2019 LOGOPEDIA 48/2
ISSN 0459-6935 481-496

ANETA DOMAGALA, ANDRZE] CZERNIKIEWICZ

Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie
Katedra Logopedii i Jezykoznawstwa Stosowanego

ORCID ID: https://orcid.org/0000-0001-5955-5164; https://orcid.org/0000-0003-4448-6690

Choroba Alzheimera o wczesnym poczatku
z perspektywy psychiatry i logopedy
— na podstawie portretu osoby chorej kreowanego
w ksiazce Motyl L. Genovy i jej adaptacji filmowej

Early Onset Alzheimer’s disease from the Perspective of Psychiatrist
and Speech Therapist - Based on the Portrayal of A Patient, Created
in the Book “Still Alice” by L. Genova and Its Film Adaptation

STRESZCZENIE

W artykule podje¢to problematyke choroby Alzheimera o wezesnym poczatku, z odniesie-
niem do portretu 50-letniej kobiety dotknietej ta postacig choroby, przedstawionego w ksigzce
Motyl L. Genovy (2011) i jej adaptacji filmowej pt. Moty still Alice (rez. R. Glatzer, W. Westmo-
reland, 2014). Poszczegdlne domeny choroby Alzheimera, a wigc zaburzenia mowy i jezyka (im
poswigcono najwiecej miejsca), uczenia i pamigei, poznania spotecznego, postrzegania i funkcji
ruchowych oraz funkcji wykonawczych zaprezentowano w formacie z kolejnych scen ksigzki i fil-
mu. Sadzimy, ze oba te zrodta, ksiazka i film, pomagaja wej$¢ w swiat choroby Alzheimera z ukie-
runkowaniem na problemy pacjenta i moga by¢ uzyteczne we wczesnej diagnostyce i interwencji
w odniesieniu do 0so6b cierpigcych na te chorobe.

Slowa Kkluczowe: choroba Alzheimera o wczesnym poczatku; portret literacki; rodzinny
wariant choroby Alzheimera; zaburzenia komunikacji

SUMMARY

The article discusses the problems of early-onset Alzheimer’s disease with reference to the
portrayal of a 50-year-old woman affected by this form of disease, presented in the book “Still
Alice” (by Lisa Genova, 2011) and its film adaptation “Butterfly, Still Alice” (directed by R. Glatzer,
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W. Westmoreland, 2014). Individual domains of Alzheimer’s disease, i.e. of speech and language
disorders (most room having been devoted to them), learning and memory disorders, social cogni-
tion, perception and motor function disorders, as well as executive function disorders were present-
ed in the format of successive scenes from the book and the film. We believe that the two sources,
the book and the film, help enter the world of Alzheimer’s disease with orientation to the patient’s
problems and can be useful in early diagnosis and intervention regarding patients with the disease
in question.

Key words: carly-onset Alzheimer’s disease; literary portrait; familial Alzheimer’s disease;
communication disorders

WPROWADZENIE

Pierwszy przypadek choroby Alzheimera (ang. Alzheimers disease, AD),
opisany na poczatku XX wieku, nie okresla typowego przebiegu tej choroby
wedle ustalen wspotczesnych. Pacjentka Aloisa Alzheimera, Augusta D., trafita
pod jego opicke w wieku 51 lat, budzac zainteresowanie psychiatry z racji tak
wczesnie rozwijajacego si¢ otepienia; rzadkie schorzenie przykuto uwage bada-
cza'. Nastgpne dziesigciolecia ubieglego wieku uksztattowaty jednak odmien-
ne oblicze choroby rozpoznawanej u coraz wigkszej rzeszy pacjentow — zosta-
fa ona nazwana chorobg stulecia ze wzgledu na powszechnos$¢ wystepowania
u 0sob starszych, wskazana jako jeden z tzw. wielkich probleméw geriatrycznych
(DeFelice, Nirenberg 2001).

Jej obraz determinuja obecnie nastepujace fakty:

1. Wyro6zniana ze wzgledu na fenotyp wezesna posta¢ AD (ang. early-onset
Alzheimer's disease /lub: younger-onset Alzheimer s disease; EOAD) wy-
stepuje rzadko. Rozpoznawana jest umownie przed 65. rokiem zycia (przy
czym szczyt zachorowan przypada na piata dekade zycia), zazwyczaj wig-
ze si¢ z szybka progresja objawow chorobowych, po kilku latach prowa-
dzi do $mierci pacjenta; przebieg choroby jest skrocony (Swerdlow 2007,
Grossberg, Kamat 2011 ). Zdecydowang wigkszos¢ przypadkow AD sta-
nowi jej poézna postac (ang. late-onset Alzheimer s disease, LOAD), z ob-
jawami otepienia wystepujacymi zasadniczo po 65. roku zycia, zazwyczaj
z powolng progresja, dtuzszym czasem przezycia, si¢gajacym nawet ok.
20 lat od ujawnienia si¢ pierwszych objawow chorobowych. Profil zabu-
rzen poznawczych w przypadku LOAD jest typowa prezentacjg kliniczng
choroby Alzheimera (eksponowang na tle prezentacji atypowej — Dubo-

! Opis przypadku autorstwa A. Alzheimera ukazat sie¢ w 1907 roku (w wersji oryginalnej, w je-
zyku niemieckim: Uber eine eigenartige Erkrankung der Hirnrinde, ,,Allgemeine Zeitschrift fur
Psychiatrie und Psychisch-Gerichtlich Medicin”, nr 64, s. 146—148), w wersji angloj¢zycznej z cha-
rakterystyka zaburzen u tej pacjentki mozna si¢ zapoznac, korzystajac z opracowania R. H. Wilkin-
sa, [. A. Brody’ego (1969).
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is iin. 2014)%, u chorych najczesciej obserwuje si¢ uogdlnione zaburzenia
poznawcze badz wariant amnestyczny choroby, z dominacjg zaburzen pa-
mieci epizodycznej na tle mniej nasilonych problemow w zakresie funkcji
wykonawczych, jezykowych, wzrokowo-przestrzennych i praksji’.

2. Bardzo rzadko wystepuje rodzinny wariant AD (ang. familial Alzheimer's
disease, FAD), warunkowany obecno$cig mutacji sprawczej w genach ko-
dujacych biatka istotne w patogenezie choroby (Golanska 2013). Z uwagi
na dobre juz rozpoznanie podtoza genetycznego wariant ten przeciwsta-
wiany jest sporadycznej postaci AD (ang. sporadic Alzheimer's disease,
SAD), wystepujacej w ogromnej wiekszosci przypadkéw. Rodzinny wa-
riant choroby Alzheimera cechuje stuprocentowa pewno$¢ zachorowa-
nia zwigzana z nosicielstwem mutacji najczeéciej w genie preseniliny 1
(PSEN1), z poczatkiem objawow klinicznych przypadajacym typowo na
okres pomiedzy 35. a 55. r.z., rzadziej] w genie preseniliny 2 (PSEN2),
z poczatkiem przypadajacym pomigdzy 40. a 70. r.z. badZ w mutacjach
genu APP, z poczatkiem przypadajacym pomiedzy 40. a 65. r.z. — FAD na
0go6t rozpoczyna si¢ wigc wczesnie, a potem czas trwania choroby jest
krotki (w przypadku mutacji PSEN1, tej najczestszej, pozostaje bowiem
w granicach: 4;6—6;8; to najkrotszy czas sposrod wymienionych trzech ty-
poéw mutacji) (Ryan i Rossor 2010). Obraz kliniczny w FAD jest wyso-
ce zroznicowany, jednak u wigkszosci 0sob jest on poczatkowo podobny
do obrazu zaburzen w SAD, z wczesnymi zaburzeniami pamigci epizo-
dycznej, stopniowo narastajacymi, i poézniejszymi deficytami w zakresie
innych funkcji poznawczych (Ryan i Rossor 2010). W poszczegdlnych
przypadkach jako poczatkowe objawy kliniczne moga si¢ takze uwyraz-
nia¢ zaburzenia funkcji jezykowych, wykonawczych, wzrokowych lub
zaburzenia zachowania (Ryan i Rossor 2010; Sitek i in. 2013).

Przywotane wyzej prawidtowosci dotyczace epidemiologii sprawiaja, ze za-
rowno w praktyce klinicznej, jak i w odbiorze spotecznym choroba Alzheimera
dotykajaca ludzi stosunkowo mtodych jest mato znana.

Pierwszym portretem osoby chorej, cierpigcej na t¢ posta¢ choroby, pre-
zentowanym szerokiej publicznosci na $wiecie w filmie Moty! still Alice (w re-
zyserii 1 wedhug scenariusza Richarda Glatzera i Washa Westmorelanda, 2014),
bedacym ekranizacjg powiesci Lisy Genovy pt. Motyl*, jest portret 50-letniej

2 Zestawienie aktualnych kryteriéw naukowych rozpoznawania typowej i atypowej postaci
choroby Alzheimera (IWG-2) na tle kryteriow stosowanych w praktyce klinicznej (NIA-AA - G. M.
McKhann i wsp., 2011) oméwione zostato w pracy A. Domagaty i E. Sitek (2018).

3 Zob. poréwnanie wezesnej i pdznej postaci choroby w opracowaniu E. Sitek (2018).

4 Tytut oryginatu: Still Alice” (Boston, 2007; w Polsce ksigzka ukazata si¢ w 2011 roku,
w przekladzie Lukasza Dunajskiego, wyd. I, Papierowy Ksiezyc, Stupsk). W USA oprécz adaptacji
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kobiety, Alice Howland, z wariantem rodzinnym choroby Alzheimera warun-
kowanym mutacja w genie PSEN1. Bohaterka nie jest postacig rzeczywista’,
zostata jednak obdarzona przymiotami w zajmujacy sposob ukazujacymi odbior-
com osobg, ktora, osiaggnawszy petni¢ rozwoju umystowego i wysoki status spo-
teczny, zaczyna doswiadcza¢ stopniowej dezintegracji umystowej i desocjalizacji.
Alice Howland, wybitny wyktadowca psychologii na Uniwersytecie Harvarda,
ekspert w dziedzinie lingwistyki, pracuje naukowo z wielkim zaangazowaniem
i zdobywa uznanie na arenie mi¢dzynarodowej. Wybitnym naukowcem jest row-
niez jej maz John, biolog, oddany swej pracy badawczej. Wioda szczgsliwe zy-
cie rodzinne, ich trojka dorostych juz dzieci, usamodzielnionych, rozwija wlasne
zainteresowania zawodowe i pasje. Choroba Alzheimera, z racji jej nieuchronnej
progresji 1 nieuleczalno$ci, zburzy caly §wiat Alice (a z uwagi na dziedziczno$¢
zagrozi rOwniez jej dzieciom).

Takiego obrazu choroby nie jest w stanie ztagodzi¢ wizja dtugiego, spetnio-
nego zycia, ktéorag mozna przywola¢ w przypadku osob zapadajacych na chorobe
otepienng w wieku podesztym.

Film (ktéry warto, naszym zdaniem, dopetnic lekturg) na Zachodzie poleca-
ny jest studentom i specjalistom zajmujgcym si¢ osobami z otepieniem. Niewat-
pliwa zaletg ksigzki jest prezentacja zdarzen — w wybranych partiach — z punktu
widzenia gtdwnej bohaterki. Dowiadujemy sie, jak Alice odbiera rzeczywistosc,
poznajemy jej mysli, emocje. Cho¢ to jedynie kreacja literacka (nie sposob oce-
ni¢, na ile zgodna z tym, czego faktycznie doswiadcza osoba tracaca sprawnosc¢
umystowa), to taka perspektywa pomaga wej$¢ w §wiat choroby z wickszg wraz-
liwoscig na problemy — podmiotowo traktowanego — pacjenta, zgodnie z uje-
ciem otepienia jako fenomenu biopsychospotecznego (Woods 2001; Hulko 2009;
Domagata 2015).

1. PRZED DIAGNOZA

Poczatkowe partie ksigzki (filmu — podobnie) ujawniajg u Alice pierwsze ob-
jawy patologiczne, typowe dla choroby Alzheimera, cho¢ — przed postawieniem
diagnozy —ich przyczyny nie sg przesadzone (moze to tylko zmgczenie? nadmiar
obowigzkoéw? pospiech? moze to po prostu zwykte objawy przedwczesnego sta-

filmowej dokonano rowniez adaptacji teatralnej powiesci (Still Alice, rez. Ch. M. Dunford, 2013,
Lookingglass Theatre Company w Chicago).

5 Autorka ksigzki czerpata z prywatnych do$wiadczen w relacji z chorg babcia (cierpiaca
z powodu LOAD) oraz z gruntownej wiedzy specjalistycznej (jest doktorem nauk medycznych
w dziedzinie neurobiologii). Julianne Moore (laureatka Oscara za rol¢ Alice) si¢gata do doswiad-
czen dotknigtej EOAD Amerykanki Sandy Oltz, zdiagnozowanej w wieku 47 lat (Finding Alice,
2015 /materialy dodatkowe do filmu Motyl still Alicel).
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rzenia si¢? menopauzy?). Wachlarz prawdopodobnych przyczyn wydaje si¢ sze-
roki, przez pewien czas wydaje si¢ tez mozliwe pomyS$lne rozwigzanie proble-
mow. Alice (nie majac pelnego rozeznania odnosnie do przyczyny $mierci swego
ojca) nie ma przestanek, by spodziewac si¢ dziedzicznej, rzadkiej choroby. To
sytuacja zupetnie odmienna od tej, gdy osoby spokrewnione z chorym, bedace
nosicielami mutacji genetycznej, spodziewaja si¢ oznak procesu chorobowego®.
Alice jest osobg nieswiadoma swej sytuacji, jednak wraz z kolejnymi symptoma-
mi choroby zaczyna zy¢ w cieniu (niepostawionej jeszcze) diagnozy. Przeczu-
wa, ze dzieje si¢ z nig co$ ztego, cos, nad czym nie mozna zapanowac (,,Miata
pigcdziesiat lat i czuta, jakby za chwile miata odej$¢ od zmystoéw” — Genova
2011, 51).

Na tym etapie poznajemy Alice, ktora przyktadowo: nie moze doszukac si¢
w domu tadowarki do smartfonu (znajduje ja w oczywistym dla siebie miejscu,
w gniazdku koto t6Zka, lecz juz po zakupie nowej); przed wyjazdem do innego
miasta zapomina zapakowa¢ buty sportowe (a biega regularnie); w dniu wylotu
na zaplanowana konferencje zapomina si¢ na nig uda¢; gubi sie podczas biega-
nia w dobrze znanej sobie okolicy, w miejscu zamieszkania; nie potrafi przygoto-
wac §wigtecznego puddingu, cho¢ nigdy wczesniej nie miata z tym problemow (te
1 inne zdarzenia, nieco odmiennie przedstawiane w ksigzce i filmie, roznie przyj-
mowane sg przez Alice’).

Koncentrujac sie na obrazie zaburzen mowy, trzeba zwroci¢ uwage na typo-
wy dla AD objaw zwiastunowy — trudnosci z aktualizacja stow w toku mowienia.
Dla chorych, zwtaszcza tych o wysokiej sprawnosci jezykowej, to deficyt zaska-
kujacy: nieprzewidywalny, dotkliwy. Przyktadowo przydarza si¢ to Alice podczas
waznego wyktadu na zaprzyjaznionej uczelni:

Mowita, nie odczuwajac potrzeby patrzenia w swoje notatki, zrelaksowana i ozywiona. Sto-
wa wydobywaly si¢ z jej ust bez najmniejszego trudu. Nagle, na okoto dziesi¢¢ minut przed
zakonczeniem prezentacji, utkneta.

Po prostu nie potrafita znalez¢ odpowiedniego stowa. Miata nikte poczucie tego, co chciata
powiedzie¢, jednak samo stowo umykalo jej. Znikngto. Nie wiedziata, na jaka liter¢ si¢ za-
czynato, jak brzmialo, ile zawierato sylab. Nie miata go tez na koncu jezyka. [...]

Zastapita wcigz nieznane jej stowo nieprecyzyjnym i niestosownym wyrazem ,.rzecz”,
zrezygnowala z doprowadzenia konkluzji do konca i przeszta do omawiania kolejnego

¢ W takiej sytuacji znajdzie si¢ jedna z corek Alice, gdy po informacji o chorobie matki zdecy-
duje si¢ wykona¢ badania genetyczne i uzyska wynik pozytywny, oznaczajacy, nieuchronnie, wy-
stapienie objawow klinicznych FAD w perspektywie kilkunastu-kilkudziesigciu lat (druga z corek
nie podda si¢ badaniom — nie bedzie chciala wiedzie¢, czy choroba Alzheimera to wyrok réwniez
dla niej, natomiast syn Alice uzyska wynik negatywny).

7 Warto poznawac rozne relacje chorych dotyczace do$§wiadczanych przez nich problemow
(nie uznajac przedwczesnie chorych za osoby niewiarygodne). Tego rodzaju relacje moga by¢ bar-
dzo pomocne w rozumieniu sytuacji pacjenta (zob. autentyczne komentarze polskich pacjentow —
Domagata 2012, 2015; Domagata i in. 2003).
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slajdu. Przerwa wydawala si¢ jej by¢ oczywista i krepujaca wiecznoscia, jednak gdy spoj-
rzata na twarze swoich stuchaczy, czy zauwazyli jej pamigciowa czkawke, nie dostrzegta ni-
kogo, kto mogt si¢ wydawac zaniepokojony, zawstydzony, czy tez w jaki$ sposob zdezo-
rientowany. [...]

Siedziata juz w samolocie, wreszcie pozwalajac sobie na relaks, kiedy odnalazta w glowie
zaginione stowo.

Leksykon. (ibidem, 22-23)

Brak stowa burzy naturalny tok wypowiedzi, zmusza do zachowan adapta-
cyjno-kompensacyjnych?, jesli choremu zalezy na przekazaniu komunikatu, a tak-
ze na zachowaniu dobrej opinii o sobie. Erudytke niepokoi bariera leksykalna, na
jaka natrafia w doskonale opanowanym jezyku specjalistycznym (stanowiacym,
przed zachorowaniem, o jej ponadprzecietnej kompetencji jezykowej i wiedzy,
a po zachorowaniu traconym jednak na prawach tego, co mniej trwate w zasobie
stownikowym, bo nabywane w rozwoju jednostki stosunkowo p6zno).

W obrazie zachowan jezykowych w AD istotng kwestig jest to, ze chorzy
moga by¢ swiadomi niektorych objawdw zaburzen (np. trudnosci z odnajdywa-
niem stow, jak pokazano wyzej’), natomiast z innych objawow patologii moga
w ogole nie zdawaé sobie sprawy i ich nie kontrolowaé. Do tej drugiej kategorii
zachowan nalezg powtarzajace si¢ wypowiedzi chorego (w szczegolnosci pyta-
nia), eksponowany w ksigzce i filmie typowy wczesny objaw AD.

Przyktadowo: Alice podczas spotkania w restauracji zwraca si¢ do corki,
Lydii, z pytaniem: ,,Wigc jak poznatas Douga i Malcolma?” (ibidem, 27). Otrzy-
muje od corki wyjasnienie, potem pojawia si¢ kelner, by przyja¢ zamoéwienie (co
zadziata jak dystraktor), a po jego odejsciu Alice ,,kontynuuje” rozmowe: ,,Wiec
jak poznatas Douga i Malcolma?” (ibidem, 27).

Reakcja Lydii, nie§wiadomej rzeczywistych powodow takiego zachowania
matki, nie dziwi: ,,Wlasnie ci powiedziatam. Dlaczego ty nigdy mnie nie shu-
chasz?” (ibidem, 27). Uporczywe, niekontrolowane powtarzanie tych samych wy-
powiedzi (opisywane w literaturze przedmiotu juz od dawna: pacjent nie pamigta,
o0 co pytat, nie pamicta, ze uzyskal odpowiedz, potem — ze juz o to pytatl /np. Lu-
czywek, 1996/) jest trudne do zaakceptowania przez zdrowego wspotrozmowce.
Zwrotnie moze wiec on sygnalizowaé, ze chory posiada istotne niedomogi jako
uczestnik rozmowy i, w rezultacie, powodowac czy nasila¢ u osoby chorej nega-
tywne odczucia. Powtarzanie wypowiedzi czasem ma posta¢ powtarzajacych sie
aktow mowy (W kontekscie innych towarzyszacych im zachowan). Na przyjeciu

8 Ich rejestr na przyktadzie zachowan polskich pacjentow prezentowano m.in. w pracach: Do-
magata 2015; Domagata i in. 2003. Wiele 0séb, majac poczucie catkowitej ,,pustki” zamiast pozg-
danego stowa, uznaje to za stan odmienny od zjawiska ,,na koncu jezyka” (ang. tip of the tongue;
TOT), tak jak to pokazuje cytowany fragment ksigzki L. Genovy.

° Alice nie tylko zauwaza swoje problemy leksykalne, ale po pewnym czasie zaczyna tez
wprost o nich moéwic bliskim osobom, pdzniej rowniez lekarzom.
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Alice poznaje zon¢ swojego doktoranta, sktada gratulacje z okazji §lubu, lecz po
krotkim czasie zapomina o tym, podchodzi do tej kobiety i nieSwiadomie pona-
wia formuly zapoznania oraz gratulacje (sytuacja staje si¢ niezrgczna dla 0sob po-
stronnych, Alice to wyczuwa, cho¢ nie rozumie, co si¢ stato).

Poczatkowo, na ile to mozliwe, chora stara si¢ przeciwdziata¢ trudnosciom
w funkcjonowaniu poznawczym (np. sporzadza listy zadan do wykonania, skro-
towe zapiski), z czasem jednak sytuacja ja przerasta. Udaje si¢ do swojego leka-
rza (pod ktorego opieka pozostaje od ponad 20 lat) i informuje o niepokojacych
ja zmianach. W trakcie dociekan lekarza jej niepokdj narasta, rozpoznanie cha-
rakteru jej dolegliwosci okazuje si¢ problematyczne (potrzebne beda dodatkowe
badania). Trudno jej stawi¢ czoto sytuacji: ,,Co$ bylo z nig nie tak i nie byta pew-
na, czy jest gotowa, aby to ustysze¢. Walczyta z impulsami narastajagcymi w cie-
le, zeby albo si¢ polozy¢, albo wziaé nogi za pas i natychmiast uciec z gabinetu”
(ibidem, 57).

Po wizycie u lekarza (gdy nieznane sg jeszcze wyniki badan) zauwaza kolej-
ne problemy w swoim funkcjonowaniu, nie znajdujac dla nich wyjasnienia. Przy-
ktadowo, stojac juz przed studentami, nie moze si¢ zorientowac, ktoéry wyktad
powinna planowo wygtosi¢:

Alice ponownie przeczytata ich nazwy. Nie pamigtata, ktory wyktad miata dzi$ przeprowa-
dzi¢. Ostatnia godzing spedzita na przegladaniu jednego z tematéw, jednak nie pamigtala,
jak brzmiat jego tytut. Czy to byta ,,Sktadnia”? Wszystkie tematy wydawaly jej si¢ znajome,
jednak zaden nie wybijat si¢ na tle innych.

Odkad Alice odwiedzita doktor Moyer, za kazdym razem, gdy o czyms zapomniata, jej zte
przeczucia przybieraly na sile. To nie byto podobne do tego, jakie towarzyszyto jej, kiedy
nie wiedziata, gdzie zostawita tadowarke do Black Berry, albo kiedy John zapomniat, gdzie
potozyt okulary. To nie byto normalne. (ibidem, 63).

W efekcie, podczas ponownej wizyty u swego lekarza, mimo dobrych wy-
nikéw dotychczasowych badan, decyduje, ze uda si¢ do specjalisty (neurologa).
O swoich obawach, sktaniajacych ja do konsultacji lekarskich, nie informuje ni-
kogo. Bliscy nie zauwazaja, by dziato si¢ z nig co$ szczegbélnego, sa zupehie
nieprzygotowani na problemy Alice (maz nie moze poswigci¢ jej swojej uwagi:
,,Musisz teraz porozmawia¢, musisz zosta¢ w domu, nagle stata$ si¢ bardzo po-
trzebujaca. Czy cos$ si¢ dzieje?” — ibidem, 38).

W okresie przed postawieniem u Alice diagnozy AD w filmie obserwujemy
wstepny etap choroby Alzheimera, wyrastajacy z tagodnych zaburzen poznaw-
czych, ale jednoczesnie zdecydowanie je przekraczajacy. Zaburzenia uwidacznia-
ja sie w kilku omawianych w DSM-5 domenach — domeny te wyrdzniamy poni-
zej, a po opisie kazdej z nich prezentujemy krotki opis sceny w filmie, ilustrujace;j
problemy w wyznaczonym zakresie zjawisk.
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DSM-5: Duze zaburzenie neurokognitywne (otepienia wg ICD-10; 29 wg
DSM-5, F.0 wg ICD-10):

1. Jezyk i mowa

Umiarkowane:

Chorzy maja trudno$ci ze znalezieniem wlasciwego stowa, moga prefero-
wac ogolne terminy zamiast uzycia specyficznych nazw, czgsto unikajg stow dhuz-
szych czy trudnych do wymoéwienia. Wystepuja subtelne trudnosci w konstrukcji
gramatycznej zdan.

Scena z filmu: Alice w trakcie wyktadu w Los Angeles na temat neurolingwi-
styki nie moze znalez¢é wilasciwego stowa, co stara si¢ bagatelizowac, mowigc, ze
nie powinna wczesniej pic¢ szampana.

2. Uwaga

Umiarkowane:

Wykonywanie zwyktych zadan w czasie dluzszym niz dotychczas. Znaj-
dowanie btgdow w rutynowych czynnosciach. Wigksza potrzeba sprawdzania
poprawno$ci wykonanej pracy. Ograniczanie bodzcow zewnetrznych (radio, te-
lewizor, rozmowy innych 0so6b, telefon komorkowy, jazda samochodem) w celu
przyspieszenia wykonywania zadan.

Scena z filmu: Alice sprawdza swoje zdolnosci pamieciowe, piszqgc na tabli-
¢y trzy stowa i sprawdzajqc co kilka minut, czy je pamieta.

3. Funkcje wykonawcze

Umiarkowane:

Koniecznos¢ wtozenia wigkszego niz dotychczas wysitku w realizacje wie-
loetapowych projektéw. Trudnosci w wykonywaniu kilku czynnoéci jednoczesnie
lub trudnosci w powroceniu do wykonywanej wezesniej czynnosci, gdy ta zostala
przerwana przez wizyt¢ goscia lub rozmowge telefoniczng. Skargi na zmgczenie
zwigzane z dodatkowym wysitkiem wkladanym w organizowanie, planowanie
i podejmowanie decyzji. Skargi na poczucie zmegczenia lub zmniejszenie odczu-
wania przyjemnos$ci podczas przebywania w wigkszym gronie ludzi z powodu
wysitku, niezbednego do utrzymania uwagi podczas rozmow.
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Scena z filmu: Alice, przygotowujgc si¢ do pieczenia puddingu z chatki,
musi korzysta¢ z telefonu komorkowego, gdzie znajduje przepis na to ciasto (cho¢
wczesniej tego nie potrzebowata).

4. Uczenie si¢ i pamieé

Umiarkowane:

Trudnos$ci w przypominaniu sobie ostatnich wydarzen i coraz czgstsze po-
stugiwanie si¢ listami zadan i kalendarzami. Sporadyczna koniecznos$¢ przypo-
minania charakterystyki postaci podczas ogladania filmu lub czytania powiesci.
Sporadyczne powtarzanie si¢ podczas rozmowy z tg samg osobg w odstepie kilku
tygodni. Zapominanie o fakcie optacenia rachunkow.

Scena z filmu: Alice w trakcie spotkania wigilijnego dwukrotnie wita sie
z dziewczyng syna, zapominajgc o pierwszym przywitaniu.

5. Poznanie spoleczne

Umiarkowane:

Niewielkie zmiany zachowania lub stosunku do rzeczywistosci, czesto opi-
sywane jako zmiana osobowosci, takie jak zmniejszenie rozpoznawania sygna-
16w ptynacych od innych lub gorsze odczytywanie emocji z twarzy rozmowcow,
zmnigjszona zdolno$¢ do wspdtodczuwania, zwigkszenie czgstosci zachowan
ekstrawertycznych lub postawa introwertyczna, zmniejszone hamowanie lub nie-
wielka albo okresowa apatia badz niepokdj.

Scena z filmu: Alice przejawia agresje werbalng w stosunku do najmtodszej
corki w czasie wizyty u niej na kampusie uniwersyteckim.

6. Postrzeganie i funkcje ruchowe

Umiarkowane:

Czestsze poleganie na mapach Iub innych osobach w zakresie wyznaczania
kierunku. Poslugiwanie si¢ notatkami lub proszenie o pomoc innych os6b podczas
docierania do nowego miejsca. Poczucie zagubienia lub potrzeba zawracania spo-
wodowane chwila dekoncentracji. Zmniejszenie doktadno$ci parkowania pojaz-
du. Potrzeba wktadania wigkszego wysitku w zadania przestrzenne, takie jak sto-
larstwo, montowanie, szycie lub robienie na drutach.

Scena z filmu: Alice gubi si¢ trakcie codziennego joggingu w dobrze znanej
sobie okolicy.
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2. DIAGNOZA

Specjalistyczna ocena funkcjonowania poznawczego czesto bolesnie kon-
frontuje pacjenta z posiadanymi deficytami i na ogo6t jest wielkim wyzwaniem
emocjonalnym!'®, Alice wigkszo$¢ zadan wykonuje bezbtednie i z tatwoscia,
w toku diagnozy uwidaczniajg si¢ jednak u niej zaburzenia pamieci krotkotrwa-
lej. Orientuje si¢, ze data neurologowi dostateczne podstawy do rozpoznania po-
waznej choroby (a dalsze zlecone badania dopetnig jedynie formalnosci):

Miata by¢ ktuta, skanowana i testowana i1 mieli jej pobiera¢ probki, ale domys$lata sig, ze on
nie musiatl si¢ juz niczemu wigcej przyglada¢. Ona mu wszystko opowiedziala i nie pamig-
tata adresu Johna Blacka. On juz wiedziat, co bylo z nig nie tak (ibidem, 76).

Po wykonaniu wszystkich koniecznych badan Alice dowiaduje si¢ od neu-
rologa, ze rozpoznano u niej chorobg Alzheimera o wczesnym poczatku (a dia-
gnoze mozna jeszcze poszerzy¢ o badania genetyczne). Traci status osoby w petni
sprawnej umystowo. Odtad w procesie leczenia bedzie potrzebowata osoby towa-
rzyszacej / opiekuna, jako wiarygodnego informatora dla lekarza (bedzie musiata
zakomunikowa¢ bliskim, Ze cierpi na AD)Jesli ograniczy¢ si¢ do mowy, komuni-
kacji jezykowej, diagnoza AD oznacza dla osoby chore;j, Ze:

1. w przeciagu kilku lat straci mowe; jezyk ulegnie catkowitemu rozpadowi,

komunikacja z otoczeniem stanie si¢ niemozliwa.

Alice konfrontuje si¢ z tym faktem w przypadkowej sytuacji, zaraz po
opuszczeniu gabinetu neurologa; zaglada do dokumentow, ktore dostata od leka-
rza z prosba o przekazanie mg¢zowi:

Na pierwszej stronie bylto napisane pogrubiong czcionka: niniejszg ankiet¢ wypetnia infor-
mator, NIE pacjent. [...] Najgorsze kryto si¢ pod nagtéwkiem ,,Porozumiewanie si¢”. Mowa
jest niemal niezrozumiata. Nie rozumie, co si¢ do niej / do niego méwi. Przestal/a czytaé.
Nigdy nic nie pisze. Zero komunikacji. Oprocz btednej diagnozy nie byta w stanie sformu-
towac¢ hipotezy, ktéra mogtaby wyttumaczy¢ jej zwiazek z tq lista. Kazdy z opisow pasowat
do kogos takiego jak ona. Do kogo$ z Alzheimerem (ibidem, 94).

10 Ze wzgledu na charakter testow / prob diagnostycznych pacjent ma czesto poczucie, ze
sprawny umystowo cztowiek powinien im sprosta¢ bez problemoéw. Przyktadowo D. Draaisma
(2009) tak komentuje niezwyktos¢ sytuacji osoby, dla ktorej nietatwe okazuja si¢ podstawowe py-
tania diagnostyczne (np. o imi¢ i nazwisko, imiona dzieci, wiek, date etc.): ,,Nienaruszona jeszcze
swiadomos¢, ze kazdy to wszystko wie, powoduje zawstydzenie, frustracje oraz stosowanie zenuja-
cych wybiegéw. Cztowiek taki rozumie, Ze to najprostszy egzamin, jaki kiedykolwiek zdawat, lecz
nie potrafi go zda¢.” (s. 197).
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Dla Alice perspektywa utraty jezyka jest niepojeta, jako ze: ,,Wszystko, co
robita i kochata, wszystko, czym byta, wymagato uzycia jezyka.” (ibidem, 94).
2. nawet na etapie dobrze jeszcze zachowanych sprawnosci jezykowych
chory przestaje by¢ pelnosprawnym uczestnikiem interakcji / przestaje
by¢ w ten sposob postrzegany przez zdrowych wspotrozmdéwcow.
Alice zauwaza zmiany w zachowaniach jezykowych innych oséb zwiastuja-
ce dla niej zmiany w relacjach spotecznych:

— Alice, czy to jest dla ciebie zrozumiate? — zapytata Stephanie.

Chociaz, zwazywszy na kontekst rozmowy, pytanie wydawato si¢ uzasadnione, nie spodo-
bato si¢ ono Alice, ktora dostrzegta w nim podtekst dotyczacy swojej przysztosci. Czy byta
wystarczajaco kompetentna, by zrozumiec to, co kto$ powiedzial? Czy miata zbyt uszko-
dzony mozg i zbyt wielki metlik w gtowie, by si¢ na to zgodzi¢? Zawsze darzono jg wielkim
szacunkiem. Jezeli zdolnosci intelektualne bgda coraz wyrazniej ustepowaé miejsca choro-
bie umystowej, to co w takim razie zastapi zdobyty przez nig szacunek? Wspotczucie? Pro-
tekcjonalno$¢? Zazenowanie?” (ibidem, 106).

Informacja o pozytywnym wyniku badania genetycznego dopetnia diagnoze
medyczng, rokowanie jest dla Alice jasne:

Oto i byl, niepodwazalny dowdd, podany jak na tacy, bez cukru, soli, ani popitki i strasznie
piekt. Mogta przyjmowac koktajl z zastgpczego estrogenu, Xanax i Prozac oraz sp¢dzi¢ na-
stepne szes¢ miesigcy, sypiajac po dwanascie godzin na dob¢ w osrodku SPA, a i tak nic by
to nie pomogto. Miata Alzheimera (ibidem, 110).

Diagnoza u bohaterki w filmie zostata postawiona na podstawie kryteriow
wykluczajacych i wlaczajacych. Odnosnie do kryteriow wykluczajacych dowia-
dujemy si¢ o braku czynnikdéw stresogennych, depresyjnych czy somatycznych.
W grupie kryteriow wigczajacych wymienic za$ nalezy:

— patologiczne wyniki testu pamigci krdtkoterminowej — Alice powtarza

w ramach pamigci ikonicznej pig¢ stow do zapamigtania, natomiast przy
probie ich odtworzenia potrafi odtworzy¢ tylko dwa stowa;

— obcigzenie rodzinne — ojciec Alice stat si¢ w poznym wieku inkohrentny;

— badanie neuroobrazowe potwierdza zmiany neurodegeneracyjne;

— badanie genetyczne ujawnia mutacj¢ preseniliny u Alice i jednej z corek.

3. PO DIAGNOZIE

W okresie postdiagnostycznym, koncentrujac si¢ na zaburzeniach w zakresie
komunikacji jezykowej, uwyrazni¢ nalezy narastanie roznorodnych zmian:
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1. w zachowaniach dialogowych Alice w kontaktach face to face:

Stowa, informacje i znaczenia pojawiajace si¢ w pytaniach kobiety oraz w odpowiedziach
Alice byly niczym mydlane banki, wypuszczane przez dzieci z plastikowych rézdzek
w wietrzny dzien. Odlatywaly predko i w zawrotnych kierunkach, wymagajac od niej niesa-
mowitego skupienia. I nawet jesli niektore z nich udato si¢ jej utrzymaé w zasiggu wzroku
przez zadowalajacy okres czasu, zbyt szybko nastepowat trzask! 1 oddalaty si¢ bez wyraznej
przyczyny w zapomnienie, zupehie jakby ich nigdy nie bylo (ibidem, 288)

2. w zachowaniach dialogowych w kontakcie niebezposrednim (rozmowy
telefoniczne):

Ton jej glosu oraz cisza, ktore nastgpily tuz potem, podpowiadaty Alice, ze przyszta pora
na jej odpowiedz, jednak wcigz starata si¢ zebra¢ w cato$¢ informacje, ktore whasnie uzy-
skata od Lydii. Nie widzac mowy ciata drugiej osoby, czgsto czula si¢ zaklopotana w trak-
cie rozmowy przez telefon. Czasami stowa si¢ zlewaly, z trudnoscia potrafita przewidzie¢
inadazy¢ za niespodziewania zmienionym tematem rozmowy, co w konsekwencji wptywa-
o negatywnie na jej zrozumienie. Pomimo ze pisanie niosto ze soba odrgbny zestaw pro-
blemow, mogta ukrywac to przed §wiatem, poniewaz nie musiata odpowiadaé w czasie rze-
czywistym (ibidem, 118).

3. w zakresie komunikacji pisemnej, w roli nadawcy:

Whatrywala si¢ w szydzacy z niej, zglaszajacy gotowo$¢ pisania, migoczacy kursor myszki
na ekranie monitora. Proces przetwarzania mysli w stowa, czy to wypowiedziane, czy wy-
stukane na klawiszach klawiatury, cze¢sto wymagat wiele wysitku i skupienia. Jej za$ brako-
wato pewnosci siebie, by posktada¢ litery w catos¢, cho¢ jeszcze nie tak dawno byla autory-
tetem w tej dziedzinie (ibidem, 117).

4. w zakresie komunikacji pisemnej, w roli odbiorcy:

Czytanie szybko zamienito si¢ w przerazliwa udrgke. Musiata czyta¢ strony ponownie,
w kotko i w kotko, by zachowac¢ ciaglo$¢ tezy badz narracji, a kiedy odktadata ksiazke na
bok, musiata czyta¢ dopiero co ukonczony rozdziat od poczatku, by ponownie odnalez¢ wa-
tek (ibidem, 180-191).

5. w zachowaniach jezykowych wzgledem Alice, z odebraniem jej roli
uczestnika interakcji:

Mowili o niej w taki sposob, zupetnie jakby nie siedziata w fotelu obok, zaledwie kilka kro-
koéw od nich. Mowili o niej, w jej obecnosci, jakby byta glucha. Méwili o niej, w jej obec-
nosci, bez jej udziatu, jakby miata Alzheimera (ibidem, 269).

Dynamika zmian w zakresie mowy, ale rowniez w innych sferach, jest dla
Alice nieprzewidywalna:
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Wiem, ze bedzie znacznie gorzej, ale nie wiem, kiedy to nastapi i martwig sig, ze pojde spac,
a nastgpnego dnia obudzg si¢ i nie bed¢ wiedziata, gdzie jestem i kim jestem (ibidem, 153).

DSM-5 w charakterystyce zaburzen na poziomie znacznym opisuje dys-
funkcje w wymienionych wczesniej domenach — tak jak uprzednio, domeny te
uwzgledniamy ponizej, a po opisie kazdej z nich prezentujemy krotki opis sceny
w filmie, ilustrujacej problemy w wyznaczonym zakresie zjawisk.

DSM-5 — Duze zaburzenie neurokognitywne:
1. Jezyk i mowa

Znaczne:

Trudnosci w ekspres;ji i recepcji jezyka. Czesto uzywa terminow ogo6lnych,
takich jak ,,ta rzecz”, ,,wiesz, co mam na mysli” i preferuje okreslenia ,,do cze-
go to stuzy”, a nie konkretne nazwy. Wraz z cigzkoScig zaburzen chory moze
mie¢ problemy z przypomnieniem sobie imion rodziny i bliskich sobie 0sob. Czg-
sto wystepuja btedy leksykalne (neologizmy), bledy gramatyczne czy niezdol-
no$¢ do konczenia zdan. Wystepuja stereotypie jezykowe, automatyzmy, echola-
lia i w koncowej fazie mutyzm.

Scena z filmu (ostatnia): Alice stucha opowiadania, ktore czyta jej corka, jest
w zasadzie mutystyczna, ale gdy corka pyta jg, o czym jest to opowiadanie, wypo-
wiada by¢ moze ostatnie stowa w swoim zZyciu. ,, O mitosci”.

2. Uwaga

Znaczne:

Nasilajace si¢ trudnosci w funkcjonowaniu w otoczeniu, w ktorym jedno-
czesnie dziata wiele bodzcow (telewizor, radio, rozmowa innych oséb). Latwe
rozpraszanie uwagi przez pojawiajace si¢ jednoczesnie bodzce i skupienie uwagi
wylacznie na zwigzlej i prostej informacji. Trudno$ci w zapamigtywaniu nowych
informacji, takich jak nowo poznane numery telefonow lub adresy, i w relacjono-
waniu tego, co dopiero zostato ustyszane. Trudnosci z liczeniem w pamigci lub
liczenie wolniej niz zwykle. Liczba przetwarzanych informacji musi by¢ zredu-
kowana do jednej lub kilku.

Scena z filmu: Alice nie identyfikuje swojej corki, sqdzqc, zZe to jej siostra.
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3. Funkcje wykonawcze

Znaczne:

Porzucenie wykonywania ztozonych projektow. Potrzeba skupienia si¢ na
jednym zadaniu na raz. Konieczno$¢ polegania na innych osobach podczas wyko-
nywania ztozonych czynnosci codziennych Iub w podejmowaniu decyz;ji.

Scena z filmu: Alice nie jest w stanie zamowic¢ swoich ulubionych lodow, po-
wtarza na zasadzie echolalii nazwe lodow zamowionych przez meza.

4. Uczenie si¢ i pamieé

Znaczne:

Powtarzanie si¢ w swoich wypowiedziach, czesto podczas tej samej rozmo-
wy. Trudno$ci w zapamigtaniu krotkiej listy zakupow lub planu dnia. Koniecz-
no$¢ czestego przypominania o zadaniu, ktore jest wlasnie wykonywane.

Scena z filmu: Alice na zebraniu Towarzystwa Alzheimerowskiego czyta
swoje wystgpienie z kartki, zaznaczajgc markerem przeczytane frazy.

5. Poznanie spoleczne

Znaczne:

Zachowania czesto jednoznacznie wykraczajg poza akceptowalng spotecz-
nie norm¢. Brak wrazliwosci na normy spoteczne dotyczace wiasciwego ubioru
lub ostrozno$ci w poruszaniu w rozmowie tematéw dotyczacych polityki, religii
lub seksu. Skupianie si¢ na temacie, ktorym rozmowcy nie sg zainteresowani, da-
jac temu wyraz. Zachowania bedace wyrazem ignorowania potrzeb rodziny lub
przyjaciol. Podejmowanie decyzji bez uwzgledniania aspektow bezpieczenstwa
(np. niewlasciwe do panujacej pogody lub sytuacji spotecznej ubranie). Zwykle
niewielki wglad w postepujace w opisanym zakresie zmiany.

Scena z filmu: Alice nie reaguje na obecnosc rodziny i uwagi na swoj temat.
6. Postrzeganie i funkcje ruchowe

Znaczne:

Wyrazne trudno$ci z wykonywaniem wczesniej opanowanych czynnosci
(uzywanie narzedzi, jazda samochodem), poruszaniem si¢ w znanym otoczeniu.
Zagubienie nasilajace si¢ w porze zmierzchu, gdy cienie i obnizajgce si¢ promie-
nie stonca powoduja zmiane¢ postrzegania.

Scena z filmu: Alice nie jest w stanie odnalez¢ toalety w swoim domu.
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ZAKONCZENIE

Otepienie w chorobie Alzheimera to najczestsze zaburzenie z krggu demen-
cji. W naszej pracy przedstawiliSmy ,,kroki milowe” w rozwoju AD, opierajac
si¢ na literackim i filmowym opisie tej choroby. Poszczegolne domeny choroby
Alzheimera, a wigc zaburzenia mowy i jezyka, uczenia i pamigci, poznania spo-
tecznego, postrzegania i funkcji ruchowych, funkcji wykonawczych zaprezento-
wali$my w formacie z wybranych scen ksigzki i filmu. Sadzimy, Ze oba te Zrddta,
ksiazka i film, pomagaja wej$¢ w Swiat choroby Alzheimera z ukierunkowaniem
na problemy pacjenta i moga by¢ uzyteczne we wczesnej diagnostyce i interwen-
cji w odniesieniu do oséb cierpigcych na t¢ chorobg.
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