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MOJE ZYCIE Z PARKINSONEM

Autobiografia zamiast wstepu,
czyli Sebastian Jan Galuszka o sobie samym

Urodzitem si¢ z kreczem szyjnym i lekko przekrzywiong lewa stopa.
Uszkodzen tych doznatem jeszcze w okresie prenatalnym. Krecz niedostatecznie
rehabilitowany pozostal i przejawia si¢ (podobnie jak u szpaka bez kreczu) wy-
raznie przekrzywiong w lewo glowa. Ten objaw ,,uratowat mnie” od wojska, no
bo jak na defiladzie wygladataby wystajaca z szeregu glowa? Za to anatomiczny
mankament stopy spowodowalt, ze nie sposob okresli¢ momentu, kiedy zaczatem
chodzi¢. Upadki dziecka, ktore jeszcze nie chodzi, sa tudzaco podobne do upad-
kéw dziecka juz chodzacego, lecz przewracajacego sie z powodu lekko prze-
krzywionej stopy.

Kiedy stukngta mi dziewiatka, do ofensywy ruszyta epilepsja. Zaczeto si¢ od
jednego ataku na miesigc, a doszto do kilku(nastu) atakow dziennie — z omdleniami.
Zeby nie stwarzaé niepotrzebnych zagrozen, do trzeciej klasy podstawowki nie
uczgszczalem do szkoty. Nauczycielka przychodzita do mnie do domu. Nie istnieje
logiczne wythumaczenie takiego przebiegu choroby, jak to miato miejsce u mnie. To
ze nagle, po okoto roku, si¢ skonczyta, to cud. Moja wiara mnie uzdrowita.

Pomijajac ztamany tokie¢ i obojczyk, to juz do 2001 roku byt wzgledny
spokdj. Natomiast nowe millenium przyniosto z sobg nowe schorzenie... i chyba
kazdy przyzna, Ze si¢ postarato. Otwarta bramg nowego tysigclecia w moje zycie
wkroczyt lord James Parkinson — a konkretnie: opisana przez niego choroba.

Dla porzadku warto odnotowac, co nastepuje: urodzony w 1975 roku w Kro-
$nie. W 1994 ukonczyt tamtejsze 11 LO, a sze$¢ lat pdzniej obronil pracg magi-
sterskg pt. Swiat rzeczy w Hanemannie Stefana Chwina w Instytucie Filologii
Polskiej na Uniwersytecie Jagiellonskim. Zawod wyuczony (acz nigdy nie wy-
konywany): nauczyciel jezyka polskiego. Pracowal w szeroko rozumianym han-
dlu, generalnie odnoszac porazki (czasem spektakularne). Istnieje teoria, ze
przed absolutng katastrofa w sukurs przyszta... choroba Parkinsona. W trzecim
roku choroby powrdécit do Krosna, gdzie rozpoczat diagnostyke.
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Obecnie: rencista, kawaler, przez wigkszo$¢ czasu pracujacy (zdalnie),
z nadziejg patrzacy w przyszto$é. Motto: ,,wszystko, co najlepsze, jest jesz-
cze przede mng”.

Choroba w autonarracji pacjenta

Nigdy nie bylem entuzjastg ruchu. Moze dlatego dos¢ spokojnie przyjatem
wiadomos$¢, ze prawdopodobnie w wieku lat 26 zachorowatem na ,,Parkinsona”.
Stowo ,,prawdopodobnie” nieroztacznie towarzyszy tej chorobie. Nie istnieje
zaden test, ktory by potwierdzat w 100%, Ze to ona, na pewno ona, tak nam do-
kucza. Nie istnieje takie badanie... oprocz jednego. To badanie autopsyjne. Ono
rozwiewa wszelkie watpliwosci. Iluz to nagle ozywionych ta informacjg pacjen-
tow staralo si¢ wymoc na swoich lekarzach prowadzacych wiaczenie autopsji do
diagnostyki. Na chwile pojawiata si¢ nadzieja, ale do§¢ szybko ladowata na ,.pa-
liatywnym” — zaraz po tym, jak pacjentowi przejawiajacemu roszczeniowy sto-
sunek do rzeczywisto$ci nieco przejrzysciej opisano charakter badania. Diagno-
styka trwac¢ moze kilka lat i zazwyczaj tyle zajmuje, musi bowiem rozstrzygnac,
czy (np. u mnie) mamy do czynienia z parkinsonizmem, chorobg Parkinsona,
czy czyms$ zgota innym. To kluczowa kwestia dla leczenia. W wyniku czterech
lat trwajacych badan lekarze podpisali si¢ pod diagnoza: choroba Parkinsona.
W ,,czystej” postaci: G 20.

Jako ze wyeliminowano tym samym szereg gorszych schorzen, uznatem, iz
wecale tak zZle nie trafitem. Przede wszystkim z poczatku chorobie Parkinsona
dos¢ dtugo nie towarzyszy bol. Tzn. jest obecny, ale przy np. stwardnieniu roz-
sianym, to tak, jakby go nie bylo. Chorujac 15 rok wcigz mam to przekonanie.
Mtody jestem — pomyslatem sobie — spokojnie dam rade ,,normalnie” zy¢ z tym
schorzeniem. Po czym dowiedziatem sig¢, ze u 0s6b mtodszych Parkinson rozwi-
ja sie szybciej. Tak misternie skonstruowany plan spalit na panewce. Teraz, po
15 latach, twierdze, ze prawda lezy gdzie$ posrodku.

Kazdy parkinsonik choruje na swoj wyjatkowy sposdb. Pierwsze objawy
zazwyczaj sg podobne, ale pojawiajg si¢ w réznym wieku (statystycznie — 58
lat), co juz moze wpltynac na roézny przebieg choroby. R6znie reagujemy na takie
same lekarstwa, do$¢ liczni z nas majg wrazenie, jakby bolat ich kazdy migsien.
Ja tak nie mam. Zatem to, co napisatem o bolu w akapicie powyzej, jest wytacz-
nie moim odczuciem. Ale prosze si¢ nie martwié. Jest sprawiedliwosé. Cata
literatura dotyczgca choroby nie pozostawia mi cienia watpliwoSci — jeszcze
bedzie bolato.

Chorowac¢ na Parkinsona to nigdy nie byla idylla. Wystarczy, ze przypomne
sobie stan, w jakim udalem si¢ do szpitala na pierwsze badania diagnostyczne.
Byt to trzeci rok mojego chorowania. Prawa reka przy ciele (jakby uschta), szu-
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rajgca prawa noga, ciagngca si¢ za lewg. Ciato przechylone w prawo, plus lekkie
przodopochylenie (w pakiecie). No i maskowata twarz (wynik zanikajacych
mie$ni mimicznych). Wygladalem jak Robocop potrzebujgcy warsztatu. Sama
diagnostyka trwata u mnie 4 lata, a do$¢ szczesliwie dobrany zestaw lekow
skonczyt spetnia¢ swoja role duzo za wczednie. Jak napisano w ulotce: u osoéb
starszych mozliwe omamy. Je$li sadzi¢ po skutkach ubocznych i ich manifesta-
cjach, to moj wiek biologiczny zobowigzuje mnie do natychmiastowego potoze-
nia glowy pod ewangelig.

Coz to byty za manifestacje? A mianowicie zwierzeta. Co noc inny gatunek.
Budzitem si¢ w $rodku nocy i WIDZIALEM pajaka (z tych wlochatych), jak
schodzi z mojego ramienia na poduszke, szczura, ktory pod koszulkg skradat sig
do mojego gardta, tygrysa na szafie skaczacego na mnie, skolopendre, pijawki,
szarancze, wilczura, kraba, weza itd. Noc w noc wyskakiwalem z tozka, zapala-
lem $wiatlo 1 po upewnieniu si¢, ze w t6zku nie ma zadnych zwierzat, ktadtem
si¢ 1 sam zamieniatem si¢... w susta. Lekarstwo, ktore wywolywato te omamy,
odstawilem z dnia na dzien, jak raz oprocz opuszczenia toza, wyskoczylem row-
niez z sypialni... przez zamkniete szklane drzwi. Zyje, bo po mojej stronie wisia-
ta bambusowa makatka. Wida¢ juz wtedy miatem ,,parcie na szkto”. A jak cze-
go$ naprawdg bardzo chcemy, to z moich obserwacji wynika, ze rzecz ta si¢
spetnia. Albo nie.

Kto si¢ nie rozwija, ten si¢ zwija. Choroba Parkinsona gwarantuje ,,nosicie-
lowi” staty, nieprzerwany rozwoj, do konca. Neurodegeneracji ulegto juz ponad
80% komorek nerwowych istoty czarnej. O tyle mniej substancja ta produkuje
dopaminy. Lekarstwa probuja uzupelni¢ braki neuroprzekaznika, ale o 100%
mozemy pomarzy¢. Choroba anektuje tymczasem kolejne sprawnosci. Jej staty
rozwoj stale zaweza moj $wiat. Od kilku lat nie prowadze samochodu, gdyz
niektore objawy (np. problemy z inicjacja ruchowg) mogtyby doprowadzi¢ do
groznego wypadku. Teraz moja przestrzen zyciowa zawezila sie do miejsc, do
ktérych moge dojs¢. Dalsze wypady wymagaja znalezienia kierowcy, ktory
mnie podwiezie i odwiezie tam, gdzie jeszcze nie tak dawno sam moglem si¢
wybraé. To wielki dyskomfort.

Nie przenios¢ ci¢zkich rzeczy, poniewaz zdarzajg mi si¢ zaburzenia rowno-
wagi. Z tego tez powodu nie moge prasowac (przewrocié si¢ z goragcym zelaz-
kiem w rece — spektakularno$¢ takiego upadku pozostawiam Waszej wyobraz-
ni). Czasem mam problemy z obréceniem si¢ pod kotdra. Nie mogac wykonac
ruchu, musze¢ spa¢ w pozycji, w jakiej si¢ przykryje. Optymalnie bytoby popro-
si¢ kogos, zeby przykryt mnie, kiedy wybiore najlepsza pozycje, w ktorej prze-
$pi¢ cata noc. Niestety, mieszkam sam.

Praca. Majgc moje ograniczenia, nie sposob znalezé takiej ,,normalnej”.
Wiem, bo szukatem trzy lata. Sytuacja troche si¢ zmienia, kiedy stosowna komi-
sja orzeknie o niepelnosprawnosci. Majac tzw. stopien umiarkowany znalaztem
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prac¢ w zakladzie pracy chronionej. Z przerwami pracuje¢ tam od 2009 roku.
| proszg, znowu mam uwagi krytyczne, ktérymi podzielg si¢ z Panstwem. Par-
kinson obudzit we mnie malkontenta. Pracuje w domu przed komputerem, 7 godzin
dziennie, W TYM musz¢ zrobi¢ sobie godzine przerwy. Jestem operatorem
wprowadzania danych (OWD). Czy to plusy dodatnie, czy ujemne? Satysfakcji
nie odczulem ni razu (a nawet amputowang konczyne si¢ odczuwa), cho¢ przy-
znam, ze W umowie o prac¢ nie ma takiego stowa ani w prawach, ani w obo-
wigzkach pracownika.

Minusy? Orzeczenia o niepetnosprawnosci wydaje si¢ terminowo. Konczy
si¢ jego waznos¢, ja tracg prace. To czasem kilka miesigcy bycia na ,,bezrobotnym”,
zanim stane przed lekarzem orzecznikiem, ktory przyzna, ze nieuleczalna choroba
nadal jest nieuleczalna i wg niego bedzie taka na pewno jeszcze przez minimum
3 lata. Potem czekam, az moéj ostatni pracodawca bedzie potrzebowat OWD. Kolej-
na umowa $mieciowa. Z uporem maniaka szukam stowa ,,satysfakcja”.

Bedzie dobrze. To zdanie-zaklecie zawsze jest prawdziwe. Tak samo jest
Z deklaracja, ze od jutra nie palg — zdanie zawsze prawdziwe: od jutra. Zaklecie
winno brzmie¢: jest dobrze.

Jest dobrze. Co prawda potrzebuje juz pomocy drugiej osoby, ktora np. pomoze
mi w posprzataniu mieszkania. Co prawda jeszcze 10 lat temu wchodzitem do baru
mowiac: to, co zwykle! Teraz tak méwie w aptece. Co prawda muszg kombinowac,
zeby zawsze starczalo na leki, rehabilitacje 1 zycie, ale... inni majg jeszcze gorze;.
Wigc wszystko jest dobrze. A jesli nie, to na pewno bgdzie. Pozdrawiam.
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