jak moge.

Wtasnie o tym méwie: przeciez

choroba nieubtaganie postepuje.

Im wcze$niej uda sie z tym pogodzic,
tym lepiej. Jesli pacjent zna naturalny
przebieg choroby i wie o niej jak najwie-
cej, nawet gdy nie ma zadnej nadziei na
wyleczenie, to latwiej przezy¢ kolejny
dzieriinie straci¢ panowania nad soba.

Po artykule o stwardnieniu

rozsianym, tez chorobie o charakterze

postepujacym, zadzwonit do mnie

ojciec chorej dziewczyny ze skarga,

Ze nie da corce do przeczytania

POLITYKI, by nie dowiedziata sie,

ze byc¢ moze czeka ja w przysztosci

wézek inwalidzki. Zaczatem sig

zastanawiad, jak pisa¢ o tak trudnych
chorobach, by nie rani¢ ludzi?

Alez trzeba pisa¢ prawde! W trosce tego
ojca widze powazny btagd wychowawczy,
bo trzeba kazdego pacjenta jak najwcze-
$niej przygotowac do warunkéw, w jakich
ma zyC€ i moze sie realizowacé. Bez pokle-
pywania po ramieniu i méwienia: nie
martw sie, bedzie dobrze. Bo dobrze nie
bedziei trzebaby¢ na to przygotowanym.
Dlatego gdy odbieram telefony od ludzi
poszukujacych wsparcia, zawsze im mé-
wie tak: jest ci ciezko i tego nie zmienisz,
ale nie zalamuj si¢, bo z kazdej trudnej sy-
tuacji jest wyjscie. Byle nie by¢ samemu.
W Polsce niestety wiekszo$¢ pacjentow
nie ma takiego wsparcia, a dobra opieka
zdarza sie bardzo rzadko.

Nie potrafimy pociesza¢? |

Chodzi o to, aby nikogo nie zagtaski-
wac. Trzeba chorych mobilizowac, péki
choroba nie odbierze im resztek sit, by
jak najdtuzej utrzymywali samodziel-
nos$¢. Bardzo wielu Polakom wydaje sie,
ze szacunek i opiekuriczos¢ wystarczy
objawiac¢ poprzez deklaracje. A mitoéé
to sg czyny. Samodyscyplina, codzienna
gimnastyka, spacery—najblizsi powinni
donich zachecaci to egzekwowad. Zdaje
sobie sprawe, jakie to trudne, bo sam co-
razrzadziej wychodze z domu.

Brakuje sity?

Nieraz tak, ale najczesciej boje sie, by
nie prowokowa¢ nieprzyjemnych reakcji
otoczenia. Bo to niemile styszec¢ za soba
czyjes glosy, ze gdy stawiam niepewne
kroki, to na pewno jestem pijany. Albo
zostac skarconym w sklepie za wstrzy-
mywanie kolejki przykasie. Z coraz wiek-
szym trudem przetykam $line i méwie,
wiecw takich krepujacych sytuacjach nie
moge sie nawet szybko wytlumaczyé, ze
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z powodu chorobydrzg mirece, zataczam
si¢ naulicy albo nie potrafie wyjac pienie-
dzy z portfela. Czy ludzie nie rozumieja,
ze gdyby inaczej reagowali, chorym byto-
by fatwiej znie§¢ wszystkie ograniczenia?
Wystarczy nieraz zapytac, w czym pomoéc
albo podac reke, by utatwic starszej oso-
bie wyjscie z tramwaju.

Doskwiera panu to, ze wraz z poste-

pem choroby swiat ludzi zdrowych

coraz bardziej spycha pana

na margines?

Moje zycie towarzyskie legto w gru-
zach. Przez méj dom przewija sie w ostat-
nich latach wiecej ludzi z zagranicy niz
dawnych znajomych z Polski, ktérzy wi-
dac uznali, ze nie mieliby mi juz nic cie-
kawego do powiedzenia. A jak si¢ dziwia,
gdy widza mnie w teatrze lub w filhar-
monii! Inna sprawa, Zze chodze tam coraz
rzadziej, bo wieczorne godziny spektakli
i koncertéw w zasadzie eliminujg z wi-
downi ludzi z parkinsonem, poniewaz
wtedy czujemy sie znéw gorze;j.

Moze dawni przyjaciele nie wiedza,

jak sie zachowa¢ w panskiej

obecnosci? Boja sig, ze mogliby pana
czyms zranic. Na przyktad wrazeniami

z podrozy, ktore kiedys sam pan

tak kochat.

Takie opowiesci wcale by mnie nie de-
nerwowaty. Ale jestw tym sporo prawdy;,
co pan méwi: zdrowi bojg sie chorych.
Nie wiedza, wjaki spos6b pocieszaé.
Awcale nie trzeba tego robi¢. Wystarczy
traktowac jak dawnie;j.

Wiegkszos¢ ludzi z trudem przetamuje

bariery milczenia wobec czyjegos

cierpienia. Od czego zacza¢, by to
zmienicé?

Choroba Parkinsona zada od nas
dtuzszego postoju. Takze od zdrowych,
by diuzej pobyli przy chorych. Pozy-
tywne uczucia przywracajg im szacu-
nek i mito$¢ do siebie. Zdrowi i silni nie
my$lg o chorobie i to jest normalne. Ale
wszystko sie zmienia: ging komorki cia-
fa, obumieraja neurony w mézgu, czas
wykrzywia nasze twarze, a nierazi cha-
raktery. Jedyne, czym naprawde dyspo-
nujemy, to terazniejszo$¢. Zapraszam
wiec zdrowych do myslenia o chorych,
oich bezradnosciiosamotnieniu.

Z jakimi nadziejami spoglada pan

w nowy rok, 17 rok z parkinsonem?

Moja najSwiezsza nadziejg jest odre-
staurowany biuletyn dla chorych iich
opiekunéw, w ktérym co kwartat be-
dziemy publikowa¢ artykuly na temat
réznych aspektéw choroby, jej przebie-
gu i form terapii. Czasami tez sobie ma-
rzg¢ o podrézy do ukochanego Paryza,
w ktérym ostatniraz bytem 12 lat temu.
Niestety, méj obecny stan zdrowia nie
bardzo nato pozwala. Chciatbym, ale na
szczeScie nigdzie nie musze wyjezdzad.
Przeciez tu mam duzo zajec.

RozMAWIAL Pawer WALEWSKI
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