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Psychologiczne problemy radzenia sobie w chorobie Parkinsona. Podejscie

egzystencjalne

Choroba Parkinsona jest jedna z choréb ,,najtrudniejszych”. Sktada si¢ na to wiele
powodow. Wyliczajac tylko kilka z nich, aktualnych przy dzisiejszym stanie medycyny, mozna
postawi¢ na czele jej nieuleczalno$¢ i nieodwracalno$¢ powstalych zmian, polegajacych
na stopniowej utracie mozliwosci poruszania si¢ 1 mowienia. Nie bez znaczenia sa doznawane
boéle i ogdlnie zle samopoczucie. Zmiany te prowadza do wylaczenia si¢ chorej osoby z zycia.
Stad kluczowym zagadnieniem jest poczucie sensu zycia u takiej osoby.

Zagadnienie sensu zycia jest od dawna przedmiotem zainteresowania psychologéow —
nie tylko praktykéw probujacych wesprze¢ ludzi, ktorzy utracili sens zycia, lecz takze
teoretykow, gléwnie tych, ktorzy rozwazaja problem sensu zycia z perspektywy egzystencjalnej
i humanistycznej. Wiele wniosta tez dynamicznie si¢ rozwijajaca psychologia poznawcza,
nie pozostajaca zreszta w sprzecznosci z podej$ciem egzystencjalnym. Mozna powiedzieé, ze
szerzej czy weziej rozumiane zagadnienie uzyskiwania sensu istnienia — §wiata i siebie — jest
podstawowym problemem egzystencjalnym i psychologicznym. taczac obie perspektywy
otrzymujemy duchowos$¢: kategori¢ robiaca ostatnio wielka karier¢ w humanistycznych
naukach o cztowieku.

Wedtug wybitnego polskiego psychologa Kazimierza Obuchowskiego, ,,sens zycia to
poczucie czlowieka, ze jest co$, co nadaje zyciu warto$¢ wykraczajaca poza samo jego
istnienie, dobre czy zte samopoczucie, wlasna czy czyjas oceng wlasnej osoby”. Jest to zatem
ukryte przekonanie, ze zycie ludzkie — tak jak zycie w ogdle, istnienie $wiata — nie ma sensu
samo w sobie, ze COS musi ten sens nada¢. Przekonanie to jest przyczyna wierzen w istnienie
transcendentnego zrodta sensu: Boga. Absolutu, Ducha. Swiadome odrzucenie tej opcji przez
pesymistycznych egzystencjalistow, takich jak Nietsche czy Sartre, nie znajduje wielu
nasladowcow. Utrzymanie psychicznej rownowagi ze §wiadomos$cia nieistnienia sensu poza
podmiotem jest bardzo trudne. Utrata poczucia sensu konczy si¢ najczesciej zaburzeniami,
anawet autodestrukcja. Dlatego wielu psychologow, takich jak wielki polski psycholog
z pierwszej potowy XX wieku, Stefan Szuman, przyjmuje, ze zrodtem sensu zycia jest
wrodzona potrzeba, ,,zmyst zycia”. Jego brak prowadzi do tragicznych skutkow. Austriacki
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duchowego wymiaru czlowieka, niezaleznego i1 wyzszego od wymiarow biologicznego
I psychicznego.

Trudne przezycia osoby z choroba Parkinsona sa zrozumialym i czgstym zrodlem
ktopotow z utrzymaniem poczucia sensu zycia. Co si¢ na to sktada? Zwykle nie jesteSmy sami,
a przynajmniej jako istoty 0 naturze spolecznej funkcjonujemy wérod ludzi i wsrdd ludzi
ludzmi si¢ stajemy. Otoczenie spoteczne jest takze niezastapionym zrodlem zasobow
podtrzymywania naszego poczucia sensu zycia. Tymczasem w wielu Kkulturach
I spoteczenstwach choroba taka jak parkinsonizm wyklucza z zycia spotecznego — z powodu
braku zrozumienia i po prostu wiedzy (,,Jak ma 75 lat, to si¢ musi trzas¢” orzekt pewien
neurolog o swej pacjentce), z Igku przed dodatkowymi obowiazkami, z wielu powodow
wynikajacych z niskiego poziomu kultury wspolzycia. Brak wsparcia spolecznego nie jest
jednak tak przykry jak brak zrozumienia i pomocy ze strony znajomych, przyjaciot, najbardziej
— cztonkéw rodziny. Brak tych podstawowych zasobow koniecznych dla radzenia sobie
Z podwazonym poczuciem sensu zycia jest dla chorego prawdziwa katastrofa.

Dojrzata osobowo$¢ dysponuje takze zasobami wewngtrznymi: zdolnoSciami
i umiejetnosciami  dajacymi poczucie wilasnej wartosci i mozliwos¢ uniezaleznienia si¢
od niezyczliwego otoczenia, nawet przez diugi czas. Z drugiej strony, czg$ciowo z powodu
nieodpowiednich oddziatywan otoczenia — blgdow wychowawczych rodzicow i1 nauczycieli,
przykrych doswiadczen jeszcze przed zachorowaniem — powoduje, ze chory nawet nie probuje
korzysta¢ z posiadanych zasobow: i tych zewngtrznych, i wewngtrznych. Taka niewlasciwa
postawa wobec nietatwych zdarzen w zyciu (a takim jest diagnoza choroby Parkinsona) jest
nazywana wyuczong bezradnoscia. Jej odwrotno$¢ przejawia si¢ jako potrzeba osiagnigé —
widzimy zdolno$¢ do uporczywego trzymania si¢ wytyczonych celow, a to one stanowia
podstawe poczucia sensu zycia.

Ostroznie! Cele nie majace szans dalszej realizacji moga by¢ jednie zrédlem dalszych
frustracji. Pytamy wtedy: ,,Dlaczego to ja mam chorob¢ Parkinsona?”, ,,Czy zrobitem co$
ztego?”, ,,Czy to kara Boska?”, ,,Za co mnie karze los?”. Samoobwinianie si¢ moze prowadzi¢
albo do autoagresji (ukarania si¢ w mniej czy bardziej dotkliwy sposob: od niebrania lekow,
glodzenie sig, po samobdjstwo). Mozna tez spotka¢ przypadki, kiedy cigzko chory (takze
na chorobg¢ Parkinsona) podejrzewa si¢ o autoagresj¢ nieswiadoma. Istotnie, zgodnie
z koncepcjami psychoanalitycznymi i propagowanymi w nurcie psychosomatyki (koncepcije
jednosci psyche 1 soma), jest to mozliwe. Sa dane, ze znaczaca — wigksza lub mniejsza
od potowy przypadkow, zaleznie od wynikow analiz — cz¢§¢ chordb somatycznych ma zrodto
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na rzecz tego przypuszczenia nie oznacza, ze nie jest trafne. By¢ moze sa przypadki takiego
sposobu samoukarania si¢.

Z pewnoscia najbardziej prawdopodobnym skutkiem podwazenia poczucia sensu zycia
u osoby z parkinsonizmem oraz w innych przypadkach chorob przewlektych i1 postgpujacych
jest depresja. Do przyczyn psychicznych dotacza si¢ przyczyna fizjologiczna i to pojawiajaca
si¢ na dlugo przez diagnoza choroby Parkinsona: niedobor dopaminy w mézgu. Przeciez jest to
neuroprzekaznik, podobnie jak serotonina stymulujacy nastrdj. Obnizenie nastroju to jeden
Z osiowych objawoéw depresji. Oczywiscie poza przyczyna fizjologiczna, depresja osoby
z choroba Parkinsona jest skutkiem frustrujacego poczucia utraty kontroli nad ruchami ciata,
mowa, komunikacja w sensie fizycznym (zmiana miejsca) i interpersonalnym (trudnosci
W porozumiewaniu si¢ z otoczeniem). Rezultat: utrata poczucia kontroli nad catym zyciem.

Chory na parkinsonizm, szczegélnie gdy jest osoba stosunkowo mioda, w trakcie
robienia kariery zawodowej, petnienia odpowiedzialnych rél matki lub ojca, wspotmatzonka
czy wykonawcy zawodu dajacego poczucie spotecznej misji. Taka identyfikacja
z ,,powotaniem” — wybranym, niezastgpowalnym, unikatowym celem — nauczyciela, ksigdza,
pielegniarki — naraza na (wzmocniony wskutek interakcji z deficytami chorobowymi) efekt
utraty poczucia sensu zycia. Zagrozone bycie doskonata Zong lub wspaniatym me¢zem to grozba
zakonczenia tego zwiazku. Zagrozone bycie niezastapiona matka czy ojcem rodzi
niebezpieczenstwo podobne do ,,syndromu opuszczonego gniazda”. Psychoanalityczka Karen
Horney opisata wiele przejawéw nerwic wspolczesnych ludzi, w tym tzw. ,tyranig
powinno$ci”. Utrata poczucia sensu zycia wskutek zablokowania mozliwo$ci realizacji
uznanych za niedajace si¢ zastapi¢ innymi celow zycia to jedno z najwigkszych zagrozen
U 0sob z diagnoza choroby Parkinsona. Przeciez jest takze prawda to, ze wydluzenie okresu
wzglednej sprawno$ci zalezy wilasnie od woli podtrzymania przez taka osobg aktywnosci
W petieniu rol spotecznych! Psychologowie od dawna obserwuja problemy osob skazanych
na niepowodzenie w wyniku fiksacji na celach niemozliwych do zrealizowania. Grafoman
nie zrobi Kkariery literackiej, pozbawiony wskutek wypadku rgki skrzypek nie moze
kontynuowa¢ kariery jako solista. Interesujace sa tez przypadki stawiania sobie celéw zbyt
krotkodystansowych. Zrealizowanie ich oznacza koniec aktywnosci, pozostaje egzystencjalna
pustka.

Zrozumiate jako konieczne dla skutecznego dziatania dazenie do rozumienia
rzeczywistosci dotyczy tez zdarzenia, jakim jest zdiagnozowana choroba Parkinsona. ,,To, co
mnie spotkato, musi mieé sens, przyczyne, a zatem — moja choroba takze ma, MUSI MIEC
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swoja wartos¢. Nie moge wykonywac¢ czynnos$ci, ktére potwierdzaly moja wartos¢: pracy
zawodowej, prowadzenia domu, wspotzycia z wspdétmatzonkiem... Co wigcej, moj mdzg nie
dziala normalnie: oprocz zaburzen ruchu trace mowe, pamigé, refleks, sprawne mys$lenie —
przeciez to CHOROBA NEURODEGENERACYJNA!” Dla wielu pacjentow taka etykietka
brzmi porazajaco. Taka stygmatyzacja chorego prowadzi czgsto do niekoniecznie §wiadomych,
lecz zrozumiatych zabiegow ochronnych, podobnych do neurotycznych mechanizmow
obronnych opisanych przez Freuda. Chory moéwi: ,,Zastuguje na szczegodlne traktowanie,
a nie otrzymuje¢ go. Bliscy mi nie pomagaja, nikt nie rozumie, jak bardzo cierpig, przyjaciele
i znajomi omijaja mnie jak tredowatego” (nie musi tak by¢ w rzeczywistosci, to typowe bledy
rozumowania). No i narzucajacy sie choremu wniosek: ,,Zycie z choroba Parkinsona to
beznadziejna egzystencja, czekanie na $mierc”.

Czy naprawdg tak jest? Czy tak musi by¢? Naturalnie nie musi — wielu chorych
na parkinsonizm nie tylko nie uleglo takiemu zalamaniu, lecz wtasnie wtedy podj¢li oni
aktywne wysitki, aby pomodc sobie i — co nawet wazniejsze — innym podobnie dotknigtym
choroba. Tak zareagowat znany aktor Michael J. Fox, kiedy zachorowat w wieku 28 lat. Wraz
Z bytym bokserem zawodowym Muhammadem Ali, podobnie jak wiele mniej znanych osob,
organizuja dzialania wspierajace finansowo programy badaf nad leczeniem choroby
Parkinsona. Do chorych czgsto dotaczaja ich rodziny. Ich wsparcie to jednak nie tylko
okazywane zrozumienie czy mitos¢. Uczucia przekladaja na akcje spoteczne, dzigki ktorym
ros$nie spoteczna §wiadomo$¢ dotyczaca choroby Parkinsona i traktowania dotknigtych nia
0sob, pomagaja chorym w organizowaniu si¢, gromadzeniu $rodkéw na programy badawcze
i terapi¢. Celem badan nie jest juz tylko opracowywanie lekow zmniejszajacych objawy, lecz
sposobow catkowitego wyleczenia. W dotychczasowej terapii wazne sa migdzy innymi:
dostgpnos¢ specjalistow, lekow i rehabilitacji, a w przypadku osob niewychodzacych z domu
opieka na miejscu, niezaleznie od ich sytuacji ekonomicznej, czgsto bardzo ztej. Sa to wielkie
wyzwania dla ludzi zaangazowanych w pomoc i samopomoc w chorobie Parkinsona. W Polsce
— nie wymieniajac z nazwiska — mamy wspaniatych dziataczy w istniejacych stowarzyszeniach
parkinsonowskich.

To wiasnie aktywno$¢ na rzecz innych ludzi jest sposobem utrzymania sensu zycia.
Najstawniejszy z chorych, Jan Pawel 11, nigdy nie utracit poczucia sensu — wspominajac jego
zycie, niezaleznie od naszej postawy wobec religii nie watpimy, dlaczego. Co mozna zrobi¢,
zamiast czekaé, az kto$ nada naszemu zyciu sens? Kochaé¢! Kogo kocha¢? To proste — bliskie
nam osoby, ale takze przyjaciol, a nawet szerzej: zwierzgta, przyrodg, $wiat. To podstawa:

dziala¢ na rzecz innych chorych, innych potrzebujacych by¢ moze wigkszej pomocy
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i duchowego wsparcia niz my.

Kazde stresujace zdarzenie w naszym zyciu mozna potraktowac¢ zarowno jako utrate
zasobow 1 mozliwosci, jak i jako wyzwanie. Cho¢ moze to si¢ niekiedy wydaé¢ dziwne
i wywolywaé poczatkowo usmiech niedowierzania, sa rzeczy, ktorych mozemy si¢ nauczy¢
mimo, a moze nawet dzigki chorobie. Dobrym przyktadem jest dowolna aktywnos$¢
samopomocowa chorych i niepelnosprawnych. Ciekawe przyktady mozna znalez¢ choéby
w Internecie, w portalu ,,www.niepelnosprawni.pl”. Ich doswiadczenia sa budujace.
Niepelosprawny od urodzenia z powodu porazenia moézgowego Mariusz Barczak, student —
amoze juz absolwent — ekonomii Uniwersytetu Warszawskiego, cztonek Rady Studentéw
Niepetlosprawnych UW, napisatl: ,,Nauczylem si¢ tego, ze nie nalezy si¢ wstydzi¢ wiasnej
niepetnosprawnos$ci. Kazdy z nas ma przeciez jakies$ atuty, umiejgtnosci. Czgsto jest tak, ze
jesteSmy postrzegani btednie przez PELNOSPRAWNYCH, gdyz nie potrafimy (a moze nie
chcemy) si¢ przebi¢ i pokazaé, ze nie jesteSmy inni”. Kto$§ powie: ,,Mtody, student — a ja,
cztowiek stary, na emeryturze, co ja jeszcze mogg?”. Jest taka stara prawda: uczy¢ si¢ mozna
w kazdym wieku. Sa przyktady takie jak ,,uniwersytety trzeciego wieku". Wiele osob starszych
pragnie zrozumie¢ zycie 1 wiaczac¢ si¢ w jego nurt — uczy si¢ obstugi komputera i zeglowania
w Internecie, korzystania z innych nowych urzadzen technicznych. Inni — nawet bardzo
poszkodowani przez zycie — uczestnicza w zyciu jako tworcy: literaci, artySci malarze.
Wydawnictwo AMUN zrzesza artystow malujacych nogami 1 ustami. Jedna z artystek, Jolanta
Borek-Unikowska, stwierdzita: ,,Moje prace to przede wszystkim rado$¢, pogoda ducha,
pigkno $wiata, pigkno ludzi (...) To nic, Ze jestem osoba niepelnosprawna, $wiat jest pigkny”.
Sa 1 tacy, ktorzy poprzez jednorazowe akcje pokazuja $wiatu, na co sta¢ osoby
niepetnosprawne. Gazeta Wyborcza napisala w dniu 2 wrzesnia: ,,U Toma Isaacsa chorobg
Parkinsona zdiagnozowano w wieku 27 lat. Dzi§ dobiega do czterdziestki. Trzy lata temu
porzucit niezle ptatna pracg szefa londynskiej agencji nieruchomosci 1 poswigcit si¢ zbieraniu
funduszy na walke¢ z cigezka choroba, z ktéra przyszto mu zyé. Przeszedt 7000 km wzdhuz
brytyjskiego wybrzeza, wspial si¢ na najwyzsze szczyty Anglii, Szkocji 1 Walii, pobiegt takze
W maratonie. Zebrat ponad 350 000 funtéw”. Jak dotad, nie ma takiego przypadku w Polsce,
cho¢ sa mniej spektakularne, dotyczace innych chorych. Norbert Piotrowski (lat 40) — cierpi na
porazenie mozgowe 1 skutki przebytego w dziecinstwie niedokrwiennego udaru mozgu —
odbyl na wozku inwalidzkim pielgrzymke z Warszawy do Czgstochowy.

Kto nie ma sit ani mozliwo$ci aktywnego dziatania, moze skupi¢ si¢ na $wiecie
zewngtrznym, zamiast na sobie, przynajmniej biernie. Mozna pasjonowac si¢ sztuka, muzyka

I innymi formami tworczosci, w ostateczno$ci takze w domu: tradycyjnie poprzez publikacje
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oraz dzigki mediom elektronicznym — radiu, telewizji, Internetowi. Dlaczego muzyka? Jak
pisze znany neurolog, opiekujacy si¢ chorymi na parkinsonizm i jednocze$nie artysta muzyk
I poeta, dr Jakub Sienkiewicz: ,,Muzyka odpowiednio dobrana i wykonywana w pewnym
rytmie jest jednym z czynnikéw wspomagajacych ruch. Moze nie tylko dziata¢ stymulujaco,
ale 1 uspokajajaco. Za pomoca muzyki mozna pobudzi¢ pacjenta do wysitku fizycznego, przy
réwnoczesnym odwrdceniu jego uwagi od bolu i innych czynnikéw hamujacych. Pacjent
zwraca uwagg na jakos¢ wykonywanego ruchu, zapominajac o bolu. Szczeg6lnie dobre wyniki
uzyskuje si¢ w chorobie Parkinsona, gdzie ¢wiczenia musza by¢ wykonywane codziennie,
do konca zycia. Sa to ¢wiczenia mato urozmaicone, stale powtarzajace si¢, dlatego muzyka
odpowiednio dobrana moze urozmaici¢ gimnastyke”.

Muzyka i taniec, a dalej — rozne formy rehabilitacji ruchowej, ktorych
opracowywaniem zajmuja si¢ fizjoterapeuci — to kolejne sposoby mobilizacji chorych
na parkinsonizm. JesteSmy w przededniu rozszerzenia dziatalno$ci w tym zakresie, poprzez
inspiracje ptynaca ze §wiata. Jej przejawem w roku 2008 byt przyjazd przedstawicieli European
Parkinson Disease Association, z przewodniczaca Stowarzyszenia fizjoterapeutow
Luksemburga, Mariella Graziano. Ukazata ona uczestnikom konferencji w Krakowie ogromne

mozliwosci w tej dziedzinie.



