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Do sukcesu bowiem, tak jak do szczescia, nie mozna
dqzyé; musi on z czegos wynikac i wystgpuje jedynie
Jjako niezamierzony rezultat naszego zaangazowania
w dzieto wigksze i wazniejsze od nas samych

lub efekt uboczny catkowitego oddania si¢
drugiemu cztowiekowi.

W.E. Frankl [65, s. 17]

W szachach nie istnieje cos takiego,
jak najlepszy czy nawet dobry ruch w ogole,

w oderwaniu od konkretnej sytuacji na szachownicy
czy charakteru przeciwnika.

To samo dotyczy ludzkiej egzystencyi.

Nie nalezy poszukiwac¢ w zZyciu
Jjakiegos abstrakcyjnego sensu.

Kazdy czlowiek ma swoje wyjgtkowe powotanie
czy misje, ktorej celem jest wypetnienie zadania.
Nikt nas w tym nie wyreczy ani nie zastgpi,

tak jak nie dostaniemy szansy, aby drugi raz
przezy¢ swoje zycie.

W.E. Frankl [65, s.164]
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Obszarem badawczym pedagogiki — w perspektywie antropologiczne;j
— jest dziecko (cztowiek) rozumiane jako istota potrzebujaca edukacji — homo
educandum [1, s. 147]. Uwzgledniajac wiedz¢ o istocie cztowieka—dziecka,
pedagogika taczy analize podstawowych poje¢ pedagogicznych, wyprowa-
dzonych z humanistycznych nauk o cztowieku, z rezultatami badan r6zno-
rodnych nauk przedmiotowych. Owe nauki maja za zadanie pogtebia¢ wiedze
o zyciu ludzkim oraz czyni¢ to zycie bardziej zrozumiatym. Taka nauka jest
np. antropologia filozoficzna, ktéra dokonuje analizy najogolniejszych, a za-
razem najwazniejszych zagadnien z zakresu refleksji humanistycznej; szuka
istoty i sensu istnienia cztowieka (dziecka) — od poczecia do $mierci — na
tle problemow wspotczesnosci. Antropologia, dzigki lekcji postmodernizmu,
dzigki zwrdceniu uwagi na sprawy etyczne oraz dzigki namystowi nad wtasng
praktykg badawcza i zaangazowaniu spotecznemu, zyskala ostatnio na zna-
czeniu [131, s. 255]. O ile bowiem w przypadku zwrotu jezykowego dyscy-
pling wiodacg stala si¢ filozofia, o tyle w przypadku zwrotu etycznego palme
pierwszenstwa przyznano wtasnie antropologii [270, s. 7-8].

Stusznie zauwaza Jarostaw Gara, ze przyjecie danego modelu antropolo-
gicznego implikuje okreslony model aksjologiczny, ktorego funkcjq sq takie,
a nie inne standardy moralno-etyczne [76, s. 45]. Dlatego uznanie pierwszo-
planowosci kwestii antropologicznych, wyeksponowanie zatozen zwigzanych
z rozumieniem cztowieka ma niezmiernie istotne znaczenie dla praxis. Odpo-
wiedz na pytanie ,,Kim jest cztowiek?” przesadza o charakterze podejmowa-
nych oddzialywan wychowawczych, o koncepcji teorii i praktyki pedagogicz-
nej. Kontekst pytania o ,,ja” wyznacza bowiem rowniez zasady traktowania
podmiotowych aspiracji i dgzenia do emancypacji drugiego cztowieka (jak by
powiedzial zwolennik koncepcji emancypacyjnej), okresla sposob interpreta-
¢ji jego roszczen (jak by powiedziat hermeneuta), organizuje model reprezen-
towania innego, przemawiania w jego imieniu, dopuszczania go do glosu (jak
by to ujmowat wspotczesny antropolog kultury) [225, s. 35-36].

Przystepujac do pisania niniejszej rozprawy, pojmuje¢ siebie jako homo
quaerens, ktory poszukuje odpowiedzi na nurtujagce go pytania, a w przed-
siewzigciu badawczym stara si¢ dotrze¢ przede wszystkim do sfery znacze-
niowej rzeczywistosci. Jako badaczka opowiadajaca si¢ za podejSciem her-
meneutycznym staram si¢ dokona¢ rekonstrukcji problematyki nieobecnej,
niedocenionej lub zaniechanej w dyskursie (pedagogicznym), jak réwniez
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pokusi¢ si¢ o rewizje dotychczasowych sposobow myslenia o efektywnosci
i adekwatnosci teorii tudziez praktyki edukacyjnej, w momencie gdy stykam
si¢ z nowg rzeczywistoscig wychowawczg lub wrecz z granicami/paradoksa-
mi ludzkiego istnienia.

Inspiruje mnie w tym Hans-Georg Gadamer (1900-2002), ktory zauwazyt,
ze to, co inne i odmienne, moze stac si¢ okazjg do spotkania z samym sobq.
Pilniejszym niz kiedykolwiek zadaniem jest nauczy¢ sie rozpoznawac w innym
i w innosci to, co wspolne [70, s. 202]. Gadamer — wspottworca XX-wiecznej
hermeneutyki filozoficznej — postrzegal jezyk, przekazy artystyczne, dzieta
sztuki jako uniwersalne medium porozumienia, a relacj¢ z innoscig pojmowat
wiasnie jako relacje jezykowa. Owocnos¢ poznania humanistycznego wyda-
wata mu si¢ bardziej spokrewniona z intuicjg artysty niz z duchem metodycz-
nego badania [72, s. 103]. To, co dla mnie szczeg6lnie wazne u tego niemie-
ckiego filozofa, to zwrocenie uwagi na wyjatkowos¢ nauk humanistycznych,
ktore sq posrod wszystkich nauk czyms szczegdlnym przez to, ze takze ich po-
zorne bgdz prawdziwe wyniki poznawcze okreslajq bezposrednio ludzkie spra-
wy o tyle, o ile przechodzq w ludzkie ksztatcenie lub wychowanie [72, s. 110].

Interpelujaca sytuacja

W niniejszej rozprawie chcialabym wystapi¢ w roli moderatora porzad-
kujacego kwestie poznania, opisania, interpretowania i rozumienia jednej
z ludzkich sytuacji granicznych, a mianowicie specyficznej sytuacji egzysten-
cjalnej dziecka znajdujgcego si¢ w stanie apallicznym (potocznie okre§lanym
$piaczka), przede wszystkim z perspektywy medycznej, pedagogicznej, filo-
zoficznej, prawnej, bioetycznej, spotecznej, a takze z rodzicielskiej.

Dziecko z syndromem apallicznym, u ktérego po urazie/udarze moézgu
pojawila si¢ nastepowa $piaczka, boryka si¢ z niepelnosprawnoscia w zroz-
nicowanej i szczegolnie cigzkiej postaci. W kazdym konkretnym przypadku
objawy zaleza nie tylko od lokalizacji i wielkos$ci uszkodzonego obszaru (de-
ficyt neurologiczny), okoliczno$ci i sposobu wystapienia $pigczki, lecz row-
niez od jako$ci zapewnionej intensywnej opieki medycznej i rehabilitacyj-
nej, a przede wszystkim od prognoz terapeutycznych, wynikajacych z okresu
przebywania dziecka w stanie §pigczki. U chorych znajdujacych si¢ w stanie
apallicznym rokowanie jest jednym z najtrudniejszych zadan medycznych ze
wzgledu na duza heterogenno$¢ przyczyn i uszkodzen. Nawet wtedy, gdy dys-
ponuje si¢ wynikami badan elektrofizjologicznych, autorzy podaja, ze nalezy
si¢ kierowa¢ zasada, ze rokowanie jest niepomysine tym bardziej, im dtuzej
chory znajdowal si¢ w stanie §pigczki [187, s. 294].

Wysoce wrazliwy mozg dziecka moze zosta¢ uszkodzony (zaburzajac
funkcje poznawcze, emocjonalne, psychospoteczne organizmu dziecka) mie-
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dzy innymi poprzez zaburzenia przemiany materii, komplikacje okotoporo-
dowe, lecz takze przez infekcje i traumatyczne oddziatywanie zewngtrzne
(uszkodzenie tkanki mézgowej, niedotlenienie).

Wtasnie w kontekscie kompensacji istniejacego uszkodzenia mozgu po-
jawia si¢ pytanie o istote rodzicielskiego i profesjonalnego wktadu w terapie
dziecka po urazie/udarze z nastegpowa Spigczka. O jakim wktadzie mozemy tu
jednak w ogole mowic? Oto6z wedtug obserwacji poczynionych przez profe-
sor Mari¢ Pachalska, a takze doswiadczen zespolow badawczych, z ktoérymi
Autorka wspotpracuje, nalezy kwestionowaé w odniesieniu do tych dzieci
pesymistyczny osad, ze po czternastu dniach przebywania dziecka w stanie
$pigczki nie pozostaje nic innego, jak tylko opieka paliatywna. Autorka pod-
kresla z przekonaniem, iz w procesie rehabilitacji oséb, ktore przezyly okres
przedtuzonej $pigczki, pomimo wszelkich trudnosci, jakie spotyka klinicysta,
istnieja realne mozliwosci poprawy, pod warunkiem ze oddziatywania rehabi-
litacyjne sg utrzymane przez dtugi okres [207, s. 21].

Dziecko z syndromem apallicznym i jego rodzice zostali przeze mnie wy-
brani jako szczegdlny przypadek wspierania w rozwoju (dazenie do wybudze-
nia) dziecka z glebokimi i rozlegtymi zaburzeniami.

W tym miejscu pragne zaznaczy¢, ze jako badaczka koncentruje si¢ w pra-
cy przede wszystkim na sytuacji dziecka niewybudzonego'. Skupiam si¢ na
dramatycznej egzystencji istoty ludzkiej — dziecka pozbawionego w znacz-
nym lub, wydaje si¢, catkowitym stopniu: racjonalnosci, autonomii, samo-
$wiadomosci, zdolno$ci poznawczych i komunikacyjnych, a takze zewnetrz-
nych objawow intencjonalnego zycia wewnetrznego.

Modus procedendi

W tradycyjnej, scjentystycznej orientacji badawczej nie byto mozliwosci,
aby rodzina dziecka z syndromem apallicznym mogta podzieli¢ si¢ swoimi
refleksjami, wyrazi¢ mysli i przezycia zwigzane z radykalnie nowa sytuacja
wychowawczg oraz sprobowac¢ nada¢ im wlasny sens i znaczenie w codzien-
nym/niecodziennym zyciu. A przeciez wlasnie ,,codzienno$¢” — czy inaczej
»Zycie dnia powszedniego” — to pierwsze i podstawowe zrédlo wiedzy czto-
wieka o §wiecie, 0 swoim w nim miejscu i 0 samym sobie. Wiedza ta jest
wydobywana dzigki jego zdolnos$ci przezywania, czy raczej doswiadczania
zycia [2, s. 301]. Dlatego w swoich badaniach opowiadam si¢ konsekwentnie
za podejsciem humanistycznym, jako$ciowsg strategia badawcza, udzielajac

1 W literaturze medycznej i psychologicznej znajdujemy wiele nowoczesnych przekro-
jowych opiséw pacjentdéw wybudzonych po urazie albo udarze mozgu czy z zespo-
tem pourazowego uszkodzenia pnia mézgu. [Por. m.in. w pracach: M. Pachalskiej,
A. Btachnio, J. Talara, A. Pufala, A. Herzyk, J. Senidéw, D. Kadzielawy].
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w wywiadach biograficznych glosu rodzicom — protagonistom walki o wybu-
dzenie swojego dziecka.

Glownym zadaniem nauk humanistycznych jest refleksja teoretyczna, upra-
wiana w ramach réznych tradycji intelektualnych i na podstawie roznorodnych
materiatéw empirycznych. Opis i wyjasnienie ludzkiego zachowania i dzia-
fania w teorii spolecznej ma zwykle charakter kontekstualny, rozumiany ja-
ko zesp6t czynnikow wspotwystepujacych, zespdt odniesien niezbednych do
zrozumienia danej problematyki. Teoria spoteczna wymaga podjgcia kwestii
filozoficznych. Badania spoteczne mogq zarowno przyczyniac sie do rozstrzy-
gania sporow filozoficznych, jak i z tych rozstrzygnie¢ korzystac [81, s. 15-16].

Problematyka etyczna w mojej pracy pojawia si¢ w zwigzku z kluczowy-
mi etycznymi dylematami wynikajacymi z aktualnego kontekstu kulturowego
1 powatpiewania, czy dziecko z syndromem apallicznym mozna uzna¢ za oso-
be, czy wrecz odmawiania mu statusu osoby, a w efekcie negowania jego pra-
wa do zycia (wskazania eutanazyjne, ograniczanie si¢ wylacznie do pielegna-
cji ciata), prawa do wybudzenia ze stanu przytomnosci do stanu §wiadomosci,
prawa do szeroko pojetej troski (terapii medycznej, pedagogicznej, komplek-
sowej neurorehabilitacji, dtugotrwatej opieki i wsparcia rodzicielskiego)?.

Miegdzy innymi w takim kontek$cie rodzice dziecka, ktore znajdzie si¢
nagle w stanie apallicznym, rozpoczynaja kompleksowa wielomiesieczna,
a czasem wieloletnig walke/troske o wybudzenie go ze stanu przytomnosci
do stanu §wiadomosci na przekor rozpowszechnionej w spoteczenstwie opinii
o bezwartosciowosci zycia dziecka w takim stanie. Walka ta moze si¢ toczy¢
w $rodowisku domowym, w specjalistycznych oddziatach opieki paliatywne;j,
w hospicjach, w szpitalach ogélnych i w zaktadach opiekunczo-leczniczych.

W niniejszej pracy probuje odnies¢ si¢ do koncepcji naukowych repre-
zentowanych przez protagonistow troski o zycie dziecka w stanie apallicz-
nym i jej przeciwnikow. Bowiem filozofia praktyczna, czyli etyka, wylania
si¢ z doswiadczenia, z samej praxis, ktora nie jest dziataniem wedle regut
i stosowaniem wiedzy, ale oznacza catkiem pierwotne usytuowanie czlowieka
W jego naturalnym i spotecznym potozeniu [70, s. 199].

W ksigzce umieszczam réwniez rozwazania o charakterze semantycz-
nym, analizujac na przyktad stygmatyzujacy termin ,,stan wegetatywny”
lub nieprecyzyjne i powszechnie uzywane pojecie ,,Spigczka”, zastgpujac je
konsekwentnie zwrotem ,,syndrom apalliczny” oraz zwracam uwage na no-
we okreslenie ,,syndrom niereaktywnej przytomnosci” (UWS). Dostrzega-
jac moc sprawczg jezyka w umiejscowieniu badanego dziecka w przestrzeni

2 Wybudzanie mozna ujmowacé w kategoriach procesu przechodzqcego przez rozne stadia
przytomnosci az do momentu uzyskania przez uktad nerwowy stanu petnej aktywizacji,
ale rowniez dlugotrwalej stabilizacji patologii przytomnosci i Swiadomosci, na przy-
ktad stanu wegetatywnego [99, s. 59].

10
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spoteczno-kulturowej, uwazam za konieczne zajecie si¢ sferg jezyka i wska-
zanie na znaczenia, jakie sg przypisywane poszczegolnym terminom. Pragne
rowniez odstoni¢ kulturowe mity i stereotypy mys$lenia na temat stanu apal-
licznego, ktore funkcjonuja w mediach i sg przyswajane przez spoteczenstwo
($mier¢ spoteczna réwnoznaczna ze §miercia fizyczng).

Wyodrebniam dwie formuly jezykowe: sens zycia i sens troski o dziecko
z syndromem apallicznym. Wedtug mnie pytanie o sens zycia jest kwestig fun-
damentalng, warunkujaca nastgpne pytanie o sens wielowymiarowe;j troski.
Michat Heller uwaza, ze pytanie o sens ludzkiego zycia jest tzw. doniostym
pytaniem filozoficznym, waznym dla kazdego cztowieka, pytaniem wielkim,
i taczy si¢ z pytaniem o sens wszech§wiata [94, s. 203]. Heller zwraca uwage
na osobliwg sytuacje, w ktorej filozofowie uznajg wprawdzie waznos$¢ tego
pytania, lecz zamiast szuka¢ na nie odpowiedzi, zastanawiajg sig, czy sens ten
w ogole istnieje.

W pracy postuguje si¢ kategorig troski, odzegnujac si¢ jednak od po-
strzegania jej jako szeregu czynno$ci ucigzliwych dla opiekuna lub jako
intratnego interesu, i ukazujac jej edukacyjny aspekt, czyli towarzyszenie
dziecku i otwieranie si¢ na egzystencjalne bodzce wedtug architektoniki
mysli Emmanuela Levinasa (odpowiedzialnos¢ dwustopniowa: ,,za drugie-
go” — diakonia twarzy i ,,wobec innych” — ochrona drugiego przed trzecim).
Wedlug Piotra Mrowczynskiego, u Levinasa (i Bonhoeffera) odpowiedzial-
no$¢ nie jest ani skierowanym ku przesztosci, odpowiedzialnym ponosze-
niem konsekwencji dokonanych czynow (jak u Sartre’a), ani wybiegajaca
w przyszto$¢ troska o pokolenia, ktore nadejda po nas (jak u Jonasa). Ta od-
powiedzialno$¢ jest przede wszystkim odpowiedzia, jakiej udzielamy tu i te-
raz drugiemu cztowiekowi; odpowiedzig, ktora gotowa jest na niecodzienng
i nadzwyczajng ofiare najwyzsza, ale ktéra wydarza si¢ zawsze w obrebie
tego, co codzienne i zwyczajne [186, s. 167-168].

Samo pojecie troska moze by¢ rozumiane jako uczucie niepokoju wywota-
ne trudng sytuacja (troskac si¢ o kogo$) lub jako dbatos¢ o kogos, zabieganie
0 co$ (troszczy¢ si¢ o kogos). W sytuacji, w jakiej znajduje si¢ dziecko z syn-
dromem apallicznym, oba znaczenia znajdujg zastosowanie. Homonimy tro-
ski to nie tylko ktopot, utrapienie, zmartwienie, problem, ale takze: dbatos¢,
ochrona, protekcja i opieka.

W mojej pracy jezyk (Gadamerowskie medium) ma shuzy¢ przede wszyst-
kim komunikacji rozumianej jako autentyczna rozmowa®, o ktorej trafnie
pisze Krystyna Ablewicz: Zasadnicze znaczenie ma proces naprowadzania
stuchacza na oglgd istoty, czy inaczej naprowadzania go na doswiadczenia
zrodtowe. Tak naprowadzaé, by doprowadzic¢ do zrodia. Samo uczestniczenie,

3 Kazda autentyczna rozmowa wytwarza wspolny jezyk, jezyk porozumienia. Autentycz-
na, tzn. taka, ktorej celem nie jest dominacja, lecz wiedza, zrozumienie [222, s. 109].
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samo komunikowanie, samo komunikowanie sig, ani nawet porozumienie si¢
co do czegos nie sq wystarczajgco nosne, gdy dotyczq pedagogiki wartosci.
Trzeba wysitku dodatkowego, szczegolnego rodzaju opisu istoty sprawy, opisu
unaoczniajqcego, ktory umozliwi czytelnikowi wglgd w doswiadczenie zZrodto-
we, aby mogl samodzielnie zetkng¢ sie z wartosciami pozytywnymi i negatyw-
nymi, tkwigcymi w fenomenach egzystencjalnych [2, s. 308-309].

Badacz probujacy sprosta¢ takim wymaganiom pozostaje zawsze we-
wnatrz siebie w jakim$ §wiecie przezywanym, lecz pomimo wyraznego do-
swiadczenia samotnosci (postawa fenomenologicznego zawieszenia — epoché)
nie opuszcza intersubiektywnego $wiata wspdlnoty, w ktorej zyje. Postawa
epoché suponuje szacunek wobec rzeczywisto$ci, wnosi nakaz jej stuchania,
kontemplowania, uwaznego studiowania jej takiej, jaka jest w swej naturze.
Dopiero potem cztowiek powinien pozwala¢ sobie na sprawstwo [2, s. 310].

Résumé

Podjetam si¢ proby poznania, opisania, interpretowania i zrozumienia kon-
tekstoOw sensu zycia i sensu troski o dziecko z syndromem apallicznym. Swoje
zadanie pojmuj¢ podobnie do roli autora (historyka, poety), ktory — wedhug
profesor Marii Reut — ma za zadanie nie tylko zapisa¢ czyje$ dzieje, lecz $wia-
domie wybra¢, utrwali¢, upamietnic to, co wazne, wielkie i 0 czym nie mozna
zapomnie¢ [225, s. 29-30]. Powolujac si¢ na Hanne Arendt, Reut pisze, ze
,bohater potrzebuje poety”, czyli autora, ktory nie tylko zda relacje z ludzkie-
go dziatania, dzigki czemu nie skaze go na zapomnienie, lecz takze — wiedzac
o zalezno$ci od innych (o zyczliwej pamieci) — ukaze: uczynki ludzi, ktore
okreslajg ich zycie i od ktorych zalezy ich dobry lub zty los [13, s. 76-77].

Dla mnie bohaterem tej rozprawy jest dziecko z syndromem apallicznym,
ktorego los/przysztos¢ zalezy przede wszystkim — jak wynika z badan — od
dziatan jego rodzicoéw. Ich wypowiedzi — pochodzace z wywiadow, blogow
i ksigzek biograficznych — sg stale wiaczane w mojej pracy do rozwazan
o charakterze medycznym, filozoficznym, bioetycznym, prawnym i pedago-
gicznym. Te wymiary zarysowujg szerszy kontekst kulturowy (kultura jezyka,
kultura polityczna, kultura spoteczna, sztuka — literatura i film), w ktorym
rodzice podejmuja si¢ troski o swoje dziecko z syndromem apallicznym. Roz-
maite konteksty sensu jego zycia (zespoty odniesien: doswiadczenie i wiedza
o $wiecie) wspotistniejg i sa niezbedne do poznania, opisu, interpretacji i ro-
zumienia jego sytuacji egzystencjalne;j.

Struktura rozprawy

Ksigzka sktada si¢ z szesciu rozdziatléw. Rozdziat pierwszy zawiera pre-
zentacje kontekstu medycznego sensu zycia dziecka z syndromem apallicz-
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nym. W tym rozdziale czytelnik moze si¢ zapoznac z sytuacjg zdrowotng ,,bo-
hatera” niniejszej pracy oraz kompleksowa rehabilitacjg i terapig zmierzajaca
do jego wybudzenia. W rozdziale drugim staram si¢ przedstawi¢ wymiary
troski rodzicow o ich dziecko znajdujace si¢ w stanie apallicznym, przybli-
zy¢ trudnosci, ktore wiagza si¢ z ich zaangazowaniem, oraz formy wsparcia,
ktorych rodzice potrzebuja. Rozdzial trzeci zawiera prezentacj¢ dyskusji
na temat tego, czy dziecko z syndromem apallicznym jest osoba, oraz re-
perkusje etyczno-prawne ptynace z tych rozwazan. W rozdziale czwartym
ukazuje¢ podejscie bioetykoéw oraz lekarzy do sytuacji dziecka z syndromem
apallicznym, jak rowniez rozpowszechniony obraz tego dziecka w mediach,
literaturze i filmie. W rozdziale pigtym wskazuje na aspekt antropologiczny
sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym, starajac si¢ odpowiedzie¢
na pytanie, czym jest $wiadomo$¢ tego dziecka oraz kim jest ono dla swych
rodzicow. W ostatnim széstym rozdziale zwracam uwage na kontekst eg-
zystencjalny sensu troski o dziecko z syndromem apallicznym, korzystajac
przede wszystkim z inspiracji filozofia Emmanuela Levinasa i Viktora Emila
Frankla, ktorzy w swojej tworczosci, poszukujagc bezwarunkowego sensu
zycia, staja si¢ — moim zdaniem — swoistymi sprzymierzencami rodzicow.
W kazdym z rozdzialdéw umieszczam Wprowadzenie i Podsumowanie jako
okazje do zapowiedzenia analizowanych i interpretowanych tresci oraz do
wyartykulowania najwazniejszych ustalen. W Aneksie — okreslam swoja per-
spektywe badawcza i zapoznaj¢ czytelnika z metoda i ze sposobem przepro-
wadzenia badan empirycznych.

Sadze, ze niezwykle trudna sytuacja zyciowa (edukacyjna) dziecka z syn-
dromem apallicznym i zmagania jego rodzicéw mogg by¢ istotnym zrodiem
wiedzy w odstanianiu sensu zycia i sensu wychowania (czyli wspierania
w rozwoju) kazdego dziecka, ale przede wszystkim nalezy dopusci¢ ich do
glosu, a nie tylko innych ekspertow: pedagogow, lekarzy, filozofow, bioety-
koéw, prawnikow czy dziennikarzy.

Osobista motywacja

Niniejsza ksigzka jest wynikiem mojego wieloletniego zainteresowania
rozgrywajacym si¢ dramatem, w ktorym rodzice podejmuja walke o wybu-
dzenie swojego dziecka znajdujacego si¢ w stanie apallicznym. Motywacje do
napisania tej rozprawy stanowila takze osobista troska emocjonalna o mojego
brata Daniela, ktory przez kilka lat pokazywatl niewiarygodng sit¢ zycia (vis
vitalis), mimo licznych chordb, ktorych doswiadczal. Moi rodzice, Barbara
i Andrzej Gozdkowie, darzyli go ogromna mito$cig w kazdym momencie je-
go zycia i otaczali niezwykla troska, podobnie jak moje rodzenstwo: Kamil,
Karolina i Zuzanna.
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Podziekowania

Dzigkuje doktorowi Andrzejowi Lachowi, dyrektorowi Kliniki ,,Budzik”,
1 Ewie Blaszczyk za umozliwienie mi przeprowadzenia badan w$rod rodzicow
1 ich dzieci przebywajacych w Klinice ,,Budzik”. Szczegdlne podzieckowania
wyrazam Dawidowi, Kamili, Danielowi, Filipowi, Pawlowi, Kacprowi, Oli,
Szymonowi, Kajetanowi, Agnieszce i innym dzieciom, ktore staly si¢ bohate-
rami tej rozprawy. O tym, co wydarzylo si¢ w ich zyciu, mogtam si¢ dowie-
dzie¢ dzigki ogromnej otwartosci ich rodzicow. Dzigkuje Elzbiecie i Roberto-
wi Siarkiewiczom za dzielenie si¢ opowiesciami na temat swojej wieloletniej
troski rodzicielskiej o wybudzenie i rehabilitacj¢ swojego syna Gabora. Ich
postawa przywoluje mi na mysl stowa Seneki: Alferi vivas oportet, si tibi vis
vivere — Trzeba zy¢ dla innych, jesli chce si¢ zy¢ z pozytkiem dla siebie.

More antiquo kieruje stowa podzigkowania do swojego promotora prof.
dra hab. Roberta Kwasnicy: dzigki jego opiece moglam primum vivere, deinde
philosophari — po pierwsze zy¢, po drugie filozofowac.

W tym miejscu pragne podzickowac recenzentkom mojej rozprawy
doktorskiej: dr hab. Marii Stras-Romanowskiej oraz dr hab. Joannie Kruk-
-Lasockiej, ktore stowami Janusza Korczaka wciaz przypominaja, ze nie wol-
no zostawiac swiata, jakim jest.

Moim dzieciom — muzom: Emilii i Ksaweremu dzigkuje we wszystkich
jezykach $wiata za wspierajaca obecnos¢, tudziez mojemu mezowi Jerzemu
za to, ze im przewodniczyt i zsytat mi natchnienie.
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Sytuacja zdrowotna dziecka
z syndromem apallicznym






Wprowadzenie

Opis sytuacji zdrowotnej dziecka z syndromem apallicznym uwazam za
niezbedny do zarysowania kontekstu medycznego jego sensu zycia i ro-
dzicielskiej troski o to dziecko.

Przyblizg sytuacje zdrowotng dziecka z syndromem apallicznym, ktorego
unieruchomienie, apriorycznie zakladany przez medycyng brak swiadomosci,
bezradno$¢ komunikacyjna, catkowita zalezno$¢ od innych sg faktycznym
wyzwaniem dla tych, ktorzy o$mielajg si¢ dopatrywaé sensu w takiej egzy-
stencji oraz sensownosci wysitkow zmierzajacych do jej podtrzymania.

Przedstawie najpierw dyskusje dotyczacg terminologii okreslajacej stan
dziecka po urazie/udarze mézgu. Nastepnie dokonam krotkiego przegladu
podstawowej literatury zwigzanej z syndromem apallicznym, opisze tez jego
etiologie, najczestsze objawy, czestotliwos¢ wystepowania i rokowania doty-
czace wybudzenia si¢ dziecka ze stanu apallicznego. Za szczeg6lnie istotne,
cho¢ w praktyce bardzo trudne, uwazam odgraniczenie syndromu apalliczne-
go od innych, lecz podobnych zaburzen §wiadomosci.

W dalszej czesci rozdziatu postaram si¢ pokazac, ze specyficzna sytuacja
dziecka z syndromem apallicznym sprawia, ze wymaga ono opieki dtugo-
terminowej, a nie — jak to czgsto jest praktykowane — opieki paliatywno-ho-
spicyjnej. W zwigzku z tym opisz¢ kompleksowa neurorehablitacje¢ takiego
dziecka, biorac za wzorzec program oferowany przez warszawskg Klinike
,,Budzik”.
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1 Syndrom apalliczny
® - wyjasnienie terminu,
spory terminologiczne

Termin syndrom apalliczny (tac. coma vigile, niem. apallisches Syn-
drom, Wachkoma, fr. syndrome Apallique) jest pojeciem neurologicznym,
opisujagcym zespot objawow przewleklego stanu zaburzenia $wiadomosci,
bedacego efektem rozleglego i1 cigzkiego uszkodzenia organicznego lub/i
czynno$ciowego osrodkowego uktadu nerwowego z jednoczes$nie relatywnie
prawidtowo funkcjonujacym pniem mozgu (w sposob wystarczajacy do zycia
czlowieka — dziecka). Syndrom apalliczny jest najczesciej nastgpstwem dhu-
gotrwatej $pigczki okreslanej jako coma [187, s. 291].

Bez wzgledu na przyczyne wystapienia syndromu pojawia si¢ drastyczne
zaburzenie funkcjonowania osrodkowego uktadu nerwowego, ktore wptywa
niekorzystnie na stan catego organizmu dziecka'. U matego pacjenta z syndro-
mem apallicznym wyrdznia si¢ okresy snu i czuwania, lecz wydaje si¢, ze nie
wykazuje on reakcji na bodzce zewnetrzne, nie stwierdza si¢ rOwniez u niego
oznak mogacych $wiadczy¢ o zachowaniu $wiadomos$ci wlasnego istnienia
badz otoczenia, oraz rozumienia mowy.

Termin apalliczny wywodzi si¢ z taciny i moze by¢ przetozony literalnie na
jezyk polski jako ,,bez ptaszcza”, przy czym przez ptaszcz rozumie si¢ w tym
przypadku kore mozgows (tac. pallium, cortex cerebri). Chodzi o szczego6lng
forme¢ dhugotrwatego zaburzenia §wiadomosci, gdyz zaro6wno $wiadomosé,
jak i przytomnos$¢ bazuja na fizjologicznych wiasciwosciach kory mozgowej,
ktora jest aktywowana przez ukltad siatkowaty srodmozgowia lub z nowszych
doniesien naukowych wynika, ze wazna rol¢ odgrywaja tez obszary weztowe
(gatka blada). W prezentowanym syndromie pojecie apalliczny wskazuje na
uszkodzenie kory nowej (neopalialnej) badz struktury wzgoérza mozgu, albo
na odizolowanie kory od moézgu.

Stan opisywany terminem syndrom apalliczny jest znany w medycynie
od dawna, cho¢ trwajg spory co do jego nazewnictwa. W 1899 roku niemie-

1 Jak zauwazaja Maciej Sniegocki, Matgorzata Lukowicz i Jan Talar: U pacjentow, ktérzy
doznali urazu gtowy, mogq wystgpic¢ roznorodne powikiania, z ktorych wiele jest tak
samo groznych dla zycia chorego, jak sam uraz. Co wigcej, powiklania te mogq stac sig
czynnikiem modyfikujgcym proces zdrowienia i rehabilitacji pacjentow z zespotem po-
urazowego uszkodzenia pnia mozgu. Autorzy zaliczaja do nich: krwiaki (podtwardow-
kowy, nadtwardowkowy, wewnatrzmbzgowy); pourazowy obrz¢k moézgu; wodniak
podtwardéwkowy; krwotok podpajeczynéwkowy; pourazowe tetniaki mozgu i poura-
zowe przetoki ptynowe [282, s. 34].
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cki lekarz Wiliam Rosenblath opisal 15-letniego linoskoczka, ktory zapadt
w $pigczke po spadnigciu z liny na bruk. Po dwoch tygodniach otworzyt
oczy, lecz zmart osiem miesig¢cy pozniej, nie odzyskawszy §wiadomosci [230,
s. 406-424].

W 1940 roku niemiecki psychiatra Ernst Kretschmer (autor terminu apal-
lisches Syndrom — syndrom apalliczny) scharakteryzowat nastepujaco dwoch
swoich pacjentéw: Chory lezy z otwartymi oczami. Jego wzrok jest skierowa-
ny na wprost lub bezmysinie krgzy po pokoju, bez zatrzymywania si¢ na jed-
nym punkcie. Podejmowane proby przykucia uwagi chorego sq bezskuteczne,
pojawiajq si¢ u niego jedynie odruchy obronne [140, s. 576-579].

Terminem syndrom apalliczny, wprowadzonym przez Kretschmera, postu-
guje si¢ do dzi§ wielu autoré6w na kontynencie europejskim, natomiast nie
przyjat si¢ on w krajach anglosaskich [107].

W 1967 roku prof. Franz Gerstenbrand (ur. 1924) opublikowal obszerna
monografi¢ na temat syndromu apallicznego; opisujac po raz pierwszy stadia
remisji, zwrocit uwage na konieczno$¢ konsekwentnej rehabilitacji i specjali-
stycznej opieki nad pacjentami znajdujacymi si¢ w tym stanie [78].

W 1972 roku Bryan Jennett i Fred Plum wprowadzili pojgcie persistent
vegetative state (PVS), czyli przetrwaly (uporczywy, utrzymujacy si¢) stan
wegetatywny. Ten termin zdobyt stosunkowo szeroka akceptacje w wielu kra-
jach, gdyz zwraca si¢ nim uwagg¢ na uporczywe utrzymywanie si¢ u pacjenta
jedynie autonomicznych czynnosci organizmu. Réwnoczeénie termin napot-
kal zdecydowany opor wielu §rodowisk naukowych. Jak zauwaza bowiem
Tomasz Ortowski, przymiotnik wegetatywny oznacza przede wszystkim ro-
slinny, 1 sugeruje brak zmystowego kontaktu pacjenta ze §wiatem oraz brak
zdolnosci kognitywnych. Poniewaz termin wegetatywny jest kojarzony z an-
gielskim vegetable (warzywo), to jego negatywne konotacje sa oczywiste.
Czlowiek znajdujacy si¢ ,,w stanie wegetatywnym” jest postrzegany jako ,,nie-
mys$laca roslina, warzywo”. Wtasnie z tego powodu krytykuja pojecie ,,stan
wegetatywny” prominentni przedstawiciele Kosciota katolickiego. Papiez Jan
Pawet II stwierdzit — w przemoéwieniu wygloszonym 20 marca 2004 roku do
uczestnikow migdzynarodowego kongresu na temat naukowych i etycznych
problemow zwiazanych z leczeniem pacjentow — ze cztowiek, nawet ciez-
ko chory lub niezdolny do wykonywania bardziej ztozonych czynnosci, jest,
1 zawsze pozostanie, czlowiekiem; nigdy za$ nie stanie si¢ ,,ro$ling” (ang.
vegetable) lub ,,zwierzgciem” (ang. animal) [104, s. 20-22].

W 1994 roku grupa robocza ztozona z amerykanskich uczonych (Multi-
-Society Task Force on PVS) zaproponowala w obszernym raporcie z badan
rozréznienie migdzy trwatym stanem wegetatywnym (ang. persistent
vegetative state — oddawany w polskiej literaturze fachowej jako przetrwa-
ty stan wegetatywny), o ktorego rokowaniach nie mozna orzekac¢, trwajacym
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od 3 do 6 miesigcy, a utrwalonym stanem wegetatywnym (ang. per-
manent vegetative state — nieodwracalny stan wegetatywny), ktory
uwazany jest za ciagly 1 nieprzemijajacy, trwajacy powyzej 12 miesigcy [176,
s. 1499-1508; 177, s. 1572-1579].

Z kolei w grudniu 2003 roku grupa australijskich naukowcoéw, wchodzg-
cych w sktad rady powotanej przez tamtejsze ministerstwo zdrowia, przygoto-
wala biuletyn informacyjny Post-Coma Unresponsiveness (Vegetative State),
w ktorym pojecie stanu wegetatywnego zastgpita terminem pospiaczkowe-
go niereagowania (ang. post-coma unresponsiveness) [215].

W polskim pismiennictwie fachowym relatywnie rzadko pojawia sig¢ ter-
min syndrom apalliczny. Cz¢éciej mowi si¢ o stanie wegetacji, stanie we-
getatywnym, a czasem o zespole lub stanie apalicznym (z jedna literka 1).
Inne mozliwe okres$lenia wystepujace w literaturze to: Spigczka pourazowa,
Spigczka czuwajgca, porazenie czterokonczynowe po niedotlenieniu, Smierc
przezyciowa, Smier¢ istoty cztowieka, Smier¢ osobowosci, Smieré swiadomo-
Sci, stan miedzy zyciem a smiercig lub metaforycznie: los gorszy od smierci
[172 s. 345].

W naszym kraju najbardziej rozpowszechnionym terminem pozostaje stan
wegetatywny. Nie mozna zapominac, ze nawet jesli stowo wegetacja — wywo-
dzace sie¢ z tacinskiego vegetus, ktore ttumaczymy jako kwitngcy, oraz starota-
cinskiego vegeo, czyli ,,staj¢ si¢ coraz silniejszy” — oznacza w biologii proces
intensywnego rozwoju i wzrostu rosliny, to juz pojecie wegetatywny, wigzace
si¢ z wszelkimi nieplciowymi funkcjami zyciowymi organizméw (gtownie
ro$linnych), wywotuje nieuchronne skojarzenie z ,,wegetowaniem”, czyli me-
taforg opisujaca egzystencje pozbawiong wszelkich aspiracji i dazen, zycie
ograniczone do procesow fizjologicznych [153, s. 68; 257, 5. 1162].

Natomiast Agnieszka Salamucha wskazuje na trzy pozytywne sposoby
odczytania w literaturze pedagogicznej metafory wychowania jako rozwoju
rosliny. Jak podaje, najwczesniejsze chronologicznie odczytywanie metafory
ro§liny polegato na wyeksponowaniu roli wychowawcy w procesie rozwoju
cztowieka: jak roslina potrzebuje pomocy ogrodnika (podlewania, przycina-
nia, szczepienia, odchwaszczania, podpierania stabej roslinki, uzyzniania gle-
by itp.), tak dziecko potrzebuje wychowawcy. O drugim, naturalistycznym
sposobie odczytywania metafory pisze nastepujaco: Jak roslina, tak i czlowiek
rosnie samodzielnie, niejako wlasng sitq, charakterystycznie dla swojego ga-
tunku, wedtug praw przypisanych do jego natury. Wychowawca — ogrodnik
nie ma zasadniczego wplywu na rozwdj rosliny, moze tylko zapewnic jej mniej
lub bardziej korzystne warunki wzrostu. Porownanie wychowanka do rosliny,
ktorej rozwoj wspomaga wychowawca, mozna kilkakrotnie znalez¢ w pismach
J. Korczaka. Wskazuje on na istnienie w cztowieku wrodzonej sily czy ten-
dencji, trudnej do nazwania, ktora ma decydujgcy wphyw na jego zycie, tak
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jak natura ma decydujgcy wptyw na to, co wyrosnie z danej rosliny [242].
Trzeci sposéb wprowadzania i odczytywania metafory wzrostu rosliny au-
torka umiejscawia pomigdzy dwoma poprzednimi. Jak roslina potrzebuje do
rozwoju $wiatla, wody i ziemi, tak dziecko, aby prawidtowo si¢ rozwijaé, po-
trzebuje szeroko rozumianej kultury: korzystnych warunkdéw zewnetrznych
i odpowiedniego srodowiska. Salamucha powoluje si¢ na slowa Johanna
Heinricha Pestalozziego (1746—1827): Miody ped kietkuje i wzrasta dzieki
harmonii gleby z naturq oraz z potrzebami delikatniutkich tkanek roslinki
[208, s. 78=79]. Autorka dochodzi do wniosku, Ze popularno$¢ tej metafory
ma zwigzek z faktem, ze wiele terminow oznaczajacych zjawisko wychowa-
nia pochodzilo z dziedziny szeroko rozumianego przyrodoznawstwa.

Ale nalezy podkresli¢, ze okreslenie stan wegetatywny budzi lek i uprze-
dzenia u o0sob niemajacych gruntownej wiedzy w tej dziedzinie, natomiast
w $wiecie naukowym staje si¢ hastem wytrychem do rozpoczecia bioetyczne;j
debaty nad (bez)sensownoscia troski o dziecko z cigzkim uszkodzeniem moz-
gu i przewlekle zaburzong $wiadomos$cig. W konsekwencji moze to prowa-
dzi¢ do dyskryminowania matego pacjenta, zaniedban leczniczych i terapeu-
tycznych, a nawet do jego eutanazji. Sformutowanie stan wegetatywny moze
sugerowac przyzwolenie na uprzedmiotowienie chorego dziecka i redukcje
jego zycia li tylko do wymiaru biologicznego [255, s. 184].

Janina Mironczuk w wywiadzie udzielonym Krzysztofowi Ziemcowi
wyjasnia problem nazewnictwa w nastepujacy sposob: W sensie medycznym
Spigczka trwa maksymalnie do szesciu tygodni, niemniej jest to okreslenie,
ktore jest bardziej znane spotecznie. Gdy mowi sie ,,Spigczka”, wszyscy wie-
dzq, o co chodzi. Jak si¢ mowi ,,stan wegetatywny ”, medycy wiedzq tez, o co
chodzi, ale jak sie mowi stan apaliczny, a coraz czesciej on funkcjonuje, to juz
bardzo mato 0sob wie, o co chodzi. Stan apaliczny i stan wegetatywny mozna
ze sobg utozsamiad, ale z kolei w rozumieniu spotecznym ,, stan wegetatywny”
rozumiany jest jako okreslenie, ze ktos funkcjonuje jak , roslinka”, wegetuje
[324].

Na temat terminologii i konsekwencji swojej gwattownej reakcji na na-
zwanie przez lekarke jej dziecka ,,warzywem” wypowiada si¢ mama chtopca
z Kliniki ,,Budzik”: Byfa tam tez pani doktor, bardzo mioda i, ktora pewnie do
dzis mnie nie lubi, bo powiedziata cos takiego, ze moj Syn jest jak warzywo,
iii nigdy nie bedzie chodzil, mowit, ze taka roslinka, taka, ze moge go sobie
zabraé do domu, bo to taka roslinka jest. I wtedy si¢ zdenerwowatam, powie-
dziatam, ze nie ma prawa zabiera¢ mi ani nadziei, ani wiary w to, ze Syn sig
obudzi. Byta strasznie oburzona.

Z kolei inna mama opowiada o ferowaniu wyroku przez lekarke: Ostat-
nio dzwonit do mnie kolega, ktory pracuje w olsztynskim szpitalu, i Smiaf sie
(usmiech): B., do Olsztyna na rehabilitacje nie przyjedziesz, jestes spalona,
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bo nie, moze nie, niepotrzebnie w ktoryms z reportazy tez cos wspomniatam
o tym, ze pani doktor nazwata moje dziecko warzywem, i ze nie ma dla Syna
szans. Dlatego tak wypychali nas do hospicjum, to bylo tak kilka razy o tym
hospicjum, ze tam sq dobre warunki, ze tam jemu bedzie dobrze.

Dla rodzicow jest niezwykle wazne, aby nie uzywa¢ wobec ich dziecka
terminéw deprecjonujacych, bo wywoluja w spoleczenstwie przekonanie, ze
zycie takiego dziecka jest bezwarto$ciowe.

W 2010 r. grupa wybitnych badaczy tej problematyki (Steven Laureys, Ga-
stone G. Celesia, Frangois Cahadon, Jan Lavrijsen, José Le6n-Carrion, Wal-
ter G. Sanitta, Leon Sazbon, Erich Schmutzhard, Klaus R. von Wild, Adam
Zeman, Guliano Dolce) zaproponowata, aby zupehie zrezygnowac z nazew-
nictwa typu stan wegetatywny czy stan apalliczny? i zastapi¢ je angielskim
pojeciem unresponsive wakefulness syndrome (syndrom niereaktywnego czu-
wania [365; 404]) lub francuskim terminem syndrome d’éveil non répondant
(syndrom niereaktywnej przytomnosci) [42, s. 16—17]. W Niemczech przettu-
maczono t¢ propozycj¢ na termin Syndrom reaktionsloser Wachheit (syndrom
niereaktywnej przytomnosci) [311]. Niektore instytucje i fundacje, zajmujace
si¢ zaburzeniami neurologicznymi, stosujg juz w praktyce nowe nazewnictwo
[360], lecz nie jest ono zrozumiate dla przecigtnego czytelnika, wigc obok
pojawia si¢ zawsze termin stan wegetatywny. Moze z czasem nowe nazewni-
ctwo zostanie ugruntowane i rozpowszechnione.

Obecnie, od 2010 roku, Steven Laureys (ur. 1968), ze swoimi wspotpra-
cownikami z Coma Science Group, Cyclotron Research Centre and Neuro-
logy Department, University of Liege w Belgii, postuguje si¢ konsekwentnie
w swych publikacjach angielskim terminem unresponsive wakefulness syn-
drome, czyli — syndrom niereaktywnej przytomnosci (UWS) [155, s. 31-35].
Przy zastosowaniu tej nazwy nie orzekamy, czy pacjent jest swiadomy, czy
tylko przytomny, czy odbiera bodzce; termin pozwala na zupetnie nowe, ot-
warte (pozytywne) spojrzenie na stan, w jakim znajduje si¢ pacjent (dziecko).

Do podobnych wnioskéw doszli badacze: Urszula Goérska, Marcin Kocu-
lak, Marta Brocka oraz Marek Binder [220, s. 192].

Moim zdaniem obecnie tatwiejszym w odbiorze terminem jest wlasnie
syndrom apalliczny (stan u$pienia kory mozgowej). Pojeciem tym postuguje
si¢ wybitny austriacki profesor neurologii Franz Gerstenbrand — od 1984 ro-
ku honorowy cztonek Polskiego Towarzystwa Neurologicznego. Jako autorka
niniejszej rozprawy naukowej begde si¢ konsekwentnie postugiwaé terminem
syndrom/stan apalliczny, zachowujac pisowni¢ wywodzaca si¢ z jezyka nie-
mieckiego i francuskiego przez podwojenie gloski // (geminata). Postaram si¢

2 Zdaj¢ sobie sprawe, ze dla licznych badaczy anglojezycznych termin syndrom apal-
liczny jest terminem archaicznym: Apallic state or syndrome is an archaic term for
a condition that is now considered equivalent to vegetative state. [154, s. 389].
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unika¢ powszechnie stosowanego okreslenia stan wegetatywny, nawiazuja-
cego do terminologii uzywanej w $wiecie anglojezycznym. Jedynie w przy-
padku cytowania wypowiedzi rodzicow oraz dwoch wiodacych autorytetow
w problematyce syndromu apallicznego: Ewy Btaszczyk i Janiny Mironczuk?,
pozostawiam uzywany przez nie, i promowany rowniez w mediach, termin
$pigczka, ktéry zastepuje fachowa medyczng nazwe syndrom apalliczny/
stan wegetatywny lub najnowszy termin syndrom niereaktywnego czuwania
(UWS).

3 Janina Mironczuk jest zatozycielkg i prezesem Fundacji Swiatto. Magister pielegniar-
stwa, osoba obdarzona niezwyklg charyzma, bogatym doswiadczeniem i intuicja za-
wodowa oraz niespotykang inwencja tworcza. Janina Mironczuk jest laureatkg licz-
nych prestizowych nagrdd, m.in. takich jak: Wyrdznienie Specjalng Nagrodg TOTUS
przyznawang przez Fundacj¢ Dzielo Nowego Tysiaclecia, Kobieta Roku Wojewodztwa
Torunskiego. Cztonkini Migdzynarodowej Organizacji Ashoka, ktora wyszukuje i zrze-
sza wiodacych przedsigbiorcow spotecznych. Wigcej informacji na stronie internetowej
[410].



2 Przeglad literatury
e medycznej dotyczacej
syndromu apallicznego

Na tle ogromnej liczby publikacji z zakresu pedagogiki czy pedagogiki
specjalnej problematyka dotyczaca sytuacji zyciowej dziecka z syndromem
apallicznym (jak i jego rodziny), uwzgledniajaca kwesti¢ sensu jego zycia
i sensu troski o dziecko, jawi si¢ jako ferra incognita, zagadnienie, ktore
nie zostato do tej pory opisane kompleksowo czy choéby fragmentarycznie
w zadnej znanej mi pracy pedagogicznej czy psychologicznej, z perspektywy
badan jakos$ciowych czy iloSciowych®*.

Istniejg obszerne i zaawansowane badania dotyczace codziennych trudno-
$ci przezywanych przez rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwojowymi [54;
56; 142; 143], podobnie jak prace odnoszace si¢ do dzieci przewlekle chorych
[295; 330]. Szczegodlnie interesujace sg publikacje poswigcone zagadnieniu
stresu u rodzicow i umiejgtnosci jego przezwyciezania [204; 212; 250], a tak-
Ze opracowania prezentujace rozmaite sposoby radzenia sobie z typowymi
problemami wynikajacymi z rdznego rodzaju niepelnosprawnosci dziecka.
A jak przedstawia si¢ dotychczasowy stan badan nad problematykg syndromu
apallicznego?

Pewne informacje na temat dziecka z syndromem apallicznym, z per-
spektywy medycznej (klinicznej czy oddzialywan rehabilitacyjnych), a takze
etyki oraz prawa, mozna odnalez¢ w publikacjach polskich autoréw: Janusz
Andres, Alicja Macheta, Przetrwaly stan wegetatywny — aspekty medyczne,
moralne, prawne i ekonomiczne, w: Fol Med Crac, t. XXXIX, 3—4, 1998;
ss. 73—77; Malgorzata Seroczynska, Eutanazja i wspomagane samobojstwo
na Swiecie. Studium prawnoporownawcze, Universitatis, Krakow 2004; Kazi-
mierz Szewczyk, Bioetyka. Medycyna na granicach zycia, Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, Warszawa 2009. Cennego materialu empirycznego dotyczacego
kompleksowej neurorehabilitacji pacjentow w stanie apallicznym dostarczaja
prace profesora Jana Talara, np. jego najnowsza ksiazka pt. Spigczka mézgo-
wa — przypadki kliniczne, Bydgoszcz 2014. Interesujacym tekstem popularno-
naukowym, w cato$ci poswigconym tematyce syndromu apallicznego, jest

4 W czerwcu 2016 roku zostata obroniona przez dr Agnieszke¢ Kwiatkowska rozprawa
doktorska z psychologii, zatytutowana Funkcje czytania i pisania 0osob z obnizong
Swiadomoscig wybudzonych ze spigczki (nieopublikowana). W zwiazku z tym, ze moja
obrona rozprawy doktorskiej odbyta si¢ rowniez w czerwcu 2016 roku, na etapie pisa-
nia rozprawy nie miatam dostepu do tego projektu badawczego.
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ksigzka Zycie w $pigczce pod redakcja Janiny Mironczuk i Agnieszki Kwiat-
kowskiej (Fundacja ,,Swiatto”, Torun 2008).

Moim skromnym wktadem w przedstawienie etiologii, diagnozy i terapii
dziecka z syndromem apallicznym jest tekst zawierajacy probg holistyczne-
g0 podejscia do zagadnienia syndromu apallicznego [128, s. 261-273] oraz
rozdzial w monografii o komunikacji z dzieckiem z syndromem apallicznym
[129, s. 113-128]. W innym artykule zajelam si¢ problemem tozsamo$ci
dziecka z syndromem apallicznym oraz mozliwo$cia aplikowania do niego
filozoficznych definicji osoby w kontekscie sporu, ,,czy wszyscy ludzie sa
osobami?” [127, s. 277-286].

W literaturze zagranicznej pierwszymi publikacjami naukowymi na temat
syndromu apallicznego sg prace Ernsta Kretschmera, Das Apallische Syn-
drom, w: Zeitschrift fiir die gesamte Neurologie und Psychiatrie, Berlin 1940
oraz Franza Gerstenbranda, Das fraumatische apallische Syndrom, Wien-
-New York 1967.

Przelomowaq data w badaniach nad syndromem apallicznym byt rok 1994,
w ktorym zespot roboczy zlozony z amerykanskich uczonych (zwigzanych
z instytucjami: American Academy of Neurology, Child Neurology Society,
American Neurological Association, American Association of Neurological
Surgeons, American Academy of Pediatrics), opublikowal wyniki swoich
badan w artykutach: Medical aspects of the persistent vegetative state (1).
The Multi-Society Task Force on PVS, (1994), w: New England Journal of
Medicine, t. 330, n 21, s. 1499—-1508 oraz Medical aspects of the persistent
vegetative state (2). The Multi-Society Task force on the PVS, (1994), w: New
England Journal of Medicine, t. 330, n 22, s. 1572—-1579.

Obecnie problematyka syndromu apallicznego zajmuja si¢ na $wiecie na-
stepujacy badacze, przede wszystkim zwigzani z dziedzing medycyny (podaje
ich wybrane prace naukowe):

e w krajach niemieckoj¢zycznych: Andreas Zieger’; S. Laureys, Wach und
doch bewusstlos, w: Spektrum der Wissenschaft, 2008, 3, s. 44—49; Gisela

C. Schulze, Andreas Zieger, Erworbene Hirnschéidigungen. Neue Anfor-

derungen an eine interdisziplindre Rehabilitationspddagogik, Klinkhardt-

Verlag, Bad Heilbrunn 2012; Christel Bienstein, Andreas Frohlich (red.)

Bewusstlos. Herausforderung fiir Angehorige, Pflegende und Arzte, Verlag

Selbstbestimmtes Leben, Diisseldorf 1994; Peter Nydahl (red.) Wachkoma.

Betreuung, Pflege und Forderung eines Menschen im Wachkoma, Elsevier:

Urban und Fischer, Miinchen 2007; Adam Geremek, Wachkoma. Medizini-

sche, rechtliche und ethische Aspekte, Deutscher Arzte-Verlag, Koln 2009;

Benedikt Berninger, Marisa Karow, In-TOX-icating neurogenesis, w: The

EMBO Journal, 2015, t. 34, nr 7, ss. 832-834.

5 Obszerne informacje dotyczace dziatalnosci i publikacji tego niemieckiego profesora
neurochirurgii mozna znalez¢ na jego stronie domowej [397].
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w krajach francuskoje¢zycznych: Sylvie Dellus, Le coma. La vie silencieu-
se, Flammarion, Paris, 1999; Virginie Saout, Conceptions du soin envers
les patients en état végétatif chronique et en état pauci-relationnel chro-
nique, au sein d’unités dédiées: Points de vue de soignants et analyse cri-
tique, Mémoire de Master 2 Recherche en éthique sous la direction de
Francois Tasseau et Grégoire Moutel, Université Paris Descartes, Paris
2008; Ruwen Ogien, La vie, la mort, [’état, le débat bioéthique, Editions
Grasset, Paris 2009.

w krajach anglojezycznych: Keith Andrews, The vegetative state-clinical
diagnosis, w: Postgraduate Medical Journal, 1999, nr 75, s. 321-324 oraz
K. Andrews, Medical decision making in the vegetative state: Withdra-
wal of nutrition and hydration, w: NeuroRehabilitation 2004, t. 19, nr 4,
s. 299-304; a takze K. Andrews, L. Murphy, R. Munday, C. Littelwood,
Misdiagnosis of the vegetative state: retrospective study in a rehabilitation
unit, w: British Medical Journal, 1996; 313, s. 13-16.

w Belgii: Steven Laureys®, autor ponad 200 publikacji z zakresu stanu
apallicznego; jego glowne dzieta: The Boundaries of Consciousness, Coma
Science Group Cyclotron Research Centre & Neurology Dept. University
of Li¢ge, Belgium 2005 oraz ksigzka pod jego redakcja z Giulio Tononi,
The neurology of consciousness. Cognitive Neurosience and Neuropatho-
logy, Elsevier, Oxford 2009; Victor Cologan, Le sommeil chez les patients
en etat de concience altérée, Coma Science Group, Centre de Recherches
du Cyclotron Université de Liege, Liege 2012.

Inni: Tetsuo Kanno i in., NMES with rTMS for moderate to severe dysfun-
ction after stroke, w: NeuroRehabilitation, 2014, t. 35, nr 3, ss. 363-368.

Jak mozna zauwazy¢, wszystkie przytoczone publikacje powstaja w Srodo-

wisku medycznym (ukierunkowanym na diagnoze, leczenie, rehabilitacje) al-

bo

bioetycznym, nie ma wsrdd nich piSmiennictwa z obszaru pedagogiki czy

pedagogiki specjalnej. Spojrzmy zatem na sytuacj¢ zyciowa dziecka z syndro-
mem apallicznym najpierw z perspektywy medyczne;j.

6
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Etiologia syndromu
e apallicznego

Jak zauwaza neuropsycholog kliniczny profesor Anna Herzyk, globalne
zaburzenia przytomno$ci i $wiadomosci, bedace nastgpstwem rozleglych
uszkodzen obszardéw moézgu, w tym struktur pnia mézgu, miedzymoézgowia
i kresomozgowia, tworzg bardzo skomplikowany i zréznicowany obraz kli-
niczny [99, s. 95].

Najczestsza przyczyng wystapienia syndromu apallicznego u dziecka sg
urazy lub uszkodzenia mozgu wywotane stanem anoksyczno-ischemicznym
(zatrzymanie krazenia, utoniecie, zatrucie tlenkiem wegla), natomiast rzadziej
zmianami zwyrodnieniowymi, metabolicznymi lub wadami rozwojowymi
uktadu nerwowego [187, s. 291].

Urazy moézgu mozna podzieli¢ na pierwotne i wtorne. Uszkodzenia pier-
wotne sg zwigzane z samym urazem (stluczenia, zranienia moézgu, krwotoki).
Kevin Walsh i David Darby zwracajg uwage na fakt, ze trudno na podsta-
wie objawow klinicznych odrézni¢ sthuczenia od rozdarcia tkanki mézgowe;.
Uszkodzenia wtérne powstaja wskutek zmniejszenia doptywu krwi (niedo-
krwienie, ischemia), ograniczenia doptywu tlenu do tkanek (niedotlenienie,
anoxia), obrzeku mozgu (oedema), krwotoku srodczaszkowego (wylew)
[301, s. 89].

Oto najczestsze powody dlugotrwalych zaburzen §wiadomosci u dzieci:
ostre urazy czaszkowo-moézgowe (takie jak: wstrza$nienie mozgu, sttuczenie
moézgu, krwiak nadtwardowkowy, krwiak podtwardowkowy oraz wewnatrz-
moézgowy, rozlane uszkodzenia aksonalne), zaburzenia naczyniopochodne
(takie jak: udary krwotoczne, udary niedokrwienne, zapalenie naczyn, wady
naczyniowe), chromosopatie, wady mozgu, zakazenia lub zapalenia uktadu
nerwowego (takie jak: zapalenie opon moézgowo-rdzeniowych, zapalenie
mozgu, ropien mozgu, ropniak podtwardowkowy, ogniskowe zmiany zapalne
w tkance mdzgowej), postepujaca encefalopatia w przebiegu chordéb metabo-
licznych i zwyrodnieniowych genetycznie uwarunkowanych (np. ceroidolipo-
fuscynoza, adrenoleukodystrofia sprzezona z chromosomem X), zatrucia (np.
alkoholem, lekami, narkotykami lub innymi truciznami; zatrucia wewnatrz-
pochodne, jak: §pigczka moczanowa, cukrzycowa, watrobowa), nowotwory
osrodkowego uktadu nerwowego [280, s. 15]. Stany apalliczne spotykane sa
rowniez w koncowych stadiach chronicznych choréb neurodegeneracyjnych
(choroba Alzheimera) oraz w przypadku noworodkéw anencefalicznych.

Dokonujac pewnej generalizacji, mozna powiedzie¢, ze do wystgpienia
u dziecka syndromu apallicznego prowadza: wypadki komunikacyjne (na ro-
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werze, na skuterze, na motocyklu, w samochodzie, na piechote); nieszczg-
sliwe wypadki (podtopienia, zachty$nigcia, upadki z wysokos$ci, zwigzane
ze sportem i rekreacja, z uzyciem broni palnej); proby samobojcze zwigzane
z okresem dojrzewania. Dramatyczne okoliczno$ci wypadku, ratowanie zycia
dziecka i jego stan bezposrednio po zdarzeniu sg okreslane metaforycznie ja-
ko cienka linia oddzielajgca zZycie od smierci.

W moich badaniach przyczyny wystapienia syndromu apallicznego u dzie-
ci okazaty si¢ réznorodne. Dzien wypadku jest opisywany przez rodzicow,
z ktorymi rozmawiatam, albo lakonicznie, albo niezwykle szczegotowo; to-
warzysza temu silne emocje. W przypadku rodzicow prowadzacych blogi in-
ternetowe na temat swojego dziecka pierwszy wpis dotyczy wlasnie wypadku.
Jego okolicznosci sg dla rodzicow zwykle pogmatwane, zwlaszcza w sytuacji,
gdy sa oni przekonani o ewidentnej winie sprawcy, méwia o krzywdzacych,
nieprawdziwych plotkach wyjasniajacych przyczyny wypadku. Rodzice ubo-
lewaja nad niewyjasnieniem sprawy, zacieraniem $ladéw po zdarzeniu, mo-
wig o ucieczce sprawcy z miejsca wypadku i nieudzieleniu pomocy ofierze
lub o tym, Ze sprawca jest czlowiekiem wplywowym, pelni wazne funkcje
publiczne, a w trakcie $ledztwa zmieniat zeznania. Cze¢sto sprawca wypadku
byt dobrze znany rodzicom, poniewaz pochodzit z tej samej miejscowosci.
Rodzice w swoich narracjach probuja takze znalez¢ symbolicznego winnego
zaistniatej sytuacji, najczesciej takg rolg przypisuja konkretnym przedmiotom
lub zjawiskom: ,,To by si¢ nie zdarzylo, gdyby nie telefon, deszcz, chg¢¢ oka-
zania mitosci, zbyt cienka krtan dziecka, moja chwila nieuwagi...”.

Pierwsze przyczyny wypadkéw mozna zaliczy¢ do urazéow czaszkowo-
-moézgowych (wypadki komunikacyjne). Jeden z chlopcdw, ktory znalazt si¢
w stanie apallicznym, tuz przed wypadkiem jechal na skuterze. Jego mama
tak opisuje okolicznosci zdarzenia: Syn jechat. Postatam go do sklepu po ry-
by. No ale jezdzit na skuterze juz. No nie tak dlugo, ale od wiosny jezdzit na
treningi do G. i do szkoly sobie jezdzil, gtownie do szkoly chcial, bo jezdzit
do gimnazjum, a mamy do gimnazjum siedem kilometrow, szkolny autobus
Jedzie juz wpdt do siodmej na 6smgq, nie? No to jak sobie jezdzit, byla pogoda,
na motorku, to mial godzine, mogt se godzine diuzej pospac i i wezesniej tez
przyjezdzal, nie? No ale Syn, no wiem, Ze nie powinnam sie zgodzic, teraz,
z punktu czasu, na ten skuterek, sam sobie nazbierat na niego pienigdze, ale
byt zawsze taki roztropny, zeby byt jakis wariat, tobym w Zyciu..., cztowiek,
na rowerze tyle jezdzit, nie? I nigdy nic mu si¢ nie stalo, nawet zadrapania
Jakiegos, nie? No i teraz taki ten wypadek sig stat.

Inny, nastoletni chtopiec wiozl na rowerze do naprawy tadowarke do te-
lefonu swojej babci; jego mama relacjonuje: No i nagle, nagle stato sie to,
co sie stato, tak? Wyjechal, zeby naprawic telefon, ktorego nie znosze, tak?
Uwazam, ze telefon stacjonarny w domu jest bez sensu. Caly
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czas mowitam: po co nam ten telefon, tylko po to, zeby kontaktowat si¢ z mojg
tesciowq, i drugi syn, ktory przyjezdza raz, ee pot roku mieszka za granicq, pot
roku mieszka tu i tylko po to, Zeby porozmawia¢ z nig przez telefon, zamiast jg
zabra¢ do siebie, zamiast posadzic¢ jg z tamtymi wnukami, zamiast zajgc sie jak
normalnie, to tylko telefonicznie, mowie: zlikwidujmy ten telefon, nie, bo mama
nie bedzie miata kontaktu z synem. No to mowie: niech on po nig przyjedzie,
i nie znositam tego telefonu. I on jechat, zeby naprawic¢ zasilacz do
tego telefonu (uderzenie w stof). Pojechal tym rowerem. A my w tym dniu
mielismy plany wyjazdu, urlop si¢ zaczynatl. No i nie wrocit. (m) Nie wrocit.

Mama 15-letniego chiopca przebywajacego w Klinice ,,Budzik” opo-
wiada o okolicznosciach wypadku syna podczas przejazdzki motocyklem:
A 17 sierpnia zadzwonil moj syn, zebysmy przyjechali szybko: byl wypadek.
Nie powiedziat mi przez telefon, powiedziat: Mamus wszystko bedzie dobrze,
ale sie pakuj i przyjezdzaj (m). Czulam od razu, Ze nie bedzie dobrze. (w) Syn
jechat z zigciem moim na motorze (m) iii samochod im zajechat droge. I nie-
stety wyleciat jak pocisk i chyba uderzyt gtowkg o kraweznik, no bo praktycz-
nie nie miaf zadnych uszkodzen, zresztq byt bardzo zabezpieczony, bo miat na
sobie skore specjalnie na motor z ochraniaczami, rekawice, miat kask najlep-
szej jakosci, na kasku nawet sladu nie bylo, tylko szybka wypadia. I nie ma
zadnych obrazen innych, tylko glowa (...) I my tak od tego 17 sierpnia czeka-
my na ten cud, zeby si¢ obudzil. Nawet mnie nie poinformowali, bo mowili, zZe
jest w Spigczce farmakologicznej i ja caly czas tego (?), Ze w koncu zaczng go
wybudzaé, juz ten obrzek si¢ zmniejszy, no i w koncu zapytatam paniq doktor
ktoregos dnia, a ona mowi: ale on przeciez juz nie jest w Spigczce farmakolo-
gicznej. Nikt mi o tym nie powiedzial. I tak miesigc czasu byt w Bielsku, tam
nie dawali szans, tam juz lekarze nie chcieli przychodzi¢ do niego.

Inne urazy czaszkowo-moézgowe zostaly spowodowane nieszczesliwymi
wypadkami: jedna z dziewczat w obecnos$ci swojej mamy wypadta z balkonu
z drugiego pietra na betonowy chodnik: 24 [utego Corcia tak niefortunnie wy-
chylita si¢ przez balkon, ze wypadia z trzeciego pietra na betonowy chodnik.
(w) cud, cud, zZe zyje, cud, Ze przezyla operacje, pozniej sepse, i walczy dalej
(m) (I to si¢ wydarzyto u Was w domu? — moje pytanie). Tak, w jej pokoju,
przy mnie, ja bylam z nig w pokoju, rozmawialysmy, ona sie pakowata do
szkoly, miata jeszcze wyjs¢ z kolegq, i nie wyszta (m).

Jeden z chtopcow wpadt w biegu na filar budynku, po czym upadt i uderzyt
glowa w kaloryfer. Jego ojciec wspomina ze szczegotami okoliczno$ci wypad-
ku: To byt, o ile dobrze pamigtam, wtorek, ostatni tydzien roku szkolnego, Syn
miat lekcje i w czasie jednej z przerw jego... (w) padal deszcz, jego kolezanka
wybierata sie juz do domu, i nie wiem, czy to z tej samej klasy czy z innej klasy
w kazdym bgd? razie nie miata parasola ani niczego, i nie chciat, zeby po pro-
stu zmoklta, nie wiem, czy idqc na stacje, czy na autobus. Bo jechata do domu
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i zadeklarowat sig, ze pobiegnie do bursy i przyniesie swojg bluze czy jakgs
kurtke dla niej. No i w czasie deszczu biegt wiasnie, w czasie deszczu, jak sie
biegnie to si¢ glowe raczej sku, skula, zeby (u) nie napadato na tg glowe, wiec
biegl szybko, podkulit glowe, nie widzial, co jest przed wejsciem do bursy, tam
sq ee takie dwa albo cztery filary, ktore przytrzymujq taki maty daszek, czy
taki ganek i biegngc uderzyt w jeden z tych filarow, uderzyt chyba bardziej tu
bokiem, barkiem, bokiem, bo na glowie raczej takich powaznych obrazen nie
miat, no i to gwattowne, mocne uderzenie sprawito, ze prawdopodobnie si¢ mu
zatrzymato serce i oddech, no jeszcze tam zrobit pare krokow do srodka, otwo-
rzyl dwojke takich podwojnych zamykanych drzwi, wszedt do Srodka, i tam sie
po prostu przewrocil, bo pewnie po prostu juz nie miat, nie mial sil, czy zatrzy-
mat sig, a wigc nie miat po prostu no sit, energii, zeby is¢ dalej, przewrocit sie,
uderzajqc jeszcze w kaloryfer tytem glowy. No i wtedy ee na szczescie byli tam
ludzie, ktorzy od razu sie zbiegli, narobili wrzasku i tak dalej, ale nikt ee nie po-
myslat o tym, ze w takiej sytuacji trzeba zobaczy¢, czy w ogdle oddycha pewnie,
czy ee serce bije i nikt ee nie podjgt si¢ udzielenia mu pierwszej pomocy, czy
masazu serca i sztucznego oddychania, czekali prawdopodobnie z tym yy na to
az ktos pobiegnie do pobliskiej przychodni, ktora tam byla, nie wiem, trzysta
czy czterysta metrow od szkoly i przybiegnie lekarz, ktory zacznie to robic.

Inne wypadki doprowadzily do rozleglego niedotlenienia struktur mozgo-
wych. W przypadku jednego z chtopcow byto to podtopienie w przydomowym
oczku wodnym. Mama prowadzaca bloga zatytutowanego 7o nie jest zwykly
sen — to droga do przebudzenia przedstawia dzien, w ktorym syn ulegt wypad-
kowi: 1 sierpnia 2004 roku moj swiat si¢ zawalit... Moj niespetna dwuletni
wowczas synek — Kajtus, bawigc sie na podworku ze starszym synkiem Dawid-
kiem, mojq osmioletniq siostrq Natalkq i innymi dziecmi, wpadt do oczka wod-
nego. Wszyscy bylismy na podworku, siedzielismy pare metrow dalej... Dzis
Jjuz trudno mi nawet przypomnie¢ sobie, jak to sig stato, na chwilg znikngt nam
z oczu, by¢ moze wpadia mu piteczka... Kiedy wyciggnelam Kajtusia z wody,
myslatam, ze krzykne, poklepie go po pleckach, a on zacznie kaszle¢, plakaé
i bedzie wszystko dobrze, ale nic nie pomagato, po prostu nic... Ani prosby, ani
btagania, nasz synek lezat bez ruchu, nie dawat zadnych oznak zycia. To, co
wtedy sie z nami dziato, jest nie do opisania, panika, ogromna rozpacz... Poz-
niej ciggngce sig w nieskonczonos¢ oczekiwanie na karetke. Caty czas czutam
sig jak we snie, nie docierato do mnie, Ze to sig stalo, to niemozliwe...

W przypadku innego nastolatka proba samobojcza (przez powieszenie)
spowodowata rozlegle niedotlenienie struktur mézgowych. Jego mama opo-
wiada: Yy, moze on nie chciat popetni¢ samobdjstwa... tylko chciat (w) udo-
wodni¢ dziewczynie swej, ze jg kocha (m, w) zawiesit sznurek na drzewo, zro-
bit petle, stangt na pienku, poslizngt sie, dziewczyna stala metr od niego (m)
no i nie pomogta mu.
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Inna mama opisuje okolicznosci wypadku swojej corki na blogu zatytu-
towanym 4 miato by¢ tak pigknie. Moja mata dziewczynko, kocham Cig nad
zycie. Dziewczynka zachtysneta si¢ kawatkiem parowki: Zagrzatam kietbaske
dla Agi; jak zawsze w ostatnim czasie, nie chciata siedzie¢ przy jedzeniu, tylko
non stop chodzita. W koncu ta nowa umiejetnos¢ coraz bardziej jej si¢ podo-
bata. Niestety, tym razem nie byfo tak jak zawsze. Mqz siedzial z jednej strony
Agnieszki, ja statam za nig. W tym momencie Agnieszka wciggneta gwattow-
nie powietrze, jakby chciala odkaszlngc¢. Klepnetam jg w plecy. Agi sie do
mnie odwrocita, miala przerazenie i {zy w oczach. Nie mogta zlapa¢ oddechu.
Parowka utkneta jej w krtani. Przewrocitam jg przez kolana i klepatam, mqgz
przejgl jg przerazony. Ztapalam za telefon i dzwonitam po pogotowie. Agi
odptywata... Zbieglismy do sqsiadow, moze w czyms pomogq zanim pogoto-
wie przyjedzie... Zadzwonitam do pediatry, tez nic nie mogta pomoc. Niestety.
Zabrali Agi do szpitala. Wtedy juz pewnie nie zyta. Natychmiast pojechalismy
za nimi do szpitala. Przez calq droge ptakalam, przerazliwie. To byt najdiuz-
szy kwadrans w moim zZyciu. Na nasze szczescie na dyzurze byt ordynator
chirurgii, ktory, jak sig¢ pozniej okazato, dokonat cudu. Zatozyt Agi prowizorke
rurki tracheostomijnej, bo nie mieli oryginalnej tak cienkiej. Nasza Agi ma po
prostu tak cienkq krtan. Wpuscili nas do niej. To byto straszne. Agnieszka byta
nieprzytomna. Byla blada i miata zamkniete oczy, oddychata tylko dzieki am-
bu. Wworku oddali nam jej rzeczy. Agnieszka zostata przewieziona na OIOM
do Poznania na Krysiewicza. Zadzwonitam natychmiast po mojq ukochang
siostre, ktora natychmiast zawiozta nas do niej. Agnieszka zostata podtgczona
do respiratora i tylko dzigki niemu oddychata. Wszelkiego rodzaju badania
zaczeli dopiero robi¢ w poniedzialek. Nie wykazaly one jednak nic dobrego.
Agi nadal byla nieprzytomna i nie oddychata samodzielnie.

Dramatyczne okolicznosci wypadku, jak i brak szansy (komunikowany
przez lekarzy) na uratowanie zycia dziecka, dochodza do glosu w wypowie-
dziach matek tych dzieci, ktore — na przekér medycznej diagnozie i prognozie
—si¢ wybudzily’. Ze wzgledu na charakterystyczne zderzenie dwoch swiatow:

7 Opisujac przyczyny wypadkow, cheiatam zwrdcic¢ szczegolna uwage na przypadek jed-
nego chlopca i jednej dziewczynki, poniewaz w momencie mojego pobytu w Klinice
,,Budzik” dzieci te zostaly uznane za catkowicie wybudzone ze stanu apallicznego.
Zastanawiatam si¢, czy do swoich badan wlaczy¢ rodzicéw tych dzieci, ktorych stan
zdrowia znaczaco si¢ poprawit, czy wlaczy¢ dwa wywiady z rodzicami dzieci wybu-
dzonych. Decyzj¢ na tak podjetam w trakcie transkrypcji wywiadow, gdy rownoczes$nie
docieraty do mnie informacje o tym, ze kolejne, cho¢ nie wszystkie, dzieci, z ktorymi
miatam kontakt, stajg si¢ $wiadome. Chociaz w czasie mojego pobytu w Klinice ,,Bu-
dzik”, podczas przeprowadzonych rozméw i wywiadow z rodzicami, sze$cioro dzieci
znajdowalo si¢ w stanie ogodlnie okreslanym jako apalliczny, to dwoje w tym czasie
zostato uznanych za catkowicie wybudzone. Z danych, ktére do mnie dotarty do dnia
dzisiejszego, wiem, ze jeszcze dwoje dzieci opuscito Klinike ,,Budzik” w 2014 roku
jako dzieci $wiadome, wybudzone.
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z jednej strony braku szansy na przezycie, z drugiej — powr6t do niemal pelnej
sprawnosci, obszerniej cytuje dwie zarejestrowane historie:

Mama Dawida, ktéry wybudzit si¢ w Klinice ,,Budzik”, opowiada: On
14 sierpnia wracat od kolegi rowerem, i juz byl na wprost naszego domu,
przejezdzat z chodnika na ulice, i uderzyt w niego samochod. Obrazenia byly
straszne, bo mial uraz glowy, miat potamang szczeke, ktora byla w przegro-
dzie nosowej, powybijane zeby, ktore wyszty wrecz z korzeniami, miat oboj-
czyk ztamany, miednice peknigtq, sledzione mial usuniegtq, na zZolqdku miat
przeogromny krwiak, gdzie grozito rozerwaniem zotgdka na pot, ptuca byly
bardzo, bardzo, dostaly wiasnie ptuca, zeber — miat bardzo duzo ztamanych,
w ogole mial przesuniete serce i pluca, wszystko na prawq strone poszio.
Przy tym uderzeniu. Tak ze obrazenia byly straszne, mial przebitq brode, tutaj
warge, glowe... (W) i trzy pierwsze dni to Syn bardzo walczyt o Zycie, tak ze
w trzeciej dobie nam powiedzieli, Ze na pewno nic z tego nie bedzie... Dawid,
ktory w listopadzie 2013 roku wybudzit si¢ w Klinice ,,Budzik”, speit swo-
je najwigksze marzenie — poleciat do Madrytu na mecz ¢wiercfinatowy Ligi
Mistrzé6w miejscowego Realu z Borussig Dortmund, i spotkat si¢ ze swoim
pitkarskim idolem Cristianem Ronaldo [370].

Mama Kamili, wybudzonej dziewczynki, rowniez szczegbétowo wspomina
okoliczno$ci wypadku. Wraz z synem i corka wracali do domu na rowerach,
gdy w corke uderzyl nagle motocyklista. Przytaczam obszerna czg¢s¢ relacji,
gdyz moze ona stanowi¢ cenne zrodto informacji, szczegodlnie w kontekscie
pb6zniejszego catkowitego wybudzenia si¢ dziewczynki, przede wszystkim dla
tych rodzicow, ktorych dziecko znajduje si¢ w podobnym stanie: No i jakby
ten moment, kiedy doszto do wypadku (w), no byt dla nas straszny, tak? No,
bo nie mozna sobie wyobrazié¢ tego, ze (wycieranie nosa, placz). Miatysmy
normalny dzien, tak? Zaczelysmy wakacje (chrzgkniecie), jakos rozplano-
watysmy sobie ten dzien, ze staralysmy sobie kazdy (zatamanie glosu) dzien
rozplanowywac, zeby, zeby wlasnie jakos (chrzgkniecie), bo tam jeszcze do
wyjazdu nam troche brakowato, zeby, zeby nie byto nudno, i zeby jakos ten
dzien nie byt nudny i... no to byt pigtek, w sobote byly mojego brata corki
urodziny i mielismy... na dzien zaplanowalismy, ze no wiasnie kupimy pre-
zent, odwiedzimy jeszcze ee tam kolege Syna i wezmiemy go do siebie na noc.
Ee. No i jakos tak nie moglysmy w ogole wybrac sie z domu, jeszcze po drodze
wstgpilismy do kolezanki (mm) i ii, no i jechaliSmy wszyscy rowerami. Za-
zwyczaj przemieszczalismy sie rowerami, chodnikiem, no i chcielismy przejsé¢
przez ulice, tak? (glebokie westchnienie). No i Corka sie troche zagapita, tak?
(ptacz) Z naprzeciwka nadjezdzat motocyklista, ktorego jakos nie widzielismy,
bo (mmm). Ee ii no i nawet nie wiadomo, kiedy to si¢ stato, tak?, jak w nig
uderzylt (z ptaczem)... A czy Syn byt przy tym? (moje pytanie) Tak. No wiasnie
to byto chyba najgorsze, ze (placz) on krzyczal, ze to jego siostra... (ptacz).
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No wiasnie, to, co sig dzialo, na poczgtku, to byt dla mnie taki straszny
koszmar, kilka dni, jak ona byta w tym najgorszym stanie (placz), to wiasnie
byto takie najgorsze, ale po prostu ze to jest wlasciwie moje piekio na ziemi,
tak? (ptacz, glebokie westchnienie). No jakos... jak analizowalam calq sytua-
cje, i porownywatam, bo pozniej na swojej drodze spotykatam ludzi, ktorych
Jjakby spotkata podobna sytuacja, ktorzy mowili, ze tak na przykiad, no nie
wiem, nikt im nie pomogt, tak? Corka dostata od razu te pomoc, no nie wiem,
to chyba byt cud, ze akurat przechodzita moja kolezanka, ktora jest pieleg-
niarkq i jakby zapanowata nad tq sytuacjq, byli tam ludzie, bo to byto pod
domem wiasciwie, ktorzy tez nas znali i jakos zaopiekowali si¢ Synem (placz).
No i za chwile przyjechata karetka, to tez taka sytuacja, bo ja pracuje w szpi-
talu, czyli wszyscy znali te osoby, ktore w niej byly, to znajg mnie, no ja oczy-
wiscie panikowatam. Tylko kolezanka wlasnie zabrata Syna i zaprowadzita do
babci, no ale to wszystko, co sie tam dzialo, to straszne byto, wida¢ tam bylo,
Jjak tam kolegom sie rece trzesq, jak jq intubowali (w), no straszne to byfo.
U nas jest tylko taki szpital powiatowy.

1 ee, i no, i dla mnie to bylo przerazajgce, tak? Ja panikowatam, nie, nie
raz widziatam jakby takie sytuacje, ale to, jak do czegos, kogos najblizszego,
to najtrudniejsze. Bo do dzis pamietam, jak tak, kolezanka, ktora byta w tej
karetce, no ja, ja jakos nie moglam si¢ uspokoié, tak? Mnie straszyli, ze mnie
wyprowadzg, ze (wybuch ptaczu, niezrozumiate) jak mozesz si¢ modlic, to sie
modle (ptacz). No i pozniej przyleciato to pogotowie lotnicze, ktore tez... jak-
by nie chciato jej zabrac, bo jakby ze, ze szkoda tego czasu, bo to jakby po
prostu, Ze, ze bali si¢ po prostu, ze jej nie dowiozg na miejsce. Bo bez... w tym
szpitalu jakby w naszym miescie nie ma ani zadnej chirurgii, ani neurochi-
rurgii dzieciecej, tak ze tam z nig nic nie zrobili, tak? A ona potrzebowata
natychmiastowej operacji, no ale tez ta pielegniarka, kolezanka, wlasciwie
blagata tego lekarza z pogotowia lotniczego, zeby jg zabral (ptacz). No i my
Jjakby nie zmiescilismy si¢ do tego... Bo rodzice nie mogq tam jechad, jest tam
tylko miejsce dla lekarzy, dla pacjenta, no i... i co dalej bylo?, jak jechalismy
tam... no to byly takie obawy. Sama styszatam to wszystko, tylko nie mogtam
w to uwierzy¢, ze to wiasnie ona, tak? Ona byta ze wszystkich nas zawsze naj-
silniejsza wlasciwie, i (placz).

No i najtrudniej tam wiasciwie. No to tak, byta taka niewiedza o takich ura-
zach mozgu, chyba tez byla cenna, bo gdybym wiedziata od samego poczqtku,
Jjak to wyglagda i jak to moze sig skonczyc, to (w) chyba bytoby jeszcze gorzej,
ta Swiadomos¢ o tym, ze, ze, a ja caly czas myslatam, ze po prostu odstawiq jej
leki te farmakologiczne i ona si¢ obudzi, tak? Moze bedzie w gorszym stanie,
bedzie tam musiata dojs¢ do siebie, moze bedzie tam potrzebowata rehabili-
tacji, ale ze to bedzie wyglgdato zupetnie inaczej. No i tak czekalismy, no i tak
po tych dziesieciu dniach odstawili te leki farmakologiczne, usypiajqce, iii no
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i tak czekaliSmy. Ona ani nie ruszata rekq ani nogq, no i pozniej takie wiesci,
ktorych dowiadywatam sie pozniej, ze przyjeta byta do szpitala.

Na przykiad, ze, no i ciesze sig, ze te informacje docieraly do mnie pozniej,
tak? Ze ze zostala tam juz oceniona przez to pogotowie lotnicze tam na trzy
punkty Glasgow, oznaczajqce, ze to juz wlasciwie Smierc¢, mowigc po... ze
nikt mi tego po drodze na przyktad nie mowit, ze podczas operacji tam byta
reanimowana, to byly takie, teraz si¢ ciesze z tego, Ze nie wiedziatam tego od
poczqtku, tylko dowiadywatam sie jakby pézniej, tak? Ze nikt mnie nie obar-
czat takimi informacjami, tak tylko, ze ja mialam t¢ nadzieje, nie styszatam
tych zlych wiadomosci, i ta niewiedza chyba, ta niewiedza o tych Spigczkach
chyba byla takim jakby plusem tego wszystkiego (w). W tym kontekscie warto
zajrze¢ na stron¢ facebookowsa prowadzong przez mame¢ Kamili na temat re-
habilitacji swojej corki, ktora robi ogromne postepy w powrocie do zdrowia
[347].
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@ Rys kliniczny

U dziecka z syndromem apallicznym stwierdza si¢ jednocze$nie: rozlegle
uszkodzenia kory mozgowej oraz wzglednie sprawne dzialanie struktur pnia
mozgu (poziom czynno$ci autonomicznych). Prawidlowe funkcjonowanie
pnia mozgu sprawia, ze uktad krazeniowy i uktad oddechowy funkcjonuja
samoczynnie, zostaje zachowany rytm snu i czuwania.

Obraz kliniczny tworzg nastgpujace objawy: dziecko budzi si¢ z fazy
$pigczki, lecz nie odzyskuje §wiadomosci, zatem wydaje si¢, Ze nie posiada
zdolnosci do percepcji samego siebie i otoczenia. Lezy z otwartymi oczami
(spontaniczne ruchy zrenic), podlega fazom snu i czuwania (ang. wakeful-
ness), ale obserwatorzy nie zauwazajg obiektywnych oznak jakiejkolwiek
aktywnos$ci mentalnej i zycia intencjonalnego (ang. awareness). Wydaje sig,
ze takie dziecko jest pozbawione wszelkich funkcji kognitywnych (poznaw-
czych) i nie jest w stanie komunikowa¢ si¢ z otoczeniem [199, s. 16-22].

Charakterystycznym objawem stanu apallicznego jest pojawienie si¢
u dziecka odruchéw prymitywnych, jak np.: spontaniczne ruchy zucia, zie-
wanie. W jego zachowaniu mozna dostrzec odruchy sterowane przez starsze
ewolucyjnie o$rodki mozgu. Obserwatorzy rejestrujg wydawanie nieartykuto-
wanych dzwiekoéw (wokalizacje), unikanie bodzcow bdélowych, nieskoordy-
nowane ruchy konczyn albo grymasy twarzy. Dziecko nie wykonuje prawie
wecale lub zupetnie ruchdéw celowych czy spontanicznych (nie odpowiada na
bodzce, nie postuguje sie¢ gestykulacja skoordynowang). Najczesciej jest po-
zbawione mozliwosci wykonywania ruchdw obronnych, a nadany mu biernie
uktad ciata pozostaje niezmieniony przez dtuzszy czas. W poczatkowej fazie
syndromu apallicznego wystepuja dos¢ czesto kurcze wyprostne i ruchy cate-
go tulowia. W pdzniejszym okresie moze si¢ rozwing¢ sztywnos¢ (wzrost na-
pigcia mig§niowego, spastycznosc) oraz pozapiramidowe hiperkinezy (ruchy
mimowolne, drzenie spoczynkowe, plasawica) [187, s. 291].

Precyzyjne zdiagnozowanie syndromu apallicznego u konkretnego dzie-
cka jest bardzo trudne. Nalezy zachowa¢ ostrozno$¢ w ocenianiu, czy dany
ruch jest poddany kontroli. Jest tylko odruchem, czy dziecko posiada niewiel-
ka $wiadomos$¢ otoczenia i potencjalng mozliwos¢ komunikowania si¢? Zbyt
wczesne rozpoznanie, nawet w przypadku rozlegtego uszkodzenia mozgu,
moze prowadzi¢ do btedu diagnostycznego. Nastepstwem moze by¢ zanie-
chanie badz zmniejszenie wysitkow na rzecz stymulacji rozwoju lub rehabili-
tacji/terapii dziecka [280, s. 15].
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5 Czestotliwos¢
e wystepowania

Jak podaje Dorota Sienkiewicz z Kliniki Rehabilitacji Dziecigcej Uniwer-
sytetu Medycznego w Bialymstoku, urazy osrodkowego uktadu nerwowe-
go stanowia w Polsce okoto 30% wszystkich urazéw u dzieci i mtodziezy,
sa glowna przyczyna niepetnosprawnosci i $§mierci w tej grupie wiekowe;.
W Polsce umiera rocznie 800—1000 dzieci w wieku do 19 lat, przy czym poto-
wa z nich — przed dotarciem do szpitala. Urazy czaszkowo-modzgowe (uszko-
dzenie powtok migkkich czaszki, kosci czaszki, struktur wewnatrzczaszko-
wych) wystepuja u chtopcéw ponad dwa razy czgsciej niz u dziewczat. Dane
z Kliniki Chirurgii i Transplantologii Dzieciecej AM w Lublinie sg nastgpuja-
ce: w latach 19882004 pacjenci hospitalizowani z powodu urazéw czaszko-
wo-moézgowych stanowili 10,5% wszystkich hospitalizowanych. Najczesciej
byly to dzieci w wieku 7-10 lat (29,6%) oraz 3—7 lat (28,5%)?.

W badaniu F. Tagliaferri (2006) [283, s. 255-280; 356], przeprowadzo-
nym w 12 krajach europejskich, stwierdzono, ze wspdlczynnik zapadalnosci
na urazy mozgu w Europie ksztaltuje sie w przedziale od 150 do 300 przypad-
kéw na 100 tys. 0sob, ze $rednig europejska na poziomie 235 przypadkoéw na
100 tys. osob.

Biorac pod uwage kryterium wiekowe, mozna stwierdzi¢, ze 40-50%
wszystkich urazow moézgu dotyczy dzieci, przy czym 0,5% to przypadki ci¢z-
kie. Ocenia si¢, ze jeden na o§miu pacjentdw z ciezkim urazem moéozgu zapad-
nie w dlugotrwata $pigczke i stan apalliczny.

Badania epidemiologiczne przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych wy-
kazaty, ze czgstotliwo$¢ wystgpowania przewlektych zaburzen §wiadomosci
u 0sOb po urazie czaszkowo-mozgowym wynosi od 56 do 170 przypadkow na
milion mieszkancow w ciagu roku [80, s. 40-56]. 5,3 miliona Amerykanow,
czyli 2% populacji, boryka si¢ z niepelnosprawnos$cia jako rezultatem ang.
Traumatic Brain Injury — urazu czaszkowo-moézgowego (wypadek na moto-
cyklu, uprawianie sportu, zabawa na placu zabaw, w domu) [361]°. Natomiast
badania epidemiologiczne przeprowadzone w Wiedniu [266, s. 461-466],
na podstawie danych z lat 19962000, wykazaty, ze czestotliwos¢ wystepo-
wania stanu apallicznego (przetrwatego stanu wegetatywnego) wynosi 1,9
na 100 000 mieszkancow.

8 Dane zaczerpngtam z prezentacji multimedialnej ,,Stan wegetatywny” przygotowanej
przez dr D. Sienkiewicz z Kliniki Rehabilitacji Dziecigcej UMB.
9 Szacunkowe catkowite koszty opieki nad chorymi z przewleklymi zaburzeniami

$wiadomosci po urazach czaszkowo-mézgowych wynosza w Stanach Zjednoczonych
od 600 000 do 1 875 000 dolarow.
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(zestotliwos¢ wystepowania stanu apallicznego

18 kwietnia 2015 roku na stronie internetowej Sejmu Rzeczypospolitej
Polskiej ukazata si¢ nastgpujaca adnotacja: Szacuje sie, ze rocznie w Polsce
w Spigczke zapada ok. 5—6 tys. 0sob. W zwigzku z tym 23 listopada 2012 r. Sejm
zdecydowal, ze 18 kwietnia bedzie Narodowym Dniem Pacjenta w Spigczce.
Wybor daty nie byt przypadkowy — 18 kwietnia 2011 r. Prezes Agencji Tech-
nologii Oceny Medycznej (AOTM) wydat pozytywng opinie w sprawie pierw-
szego w naszym kraju programu medyczno-neurorehabilitacyjnego, przygo-
towanego dla ,jednostki chorobowej”, jakq jest Spigczka. Narodowy Dzien
Pacjenta w Spigczce ma na celu lepsze zrozumienie probleméw pacjentow
w stanie Spigczki, a takze pomoc w stworzeniu systemu, pozwalajgcego na
wybudzanie pacjentow ze Spigczki w kazdym mozliwym przypadku. Ponadto
obchody Dnia Pacjenta w Spigczce majg przyczynié sie do zwickszenia spo-
tecznej swiadomosci istnienia problemu pacjentow znajdujgcych sie w tym
stanie. Przyjmujqc standardy z krajow UE, nalezy przyjgé, ze w Polsce potrze-
ba ok. 400 miejsc dla pacjentow w Spigczce, w tym ok. 100 dla dzieci [386].

Andrzej Goliszek z dzialu medycznego Fundacji ,,Akogo?” stwierdzil, ze
w Polsce nie ma precyzyjnych danych statystycznych na temat liczby dzieci
zapadajacych w Spiaczke. — Sami szacujemy, ze w naszym kraju na spigczke
zapada 100-150 dzieci rocznie — powiedzial, i dodat: Z dotychczasowej prak-
tyki funkcjonowania ,, Budzika” mozemy stwierdzié, ze nie mamy praktycznie
zadnych kolejek dzieci oczekujgcych na pomoc. Wyjgtkowo zdarza sig, ze trze-
ba poczekac 2-3 tygodnie na zwolnienie miejsca, ale i zdarzajq sig okresy, gdy
w,, Budziku” sq wolne tozka [390].

Ewa Btaszczyk twierdzi, ze liczbg 0sdb znajdujacych si¢ w stanie apal-
licznym mozna w przyblizeniu ustali¢ na podstawie statystyk dotyczacych
wypadkow komunikacyjnych: Polskich danych nie ma, gdyz jeszcze do nie-
dawna problem ten tak wiasciwie nie istnial. Nie byt on ani opisywany, ani
prowadzony. Jedyne dane, ktore istniejq, to raporty policyjnej drogowki z wy-
padkow komunikacyjnych. To 5—6 tys. kolizji rocznie. Czgsé 0sob ginie, czegs¢
sig szybko wybudza, a czes¢ pozostaje w Spigczce i — w tej najtrudniejszej
sytuacji — zostaje odestana do domu lub do hospicjum. To 100—200 0s6b rocz-
nie. Pochylajqgc sie nad nimi, mamy szanse je odzyskac. To, co bolato mnie
najbardziej, to fakt, ze po drodze odbiera si¢ im szanse [327].

Inne dane szacunkowe przedstawia w wywiadzie prasowym Janina Mi-
ronczuk: llu jest takich ludzi w Polsce? — Szacuje sig, ze rocznie tylko po
wypadkach komunikacyjnych przybywa nam ponad 40 tys. poszkodowanych.
Z czego okolo jednej pigtej to sq stany apaliczne. (...) Inne statystyki mowig,
ze w dluzszq Spigczke zapada rocznie 4 tys. ofiar wypadkow [276].

Skad jednak wiasciwie wiadomo, ze ofiara wypadku, ktoéra nie zging-
fa, znajduje si¢ w stanie apallicznym? Na jakiej podstawie stwierdzamy, ze
u dziecka brak jest jakichkolwiek form zycia $wiadomego? Na czym opiera-
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Sytuacja zdrowotna dziecka z syndromem apallicznym

my swe sady dotyczace (nie)swiadomosci mlodego cztowieka, ktory przeciez
nie jest w stanie jej uzewngtrzni¢ ani przekaza¢ ewentualnych wewnetrznych
przezy¢? Dlaczego definicja stanu apallicznego zaktada z gory brak $wiado-
mosci?
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e Linia diagnostyczna

Anna Herzyk zauwaza, ze chociaz badania nad swiadomosciq i nieswia-
domoscig majg diugq tradycje kliniczng, zwigzang z opisem stanu pacjentow
z zaburzeniami psychiki, to ciggle wyrazamy sporq dawke niepewnosci w za-
kresie poznania tych zjawisk, mimo ogromnej akceleracji wiedzy, technologii
badawczej, odkrywania i wyjasniania istoty procesow swiadomosci i nieswia-
domosci [99, s. 16].

W diagnozie wazne jest przede wszystkim odgraniczenie syndromu apal-
licznego od innych, lecz podobnych zaburzen §wiadomosci. Kazde z nich
moze mie¢ forme przejsciowa lub utrwalona'’. Na podstawie podrecznikowej
literatury medycznej [187, s. 290-292; 219, s. 124—126] mozna wyrdzni¢ na-
stepujace zespoly zaburzen przytomnosci i nie§wiadomosci:

e Spiaczka (ang. coma). Najglebsze zaburzenie przytomnosci i $wiado-
mosci, zagrazajace bezposrednio zyciu. Stan ten stwierdza si¢ za pomoca
Glasgow Come Scale', ktora pozwala na oceng w przewidzianych odstg-
pach czasu trzech reakcji: otwieranie oczu, odpowiedzi stowne i ruchowe.
Dziecko jest w stanie glebokiej $pigczki, jesli nie reaguje na zadne bodzce,
nie daje si¢ wybudzi¢ nawet przy uzyciu silnych bodzcéw bolowych (np.
ucisk na krawedz oczodolu), ma zamknigte oczy, pozostaje w bezruchu.
Zazwyczaj $pigczka trwa od dwodch do czterech tygodni; po tym okresie
albo stan pacjenta si¢ pogarsza, albo zaczyna si¢ on wybudzaé, albo prze-
chodzi w syndrom/stan apalliczny.

e Mutyzm akinetyczny (ang. akinetic mutisms — pojecie wprowadzone
w 1941 r.). Kliniczne przejawy mutyzmu wigzg si¢ z dysfunkcja petli funk-
cjonalnej (ptaty czolowe, kora obr¢czy, migdzymozgowie). U podtoza zabu-
rzenia lezy nieprawidlowa interakcja migdzy uktadem siatkowatym a kora,
bez zajecia drog korowo-rdzeniowych, co sprawia, ze u dziecka nie stwier-
dza si¢ cech spastycznosci, ktore sg typowe dla syndromu apallicznego.

10 Jednym z wiodacych tekstow dotyczacych roznicowania stanow swiadomosci jest arty-
kut [154, s. 386-396].
11 Glasgow Coma Scale — w Polsce tltumaczona jako Skala Swiadomosci i Reaktywnosci

Glasgow lub Skala Oceny Glebokosci Spigezki Glasgow, podstawowa i standardowo
uzywana skala na catym §wiecie w celu okre$lenia stanu klinicznego pacjenta w §pigcz-
ce. Jest to prosty test nicobtozony prawami autorskimi, ktérego stosowanie w praktyce
klinicznej wymaga kilku godzin szkolenia. Pacjenta ocenia si¢ wedtug GCS w chwili
przyjecia do szpitala, po urazie; w 3. dniu po urazie; w 14. dniu po urazie; w 30. dniu po
urazie. Laczna ocena ponizej 8 pkt upowaznia do rozpoznania cigzkiego urazu czaszko-
wo-mozgowego [170, s. 31]. Oryginalna skala GCS jest takze trudna do zastosowania
w odniesieniu do dzieci, dlatego tez powstata zmodyfikowana, pediatryczna skala GCS.
Zasadniczo t¢ skale skonstruowano na potrzeby medycyny ratunkowe;.
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Sytuacja zdrowotna dziecka z syndromem apallicznym

Dziecko jest w stanie czuwania i wzbudzenia, jednak nie wykonuje zadnych
polecen i nie podejmuje aktywnosci spontanicznej, milczy catkowicie, cho-
ciaz nawigzuje kontakt wzrokowy, ma zubozong ekspresje twarzy. Jest to
odrgbny zesp6t zaburzen lub podkategoria stanu minimalnej §wiadomosci
lub przetrwatego stanu wegetatywnego (syndromu apallicznego).
Minimalny stan §wiadomoSci (ang. minimally conscious state — termin
wprowadzony w 2002 roku przez J.T. Giacino)!?. Dziecko zaczyna dawaé
w sposob przypadkowy pewne oznaki samoswiadomosci i $wiadomosci
otoczenia, pojawiajg si¢ reakcje na proste polecenia, udzielanie odpowie-
dzi — gestami lub stowami, reakcje ptaczu i $miechu (MCS-). Mozna za-
obserwowac proste $wiadome reakcje, tj.: wykonywanie prostych instrukcji
(np. podaj reke, spojrz na mnie); manipulacje przedmiotami (np. si¢ganie
po szklanke); gestowe i werbalne odpowiedzi tak—nie; formutowanie wypo-
wiedzi; stereotypowe ruchy jako reakcja na kontekst sytuacyjny (np. poda-
nie r¢ki); reagowanie na swoje imi¢, rozpoznawanie krewnych oraz siebie
samego w lustrze (MCS+). Te parametry behawioralne sg czgsto niespojne,
krotkotrwate, w (MCS-), ale w (MCS+) pacjenci sg zdolni do ztozonych re-
akcji i mozna przewidywac ich calkowity lub czgsciowy powrdt do zdrowia.
Zespol zamkniecia (ang. locked-in syndrome). U pacjenta stwierdza si¢ za-
chowang przytomnos¢, swiadomos¢ otoczenia, jednak z powodu porazenia
czterokonczynowego (tetraplegii), lub glgbokiego obustronnego niedowta-
du oraz porazenia nerwow mozgowych, dziecko nie moze si¢ poruszac. Do-
chodzi u niego réwniez do porazenia horyzontalnej motoryki oczu. Dziecko
nie ma zaburzonej $wiadomosci i moze si¢ porozumiewaé z otoczeniem za
pomocg ruchdéw pionowych galek ocznych i ruchow powiek. Najczestszy-
mi przyczynami zespotu zamknigcia sg: zakrzep t¢tnicy podstawnej, uraz
czaszkowo-mozgowy, krwawienie lub zapalenie pnia mozgu. Pewna forma
komunikacji z pacjentami znajdujagcymi si¢ w syndromie zamknigcia jest
mozliwa, poniewaz moga oni przekazywac sygnaty za pomocg tzw. kodu
wymrugiwania (kodu alfabetycznego), a od niedawna rowniez postugujac
si¢ programem FEyegaze Communication System. Pacjent samodzielnie,
spontanicznie i niezaleznie od otoczenia moze uruchomi¢ funkcjonowanie
programu przez pionowy ruch oczu [409]. Polskim nowatorskim urzadze-
niem jest C-Eye . Oryginalno$¢ urzadzenia C-Eye PRO polega na wy-
korzystaniu wzroku do sterowania komputerem (kamera na podczerwien
$ledzi wzrok), dzigki temu dziecko moze komunikowac sig, a takze wyko-
nywac specjalne zadania oparte na tre$ciach multimedialnych.
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Neurology, 202, t. 58, nr 3, s. 349-353.

C-Eye komercyjny nastgpca CyberOka (na licencji Metody CyberOka), wdrozony na
rynek jako certyfikowany wyrdb medyczny dostepny w dwoch wersjach: do uzytku in-
dywidualnego oraz C-Eye Pro dla pacjentow przebywajacych w osrodkach, szpitalach
(uzywany przez profesjonalistow: logopedow, psychologow, lekarzy) [357].



Linia diagnostyczna stanu apallicznego

Profesor Jan Talar przyjmuje inng klasyfikacje, wyrdzniajac nastgpujace

zespoty, odrebne klinicznie:

zespol opuszkowy ostry i skrajna $piaczka (coma extremum) — objawia
si¢ utratg oddechu, petna dekompensacja wegetatywna, atonig migSniowa,
arefleksja. Ustaje wszelka czynno$¢ nerwowa w zakresie pnia mozgu, ja-
der podkorowych i kory. Jezeli stan ten trwa ponad 20 minut, uwaza si¢
go za nieodwracalny (ustaje krazenie w moézgu). W niektorych krajach za-
chodnich ten stan jest utozsamiany ze §miercig pacjenta;

zespol srodmozgowy ostry, zwany odmoézdzeniem (decerebratio) — obja-
wia si¢ gleboka $piaczka, sztywnoscig wyprostna; nastepuje skrajne rozko-
jarzenie wegetatywne, bodzce eksteroceptywne i interoceptywne wywotu-
ja wzmozone reakcje odruchowe z lezacych ponizej uszkodzenia osrod-
kéw, tzn. z nieuszkodzonej czesci dolnej pnia mozgu i rdzenia kregowego;
zespol podwzgdrzowy ostry, ktory cechuje sie glteboka $piaczka, obnize-
niem napigcia mi¢sniowego, akinezja, porazeniem zrenic i zespotem obja-
wow wegetatywnych, jak np. wielomocz, slinotok, tzawienie lub umiarko-
wana $pigczka z pobudzeniem ruchowym i ruchami agresywnymi. Zespot
ten wystepuje przy uszkodzeniach przedniej czgsci miedzymozgowia;
zespot odkorowania (decorticatio) jako nastgpstwo rozlegltych uszkodzen
kory w obrgbie obu potkul mézgowych, ktdry jest nastepstwem uszkodzen
na poziomie wzgorza. Wystepuje wtedy przewlekta $piaczka o réznym
nasileniu, pojawia si¢ spastyczno$¢ konczyn o typie zgieciowym, ktorej
towarzyszg nadmiernie wyksztatcone odruchy chwytne;

zespoly apalliczne jako stany posrednie migdzy odmozdzeniem a odzy-
skaniem przytomno$ci, w konsekwencji swiadomosci. Czynno$¢ bioelek-
tryczna mozgu moze by¢ prawidlowa. Uszkodzenie dotyczy obu poétkul
moézgu i kory lub struktur podkorowych z przerwaniem polaczenia miedzy
korg a pniem moézgu. Wsrdd objawow nalezy wymieni¢ $piaczke przewle-
ktg (coma prolongatum, coma persistens, vita vegetativa); przy stymula-
cji bolowej wystepuje reakcja zgigcia, zwlaszcza konczyn gérnych, chory
otwiera oczy, wykonuje automatyczne odruchy Zucia i ssania, nie reaguje
na glos, wystepuje stabilizacja czynno$ci wegetatywnych.

Jan Talar i jego wspotpracownicy uwazaja, ze w stanie apallicznym mozna

wyodrebnié: zespot zamknigcia, tozsamy wedtug autoréw z zespoltem akine-
tycznym, oraz stan coma vigile, a takze stan alfa-coma. Pierwszy polega na
swiadomym odbiorze bodzcoéw wzrokowych, czuciowych, stuchowych i1 we-
chowych oraz na porozumiewaniu si¢ za pomocg mrugania powiekami lub
pionowymi ruchami gatek ocznych; drugi stan rézni si¢ od trzeciego zapisem
EEG: w stanie alfa-coma dominuje rytm alfa, ktory utrzymuje si¢ w czasie
snu-czuwania, zespot ten wedtug autorow lepiej rokuje [172, s. 347-348].
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Sytuacja zdrowotna dziecka z syndromem apallicznym

Podobnie Antoni Prusinski utozsamia mutyzm akinetyczny z zespotem apal-
licznym [219, s. 124]™.

Jednak inni autorzy, jak na przyktad Stawomir Michalak, odrozniaja mu-
tyzm akinetyczny od zespotu zamknigcia w nastepujacy sposob: chory w sta-
nie mutyzmu akinetycznego czuwa, lecz nie jest zdolny do odpowiedzi stow-
nej (mutyzm) ani ruchow spontanicznych (akinetyczny). Nie stwierdza sie
rowniez reakcji na bodzce zewngtrzne, niekiedy moze pojawic si¢ fiksowanie
spojrzenia, ale bez ruchu gtowa. Mutyzm akinetyczny rozwija si¢ w nastep-
stwie obustronnego uszkodzenia kory ptatow czolowych zakretu obreczy lub
na poziomie komory I1I. Natomiast w zespole zamknigcia (ang. locked-in syn-
drome) chorzy maja obiektywnie zachowang swiadomos¢ (co odréznia ich od
0s6b z mutyzmem akinetycznym), jednakze nie sg zdolni do wykonywania
zadnych ruchéw spontanicznych z wyjatkiem ruchow powiek i gatek ocz-
nych, dzigki czemu moga ,,odpowiadac” twierdzgco lub przeczaco na pyta-
nia, i w ten sposob porozumiewac si¢ z otoczeniem. Czynnosci pielggnacyjne
— zmiana pozycji ciala lub odsysanie — mogg wyzwala¢ u tych chorych ruchy
wyprostne konczyn gornych i dolnych [180, s. 285-290].

W literaturze dotyczacej urazéw czaszkowo-moézgowych syndrom za-
mknig¢cia, mutyzm akinetyczny, zesp6t apalliczny i przetrwaly/utrwalony stan
wegetatywny byly traktowane jako synonimy tego samego obrazu klinicz-
nego. Dopiero Eckermann, Ziegler i Kalert w 1994 roku oddzielili mutyzm
akinetyczny od zespotu apallicznego. Nadal wiele watpliwosci wzbudza na-
zewnictwo nozologiczne, gdyz w praktyce klinicznej zespoly te sg trudne do
rozroznienia bez zastosowania technik neuroobrazowania [20, s. 121].

Liczba publikacji, jak pisza Michalak i Solski, po§wieconych rehabilitacji
chorych w przetrwalym stanie wegetatywnym, przewyzsza liczbg prac po-
$wieconych pozostatym stanom przewleklych zaburzen swiadomosci, takich
jak stan minimalnej $wiadomosci, zespot zamknigcia czy mutyzm akinetyczny
[181,s. 158].

Profesor Anna Herzyk przywotuje w swojej ksigzce stowa McCullagha,
ktory wyraza opinig, ze diagnoza i odréznienie przetrwalego stanu wegeta-
tywnego od utrwalonego/nieodwracalnego stanu wegetatywnego jest bardziej
sztuka niz nauka. Dlatego w wiekszo$ci opracowan poswieconych procesowi
diagnozowania wymienia si¢ tylko przetrwaty stan wegetatywny (a pomija
termin: utrwalony/nieodwracalny stan wegetatywny). Prawdopodobnie dzieje
si¢ tak — jak pisze Anna Herzyk — ze wzgledu na ciagle mato przewidywalna
dynamike i incydentalne przypadki zdrowienia nawet po kilkunastu latach,
jak rowniez z powodu pomylek diagnostycznych w ocenie stanu pacjentow
[99, s. 62].

14 Wazng pozycja, zawierajacg wiedz¢ na temat zjawisk swiadomosci, jest ksigzka profe-
sor Anny Herzyk [99].
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O jednym z przypadkow, nagto$nionych przed kilku laty przez media, wy-
powiada si¢ prof. Wojciech Hagner z Collegium Medicum UMK w Bydgosz-
czy: Oceniamy, zZe pacjent, ktory zapada w Spigczke, ma szanse z niej wyjs¢
tvlko przez siedem lat. A te spektakularne wybudzenia po kilkunastu latach,
o ktorych huczq media catego swiata, to po prostu zle zdiagnozowani chorzy
— twierdzi prof. Hagner. I przypomina glosne jakis czas temu wybudzenie po
19 latach 70-letniego Jana Grzebskiego spod Olsztyna. — Zrobilismy mu to-
mografie mozgu i okazato sie, Zze miat tagodnego guza w srodmozgowiu, ktory,
rozrastajqc sie, ucisngl pien mozgu. W rezultacie znajdujqce si¢ w nim osrodki
odpowiedzialne za utrzymanie podstawowych funkcji zyciowych odciely ko-
re mozgowq od pnia. 1 byt to klasyczny zespot zamkniecia, ktory nie ma nic
wspolnego ze Spigczkq mozgowq. Proces starzenia sie spowodowal kurczenie
sie mozgu i zarazem guza. Nacisk zmalat i w koncu mozg sie odblokowal.
A pan Jan sie wybudzil. Ladnie wyrehabilitowany zaczqt mowié, chodzié.
1 spetnit swoje najwigksze marzenie — zasiadt z rodzing do stotu przy choince
w Boze Narodzenie. Niestety, wkrotce zmart na zawatl. By¢ moze rozleniwione
19-letnim lezeniem serce nie wytrzymato zwigkszonego cisnienia zwigzanego
z ponowng pionizacjq ciata [276,s. 110-111].

Istnieje ryzyko, ze niezdolnos¢ do komunikowania si¢ z otoczeniem i do
uzewnetrznienia zycia swiadomego zostanie blednie uznana za brak zycia
$wiadomego, a dziecko z zespotem zamknigcia, z minimalnym stanem $wia-
domosci czy z mutyzmem akinetycznym, zostanie mylnie sklasyfikowane
jako dziecko z syndromem apallicznym. Jesli patofizjologia tych stanow zo-
stanie w przysztosci lepiej wyjasniona, mozna je bedzie doktadniej zidentyfi-
kowa¢ [219, s. 125]. Co wiemy na pewno w odniesieniu do dzieci, z ktérymi
nie istnieje mozliwo$¢ klasycznej komunikacji? Wydaje sig, ze niewiele: Jed-
noznacznie i bez wszelkich watpliwosci mozna stwierdzic, ze taka istota zyje.
Zyje wlasnym zyciem, innym niz nasze [331, s. 20].

Dokonujac diagnozy dziecka z cigzkim urazem moézgu, nalezy liczy¢ si¢
z wystapieniem dwoch faz:

I faza: Spiaczka

Podstawga udzielenia pomocy przedmedycznej (przez rodzicow, §wiadkow
wypadku) jest ocena stanu dziecka wedtug schematu ABC (ang. airway, brea-
th, circulation), czyli zwrdcenie uwagi na czynnosci oddychania (ewentualne
udroznienie drog oddechowych) i krazenia, wstepne ustalenie stanu $wiado-
mosci, a takze utozenie dziecka w pozycji bocznej ustalone;.

Medyczne postgpowanie diagnostyczne, okre$lane jako badanie stanu
dziecka z urazem glowy w stanie ostrym (lekkim, §rednio ciezkim, ciezkim,
zagrazajagcym zyciu), w przypadku stwierdzenia zaburzenia $wiadomosci
u dziecka rozpoczyna si¢ od natychmiastowego podjecia czynnos$ci ratujacych
zycie i przeprowadzenia badania podstawowego (pediatrycznego i neurolo-
gicznego), ktore dotyczy:
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toru oddychania;

szerokoSci i1 reakcji zrenic na $wiatlo;

spontanicznych i indukowanych ruchéw gatek ocznych;
odruchéw rogdéwkowych;

odpowiedzi na bodziec bolowy;

objaw6w oponowych;

postawy i motoryki ciata.

Wazne jest uzyskanie od krewnych dziecka lub §wiadkéw wypadku infor-
macji na temat okolicznos$ci 1 sposobu wystapienia stanu zaburzenia $wiado-
mosci oraz ustalenie stanu poprzedzajacego wystapienie $piaczki. Dotyczy to
szczegoblnie dziecka z mdzgowym porazeniem dzieciecym (o etiopatogenezie
prenatalnej i perinatalnej), dziecka z wada moézgu, z pozapalnym uszkodze-
niem mozgu, po udarze, dziecka z encefalopatiami postgpujacymi i z niepet-
nosprawnoscig intelektualng [280, s. 22].

Najwazniejsze badania dodatkowe w diagnostyce standow nieprzytomno-
$ci to: badania laboratoryjne, badania dna oka, badania elektrofizjologiczne
(elektrokardiografia, elektroencefalografia), badania radiologiczne (zdjecie
rentgenowskie czaszki, tomografia komputerowa, rezonans magnetyczny),
naktucie ledzwiowe (punkcja — badanie ptynu moézgowo-rdzeniowego),
ukierunkowane badania toksykologiczne, hodowle bakteryjne krwi [219,
s. 128-129]. Nastepnie zostaje podjete leczenie dostosowane do przyczyn,
ktore wywotaty $piaczke. Jesli w badaniu klinicznym stwierdza si¢ objawy
ogniskowe, to istnieje wigksze prawdopodobienstwo, ze do $pigczki doszto
w wyniku uszkodzenia strukturalnego anizeli w zwiazku z uszkodzeniami
o charakterze metabolicznym, toksycznym czy anoksyczno-ischemicznym.
Te ostatnie zaburzenia prowadza do globalnego uposledzenia funkcji, ukazu-
ja si¢ znacznie wolniej od uszkodzen strukturalnych i pozostawiajg zazwy-
czaj funkcje pnia mézgu prawie nienaruszone [187, s. 292].

II faza: Syndrom apalliczny

W badaniu neurologicznym zauwaza si¢ objawy swiadczace o uszkodze-
niu drog korowo-rdzeniowych: u dziecka pojawia si¢ wzmozone napigcie
migsniowe, wystepuja objawy piramidowe. Funkcje pnia mozgu sa relatyw-
nie zachowane. Jak wspomniatam, w Polsce termin syndrom apalliczny jest
czesto zastepowany w mediach stowem spigczka, aby wskaza¢ na podobien-
stwa tego zjawiska do stanu snu. Medycznie okreslamy stan apalliczny jako
przedluzong w czasie utrate §wiadomosci, czasem nazywang $pigczka poura-
zowa (stan uspienia aktywnosci kory mozgowej). Rodzice, jak zauwazylam
w czasie wywiadow, czesto mowia o $pigczce czuwajacej. Niestety, najbar-
dziej rozpowszechnionym terminem, jak wspominatam, w piSmiennictwie
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akademickim jest stan wegetatywny (przetrwaty do 3—6 miesigcy, utrwalony/
nieodwracalny powyzej 612 miesigcy).

Problemem budzacym najwigcej emocji jest kwestia swiadomosci dziecka
znajdujacego si¢ w stanie apallicznym. Do momentu odkrycia istotne;j roli, ja-
kg petnig przerdzne techniki neuroobrazowania, mozna byto opisywac kwestie
$wiadomosci stowami Tomasza Ortowskiego: Okazuje sie niejednokrotnie, zZe
nie ma, poza diugotrwatg obserwacjq, skutecznej metody oceny stopnia Swia-
domosci pacjenta wegetatywnego [czyli dziecka z syndromem apallicznym],
mimo ze w lokalizacji uszkodzen mozgu mogg by¢ pomocne takie badania, jak
tomografia komputerowa, encefalografia, rezonans magnetyczny i inne. (...)
Podkreslamy jednak, ze podstawowe pytanie w przypadku pacjenta wegeta-
tywnego nie dotyczy natury urazu mozgu, ale czy dany uraz automatycznie
przekresla wszelkq mozliwos¢ zycia swiadomego. Nie wystarczy zbadad, jaka
czes¢ mozgu nie funkcjonuje, trzeba natomiast moc zadecydowaé, czy to, co
Jjeszcze funkcjonuje, moze powodowac stany Swiadomosci czy nawet jakqs mi-
nimalng forme zycia sSwiadomego. Niestety, neurologia nie jest jeszcze w sta-
nie doktadnie ustalic¢ relacji pomiedzy naturq urazu mozgu a pojawieniem sie
stanu wegetatywnego. (...) Mam nadzieje, ze staje si¢ teraz bardziej zrozumia-
le, ze stan wegetatywny — to jednostka kliniczna nietatwa do ustalenia poprzez
wlasciwg diagnoze, i trudne sq rokowanie jej dotyczqce. Chodzi bowiem nie
tyle o stwierdzenie Smierci kory mozgowej, ale stanu obnizonej Swiadomosci,
a sam uraz lub choroba mozgu zapoczqtkowujg proces, charakteryzujgcy sie
roznymi objawami i moggcymi przebiegac wedtug bardzo roznych schematow.
(...) Nie pozostaje nic innego jak dtuga i doktadna obserwacja pacjenta i jego
zachowania. Fakt ten wyjasnia zarazem niespodziewane odzyskanie swiado-
mosci po latach w stanie wegetatywnym [199, s. 16-22].

Spigczka pourazowa — jak stwierdza Maria Pachalska — stanowi przedhu-
zong w czasie utrate $wiadomosci, ktéra jest najczesciej zwigzana ze sthucze-
niem pnia mézgu (uktad nerwowy przechodzi na ,,bieg jalowy” i czeka na po-
prawe funkcji; zachodza niekorzystne procesy neurodegeneracyjne, zwigzane
z brakiem stymulacji w jadrach podkorowych i w korze mozgowej — zanik
tkanki moézgowej) [207, s. 99]. Pacjenci wybudzeni z dlugotrwalej §piaczki
stawiajag wspolczesng nauke przed najwickszym wyzwaniem terapeutycz-
nym. Na szczeg6élne podkreslenie zastuguje fakt, ze cztowiek wybudzajacy
si¢ ze $piaczki przechodzi w ciagu kilku dni, tygodni, a nawet miesigcy czy
lat przez rozne stadia przytomnosci, zanim uktad nerwowy wroci do pelnej
gotowosci [207, s. 240].

W tym kontekScie warto zwroci¢ uwage na badania (z lat 1992—-1995),
ktorymi kierowali Nancy Childs z Healthcare Rehabilitation Center w Austin
w Teksasie oraz Keith Andrews z Royal Hospital for Neurodisability w Lon-
dynie. Uczeni wykazali, Ze ponad jedna trzecia chorych, u ktorych wstepnie
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zdiagnozowano stan apalliczny, dawala oznaki $wiadomosci po starannym
zbadaniu. Stwierdzono, ze sposrod czterdziestu pacjentéw przyjetych na od-
dzial specjalizujacy si¢ w rehabilitacji pacjentéw z cigzkim uszkodzeniem
moézgu, 1 zdiagnozowanych jako bedacych w stanie wegetatywnym, trzynastu
(33%) zaczgto pod wplywem programu terapeutycznego dawac oznaki Swia-
domosci, natomiast siedemnastu pacjentow (43%) byto btednie zdiagnozowa-
nych jako pacjenci w stanie wegetatywnym. Potwierdza to, ze zdiagnozowa-
nie syndromu apallicznego wymaga wysokich umiej¢tnosci diagnostycznych
i dhuzszego okresu obserwacji. Diagnozy nie moze postawi¢ samodzielnie na-
wet najbardziej doswiadczony klinicysta bez kontaktu z multidyscyplinarng
grupa ekspertow specjalizujacych si¢ w diagnozie i terapii 0s6b po urazie/
udarze mozgu [7, s. 13-16].

Interesujacy sposob diagnozowania §wiadomosci pacjenta po ciezkim uszko-
dzeniu mozgu przedstawit doktor Adrian Owen z University of Cambridge.
Ot6z przeprowadzit on eksperyment z udziatem dwudziestotrzyletniej ko-
biety, u ktorej stwierdzono, wedtug lekarzy, stan wegetatywny po wypadku
samochodowym (kobieta nie reagowata na bodzce). Brytyjski neurobiolog
rozpoczal od pytania, czy z pacjentkg mozna si¢ komunikowaé, czy w jej
umysle rodza si¢ jakie$ mysli, ktorych nie jest ona w stanie przekazaé oto-
czeniu. W celu znalezienia odpowiedzi na te pytania Owen zastosowat tech-
nike funkcjonalnego rezonansu magnetycznego (fRMI), ktéra umozliwita
monitorowanie aktywnosci mézgu kobiety w trakcie odtwarzania starannie
wypowiadanych zdan. (Za pomoca fRMI rejestruje si¢ naptyw krwi do roz-
nych osrodkéw w mdzgu i w ten sposob ocenia ich aktywnos¢). Odtwarzanie
niektorych zdan wywotywato reakcje osrodkow, ktoére sg odpowiedzialne za
rozumienie mowy. Dla poréwnania doktor Owen wykonat rowniez odczyty
reakcji na bialy hatas: wowczas osrodki mowy wstrzymywaty aktywnos¢,
reagowaly doktadnie tak samo jak u zdrowego cztowieka. Badanie o$§rodkow
mowy nie potwierdzito jednak w rozstrzygajacy sposob istnienia $wiadomo-
$ci u pacjentki. Wiadomo bowiem, ze ludzie moga przetwarza¢ informacje
jezykowe bez udzialu §wiadomosci, np. w stanie cze¢$ciowego znieczulenia
lub podczas snu. Dlatego brytyjski uczony poprosil, aby pacjentka wyobra-
zila sobie, ze gra w tenisa, czyli wykonuje czynno$¢, ktora przed wypadkiem
byta dla niej wielka przyjemnos$cia. Badanie fRMI wykazato, ze podczas
wyimaginowanej gry podejmuja aktywno$¢ osrodki mozgu okreslone jako
obszary ruchowe. Podobne wyniki, ktére przytacza Gupta, zaobserwowano
u zdrowych ochotnikow [88, s. 155—-156]. Szerzej to badanie, ze wzgledu na
inne istotne pomiary i wnioski, omawiam w podrozdziale Fazy wybudzania
sie — od przytomnosci do swiadomosci.

Profesor Anna Herzyk przytacza wyniki innych badan, przeprowadzonych
przez Davisa, polegajacych na okresowym wprowadzaniu zdrowych wolon-
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tariuszy w stan uspienia (sedacji i anestezji) mozgu. U badanych stwierdzono,
ze wyzsze funkcje poznawcze, takie jak rozumienie mowy i procesy pamig-
ciowe, ulegaja zaburzeniu juz w stanie lekkiego uspienia, podczas gdy mozg
pozostaje zdolny do percepcji sygnalow jezykowych nawet w stanie giebokiej
narkozy. Autorka relacjonuje dalsze wnioski ptynace z badania Davisa, a mia-
nowicie ze wyodregbnienie i analiza dwoch etapow w przetwarzaniu bodzcow
jezykowych (pierwszy polegajacy na zautomatyzowanym odbiorze dzwiekoéw
werbalnych, drugi polegajacy na rozumieniu znaczenia wypowiedzi) moze
by¢ wzglednie wiarygodnym, chociaz niewystarczajgcym, prognostykiem
oceny pacjentow z glgbokim zaburzeniem $wiadomosci, np. z syndromem
apallicznym. Nawet jesli wspomniane badania nie pozwalaja na oceng pozio-
mu §wiadomosci, to zapis aktywnosci mézgu EEG i neuroobrazowanie jest
waznym poczatkiem nowej drogi w procesie diagnozowania i prognozowania
stanu cztowieka (dziecka) z syndromem apallicznym.

Aktualnie do postawienia wiarygodnego rozpoznania lekarze wykorzy-
stujg wystandaryzowane testy kliniczne, ktore mierza reakcje pacjentow na
zréznicowane bodzce: stuchowe, wzrokowe 1 dotykowe. Do takich testow
zalicza si¢ na przyktad Coma Recovery Scale — Revised (z 2004 roku, oce-
nia wycofywanie si¢ objawow $piaczki) [362], opracowany przez Josepha
Giacina i Kathleen Kalmar z JFK Johnson Rehabilitation Institute w Edison
(New Jersey), oraz Sensory Modality Assessment and Rehabilitation Tech-
nique (SMART) [83, s. 1255-1269], ktéry stworzyta Helen Gill-Thwaites,
pracujaca w Royal Hospital for Neurodisability. Diagnostyczna warto$¢ obu
testow nie podlega dyskus;ji, jednak ich przeprowadzenie jest o wiele bardziej
czasochlonne niz rutynowe badanie neurologiczne czy tez prostsze testy, jak
wspomniana juz Glasgow Coma Scale®.

Jesli zatem zdiagnozowanie stanu apallicznego jest tak trudne, to dla rodzi-
cow i terapeutow niezwykle wazne jest traktowanie kazdego zyjacego dziecka
jako istoty posiadajgcej pewien zakres §wiadomosci i nieustanne poszukiwa-
nie z tym dzieckiem drég komunikacji [331, s. 9]. Terapeuci, lekarze, ktorzy
pracuja w osrodkach zajmujacych si¢ wybudzaniem dziecka z syndromem
apallicznym, podobnie jak ich rodzice i bliscy, nie zaktadajg z gory braku
$wiadomosci, lecz przewiduja, ze dziecko ich styszy i starajg si¢ odbudowac
z nim wi¢z komunikacyjnag [157, s. 165—-170]. Ponadto badacze problematy-
ki sadza, ze dziecko z syndromem apallicznym — bez behawioralnych oznak
komunikowania si¢ z otoczeniem — jest zdolne do odbioru i przetwarzania
ztozonych sygnatow ze §wiata zewnetrznego, ze kora mozgowa jest w stanie
te sygnatly odebrac [99, s. 94].

15 W celu poglgbienia wiedzy na temat skal obserwacyjnych, pomocnych w diagnozie
neurologicznej, warto siegna¢ do ksiazki profesor Anny Herzyk [99] oraz do pracy
[220, s. 23].
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Z przegladu pismiennictwa i doniesien prasowych wynika, ze rokowania
na powr6t do zdrowia pacjenta oraz szanse na jego wybudzenie sg rézne i za-
leza od przyczyny wystapienia stanu apallicznego. W przypadku stanow wy-
wolanych przyczynami urazowymi wskazniki wybudzen ksztaltujg si¢ u dzie-
ci nastgpujaco: po 3 miesigcach 24%; po 6 miesigcach 51%; po 12 miesigcach
62%; natomiast wybudzenia dzieci z syndromu apallicznego wywotanego
przyczynami nieurazowymi stanowia: po 3 miesigcach 11%; po 6 miesigcach
11%; po 12 miesigcach 13%. Te dane trudno jednoznacznie uznac¢ za wiary-
godne z wielu powodow, ale najwazniejszy to ten, ze pacjenci znajdujacy sie
w syndromie apallicznym sg rozproszeni w systemie opieki zdrowotnej, i nikt
nie prowadzi rejestru, ilu jest takich pacjentow obecnie oraz ilu, i po jakim
czasie, si¢ wybudza [356]. Profesor Hagner ocenia: Najlepiej rokujq pacjen-
ci miodzi, po wypadkach komunikacyjnych (tzw. urazy mozgowo-czaszkowe),
poddani szybkiej, intensywnej rehabilitacji. Staramy sie takim pacjentom ser-
wowac co najmniej piec zabiegow dziennie. I sq efekty — podsumowuje krotko.
Najtrudniejsi wybudzeniowi pacjenci? Ci, ktorzy zapadli w Spigczke po na-
glym zatrzymaniu krgzenia, a wiec po zawatach i naglych zadzierzgnigciach
(niedoszli samobdojcy) [276, s. 110-111].

Interesujace uwagi dotyczace rokowan pacjentow w stanie apallicznym
formuluje Maria Pachalska, wskazujac na czynniki lezace poza zasiggiem od-
dziatywan terapeutycznych. Sg nimi: wiek cztowieka w momencie doznania
urazu, wymiary i lokalizacja uszkodzenia oraz, co szczegoélnie interesujace:
status poznawczy (inteligencja, wiedza, wyksztalcenie, doswiadczenie itd.)
cztowieka przed wypadkiem. Autorka podsumowuje — za Andersonem i jego
wspolpracownikami — ze na wybudzenie pacjenta ze stanu apallicznego wply-
waja: objawy neurologiczne, stan neuropsychologiczny, czynniki psychospo-
teczne, w tym wsparcie przez rodzing, status przed urazem. Inne czynniki
mozna modyfikowa¢: poziom motywacji, stan emocjonalny oraz jako$¢ za-
biegéw rehabilitacyjnych i terapeutycznych [207, s. 221]. Dlatego od potowy
lat dziewigcdziesigtych XX wieku wzrasta przekonanie o niewystarczajacej
rehabilitacji, opiece oraz mozliwosciach precyzyjnej oceny klinicznej wigk-
szosci dzieci z syndromem apallicznym [181, s. 150].

Duze zainteresowanie w $rodowisku medycznym wzbudzito odkrycie
dokonane przez brytyjskiego lekarza Ralfa Claussa i jego kolege z Repub-
liki Potudniowej Afryki Wally Nela, ktorzy opisali w 2006 roku pozytywny
wplyw stosowania popularnego leku na bezsenno$¢ o nazwie Zolpidem na
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trzech pacjentow znajdujacych si¢ w utrwalonym stanie wegetatywnym (ang.
permanent vegetative state) od co najmniej trzech lat. Autorzy doniesienia
informuja, ze pod wplywem leku pacjenci budzili si¢ (w czasie dziatania me-
dykamentu) i wchodzili w interakcje z otoczeniem. Mimo ze lek byt podawa-
ny codziennie przez okres od trzech do szesciu lat, jego oddziatywanie nie
zmniejszylo si¢ i nie zarejestrowano powazniejszych efektoéw ubocznych [41,
s. 23-28].

Zauwazono, ze wsrod podopiecznych hospicjow (chorzy umierajacy) i pa-
cjentow medycyny paliatywnej (w stanie terminalnym) istnieje grupa pacjen-
tow wymagajaca odmiennej opieki, a mianowicie chorzy w stanie apallicz-
nym i dotknigci tzw. syndromem zamkniecia (stwierdza si¢ u nich zachowana
swiadomos¢ 1 kontakt z otoczeniem za pomocg pionowych ruchéw gatek ocz-
nych i powiek) [277, s. 291]. Wowczas w Toruniu zostat otwarty — w lipcu
2002 roku — pierwszy i jedyny wowczas w Polsce oddziat opieki dla doro-
stych z syndromem apallicznym w zaktadzie opiekuficzo-leczniczym Funda-
cji . Swiatto” — pod kierownictwem Janiny Mironczuk. Po czym w 2013 roku
zostata otwarta Klinika ,,Budzik” im. Oli Janczarskiej dla dzieci.

Kazda nowa fala odkry¢ medycznych i technologicznych moze wplynaé
na wybudzenie si¢ dziecka z syndromem apallicznym, podobnie jak dostep
do neurorehabilitacji, terapii medycznej, pedagogicznej czy wsparcia rodzi-
cielskiego. Na powtoérzenie zastuguje fakt, ze cztowiek wybudzajacy sie ze
$pigczki przechodzi w ciagu kilku dni, tygodni, a nawet miesigcy czy lat przez
roézne stadia przytomnosci, zanim uktad nerwowy wroci do petnej gotowosci
[41, s. 240]. Do roku 2016 wybudzito si¢ zaktadzie opiekunczo-leczniczym
Fundacji ,,Swiatto” ponad 50 pacjentow. Zas w Klinice ,,Budzik” miedzy lip-
cem 2013 roku a grudniem 2016 roku 31 dzieci.
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Dzieci z syndromem apallicznym przebywaja najcze$ciej w domach ro-
dzinnych albo w zaktadach opiekunczo-leczniczych, albo w hospicjach. Cho-
rzy bedacy w stanie apallicznym stanowig jedng z trzech gléwnych grup osob
przebywajacych w hospicjach, obok pacjentow umierajacych i terminalnych.
Opieka paliatywno-hospicyjna'® jest dla pacjenta w naszym kraju bezptatna.
Stosownie do przepisow kwalifikuja si¢ do niej chorzy, ktorych stan zdrowia
ulega stalemu pogorszeniu, dlatego wymagaja wickszego nadzoru lekarskie-
go oraz intensywnego leczenia objawowego. Do 31 lipca 2008 roku, zgodnie
z zarzadzeniem Prezesa NFZ, w 80% byli to pacjenci w daleko zaawansowa-
nym stadium choroby nowotworowej'’, a w pozostatych 20% — chorzy w kon-
cowej fazie innych chorob przewlektych.

W roku 2016 obowigzuje nowe Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia
29 sierpnia 2009 r. w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej, w ktorym wylicza si¢ jednostki chorobowe (w od-
niesieniu do dorostych i dzieci) kwalifikujace do objecia opieka hospicyjna
[35,s. 277-278; 235]. Sa wérod nich m.in.: R40.2 — $pigczka nieokreslona, S06
— uraz $rodczaszkowy (S06.7 — uraz srdédczaszkowy z dlugotrwatym okresem
nieprzytomnosci), T90 — nastepstwa urazow gtowy, Y87.0 — nastepstwo wypad-
ku komunikacyjnego, Y 88.0 — nastepstwo umyslnego samouszkodzenia [396].

Jak zauwazajg Tomasz Buss i Monika Lichodziejewska-Niemierko, w Pol-
sce czgsto blednie utozsamia si¢ opieke dlugoterminowa z opieka hospicyj-
n3. W naszym kraju, w ramach opieki dlugoterminowej, zdefiniowanej przez
Prezesa NFZ, wyroznia si¢: 1) $wiadczenia pielggnacyjne i opiekuficze oraz
2) opieke paliatywno-hospicyjna. Te dwie formy opieki roznig si¢ oczywiscie
wymaganiami dotyczacymi personelu, sposobem kierowania oraz kryteriami
kwalifikacji pacjentow. Oba podejscia nazwano wspolnie opiekg dtugotermi-
nowa [234; 329].

16 Definicja opieki paliatywnej zamieszczona w dokumencie WHO z 1990 roku brzmi
nastepujaco: Opieka paliatywna jest catosciowq, czynng opiekq nad chorymi, ktorych
choroba nie poddaje si¢ skutecznemu leczeniu przyczynowemu. Obejmuje ona zwalcza-
nie bolu i innych objawow oraz opanowywanie probleméw psychicznych, socjalnych
i duchowych chorego. Celem opieki paliatywnej jest osiggniecie jak najlepszej, mozli-
wej do uzyskania jakosci zycia chorych i ich rodzin.

17 Opieka paliatywna w Polsce jest na ogoét utozsamiana z opieka nad chorymi w schyt-
kowym stadium choroby nowotworowej, u ktérych nie stosuje si¢ aktywnych metod
terapii, gdyz znajduja si¢ oni u kresu zycia. Wynika to zapewne z historii i tradycji opie-
ki paliatywno-hospicyjnej oraz z obecnego sposobu finansowania tego typu procedur
przez Narodowy Fundusz Zdrowia.
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W kontekscie takiego postrzegania opieki paliatywnej nalezy podkreslic,
ze nie powinna ona obejmowac dziecka z syndromem apallicznym. Termin
opieka paliatywna lub paliatywno-hospicyjna'® okresla najczgsciej postepo-
wanie obejmujace chorego i jego rodzing w okresie umierania i zatoby. Tym-
czasem dziecko z syndromem apallicznym nie jest pacjentem umierajacym
ani nie znajduje si¢ w terminalnym stadium choroby, lecz wymaga szeroko
pojetej troski rozciggajacej si¢ w czasie oraz dlugotrwalej zréznicowanej
opieki i terapii, tudziez wsparcia rodzicielskiego.

A jednak przewazajaca liczba pacjentow w stanie apallicznym trafia do
hospicjow. W Kodeksie etyki lekarskiej, w rozdziale Pomoc chorym w sta-
nach terminalnych, rozszerzono znaczenie stowa terminalny na wszystkie
trzy grupy: umierajacy, terminalni, bedacy w stanie apallicznym. Wedtug pro-
fesora Kazimierza Szewczyka to rozszerzenie jest usprawiedliwione z trzech
powodow: po pierwsze, uznaje si¢ we wszystkich tych przypadkach leczenie
przyczynowe za bezcelowe; po drugie, zadania pielegnacyjne i opiekuncze
podejmowane w odniesieniu do tych typow pacjentéw sa podobne; po trzecie,
podobne sa dylematy moralne zwigzane z paliatywnym prowadzeniem tych
chorych [277, 5. 292].

Trudno mi si¢ zgodzi¢ z tym stanowiskiem. Z badan wynika bowiem, ze
w wyniku odpowiednio wczesnej kompleksowej neurorehabilitacji nastgpuje
radykalna poprawa stanu zdrowia bardzo wielu pacjentéw apallicznych, zatem
ich leczenie nie jest bezcelowe, skoro mozliwe jest wybudzenie dziecka oraz
poprawa jego funkcjonowania. Podobnie mozna zauwazy¢, ze zbieznos¢ zadan
pielegnacyjnych i opiekunczych w odniesieniu do pacjentéw z przytoczonych
trzech grup (umierajacy, w stanie terminalnym czy w stanie apallicznym) jest
tylko czgsciowa. W przypadku umierajacych przewidywany czas zycia nie
przekracza kilku, kilkunastu dni. Pacjent w stanie terminalnym to chory beda-
cy w koncowej fazie choroby trwajacej od roku do kilkunastu miesi¢cy. Inaczej
wyglada sytuacja pacjenta w stanie apallicznym. Szewczyk zauwaza: Po kilku
miesigcach choroby staje si¢ ona prawie nieodwracalna, i pacjent wchodzi
w tzw. przetrwaly stan wegetatywny, a po roku w utrwalony stan wegetatywny.
Moze on trwac wiele lat, i konczy sie smiercig pacjenta. Najczestszq przyczyng
Smierci sq uogolnione zakazenia bakteryjne [277, s. 291]. Ten sposdb opisywa-
nia sytuacji zyciowej pacjenta w stanie apallicznym jest uproszczony i wysoce
pesymistyczny, zatem logiczne jest, ze tak przedstawionego pacjenta mozna
wlaczy¢ do szeroko rozumianej grupy pacjentdow terminalnie chorych, a przez
to narzuci¢ myslenie o nim jako o czlowieku umierajacym.

18 W 2007 roku zarejestrowano 284 zespoty opieki domowej dla dorostych i 42 dla dzieci.
Ponadto dziataja 154 poradnie medycyny paliatywnej, 70 oddzialéw medycyny palia-
tywnej oraz 62 hospicja stacjonarne [35, s. 278].
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Z cala pewnoscig kwestie terminologiczne naznaczaja sposob myslenia
o dziecku z syndromem apallicznym. Tymczasem nie jest to pacjent wymaga-
jacy specjalistycznej opieki paliatywnej, ktora polegataby na zapewnieniu mu
wsparcia interdyscyplinarnego zespotu tylko w tagodzeniu cierpienia w za-
awansowanej fazie choroby. W opiece hospicyjno-paliatywnej chodzi o pa-
cjentow, u ktorych wyczerpano juz dostepne metody leczenia przyczynowego,
a stopniowo pojawiajace si¢ objawy somatyczne pogarszajg ich jakos¢ zycia.

Sytuacja zdrowotna dziecka z syndromem apallicznym jest inna, gdy
chodzi o rokowania (dazenie do wybudzenia), niz chorych umierajacych
czy terminalnych, dlatego wsparcie owego dziecka mozna okresli¢ nie tylko
terminem opicka diugoterminowa, ale przede wszystkim edukacja specjalna
— w trzecim rozdziale uzasadniam postulat wlgczenia dziecka z syndromem
apallicznym do systemu edukacji i postrzegania go jako ucznia/uczennice.
Przypomne, co pisalam we wstepie do rozprawy: wedlug Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia (ang. WHO — World Health Organization) opieka dtugoter-
minowa (ang. LTC long-term care) to zesp6t dzialan podejmowanych przez
opiekunow nieformalnych (rodzina, przyjaciele, sasiedzi) i/lub profesjona-
listow (medycznych, spolecznych, innych), ktére zmierzaja do zapewnienia
cztowiekowi niezdolnemu do samodzielnego wykonywania czynno$ci samo-
obstugowych, optymalnej jakosSci zycia, zgodnej z jego osobistymi preferen-
cjami i wymaganiami, przy zachowaniu optymalnego poziomu jego nieza-
lezno$ci, autonomii, uczestnictwa oraz godnos$ci osobistej [113,s. 111-112].

W rozumieniu Narodowego Funduszu Zdrowia takie dziecko wymaga
swiadczen pielegnacyjnych i opiekunczych, za§ w przekonaniu rodzicow i te-
rapeutdw chodzi o catosciows troske o dziecko, czyli zapewnienie mu terapii
medycznej, neurorehabilitacyjnej i pedagogicznej, wsparcia rodzicielskiego,
a nawet o traktowanie go — w pewnym sensie — jako dziecka zdrowego. Mama
dziewczynki przebywajacej w Klinice ,,Budzik” skarzy sie, ze niektorzy o tym
zapominaja: A najgorsze jest to, Ze czasami, jak przychodzg nauczycielki, ktore
kompletnie nie majq pojecia o dzieciach w Spigczce, ktore nigdy nie pracowa-
by, i pracujq na przyktad z dziecmi uposledzonymi umystowo albo z dziecmi
z Downem, i one chcq traktowac nasze dzieci jak dzieci uposledzone umysto-
wo. Bo sq takie. Do nich nie dociera, ze to sq normalne dzieciaki, i do nich
trzeba normalnie mowié. A jak Pani przyjdzie do 15-latki z takim matym pie-
seczkiem i mowi: zobacz, po buzi cig lize, po buzi cig lize, i Corka patrzy na nig
z takim politowaniem. A jak nie, a jak ktoras wyjgtkowo jq irytuje, to po prostu
odwraca glowe w drugg strong, albo zamyka oczy. Do tego stopnia jest cwana.
Kiedys na jedng takq, jednq, patrzyla na nig, patrzyla, w koncu zamkneta oczy,
chyba poszta spac, i prosze sobie wyobrazi¢: babka sie zaczeta pakowaé tutaj,
a Corka tak otworzyta oczy i zerka, czy ona juz poszia. To specjalnie zrobita,
ona sig¢ Smiata. Mama oczywiscie probuje interpretowacé zachowanie corki, ale
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wskazuje takze na wazny problem stanu $wiadomosci dziecka. Nie jest jedyng
mamag, ktéra — w opozycji do pismiennictwa medycznego — zaktada, ze dzie-
cko jest w jakim$ stopniu $wiadome i rozumie komunikaty.

Ten aspekt podejscia do dziecka porusza réwniez Janina Mironczuk, pi-
szac, ze w jej placowce ,,Swietg” zasadg jest zatozenie, ze pograzony w §piacz-
ce slyszy, czuje, widzi, tylko nie moze odpowiedzie¢: Gdy przyjezdza, witamy
go po imieniu, przedstawiamy sie, objasniamy, dlaczego tu jest. Kazdego dnia
pozdrawiamy, Humaczymy, co chcemy zrobi¢ oraz dlaczego. I jak najwiecej
dotykamy, chwytamy za rece, przytulamy, rozmawiamy [276, s. 110-111].
Tymczasem w literaturze fachowej uporczywie utrzymuje si¢, ze na skutek
cigzkiego urazu lub niedotlenienia struktur mézgowych dziecko jest przytom-
ne, lecz pozbawione §wiadomosci, natomiast uktady krwionosny i oddecho-
wy zazwyczaj funkcjonuja samoczynnie [187, s. 291].

Z wielkim uznaniem o dziatalno$ci Fundacji ,,Swiatto” wypowiada si¢ Ewa
Blaszczyk: Prowadzi jedyng w kraju tak zwang dlugq stacje sSpigczki. To nowo-
czesna klinika na siedemdziesigt tozek dla tych, ktorzy nie budzq si¢ latami. Jej
zalozycielkq i sercem jest Nina Mironczuk. Niezwykta, charyzmatyczna osoba.
Sprowadza do Torunia najnowoczesniejszy sprzet i metody, jest otwarta. Orga-
nizuje konferencje, ma kontakty na catym swiecie. Bardzo bym chciata, Zeby kie-
dys powstat w naszym kraju system polegajqcy na tym, ze bedzie jeden Budzik
dla dzieci do osiemnastu lat w Warszawie, drugi Budzik dla dorostych, na przy-
ktad w Olsztynie, z ktorym mamy bardzo dobrg wspoiprace, a dla 0sob, ktore
nie wybudzq si¢ w tych dwoch miejscach — dtuga stacja w Toruniu [24, s. 111].

Gdy chodzi o szpitale, to — jak informuje prof. Wojciech Hagner — nie ma
Jjuz w Polsce miejsca specjalizujgcego sie w wybudzeniach dorostych w stanie
apallicznym, jakim przez lata byt oddzial rehabilitacji bydgoskiego Szpitala
Uniwersyteckiego nr I im. dr. Antoniego Jurasza prowadzony przez prof. Jana
Talara. — Nie zajmujemy sig¢ juz wyprowadzaniem ludzi ze Spigczek. Rehabi-
litujemy tylko wybudzonych, i to nielicznych, bo — taka jest polityka szpitala
— pierwszenstwo majg u nas udarowcy — stawia jasno sprawe prof. Wojciech
Hagner prowadzacy klinike od szesciu lat. — Tylko jesli wystarczy miejsc, mo-
zemy sie zajq¢ innymi [276, s. 110-111].

Obecnie w przypadku dzieci glownym os$rodkiem w Polsce, w ktérym
dziecko z syndromem apallicznym (tuz po wypadku) i jego rodzice moga
otrzymac specjalistyczng pomoc, jest Klinika ,,Budzik” w Warszawie. W dniu
21 grudnia 2016 roku odbyto si¢ uroczyste oddanie budynku Kliniki ,,Budzik”
dla dorostych na terenie Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Olsztynie.

Na czym polega kompleksowa neurorehabilitacja ukierunkowana na wy-
budzenie dziecka z syndromem apallicznym?
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Kompleksowa

e neurorehabilitacja
dziecka z syndromem
apallicznym

Prawo polskie okresla, ze leczenie pacjentow z cigzkim urazem czaszko-
wo-mozgowym, w okresie ostrym po urazie, zatem réwniez dziecka z syn-
dromem apallicznym, powinno odbywa¢ si¢ w odpowiednio urzadzonym
i wyposazonym oddziale intensywnej terapii. Rehabilitacje dziecka nalezy
rozpocza¢ niezwlocznie po przyjeciu go na oddziat intensywnej terapii [233]
bez wzgledu na glebokos¢ $piaczki czy uzyskanie przez nie stabilnego stanu
zdrowia [284, s. 208]. Takie sg zalozenia neurofizjologicznych metod uspraw-
niania, wynikajace z praw rozwoju ontogenetycznego (plastycznos¢ rozwojo-
wa, pami¢ciowa i naprawcza sieci neuronalnej-mozgu)®. Trzeba bezzwlocz-
nie wdrozy¢ indywidualny program terapeutyczny [240, s. 7].

Lekarze z Katedry i Kliniki Rehabilitacji AM im. L. Rydygiera (obecnie Col-
legium Medicum UMK) w Bydgoszczy dzielg proces rehabilitacji na dwie fazy:
e rehabilitacje wczesng, gdy trwa bezposrednia walka o zycie pacjenta i na-

stepuje wzgledna stabilno$¢ jego stanu klinicznego; intensywna i ciagla

opieka medyczna; monitorowanie stanu klinicznego (farmakoterapia: leki
sedatywne i analgetyczne; metody inwazyjne, wspomaganie oddychania

i zywienia: intubacja dotchawicza®, tracheotomia?', konsultacje neurochi-

rurgiczne;

19 Zdolno$¢ tkanki nerwowej do tworzenia nowych potaczen majacych na celu zreorga-
nizowanie si¢, adaptacji, zmienno$ci, samonaprawy, uczenia si¢ i pamigci. Jest to po-
wszechna cecha neuronéw, wystgpujaca na wszystkich pigtrach uktadu nerwowego.
W XX wieku badania tkanki nerwowej prowadzone przez Santiago Raén y Cayal skto-
nity go do wyprowadzenia twierdzenia, ze w dorostych osrodkach nerwowych szlaki
nerwowe sg ustalone, zakonczone, nie do zmienienia. Wszystko moze umrze¢, nic si¢
nie zregeneruje. Pierwsze wzmianki negujace te stwierdzenia zamiescit Jerzy Konarski
W swojej pracy: ,,Organization of conditioned reflexes” (1948). Pojgciem plastycznosci
okreslil trwate przeksztatcenia w uktadach neuronéw, a zmiany wskutek tego procesu
— zmianami plastycznymi. Te spostrzezenia byty negowane przez srodowisko naukowe
i dopiero Geoffrey Raisman w roku 1969 udowodnit empirycznie, przedstawiajac zdje-
cia z mikroskopu elektronowego, ze uszkodzenie mézgu w rejonie formacji hipokampa
prowadzi do powstawania nowych synaps [122, s. 135-143].

20 Aby umozliwi¢ prawidtowg oksygenacje i eliminacj¢ CO, i zabezpieczy¢ przed aspira-
cja tresci zotadkowych.
21 Otolaryngologiczny zabieg otwarcia przedniej $ciany tchawicy i wprowadzenie rurki

do $wiatta drég oddechowych i tg droga prowadzenie wentylacji pluc. W wyniku tra-
cheotomii zapewnia si¢ doptyw powietrza do ptuc, z pomini¢ciem nosa, gardla i krtani.
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e rehabilitacje dlugofalowa (opieke dlugoterminowa), kompleksowa, 13-
czacg wiele rodzajow oddziatywan, majacych na celu stymulacje i neuro-
stymulacje procesow psychofizjologicznych, czuciowo-ruchowych — uru-
chomienie reakcji odruchowych [284, s. 209] az do uzyskania satysfakcjo-
nujacych efektéw leczniczych.

Nalezy podkresli¢, ze stan dziecka ze wzgledu na uraz i jego nastepstwa
zmienia si¢ od chwili wypadku/zdarzenia, jak pisza lekarze z minuty na mi-
nute, z godziny na godzing, z dnia na dzien, z tygodnia na tydzien itd. [284,
s. 208].

Leczenie usprawniajace jest efektem harmonijnej wspotpracy wykwalifi-
kowanego zespotu (z wyraznym podzialem kompetencji), do ktorego naleza:
lekarz (neurolog, anastezjolog i inni specjalisci, jak: kardiolog, ortopeda, oku-
lista, laryngolog), pielegniarka. Wazna role odgrywa fizjoterapeuta — rehabili-
tant korzystajacy z r6znych czynnikow fizykalnych (np. z elektrolecznictwa,
$wiattolecznictwa, cieptolecznictwa, ultradzwigkow, laseroterapii, krioterapii,
hydroterapii) i wykorzystujacy kinezyterapie, terapi¢ manualng (np. Vojty;
NDT-Bobath; proprioceptywne torowanie nerwowo-mig¢sniowe H. Kabata,
pionizacj¢) czy bodzcowanie przez masaz (np. klasyczny, leczniczy, pneuma-
tyczny, wibracyjny, segmentowy).

Z najnowszych doniesien wynika, ze manipulatory i roboty rehabilitacyjne
(terapeutyczne) podnosza efektywnos$¢ rehabilitacji neurologicznej i stanowia
nowatorskie tudziez przyszto$ciowe uzupehienie tradycyjnej terapii [182,
s. 59-64]>.

Kolejnymi niezbgdnymi specjalistami odgrywajacymi istotng rol¢ sa: neuro-
logopeda (najlepiej, jesli jest to terapeuta mowy wykorzystujacy wspomagajace
i alternatywne sposoby komunikacji oraz ustno-twarzowa terapi¢ regulacyjna
wedhug koncepcji Castillo-Moralesa), psycholog czy psychoterapeuta (udziela-
jacy wsparcia rodzinie dziecka z syndromem apallicznym i zespolowi terapeu-
tycznemu) oraz pedagodzy specjalni (np. tyflopedagog, surdopedagog, ergo-
terapeuta, muzykoterapeuta, kynoterapeuta, terapeuta integracji sensorycznej).

Dziatalnos¢ wszystkich specjalistow powinna zmierza¢ do wspdlnego ce-
lu, ktorym jest zwickszenie mozliwosci wybudzenia si¢ dziecka z syndromem
apallicznym. Nadrzednym celem terapii jest zapewnienie dziecku poczucia bez-
pieczenstwa i komfortu psychofizycznego poprzez poprawe jakosci jego zy-
cia. Dlatego zespo6t terapeutyczny musi odznaczaé si¢ wnikliwo$cig poznawcza
i badawcza dociekliwoscia, by¢ przygotowany do wspolpracy z innymi specja-
listami, rodzing, blizszym i dalszym otoczeniem spotecznym, otwarty na nowe
doniesienia naukowe, chetny do poglebiania swojej wiedzy, zmotywowany.

22 Klasyczne roboty terapeutyczne przeznaczone dla dziecito m.in.: PARO (interaktywna
foka), Keepon i RoboPanda (dla dzieci z autyzmem) w odrdznieniu od robotéw
rehabilitacyjnych stuzacych do reedukacji chodu czy usprawniania konczyn gornych.
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Neurorehabilitacja dziecka znajdujgcego si¢ w stanie apallicznym jest pro-
cesem niezwykle kompleksowym, wymagajacym wiedzy, doswiadczenia, ale
réwniez kreatywnosci, eksperymentowania, otwarcia na nowe formy. Przeba-
danie materialu dotyczacego sensu stricto neurorehabilitacji wykracza poza
zatozone ramy tej pracy, jednak postaram si¢ zwroci¢ uwage na jej najwaz-
niejsze aspekty. Chodzi przede wszystkim o poszukiwanie znaczgcego bodz-
ca, ktory sprawi, ze dziecko wybudzi sig, tzn. stan zdrowia wyraznie poprawi
si¢ tudziez wroci petna $wiadomosé.

9.1. Zabiegi medyczne i farmakoterapia

Neurorehabilitacja obejmuje najpierw podstawowe i specjalistyczne zabie-
gi medyczne i farmakologi¢. Oprdcz monitorowania i dokumentowania za-
biegéw, zmian zachodzacych w zakresie sprawnosci pacjenta, wiacza si¢ do
leczenia od poczatku farmakoterapig.

We wczesnym okresie, jak podaja lekarze, nalezy pokry¢ podstawowe
zapotrzebowanie biatkowo-energetyczne, modyfikujac podaz biatka i ener-
gii w zaleznos$ci od stanu klinicznego dziecka [284, s. 241]. W programie
rehabilitacyjnym uwzglednia si¢ leczenie zywieniowe. Uraz gtowy powoduje
zespol reakeji metabolicznych prowadzacych do nasilonego katabolizmu, kto-
ry moze doprowadzi¢ do utraty masy ciata w ciagu tygodnia do 15%. Podaz
kalorii powinna wynosi¢ od 100% do 140% zapotrzebowania podstawowego.
W zywieniu dziecka z syndromem apallicznym wykorzystuje si¢ diety prze-
mystowe, bezresztkowe, zmodyfikowane, czastkowe lub uzupetniajace. Zale-
ca sie zywienie drogg przewodu pokarmowego, za$ zywienie droga zgtebnika
przeznosowego, zotadkowego lub jelitowego jest znacznie mniej korzystne
i powinno by¢ stosowane tylko w ostatecznosci.

W odniesieniu do pacjentow, ktdrzy nie moga przyjmowaé pokarmow dro-
g3 ustna, zaleca si¢ przezskorng endoskopowa gastrostomie (ang. percutaneo-
us endoscopic gastrostomy — PEG), czyli zabieg endoskopowy polegajacy na
umieszczeniu w zotgdku sondy poprzez $ciany jamy brzusznej?. O watpliwos-
ciach zwigzanych z tg formg podawania pokarmoéw pisala mama Agnieszki:
Pan profesor zasugerowal, ze powinnismy zatozy¢ Agi PEG-a. PEG umoz-
liwia zywienie dojelitowe, nie wykluczajqc przy tym spozywania niektorych
positkow doustnie —jesli jest to mozliwe. W skrocie mowigc, rurka podtgczona
bezposrednio do zolgdka. Tylko ja na to jeszcze nie jestem gotowa. Dla mnie
to jest jakby pogodzenie si¢ ze spigczkg Aguni. Co prawda profesor twierdzi,
ze w momencie, kiedy Agi sig¢ obudzi, wystarczy usung¢ i zamkng¢ gastomie.
Z drugiej strony jednak, moze udatoby sie nam unikngc¢ odlezyn w przelyku

23 Po raz pierwszy PEG zostata wykonana w 1980 roku w Cleveland Clinic przez Gaude-
rera i Ponsky’ego; zabieg ten dotyczyt dzieci.
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i kolejnych uszkodzen sluzowki zotgdka, gdzie konczy to sie wymiotowaniem
krwiq. Pega zatozyliby nam w Poznaniu [332]*.

Celem do osiggnigcia jest karmienie tyzeczka — bedace optymalng forma.
Poczatkowo karmienie tyzeczkg za kazdym razem trwa najczgsciej kilkadzie-
sigt minut i wymaga dodatkowego podawania pokarmdéw przez sond¢ noso-
wa (typowym problemem, z ktorym borykaja si¢ mali pacjenci, jest szczgko-
$cisk). Ta forma karmienia nie eliminuje jednak innych kolejnych probleméw,
o czym pisze mama Kajtka: Priorytetem naszym jest tez zbadac przetyk Kaj-
tusia, bo kiepsko polyka nawet potrawy, ktore lubi. Coraz czesciej sie krztusi,
przede wszystkim wolniej je i pije. Cuduje z positkami, zeby nie spadt ze swo-
jej i tak niewielkiej wagi. Znowu wprowadzitam do diety Kajtusia Nutridrinki
z proteinami (ktore na szczescie wypija), zeby przybral na wadze, bo zaczgt
sie wyciggad, a waga stoi. Obawiam si¢ powigkszajgcego si¢ migdata. Byt juz
powigkszony lata temu, kiedy laryngolog wymacalt. Teraz przy masazu podnie-
bienia i jamy ustnej wewngtrz czuje go przez gazik, jak siegam w tym kierun-
ku... Boje sig, ze bedzie trzeba go usungc. A jak to zrobi¢ u Kajtusia? Czy ktos
sig podejmie w ogdle i gdzie szukac takiego specjalisty? Czy laryngolog okaze
sig wybawieniem, czy moze powinnam szuka¢ foniatry od razu? A moze to nie
wina migdata? Metlik i strach towarzyszy mi ostatnio [334]>.

We wczesnym okresie jest wazna $cista kontrola gospodarki wodno-elektro-
litowej (podawanie elektrolitow) i bilansu ptynow, a takze kontrola osrodkowe-
go cis$nienia zylnego oraz ci$nienia przeptywu mozgowego [284, s. 215]. Jest
to konieczne, aby szybko reagowac na znizki i znaczne wzrosty cisnienia syste-
mowego oraz ci$nienia przeptywu mozgowego [284, s. 215]. Lekarze wykorzy-
stuja do zwalczania ci$nienia wewnatrzczaszkowego: mannitol, hipertoniczny
roztwor chlorku sodu; barbiturany; do podwyzszenia osmolarnosci osocza: leki
iperosomatyczne; do zmniejszenia zawartosci wody w tkankach mézgu: furose-
mid. Czesto w czasie zabiegéw neurochirurgicznych podaje si¢ antybiotyki. Jak
pisza lekarze: Ostry okres wymaga prowadzenia Scistej obserwacji klinicznej
i dokumentacji odczynow zaburzonych mechanizmow wegetatywnych oraz oce-
ny stanu klinicznego za pomocg metod neuroobrazowania [284, s. 215].

Z medycznego punktu widzenia jest istotna terapia spastycznos$ci, obej-
mujaca farmakoterapie (Baclofen, Benzodwuazepiny, Tizanidyna/Sirdalud,
barbiturany, Dantrolen, leki przeciwdrgawkowe), domig§niowe stosowanie
toksyny jadu kietbasianego (Dysport, Botox). Sposrod wyzej wymienionych
metod najskuteczniejsze jest podpajeczyndwkowe podawanie baklofenu.
Niestety, jest to metoda kosztowna, gdyz wymaga wszczepienia pod skore
specjalnej pompy, zapewniajacej doktadne podawanie leku i umozliwiaja-
cej programowanie telemetryczne. Przeszkoda w szerszym stosowaniu tej

24 Whis z 28.08.2008 roku.
25 Whis z 12.05.2014 roku.
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metody jest rowniez fakt, ze do tej pory baklofen nie zostat zarejestrowany
w Polsce do podawania podpajeczynowkowego [190, s. 135]. Ewa Blasz-
czyk opisuje problem spastycznosci nastgpujaco: Inny problem stanowi spa-
stycznosé, ktora niejednokrotnie wyniszcza organizm, bo na prezenie miesni
zuzywana jest tak wielka energia, ze Zadna ilos¢ pokarmu nie pokrywa za-
potrzebowania organizmu. Chory chudnie bez ustanku, jego mozg nie ma
sig czym zywic. Rozwijajqce si¢ dziecko potrzebuje przeciez takze budulca
na zeby, kosci, migsnie, rozmaite tkanki w fazie wzrostu. Tymczasem energie
ze strawionego pokarmu pochianiajq przede wszystkim prezenia, nastgpnie
wzrastajqce tkanki i narzqdy wewnetrzne, na koncu znajduje si¢ zas mozg,
ktory lekarze starajq si¢ specjalnie dozywiaé, bo do tego najwazniejszego
organu trafia zbyt mata porcja pokarmu. (...) Napiecie spastyczne moze po-
wodowac duze skrzywienie kregostupa. Czesto konieczne jest, w przypadku
przykurczy stop, nacinanie sciggien Achillesa. Walka ze spastycznoscig to
sprawa priorytetowa, bo napiecie miesni czesto uniemozliwia rehabilitacje
[25,s. 152—-153].

W pdzniejszym okresie terapii, w zaleznosci od potrzeb dziecka, stosuje
si¢ farmakoterapie dla podtrzymania wydolno$ci uktadu oddechowego i ser-
coOwo-naczyniowego, zmniejszenia spastycznego napi¢cia miesni i redukcji
boélu. Stuzy ona ponadto: przywracaniu rownowagi kwasowo-zasadowej; wy-
rownywaniu rownowagi wodno-elektrolitowej; leczeniu objawowemu scho-
rzen towarzyszacych [284, s. 234]. Lekarze zwracajg uwage, ze rodzaj lekow
nalezy stale weryfikowa¢ zgodnie z najnowszymi badaniami na temat ich
stosowania. Lekiem stosowanym obecnie z powodzeniem jest Amantadyna
— stosowana w leczeniu choroby Parkinsona.

Poprzez caty okres leczenia zwraca si¢ uwage na rzetelng dokumentacje
wynikéw. Opis stanu neurologicznego i parametry odczytane z urzadzen
pomiarowych czy monitorujacych oraz czy zastosowane leki pozwalajg
ustali¢, czy sytuacja zdrowotna dziecka pogorsza si¢, poprawia czy jest
stabilna.

W maju 2016 roku w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym w Olsztynie
pod kierownictwem japonskiego uczonego profesora Tetsuo Kanno? i profe-
sora Isao Morita z Fujita Health University Hospital [117, s. 106—108] oraz
profesora Wojciecha Maksymowicza wykonano pionierski zabieg wszczepie-
nia stymulatorow uktadu nerwowego (stymulacja sznuréw tylnych/kolumn

26 Honorowy prezes Swiatowej Federacji Neurochirurgéw; zatozyciel i prezes Azjaty-
ckiego Kongresu Neurochirurgdow; przewodniczacy 13. Tymczasowego Zgromadzenia
Swiatowej Federacji Neurochirurgdw (2007); przewodniczacy 12. Azjatycko-Austra-
lijskiego Kongresu Neurochirurgii; zatozyciel i prezes Japonskiego Kongresu Chirurgii
Nowotworow Mozgu; prezes Japonskiej Organizacji ds. Migdzynarodowej Wspotpra-
cy Medycznej (JIMCO); profesor honorowy Uniwersytetu Zdrowia Fujita.
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grzbietowych — ang. dorsal column stiumlation) czterem pacjentom. Operacje
w Polsce mialy charakter eksperymentalny, jednak japonscy naukowcy juz
w swoim kraju przeprowadzili takie zabiegi ponad 200 chorym ponizej 35. ro-
ku zycia [116, s. 33-38]. Z doniesien naukowych wynika, ze u 54% pacjentow
stan zdrowia znaczgco si¢ poprawit i mozna w ich przypadku informowaé
o cze$ciowym badz catkowitym wybudzeniu si¢.

Operacje polegaja na otwarciu kanatu kregowego i wprowadzeniu elektrod
nad opone twardg rdzenia krggowego. Do elektrody przeptywa prad ze stymu-
latora, ktory jest umieszczany na tulowiu pacjentéw. Prad poprzez elektrode
ma efektywnie drazni¢ struktury pnia moézgu (zwickszenie przeptywu krwi).
Innymi stowy metoda polega na wszczepieniu w region szyjny kregostupa,
w bezposrednie sasiedztwo rdzenia kregowego, zestawu elektrod elektrosty-
mulacyjnych, ktdre pobudzajg szlaki nerwowe przewodzace sygnaly czucia
somatycznego (migdzy innymi zmyshi dotyku) biegnace w tej czesci rdzenia.
O nadspodziewanych dobrych efektach wszczepienia stymulatorow pacjentom
w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym w Olsztynie w jednym z wywiadow
moéwit neurochirurg dr Lukasz Grabarczyk: Badania wyszly nadspodziewanie
dobrze. Stan wszystkich pacjentow sie poprawit. Jeden z pacjentow, pan Tomasz,
Jest swiadomy tego, co si¢ wokol niego dzieje. Mozna z nim porozmawiac. Pan
Mariusz, co jest zaskakujqce dla nas, zaczgl pisac w jezyku angielskim. Trudniej
Jjest mu si¢ porozumiewac w jezyku polskim. Julka, dziewczynka po urazie gtowy,
rowniez jest duzo bardziej reaktywna, smieje si¢ w glos, szybko nawigzuje kon-
takt wzrokowy. To, ze pacjenci majg ograniczenia mowy, poruszania sig, wynika
z faktu, ze sq to osoby po ciezkich urazach, czyli majq uszkodzony mozg i pewne
funkcje albo nie powrocq, albo powrocq po diugim czasie. Najwazniejsze jest
to, ze odzyskali swiadomosc —wszyscy pacjenci. Oni wiedzg, co si¢ z nimi dzieje,
wiedzq, Ze majq wsparcie i probujq sie z nami komunikowac [345].

Na $wiecie rozwijane sg rowniez nowe formy neurorehabilitacji, takie jak
wlasnie stymulacja kolumn grzbietowych (DCS), glgboka stymulacja méz-
gu (DBS), implantacja komodrek macierzystych, przezczaszkowa stymulacja
magnetyczna/przezczaszkowa stymulacja pragdem statym (tDCS).

9.2, Hipotermia

Jesli chodzi o dzieci po cigzkim urazie mozgu, to wzrasta procent cho-
rych, ktérzy moga wyjs$¢ z tego stanu i unikng¢ nie tylko $mierci, ale i nie-
petosprawnosci, czy tez takich stanow, jak stan apalliczny i stan minimalne;j
$wiadomosci, jesli schtodzimy ciato chorego niezwlocznie po nieszczesliwym
zdarzeniu. O tym, ze zimno moze zwigksza¢ szanse na przezycie, naukowcy
dowiedzieli si¢ tak naprawde przez przypadek; jest to jednak wiedza, ktorej
przydatnosé¢ potwierdza si¢ caly czas. Swiatowej stawy amerykanski neuro-
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chirurg Sanjay Gupta relacjonuje przypadek matej Kanadyjki, ktéra w jedna

z zimowych nocy roku 2001 roku wyslizgneta si¢ z domu przez frontowe

drzwi i nie potrafita ich pozniej otworzy¢. Przezylta jednak na zewnatrz, cho-

ciaz temperatura jej ciata spadta ponizej 15°C. Dziewczynke odnaleziono na-
stepnego dnia i od razu przewieziono do szpitala. Po rekonwalescencji wréci-

fa catkowicie do zdrowia [88, s. 17].

Wydaje sie, ze niska temperatura pomaga przede wszystkim uniknaé za-
grozenia rozwinigcia si¢ obrzeku moézgu, ktory powoduje znaczne uszkodze-
nie tego narzadu i $mier¢ pacjenta. Ochrong ma by¢ terapia zorientowana na
monitorowanie ci$nienia $rodczaszkowego (ICP) i cisnienia perfuzji krwi
w moézgu (CPP), kraniektomii dekompresyjnej oraz hipotermii terapeutycz-
nej?’, czyli czasowego schlodzenia ciata chorego do 33 stopni i odpowiedniej
terapii farmakologicznej [192].

Powodzenie tego typu terapii zalezy od wielu czynnikéw, m.in. profe-
sjonalnej opieki medycznej i otwarto$ci na metody stosowane i sprawdzone
w wielu osrodkach szpitalnych na §wiecie. Mimo ze w roku 2005 Polska Ra-
da Resuscytacji przyjeta wytyczne Europejskiej Rady Resuscytacji dotycza-
ce m.in. hipotermii stosowanej u nieprzytomnych pacjentoéw, takze u chorych
w §pigczce, to metoda ta nie jest szerzej stosowana w polskich klinikach?.
Tymczasem w wytycznych Europejskiej Rady Resuscytacji mozna przeczy-
ta¢ m.in.:

e u nieprzytomnych dorostych pacjentow, po przywroceniu spontaniczne-
go krazenia, w przebiegu zewnatrzszpitalnego NZK (nagtego zatrzyma-
nia kragzenia) powinno obnizy¢ si¢ temperature ciata do 32-34°C na okres
12-24 godzin;

e lagodna hipotermia moze przynies¢ korzy$ci w przypadku dorostych,
nieprzytomnych pacjentdow po przywrdceniu spontanicznego krazenia,
w przebiegu zewnatrzszpitalnego NZK z rytmem niewymagajacym defi-
brylacji, jak rowniez po wewnatrzszpitalnym NZK;

e u dziecka w stanie $pigczki, po przywroceniu spontanicznego krazenia,
obnizenie temperatury glgbokiej ciata do wartosci 32—34°C na okres 1224
godzin moze przynie$¢ korzysci. Po okresie tagodnej hipotermii dziecko
powinno by¢ ogrzewane powoli (0,25-0,5°C/godzing).

27 Hipotermia byta stosowana juz od lat 20. ubiegtego wieku, a pierwszy naukowy raport
o jej klinicznym stosowaniu pochodzi z 1945 roku. Interesujacy artykul o hipotermii
w odniesieniu do noworodkéw i o zmniejszeniu ryzyka ich uszkodzenia moézgu o 57%
znajduje si¢ na stronie [341]. Kolejny bardzo obszerny artykut dotyczacy hipotermii to:
Zastosowanie hipotermii kontrolowanej w intensywnej terapii [336].

28 Oto szpitale w Polsce, ktore aktualnie stosujg hipotermig¢: Instytut Kardiologii, Warsza-
wa, ul. Alpejska 42; Samodzielny Publiczny Centralny Szpital Kliniczny, Warszawa,
ul. Banacha 1la.
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W badaniach nad neuroprotekcyjnym dziataniem hipotermii przoduje
holenderski lekarz Kees H. Polderman, starszy konsultant na oddziale inten-
sywnej terapii Uniwersyteckiego Centrum Medycznego w Amsterdamie. Jest
$wiatowym ekspertem w stosowaniu hipotermii u pacjentow po naglym za-
trzymaniu krazenia i wynikajacym z niego niedotlenieniu mézgu. W 2008
roku opublikowat wazny artykut: Hypothermia and neurological outcome af-
ter cardiac arrest: state of the art (Hipotermia a neurologiczne nastgpstwa
zatrzymania krqgzenia: aktualny stan wiedzy) [214, s. 19-24].

W jezyku polskim jest dostepny artykut opublikowany w 2009 r. przez
wydawnictwo medyczne ,,Borgis” pt. Hipertermia poresuscytacyjna — wska-
zania, sposob prowadzenia, skutecznos¢ kliniczna, powikiania stosowania
[125, s. 19-24; 313, s. 901-906], podsumowujacy dotychczasowe badania
nad wykorzystaniem kontrolowanej hipotermii na §wiecie jako metody tera-
peutycznej. Europejskie Stowarzyszenie Medycyny Ratunkowej z siedziba
w Brukseli wraz z Uniwersytetem w Edynburgu prowadzi standaryzowany
program badawczy EUROTHERM3235Trial [368], majacy ustali¢ lecznicze
efekty zastosowania terapeutycznej hipotermii u pacjentow po urazach moz-
gu. Do programu zapraszane sg o$rodki medyczne z catej Europy — niestety,
Polska nie zgtosita swojego udziatu. Eurotherm3235Trial jest migdzynarodo-
wym, wieloosrodkowym projektem z randomizacja, w ktorym bada sie skut-
ki terapeutycznej hipotermii (32-35°C) w leczeniu podniesionego ci$nienia
wewnatrzczaszkowego po urazie mézgu. Schtadzanie ciata migdzy 32 a 35°C
w ciggu 10 dni po urazie mézgu moze pomoc zmniejszy¢ obrzek mozgu i za-
pobiec dalszym jego uszkodzeniom [382].

Inspirujgcym tekstem, szerzej omawiajacym t¢ kwestie, jest rozdziat pt.
Lodowi lekarze zawarty w ksiazce pt. Oszukac Smierc, autorstwa dr. Sanjaya
Gupty [88, s. 15—47]. Autor zauwaza, ze zdaniem lekarzy i pielggniarek jest
wiele powodow sceptycznego podejscia do tego sposobu leczenia. Najczest-
szym motywem rozpoczgcia stosowania hipotermii w celach terapeutycznych
jest pojawienie si¢ w zespole terapeutycznym lekarza badz pielegniarki, kto-
rzy posiadaja wiedz¢ na ten temat, i propaguja te metode wsrod wspotpra-
cownikow. Mimo ze za hipotermig stoi technologia i lata badan, to jednak
jest potrzebny kto§, kto ja bedzie promowal (na §wiecie robi to miedzy inny-
mi dyrektor Instytutu Intensywnej Opieki Neurologicznej w Nowym Jorku
— Stephan Mayer [375]).

Wydaje si¢ zatem, ze w dziedzinie badan nad mozgiem, postrzeganej od
lat jako ta, w ktorej lekarze niewiele moga zrobi¢ dla pacjenta, doszto naresz-
cie do przetomu. Przesuwac si¢ zaczeta rowniez linia oddzielajgca zycie od
Smierci [88, s. 34].

Roéwniez w odniesieniu do dziecka z syndromem apallicznym zmienita si¢
perspektywa jego zycia, dzigki zwroceniu uwagi na jego mozliwosci rozwojo-
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we, na znaczenie szeroko rozumianej troski o to dziecko, a takze edukacyjne
towarzyszenie mu przez rodzicow w drodze do pelnego wybudzenia.

9.3. Opieka pielegniarska i fizjoterapeutyczna

Podstawowe formy opieki pielegniarskiej dzieci z syndromem apallicznym,
przebywajacych na oddziale intensywnej terapii, a nastepnie poddanych le-
czeniu usprawniajacemu, to: utozenie lecznicze (przeciwbolowe, odciazajace,
przeciwobrzgkowe), profilaktyka (zapobieganie odlezynom, przykurczom,
zastojowi zylnemu, zapaleniu pluc), prowadzenie ¢wiczen oddechowych
statycznych, dynamicznych, symetrycznych, asymetrycznych, ¢wiczenia od-
krztuszania i efektywnego kaszlu, nawilzanie mieszaniny oddechowej, drenaz
utozeniowy, oklepywanie i uciskanie $cian klatki piersiowej (w zalezno$ci
od wydolnosci uktadu oddechowego i wspotistniejacych powiktan oddecho-
wych). Kolejne czynnosci obejmujg: obstuge sprzetu przeciwodlezynowego,
tj. materacy przeciwodlezynowych? pelnych, statycznych i dynamicznych, na-
ktadek na materace konwencjonalne, specjalistycznych 16zek z regulacja cis-
nienia w zaleznosci od masy ciata i z opcja zmiany pozycji, obracania i lezenia
na boku oraz mozliwo$¢ oklepywania i masazu, obstuge drobnego sprzetu,
np. podktadek, poduszek, prze$cieradet, utatwiajacych przenoszenie dziecka.

Do zadan wykonywanych przez pielggniarki, wedlug autoréw ksigzki
Urazy pnia mozgu. Kompleksowa diagnoza i terapia, naleza:
czgsta zmiana pozycji ciala;
intensywna pielegnacja drég oddechowych;
pielegnacja skory (ze szczeg6lnym uwzglednieniem profilaktyki odlezyn);
zapobieganie przykurczom,;
czesta kontrola ci$nienia krwi i tetna;
pielegnacja oczu (ze szczeg6lnym uwzglednieniem zachowania wilgotno-
sci);
karmienie przez sondg;
dbato$¢ o czystosc ciata;
reagowanie na wszelkie zmiany zachodzace u pacjenta;
permanentna stymulacja stowna;
monitorowanie wybranych parametrow biofizycznych;
monitorowanie oddawania moczu i stolca;
inne oddziatywania pielegniarskie, w zaleznosci od potrzeb pacjenta [284,
s. 244].

29 Najnowoczes$niejsze s3 materace pneumatyczne, wielokomorowe, zmiennoci$nienio-
we. Dzigki cyklicznym zmianom wypelnienia poszczegélnych sekcji materaca zmie-
niajg si¢ punkty podparcia ciata pacjenta, powodujac ciagtly i delikatny masaz popra-
wiajacy mikrokrazenie [139, s. 206].
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Wyzej wymienione czynno$ci majg niebagatelne znaczenie rehabilitacyj-
ne. Rowniez rodzina uczy si¢ postgpowac z dzieckiem w identyczny sposob.
Nastepuje tzw. wspolne/uzgodnione oddziatywanie. Rodzice otrzymuja ze
strony pielegniarek fachowe wsparcie/instruktaz.

W sktad intensywnej opieki pielegniarskiej wchodzi réwniez prowadzenie
odpowiedniej dokumentacji (Dobowej Karty Obserwacji, skal Oceny Ryzyka
Rozwoju Odlezyn, np. skali Norton, skali Waterlow). Pielggniarka powinna
doktadnie, wnikliwie i stale obserwowac dziecko za pomoca urzadzen kon-
trolno-pomiarowych i leczniczych [318, s. 91-101]. Gléwnym celem opieki
pielegniarskiej jest:

e poprawa wydolnosci ogolnej organizmu;

e poprawa czynnosci uktadu krazeniowo-oddechowego;

e zapobieganie i zmniejszanie ograniczen ruchu stawow;

e zapobieganie zanikom mig$niowym oraz ostabieniu migsni;

e uzyskanie pobudzenia i poprawy czynnosci osrodkowego uktadu
nerwowego;

regulacja nerwowo-mig$niowa;

zapobieganie powstawaniu obrzekow;

e zapobieganie powstawaniu odlezyn [331, s. 16—-17].

Neurorehabilitacja dziecka z syndromem apallicznym obejmuje: kinezy-
terapie, fizykoterapie i masaz, ktore bazuja na metodach leczniczych wyko-
rzystujgcych zjawisko reaktywnosci organizmu na bodzce. Podstawg rehabi-
litacji ruchowej dziecka z syndromem apallicznym jest wlasnie kinezytera-
pia, polegajaca na utrzymaniu peinej, biernej sprawnosci narzadu ruchu, ze
szczegblnym zwrdceniem uwagi na stan miesni i stawow, poniewaz bierny
spoczynek jest szkodliwy 1 moze wywota¢ dalsze powiklania: niedoci$nienie
ortostatyczne, spadek zuzycia tlenu, zastoj zylny, hiperkalcemig, nietolerancje
glukozy, zapalenie ptuc, zakrzepice, zanik mieéni, przykurcze stawow, urazy
nerwow obwodowych oraz odlezyny [318, s. 90].

W okresie, w ktorym badania kliniczne wskazuja na mozliwo$¢ powrotu
czynnosci migsni, zaleca si¢ jak najczestsze wykonywanie reedukacji tych
miegéni, a poza tym ¢wiczenia ogolnie usprawniajgce. Jesli natomiast pojawity
si¢ nieodwracalne zmiany, to rehabilitacja ruchowa jest nadal wskazana w ce-
lu zabezpieczenia porazonych konczyn przed znieksztalceniami i zmianami
troficznymi; dazy si¢ rowniez do wytworzenia mechanizméw zastepczych
1 uzyskania optymalnej sprawnosci fizycznej [184, s. 203].

Do kinezyterapii dotacza si¢ zabiegi fizykalne (fizjoterapig): §wiatlo-
lecznictwo, elektrostymulacje, magnetostymulacje, pionizacje, krioterapie,
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tonoliz¢*, hydroterapi¢ (wanny terapeutyczne), masaz i stosowanie pozy-
cji ulozeniowych z wykorzystaniem kolder, poduszek i ,.klinow”. Zalecana
jest zmiana pozycji co 2—4 godziny. Czasami wskazane jest gipsowanie przy
utrwalonych przykurczach czy stosowanie réznego rodzaju ortez.

Masaz wptywa na lepsze ukrwienie organizmu dziecka, zapewniajac wias-
ciwy przebieg procesow metabolicznych w poszczegolnych czesciach uktadu
nerwowego. Stymuluje rowniez przewodnictwo nerwowe. Podobnie oddziatu-
je hydroterapia dajaca znakomite efekty terapeutyczne (dobroczynny wplyw
na uktad kostny, oddechowy, neuromi¢$niowy i krazeniowy). W wielu przy-
padkach dochodzi do neurogennego skostnienia pozaszkieletowego, ktore ob-
jawia si¢ tworzeniem dodatkowej tkanki kostnej wokot stawdw (biodrowego,
kolanowego, barkowego, tokciowego) i w mig¢$niach. Czasami oprocz leczenia
farmakologicznego (Etidronian, Indometacyna) jest wskazana interwencja chi-
rurgiczna czy radioterapia. Diugotrwale unieruchomienie sprzyja osteoporo-
zie, 1 dochodzi do zmiany mikroarchitektury kostnej, co powoduje ztamania.

Celem takiej rehabilitacji jest zapobieganie postepowi i nawrotom cho-
roby, usuwanie roznych dolegliwo$ci i przywracanie sprawnosci fizyczne;.
Obecnie, nie deprecjonujac wiedzy i doswiadczenia fizjoterapeutow, dotgcza
si¢ do rehabilitacji roboty rehabilitacyjne.

Badania naukowe dotyczace robotyki medycznej rozwijaja sie, jak pisza
Mikotajewscy, dynamicznie: za robota rehabilitacyjnego uwaza si¢ praktycz-
nie kazdg reprogramowalng, elastyczng platforme, umozliwiajqcq fizyczng
interakcje robota z pacjentem oraz manipulacje przez robota elementami cia-
ta pacjenta w celach terapeutycznych (ang. robot mediated therapy). Zatem
do robotow rehabilitacyjnych w scistym znaczeniu tego pojecia bedq nale-
zaly roboty stacjonarne, egzoszkielety oraz niektore roboty wykorzystywane
w telerehabilitacji, ale nie bedg sie do nich zaliczaly roboty terapeutyczne,
oddziatujgce tylko na zdolnosci poznawcze i samopoczucie pacjenta oraz ro-
boty stuzgce wylqcznie poprawie komunikacji, uczenia sie, diagnostyki czy
samoobstugi. Wqtpliwosci sq w stanie budzi¢ bardzo zaawansowane prote-
zy robotyczne (konstrukcyjnie i funkcjonalnie mogqce nie roznic¢ sie np. od
elementow egzoszkieletow), ktore by¢ moze z czasem uzupeiniq klasyfikacje
robotow rehabilitacyjnych [183, s. 21].

Wydaje sie, ze eklektyzm terapii jest nieodzowny, podobnie jak przysztos-
ciowe potaczenie pracy terapeuty z pracg robota’'.

30 Zabieg z zakresu elektrolecznictwa polegajacy na rytmicznej, naprzemiennej elektro-
stymulacji mig$ni spastycznych i antagonistycznych (elektrostymulacja dwubieguno-
wa). Naprzemienna praca migséni zginaczy i prostownikow wymuszona przeptywem
pradu prowadzi w efekcie do odtworzenia mechanizmu odruchowego i przywrdcenia
réwnowagi porazonych miesni.

31 Znacznym zroédlem informacji na temat wykorzystania robotyki rehabilitacyjnej i pis-
miennictwa z tej dziedziny jest strona internetowa Emilii Mikotajewskiej [367].
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Do Polski dotarta rowniez metoda Ulzibata [392], tzw. stopniowa fibroto-
mia. Zabieg polega na stopniowym, podskomym przecinaniu zwtokniatych
pasm migsniowych w okolicach ich przyczepu do kosci z zastosowaniem
specjalnego skalpela, bez koniecznos$ci zardwno nacinania skory, jak i calko-
witego rozcinania mig$ni, z zachowaniem migéni zdrowych, bez ingerencji
w $ciegna i uklad kostny. Leczenie zabiegowe odbywa sie w kilku etapach,
a kazdy z nich eliminuje od 10 do 16 przykurczy mieg$ni. Zabieg wykonywa-
ny jest w znieczuleniu ogdlnym, a konieczno$¢ wykonania kolejnego stopnia
zalezy od rozmiaru zaburzen ruchowych, chorob wspotistniejgcych oraz in-
tensywnosci wzrostu w przypadku dzieci. Eliminacja przykurczy migsni lub
zespotu bolowego pomaga osiggnaé znaczne zwigkszenie zakresu ruchu, co
umozliwia uzyskanie nowych oraz poprawe juz istniejacych zdolnosci moto-
rycznych. Badania kontrolne pacjentow dowodza, ze terapia we wczesnym
etapie powstawania organicznych przykurczy migsni przynosi najlepsze wy-
niki — nim zmiany zostang utrwalone i uktad narzagdéw ruchu zostanie znie-
ksztalcony. Dla osiggnigcia maksymalnie dobrego wyniku zaleca si¢ rozpo-
czecie zabiegéw w wieku 2—3 lat — dla zmian wrodzonych oraz w wieku 3-5
lat — dla wad nabytych i mézgowego porazenia dziecigcego. Analiza porow-
nawcza skutecznosci leczenia dzieci z chorobami uktadu narzadéw ruchu lub
moézgowym porazeniem dziecigcym w rdéznych grupach wiekowych wykaza-
fa, ze u dzieci w wieku przedszkolnym obserwuje si¢ wyzszy odsetek dobrych
wynikow leczenia niz u dzieci starszych. Ma to zwigzek z silniejszymi zmia-
nami w mig$niach u dzieci w wieku szkolnym i nastolatkow, a takze z utrwa-
laniem si¢ z biegiem czasu statych deformacji uktadu narzadéw ruchu.

Poprawa ogolnej aktywnosci fizycznej chorego pobudza jego rozwo6j umy-
stlowy, rozszerza wachlarz zainteresowan, podnosi poziom czynno$ci samo-
obstugowych i daje pacjentowi pewna niezalezno$¢. W ciezszych przypad-
kach znacznie ulatwia opieke nad pacjentem [392].

Badania statystyczne dotyczace stosowania tej nowatorskiej metody sg
prowadzone od 2011 roku. Z udostepnionych danych wynika, ze do roku 2014
skorzystato z niej 589 dzieci. Mimo ze byty to gltéwnie dzieci z mézgowym
porazeniem dzieciecym (83,2%), przytaczam ponizej dane dotyczace skutecz-
no$ci metody. W przypadku:

e 92.84% pacjentow uzyskano ,,dobry wynik kliniczny”, objawiajacy si¢
wzrostem zakresu ruchu, pojawieniem si¢ nowych lub poprawa istniejacych
nawykow ruchowych, tworzeniem jako$ciowo nowych stereotypdéw rucho-
wych lub ustgpieniem, lub ograniczeniem zespotu bolowego i hiperkinezji;

e 4.34% pacjentdw uzyskano ,,satysfakcjonujacy wynik”, z zaobserwowa-
niem poprawy poszczegolnych nawykow ruchowych, a takze poszerze-
niem funkcji w zakresie poczatkowego rozwoju ruchowego;

e 2.79% pacjentdw ,,nie zachodzity dynamiczne zmiany”;
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e 0,03% pacjentow wystapil bol w okolicy wczesniej nieoperowanej, co zo-
stato ocenione jako pogorszenie, jednak zmiany te byly eliminowane na
kolejnych etapach terapii.

W odniesieniu do miejscowych organicznych przykurczy miesni lub punk-
tow bolowych skutecznos$¢ metody Ulzibata wynosi $rednio 97,5%. Poza po-
prawa rozwoju ruchowego, poprzez eliminacje przykurczow migsniowych,
zauwazono takze dodatkowe pozytywne skutki:

e poprawe mowy (62%), zucia (49%), przetykania (50%), ruchdw mimicz-
nych (22%), czynnikow emocjonalnych (64%), snu (49%),

wzrost taknienia (58%),

redukcje zeza (55%), tzawienia (56%), oczoplasu (22%),

spadek czestotliwos$ci i nasilenia napadow padaczkowych (25%),
poprawe wzroku (17%) i shuchu (15%) [392].

Tworca tej metody jest profesor Valeri Borisowich Ulzibat (1946-2003),
rosyjski traumatolog i ortopeda.

9.4. Stymulacja polisensoryczna

W literaturze dotyczacej urazéw/udaréw moézgu wiele miejsca pos§wieca
si¢ nie tylko rehabilitacji ruchowej, fizjoterapii, ale takze polimodalnej neuro-
stymulacji, treningowi i ¢wiczeniom terapeutycznym. Liczne publikacje na
temat neurorehabilitacji odnoszg si¢ gtownie do osob dorostych, dlatego wy-
daje si¢, ze nie bez znaczenia sg — w procesie wybudzania dziecka z syn-
dromem apallicznym — metody terapii stosowane w pedagogice specjalnej,
ktorych adresatem jest dziecko ze sprzezong niepelnosprawnoscig. Dla dzie-
cka z niepetnosprawnos$cig proces uczenia si¢ i nabywania umiejetnos$ci jest
niezwykle utrudniony. Dlatego stymulacja wielozmystowa, ktora pomaga im
w odbiorze wrazen zmystowych z otaczajacego ich §wiata oraz z ich ciala,
stanowi dla nich metode zaje¢ edukacyjnych [55; 303].

Roéwniez w przypadku dziecka z syndromem apallicznym jest istotna sty-
mulacja prostymi i zlozonymi bodzcami: wzroku, stuchu, wechu, smaku,
roéwnowagi, dotyku, propriocepcji. Nauka doswiadczania wielozmystowego
$wiata obejmuje bodzcowanie stuchowe (np. muzykoterapie [97, s. 22-32],
odgtosy naturalne, rozmowy z bliskimi), stymulacj¢ wzrokowa (koncentra-
cja wzroku na przedmiocie, wodzenie wzrokiem, kolorowe $wiatto) [331,
s. 32-35]. O pobudzaniu wzroku dziecka pisata na swoim blogu mama Kajt-
ka: W koncu mamy w domku rzutnik, kupilismy na Allegro za dosyc¢ przystepng
cene. Szukalismy go, poniewaz to tez jest w programie opracowanym w To-
runiu, zeby pobudzié¢ wzrok Kajtusiowi. A polega to na tym, Ze zaciemniamy
jeden pokoj, siadamy metr od Sciany i wyswietlamy trzy slajdy po kolei, np.
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teraz pokazujemy dziewczynke, ptaszka i jabtko, tak kilka razy dziennie, a za
tydzien trzy inne slajdy. Oprocz tego stymulacja bialym swiatetkiem, tez wcho-
dzimy do jak najciemniejszego pomieszczenia, u nas jest to kibelek, i swiece
okolo 20 centymetrow od oczka Kajtusia na przemian raz w jedno oczko, raz
w drugie, i robig to od niedawna, a wiecie jak Kajtus super reaguje. Stynny
Prof. Talar mawial kiedys: to jest jak rehabilitacja miesni, wzrok tez musisz
¢wiczy¢ swiatlem kilka razy dziennie, bo jak nie ma sygnatu do oka, wzrok
zanika [334].

Nalezy czujnie obserwowac typowe reakcje dziecka wybudzajacego sig,
czyli: zwracanie glowy w stron¢ rozmowcy, usmiech, patrzenie na rozmow-
c¢, wokalizacje: jeki, nieartykutowane dzwigki, gest potakiwania, ptacz. Ewa
Btaszczyk opisuje taka sytuacje: Dla sprawdzenia wysylta sie bardzo wyraznie
bodzce, mowimy, ze ,,bodzcuje si¢” dziecko, na przyktad czerwonym Ilub zie-
lonym Swiattem czy przedmiotem. Albo powoli przesuwa si¢ cos przed jego
oczami, na przyklad dlon. Jesli wzrok sie na niej koncentruje, to oczywiscie
bardzo dobry objaw. Bo jesli skupia wzrok, to znaczy, ze widzi i nawigzuje
kontakt. Bardziej skomplikowane éwiczenie polega na tym, ze stajesz z jednej
strony glowy, prosisz o spojrzenie w twoim kierunku i ta osoba przenosi na
ciebie wzrok, czasem nawet odwraca glowe. To jest juz duza sprawa. Odpo-
wiedz na polecenie. Tylko trzeba powtorzy¢ éwiczenie wiele razy, aby nabrac
pewnosci, ze dzialanie jest Swiadome, a nie odruchowe [24, s. 136].

Pedagodzy specjalni strukturyzujg najblizsze sSrodowisko dziecka: miejsce,
czas, metody terapii koncentrujg si¢ nie tylko na stymulacji sensomotorycz-
nej, stymulacji od podstaw (Andreasa Frohlicha), stymulacji w naturalnym
srodowisku (silvoterapia, hortikuloterapia, talasoterapia), ale takze na kontak-
cie ze zwierzetami (np. kynoterapia) czy wykorzystaniu Sali Doswiadczania
Swiata (terapii Snoezelen) [259].

Pedagodzy dobierajg neurofizjologiczne i pedagogiczne sposoby uspraw-
niania, ktore beda optymalne dla dziecka z syndromem apallicznym, umoz-
liwiajac mu doswiadczanie i integrowanie wrazen dotykowych, przedsion-
kowych i kinestetycznych plynacych z wlasnego ciata (stymulacja czucia
powierzchniowego, glebokiego, zmystu réwnowagi). Kolejnym rodzajem
terapii stosowanej w rehabilitacji dziecka z syndromem apallicznym jest aro-
materapia, ktora wykorzystuje wiedze o wptywie zapachu na stan emocjonal-
ny i samopoczucie czlowieka, jak rowniez wiedz¢ o wlasciwosciach olejkow
eterycznych (wlasciwos$ci: bakteriobojcze, przeciwzapalne, rozkurczajace,
rozgrzewajace).

Ewa Blaszczyk stanowczo sprzeciwia si¢ stereotypowemu pojmowaniu re-
habilitacji: W potocznym przekonaniu rehabilitacja to ,, gimnastyka”. W rze-
czywistoSci mamy do czynienia z dzikg pracq calego sztabu ludzi, z ktorych

32 Wpis z 17.09.2006 roku.
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kazdy ma zadanie wyznaczone na innym odcinku: specjalistyczny masaz, hy-
droterapia, zajecia haptyczne’, muzykoterapia, koloroterapia, pionizacja,
zajecia z neurologopedq, psychologiem, ze specjalistq od komunikacji po-
zawerbalnej i tak dalej. Kazdy z tych elementow jest wazny. Podobnie rytm
zajec: ¢wiczenia, odpoczynek, éwiczenia — przez caly dzien. Zadnych efektow
nie przyniesie forsowny program zajec tylko i wylgcznie porannych, bo prze-
ciez po potudniu personel ma wolne i w szpitalu nie dzieje si¢ nic. Tak samo
w weekend i w Swigta. A choremu jest catkowicie obojetne, czy mamy robo-
czy poniedziatek czy rocznice uchwalenia Konstytucji. Przy kazdej diuzszej
przerwie dziecko wypada z rytmu, bo nie da si¢ poéwiczy¢ na zapas. Dziecko
tatwo przemeczyé, a forsowne ¢wiczenia przynoszq skutek wrecz odwrotny.
W tych wypadkach reguty szpitalne powinny by¢ dostosowane do chorego, nie
odwrotnie. To wiasnie jest w procesie rehabilitacji najtrudniejsze i najbardziej
kosztowne [25, s. 165].

Szczegotowe omowienie metod terapeutycznych wykorzystywanych w te-
rapii i w wielowymiarowej trosce o dziecko z syndromem apallicznym wy-
kracza poza temat mojej rozprawy, lecz z pewnoscia byloby przydatne. Jest to
inspirujace pole do dalszych badan dla rehabilitantow, pedagogdw, psycholo-
gOw czy terapeutdw. Jestem pewna, ze warto przy tym uwzgledni¢ spojrzenie
rodzicoéw na przebieg rehabilitacji, jak i podejmowane przez nich osobiscie
proby dziatan terapeutycznych na rzecz swojego dziecka. Mama dziewczynki
przebywajacej w Klinice ,,Budzik” mowi o tym: Trzeba probowac wszyst-
kiego. Bo i telewizje teraz zaczyna coraz czesciej oglgdaé, mowie: muzyka,
zapachy, smaki, wszystko, wszystko. I bardzo trzeba duzo do dziecka mowic.
Caly czas. Nawet jak spi, to trzeba mowié. Bo i tak, i tak styszy. Wielka rados¢,
raz byta taka sytuacja, ze myslelismy, ze ona Spi, nie rozumie, rozmawialiSmy
przy niej i ona wszystko styszata, i si¢ sSmiata. Razem z nami. Juz jestem na
podstuchu, caly czas.

Nieodzownym elementem wszystkich prezentowanych wyzej metod tera-
peutycznych jest kontakt przez dotyk, ktory pelni wazna role w komunikacji
z dzieckiem z syndromem apallicznym. Mozemy tu mowi¢ o dotyku: opie-
kunczym, wyrazajacym wsparcie, pocieszenie, obecnos¢, mitos¢, ochronnym,
np. zabezpieczajacym przed dotknieciem rany, proceduralnym, polegajacym
na wykonaniu okreslonego zadania, np. zmiany pozycji, ¢wiczenia terapeu-
tycznego [318, s. 96].

33 Chodzi o wykorzystanie technologii haptycznych, dajacych wrazenie dotykania praw-
dziwych powierzchni. Polega ona na wytworzeniu wrazenia tarcia na ekranie dotyko-
wym przez odpowiednio przetworzone impulsy elektryczne. Pozwala to na stworzenie
wrazenia dotykania tekstury — na przyktad piasku czy materialu. Zaleta tej technologii
jest fakt, ze nie wykorzystuje ona Zzadnych ruchow mechanicznych urzadzenia, jest
precyzyjna, pozwala na konturowe uzycie i zuzywa malg ilo$¢ energii [387].
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9.5. Terapia logopedyczna, wspomagajace i alternatywne
metody komunikacji

W europejskiej szkole jezykoznawczej przyjeto si¢ za Saussure’em okre-
sla¢ jezyk jako system znakdéw shuzacych do przekazywania mysli, tzn. do
porozumiewania si¢ miedzy sobg cztonkow danej wspolnoty komunikacyj-
nej. Autor wyodrebnit langue (system jezykowy) i parole (mdwienie). Z kolei
polski jezykoznawca Franciszek Grucza wskazuje, ze tego typu rozdzielajace
podejscie prowadzi do ujmowania jezyka jako samoistnego bytu — ktory — ja-
ko zywy organizm jest w stanie kierowa¢ naszym zachowaniem. Do koncep-
¢cji Saussure’a nawigzuje Noam Chomsky, ktory twierdzi, ze fundamentalny
system gramatyczny umozliwiajacy uczenie si¢ jezyka jest wrodzong cecha
ludzi i specyfika naszego gatunku (gramatyka uniwersalna a akwizycja jezyka
przez dzieci). W literaturze neuropsychologicznej mozna znalez¢ wiele donie-
sien poswigconych ztozonej relacji jezyka i myslenia. Luria i Kaczmarek za-
uwazaja, ze intencja czy zamiar wypowiedzi uruchamiaja moweg wewngtrzna,
co prowadzi z kolei do sformulowania struktury gtebokiej i powierzchniowe;j
wypowiedzi przy zaangazowaniu okolicy Wernickiego i Broca, a nastepnie do
realizacji wypowiedzi za pomoca narzagdu mowy lub innych efektorow (np.
reki w przypadku tekstu pisemnego czy sygnalizowanego) [206, s. 75].

Jak juz wspominalam wczesniej, profesor Herzyk przytacza wyniki ba-
dan Davisa polegajace na okresowym wprowadzaniu w stan uspienia (sedacji
1 anestezji) mézgu zdrowych wolontariuszy. Stwierdzono u nich, ze wyzsze
funkcje poznawcze, takie jak rozumienie mowy i procesy pamigciowe, ule-
gaja zaburzeniu juz w stanie lekkiego uspienia, podczas gdy mdzg pozostaje
zdolny do percepcji sygnatow jezykowych nawet w stanie gtebokiej narkozy.
Jak podkresla Blachnio, podstawowq cechq turiowskiej koncepcji jest dyna-
micznosé, odzwierciedlajgca zmiennosé funkcji mozgowych (obserwowana
zarowno w ontogenezie, jak i w toku procesow kompensacyjnych, zachodzg-
cych w ustgpowaniu zaburzen powstatych w nastepstwie uszkodzen tkanki
mozgu) [23, s. 160].

Do zabiegow medycznych i rehabilitacji pielegniarskiej dziecka z syndro-
mem apallicznym wlacza si¢ wczesng terapie logopedyczna, ktéra ma na ce-
lu nie tylko uniemozliwienie wyksztatcenia si¢ wadliwych nawykow aparatu
artykulacyjnego u dziecka z syndromem apallicznym, ale takze pomaganie
w likwidowaniu §linotoku i szczgkoscisku [331, s. 9]. Za pomoca terapii regu-
lacyjnej Castillo-Moralesa mogg by¢ leczone wszelkie sensomotoryczne za-
burzenia sfery ustno-twarzowej, zwigzane z trudnosciami ssania, potykania,
zucia, oddychania i mowy [114, s. 199].

Celem terapii ustno-twarzowej jest stymulacja punktow neuromotorycz-
nych twarzy aktywizujacych ruchy jezyka, ust, zuchwy i szczegki (pobudzenie
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ekspresji oczu, ruchow artykulacyjnych i mimicznych). Efektami skutecznie
prowadzonej terapii logopedycznej sa: uzyskanie kontroli nad ruchami migéni
twarzy, usprawnienie procesu karmienia i picia (poprawa zucia i gryzienia),
zmnigjszenie nadwrazliwosci okolic twarzy 1 jamy ustnej oraz zmnigjszenie
nadmiernego $linienia si¢. Ponadto jezyk jako organ, w przypadku dziecka
z syndromem apallicznym, uktada si¢ w jamie ustnej nienaturalnie. Dlatego
masaz stymulujacy narzady mowy poprawia funkcjonowanie mieéni i ner-
woOw (masaz policzkow, zuchwy, okolic przelyku, warg, jezyka, dzigsel, pod-
niebienia twardego i migkkiego). Masaz twarzy elektrycznym aparatem do
masazu lub elektryczng szczoteczka do zebow korzystnie oddziatuje na czucie
powierzchniowe i giebokie. Podobnie pozytywnie stymulujg twarz rdzne fak-
tury materialow (piorka, jedwab, wetna itp.) czy bodzce o réznej temperaturze
(zimne, ciepte). Do innych rodzajow masazy logopedycznych zaliczaja sig:
masaz szpatutka jezyka i ugniatanie podniebienia miekkiego, masaz lodem,
wykonywanie ruchow biernych jezyka, nauka prawidtowego potykania oraz
terapia oddychania czy ¢wiczenia mimiczne przed lustrem [331, s. 32-35].

Mozna réwniez wykorzystac terapi¢ aparatem VocaSTIM [372], aby sty-
mulowac przezskornie mig$nie dna jamy ustnej i szyi w celu poprawy funk-
cji potykania. Koncepcja VocaSTIM® obejmuje system do diagnozy, terapii
i kontroli przebiegu terapii porazen krtani. Urzadzenie moze by¢ rowniez sto-
sowane w przypadku trudno$ci w potykaniu (dysfagia) oraz zaburzen dyz-
artrycznych spowodowanych porazeniami nerwoéw czaszkowych V, II, IX,
XTI i XII. Niedowtady krtani sa obwodowymi lub czgsciowymi porazeniami
migéni istotnych dla glosu. Skutkuja zaburzeniami, nawet catkowita utrata
glosu, czesto powoduja utrudnienia oddychania. Niedowlady krtani moga
wystepowac jako konsekwencja operacji wola tarczycowego, zabiegéw w ob-
rebie glowy i szyi (kregostupa szyjnego), licznych innych przyczyn lub moga
mie¢ pochodzenie idiopatyczne (spontaniczne lub nieznane).

Nie nalezy tez rezygnowac z poszukiwania sposobéw komunikowania si¢
z dzieckiem bgdacym w stanie apallicznym. Na poczatku chodzi tu przede
wszystkim o odczytywanie jego reakcji fizjologicznych czy reakcji afektyw-
nych w kategorii komunikatu. Wazna rol¢ moze tu odegrac terapeuta postugu-
jacy sie wspomagajacymi i alternatywnymi metodami komunikacji (ang. Al-
ternative and Augmentative Communication — AAC), ktory powinien wspierac
klasyczng terapi¢ logopedyczna, aby uaktualni¢ tkwigcy w dziecku potencjat
ekspresji niewerbalnej, zwracajgc uwage na jego reakcje fizjologiczne i afek-
tywne, mimike twarzy, kinezjetyke, parajezyk, proksemike [287, s. 106—109].
Polega to na odczytywaniu i interpretowaniu reakcji ptynacych z ciata dziecka,
czyli reakcji fizjologicznych (zwracanie uwagi na jego oddech, pocenie si¢,
rytm serca, zrenice, zabarwienie skory, tonus miesni, wyproznianie); reakcji
afektywnych, ekspresji niewerbalnej (mimika twarzy, kinezjetyka, proksemi-
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ka, parajezyk, kod aparacyjny, kod temporalny), a takze na komunikacji po-
przez sygnaty zapowiadajace, komunikacji poprzez fizyczne naprowadzanie,
az do komunikacji poprzez gest i mowe w przypadku dziecka na wyzszym
poziomie umiej¢tnosei i dziatan poznawczych. Ciato cztowieka jest nie tylko
bytem fizycznym, przestrzenno-czasowym, lecz uzewngtrznia (objawia) jego
wewnetrzng aktywnos$¢. W sposobie bycia, poruszania si¢, postawie objawiaja
si¢ cechy indywidualne danej osoby. Usmiech, rumieniec, spojrzenie, drzenie
rak, szybkos¢ oddechu, rysy twarzy sa oznakami standw wewnetrznych.

Podstawowa lektura w jezyku polskim do poznania AAC jest monografia
autorstwa S. von Tetzchnera i H. Martinsena, bgdaca pierwszym podreczni-
kiem w Europie Srodkowej i Wschodniej poswieconym wspomagajacej i alter-
natywnej komunikacji: Wprowadzenie do wspomagajgcych i alternatywnych
sposobow porozumiewania sie. Nauka znakow oraz uzywania pomocy komu-
nikacyjnych przez dzieci, mtodziez i dorostych z zaburzeniami rozwojowymi.

Wspomagajace i alternatywne sposoby porozumiewania si¢ [302] to okresle-
nie metod pracy terapeutycznej z osobami niemowigcymi, u ktoérych wystepuja
znaczne deficyty w sferze komunikacyjnej (spowodowane np. roznymi dysfunk-
cjami osrodkowego uktadu nerwowego, chorobami genetycznymi, pourazowym
uszkodzeniem mdzgu, spektrum autyzmu itp.). AAC jest stosowana wobec dzie-
ci, mlodziezy i dorostych catkowicie pozbawionych zdolno$ci méwienia lub ta-
kich, ktérych mowa nie spetnia wszystkich funkcji komunikacyjnych.

Wsrod uzytkownikow AAC mozemy wyrozni¢, w zaleznosci od stopnia
rozumienia jezyka, zdolno$ci uczenia si¢ rozumienia i postugiwania si¢ jezy-
kiem w przyszlosci, nastepujace grupy:

e grupe potrzebujaca ekspresji jezykowej (osoby rozumiejg mowe innych,
lecz same nie potrafig si¢ nig postugiwaé, np. w przypadku moédzgowego
porazenia dziecigcego, w anartrii);

e grupe potrzebujaca jezyka alternatywnego (osoby zaliczane do tej grupy
maja znaczne problemy z rozumieniem mowy, np. w spektrum autyzmu,
osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng, z agnozja stuchowa, agnozja
sensoryczng);

e grupe potrzebujacg wsparcia jezykowego (w jej ramach wystepuje podgru-
pa rozwojowa — osoby potrzebuja wsparcia w rozumieniu jezyka i ekspre-
sji jezykowej, dla rozwoju mowy, ktdéra moze si¢ pojawi¢ w pozniejszym
czasie, np. w dysfazji rozwojowej, oraz podgrupa sytuacyjna — chodzi
0 osoby, ktére nauczyly si¢ méwic, lecz shuchacze maja trudnosci ze zro-
zumieniem ich artykulacji, np. w dysartrii).

W sktad systemu AAC wchodza: znaki manualne (gesty naturalne, KOG-

HAMO, dunski stownik gestow, alfabet palcowy, jezyk migowy); znaki gra-
ficzne (ang. P.1.C — Pictogram Ideogram Communication, ang. PCS — Picture
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Communication Symbols, system symboli Bliss; REBUS, rysunki, litery,
sylaby, wyrazy); znaki przestrzenno-dotykowe (klocki Premacka); systemy
taczone (Makaton). AAC wykorzystuje tez do porozumiewania si¢ pomoce,
ktoére mozna podzieli¢ na proste pomoce rozwojowe, sytuacyjne i osobiste
w postaci zestawow znakéw wydrukowanych na papierze i zaadaptowanych
(np. tablice wyboru, uczestnictwa, kontekstowe, tematyczne, do nauki kon-
wersacji czy tablice osobiste, ksigzka osobista); pomoce elektroniczne i ko-
munikatory — w wielu krajach §wiata od ponad dwudziestu lat uzywane sa
urzadzenia VOCA (ang. Voice Output Communication Aids), czyli mowiace
pomoce do porozumiewania si¢. Przypominajg one niewielkie pulpity z rze-
dami przyciskdéw lub notebooki z ekranami dotykowymi. Syntezuja mowg lub
odtwarzaja nagrane stowa i zdania (odtwarzajace glos na zasadzie pojedyn-
czego komunikatu: BIGMack lub ich sekwencje Step-by step, Sequencer) lub
zestawy komunikatow wedtug zaplanowanych i wydrukowanych papiero-
wych naktadek (talkery: SuperTalker, TeachFour i inne) oraz pomoce wyso-
kiej technologii (skomplikowane urzadzenia do porozumiewania si¢, ktoérych
konstrukcja opiera si¢ na procesorach, np. urzadzenia z wbudowanym synte-
zatorem mowy i oprogramowaniem jezykowym lub klawiatury i komputery)
[130, s. 73-96].

Ksigzka powstala na bazie doswiadczen polskich terapeutow i uzytkowni-
kéw wspomagajacych sposoby porozumiewania si¢ (AAC) jest m.in. Wiem,
czego chee! [308]. Dzigki historiom kilkunastu uczniow, klientow, pacjentow
niemdéwigcych autorzy pokazuja rézne etapy i sposoby pracy, rozmaite tech-
niki, r6zne rozwigzania dostgpne w naszym kraju.

W praktyce klinicznej zaobserwowano u pacjentéw wybudzonych z dtu-
gotrwalej pourazowej $piaczki, ze przechodza przez rdzne fazy zaburzen
mowy:

e mutyzm kinetyczny — brak mowy, brak wolicjalnego ruchu;

e afazje globalng* —mowa skapa i niezrozumiata, brak rozumienia wypowie-
dzi innych ludzi,

e afazj¢ ruchowa — mowa skapa, duze trudnosci z wyslawianiem sig, agra-
matyzm, dobre rozumienie mowy;

e afazje amnestyczng — trudnosci w znalezieniu pojedynczych stow i/lub
apraksja mowy — powazne problemy w realizacji fonetycznej okreslonych
stow;

e dysartri¢ — ruchowe problemy w artykulacji dzwigkoéw jezykowych;

34 Najkrocej rzecz ujmujac, afazja jest to zaburzenie komunikacji jezykowej, ktorego
przyczyna jest nabyte uszkodzenie o$rodkowego uktadu nerwowego, np. w wyniku
urazu, udaru, procesu neurodegeneracyjnego, nowotworu, zatrucia toksynami, procesu
zapalnego.
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e wyzdrowienie — komunikat ma postac jezykowa (stowa lub inne symbole
reprezentujace stowa). Przy czym komponenty jezyka najbardziej odporne
na uszkodzenie mdzgu to: nazywanie, powtarzanie, rozumienie rzeczow-
nikow oraz odpowiedzi typu ,,tak”, ,,nie”*.

W terapii logopedycznej zacheca si¢ rowniez pozostatych specjalistow do
permanentnej stymulacji stownej dziecka z syndromem apallicznym poprze-
dzajacej kazda wykonywang czynno$¢ i towarzyszacej kazdej czynno$ci.

9.6. CyberOko, system C-Eye

Aktualnie w komunikacji z dzieckiem z syndromem apallicznym najbar-
dziej obiecujace wydaja si¢ programy komputerowe typu ,,interfejs mozg-
-komputer” (ang. brain-computer interface, BCI), pozwalajace na bezposred-
nig komunikacje: dzigki sygnatom elektrofizjologicznym nastepuje urucha-
mianie urzadzenia zewnetrznego (neuroprotetyka) [99, s. 210-211].

Najnowszym polskim odkryciem jest CyberOko [346].

Pomystodawcg urzadzenia jest profesor Andrzej Czyzewski. Przy realiza-
cji projektu wspotpracowano m.in. z terapeutami zatrudnionymi w zaktadzie
opiekunczo-leczniczym Fundacji ,,Swiatlo” w Toruniu. CyberOko to urzadze-
nie, ktore stuzy do zbadania, czy pacjent postuguje si¢ wzrokiem ze zrozu-
mieniem. Specjalny sprzet pomaga nie tylko zdiagnozowac pacjenta, ale takze
nawigza¢ z nim kontakt. Cze$cig urzadzenia jest kask z wbudowanym EEG,
dzigki ktoremu mozliwe jest zbadanie mozliwos$ci poruszania przez pacjen-
ta koficzynami. Znajduje si¢ tu réwniez drukarka zapachéw pozwalajaca na
prowadzenie aromaterapii. CyberOko sktada si¢ tez z kamery na podczerwien
i specjalnego programu odczytujacego ruchy gatki ocznej. Pozwala to na §le-
dzenie wzroku pacjenta obserwujacego obrazek wyswietlajacy si¢ na ekranie
komputera. Dzieki temu mozna stwierdzi¢, na ile pacjent jest Swiadomy. Poza
tym system zawiera takie programy jak: trening multimedialny, test do bada-
nia pisania i czytania, piktogramy i wirtualng klawiaturg. Ten ostatni element
umozliwia pisanie tekstu za pomoca wzroku. Pacjenci majg indywidualnie do-
pasowane aplikacje. CyberOko stanowi zintegrowany system wykorzystujacy
technologie: $ledzenia wzroku, badania aktywnosci elektrycznej mézgu oraz
kontrolowanej emisji bodzcow zapachowych. Urzadzenie jest czgécig projektu
typoszereg komputerowych interfejsow multimodalnych. System jest ciagle
udoskonalany. Kolejnym projektem, ktorym zajmuja si¢ naukowcy z Politech-
niki Gdanskiej, jest cybertdzko, ktére pozwoli pacjentowi np. na sterowanie
swiatlem w pokoju, ustawienie 16zka czy korzystanie z Internetu. Warto pod-

35 Zaburzenia komunikacji u 0oséb po urazie mozgu zostaty fachowo oméwione w pol-
skiej literaturze szczegodlnie przez prof. Mari¢ Pachalska oraz prof. Danutg Kadzielawa.
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kresli¢, ze do tej pory CyberOko zostato wdrozone w pigciu placowkach opieki
nad pacjentami apallicznymi. Uzyskane wyniki badan sg przedmiotem 35 pub-
likacji i 4 zgloszen patentowych. Przyznany na badania budzet ok. 7 min zt
(w ramach projektu POIG.01.03.01-22-017/08) postuzyt sfinansowaniu prac
nie tylko nad CyberOkiem, ale takze nad takimi wynalazkami, jak: wirtualna
tablica szkolna sterowana gestami, system komunikacji nauczyciel — uczen ze
spowalniang mowa, nowa metoda wspomagania nauki jezykoéw obcych i sy-
stem diagnozy nasilenia objawéw choroby Parkinsona [346].

W doniesieniach prasowych mozna znalez¢ informacje o tym nowatorskim
urzadzeniu i jego wykorzystaniu: Julita Zawadzka i jej szefowa nie majq naj-
mniejszych wqtpliwosci, ze cho¢ pan Piotr nie moze wykonac Zadnego ruchu,
jest w stanie petnej swiadomosci. Ich przeczucie potwierdzito CyberOko stwo-
rzone dwa lata temu przez prof. Andrzeja Czyzewskiego z Politechniki Gdan-
skiej — urzqdzenie pozwalajgce komputerowi odczytywac, na jaki punkt mo-
nitora patrzy badany pacjent. Wiasnie poprzez CyberOko pan Piotr najpierw
podat przepis jajecznicy idealnej. Tylko jajka, szczypiorek i masetko. Zadnej
wedliny. Pani Irena potwierdzila: rzeczywiscie mqz nie tolerowat wedliny
w jajecznicy, ktora obowigzkowo byla smazona na masle. Julita Zawadzka:
— Gdy go tak podpytywalismy o wszystko, wyraznie byto widac, ze jego mysli
krgzq wokot pani Ireny. Powiedzial, ze kocha Zone, zZe marzy, aby wreczyc¢
jej kwiaty w kawiarni. — PostanowiliSmy spetnic¢ jego marzenie. W kawiarni
torunskiego hotelu Copernicus, na tarasie. Kupilismy pigkny bukiet i zawiez-
lismy tam pana Piotra na wozku i jego zone. Podekscytowanie, wzruszenie,
zadowolenie czuli wszyscy, nie tylko pan Piotr. Przystuzyto sie to ich malzen-
stwu. A od tego czasu pacjent wyraznie chetniej wspoipracuje z CyberOkiem
— cieszy sig dyrektor Mironczuk. Bez CyberOka maizenska randka nigdy by sie
nie odbyta, ale w tym przypadku nawet bez genialnego (cho¢ nieskomplikowa-
nego i niedrogiego) urzqdzenia w toruniskim Swietle zorientowano by sie, ze
w nieruchomym ciele kryje si¢ zywy, wrazliwy cztowiek. Bo pan Piotr placze,
gdy widzi zdjecia wnukow. Wzrusza sie, stuchajgc smutnych historii w radiu
i piosenki ,, Goralu, czy ci nie zal?” [276, s. 110—-111].

Mama Kajtka chciataby poddaé swojego syna badaniu CyberOkiem:
Dzwonitam ostatnio do Fundacji w Toruniu. Dokonujq tam badan diagno-
stycznych tzw. CyberOkiem, o ktorym glosno w mediach od kilkunastu mie-
siecy. Chee podda¢ Kajtusia takiemu badaniu, chce sprawdzié, na ile rozumie
moje dziecko. Bo, ze jest swiadome, wiem na pewno. Jestem jednak cieka-
wa, ile rozumie, czy tylko to, czego nauczyt si¢ przed wypadkiem, czy nadal
sig uczy. Wyglupiatam sie z Nim ostatnio po Sniadaniu, cmokatam Kajtula po
szyjce, z kazdej strony, coraz glosniej... a On coraz bardziej szczerzyl zeby,
chichrat si¢ niemalze w glos [334]%.

36 Whpis z 12.11.2013 roku.
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O CyberOku wypowiada si¢ rowniez w ksiazce Lubi¢ zy¢ Ewa Blaszeczyk
w konteks$cie pytania o to, jak jej zdrowa corka Mania radzila sobie z sytua-
cja choroby swojej siostry — blizniaczki. Ten rodzaj badania przezyta Mania
niezwykle emocjonalnie. Ewa Blaszczyk opisuje badanie nastepujaco: Jest
to zestaw wyposazony w czujniki wyltapujqce aktywnos¢ mozgu. Na ekranie
pojawia sie zadanie do wykonania ,,myslq”, na przykiad przesuniecie klocka.
Powtarzajgc éwiczenie, mozna okreslic, czy jednak istnieje jakas swiadomos¢.
Mania byta przy Oli, kiedy robilismy ten eksperyment. Najpierw sprobowata
sama, przekonata sig, ile wysitku umystowego trzeba wykonac. Zmeczyta sie
potwornie. A pozniej przyszia kolej Oli. I wtedy zobaczylismy, ze Ola ,, przesu-
wa” czerwonq figure na ekranie, Ze reaguje na polecenia, powtarza czynno-
sci. Czyli nie dziata przypadkowo. Dla Mani to byt wstrzgs. Prawdopodobnie
dotarto do niej, co moze przezywac Ola. Dostata dowad, ze jest w niej w ogole
jakas swiadomos¢. Wtedy sie zatamata. Wrocita do Warszawy w kompletnej
rozsypce [24, s. 112].

Podsumowujac, CyberOko jest prototypem naukowym, stworzonym
w Politechnice Gdanskiej, wdrozonym w kilku osrodkach opieki dtugoter-
minowej w Polsce w celu rozroznienia stanu przytomnosci od stanu $wiado-
mosci. W CyberOku badano przydatno$¢ nastepujacych interfejsow w pracy
diagnostyczno-terapeutycznej z pacjentami zdiagnozowanymi jako pacjenci
z stanie apallicznym: system §ledzenia ruchu gatek ocznych wraz z kaskiem
EEG [150, s. 124000-1 do 124000-11].

Komercyjnym nastgpcg CyberOka (na licencji metody CyberOka) jest
urzadzenie C-Eye wdrozone na rynek jako certyfikowany wyrob medyczny
dostepny w dwoch wersjach: C-Eye do uzytku indywidualnego oraz C-Eye
Pro do uzytku przez profesjonalistow (w osrodkach, szpitalach, szkotach).
Glownym przeznaczeniem urzadzen C-Eye i C-Eye PRO jest wsparcie oce-
ny stanu $wiadomosci, neurorehabilitacja zwigzana ze stymulacjg zmystow
i funkcji poznawczych uczniow z dysfunkcjami neurologicznymi oraz komu-
nikacja i rozrywka.

Oryginalno$¢ urzadzen C-Eye i C-Eye PRO polega na wykorzystaniu
wzroku do sterowania komputerem (kamera na podczerwien $ledzi wzrok),
dzieki temu dziecko moze komunikowaé si¢ z nami, a takze wykonywac
specjalne zadania oparte na tresciach multimedialnych. Wéréd struktur ana-
tomicznych potrzebnych do sprawnej pracy na systemie C-Eye nalezy wymie-
ni¢: gatke oczng, migsnie gatkoruchowe, droge wzrokowa i korowe osrodki
analizy wzrokowej (pola wedhug Brodmana 17, 18, 19). Wazne do prowadze-
nia oceny stanu neurologicznego i neurorehabilitacji sg tez ruchy oczu: ruchy
fiksacyjne, odruchy i ruchy kadrujace [152, s. 7].

Dziecko nawiazuje interakcje za pomoca wzroku z wyswietlanymi na
ekranie tre§ciami, takimi jak grafika, zdjecie, napis. W ten sposob badane, jak
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rowniez stymulowane, sg poszczegélne osrodki centralnego uktadu nerwowe-
g0, w szczegblnosci odpowiedzialne za wzrok i stuch, oraz funkcje jezykowe
i funkcje poznawcze (procesy kognitywne).

Jak pisza autorzy Przewodnika metodycznego C-Eye [152, s. 6], Agnieszka
Kwiatkowska i1 Bartosz Kunka: C-Eye i C-Eye Pro jest systemem stuzgcym
do obiektywizacji stanu zdrowia i umozliwiajgcym neurorehabilitacje, m.in.
dziecka z syndromem apallicznym. System C-Eye i C-Eye PRO to w pelni zin-
tegrowany system wspierajqcy uzupetniajgcq oceng stanu Swiadomosci pa-
cjentow z roznorodnymi uszkodzeniami centralnego uktadu nerwowego oraz
umozliwiajqcy prowadzenie neurorehabilitacji chorych z dysfunkcjami neu-
rologicznymi, w tym z zaburzeniami rozwojowymi. C-Eye PRO wspiera takze
alternatywnq komunikacje audiowizualng za pomocq technologii Sledzenia
wzroku uzytkownika.

Modut oceny stanu pacjenta podzielony jest metodycznie na cztery gtow-
ne czegsci:

® Badanie zmystow: badanie wzroku (zakres widzenia); badanie stuchu (po-
ziom komfortu).

@ Badanie funkcji jezykowych: rozumienie wyrazéw (pojedynczych stow,
prostych zdan, ztozonych zdan); czytanie wyrazéw ze zrozumieniem; czy-
tanie zdan ze zrozumieniem; umiejetno$¢ pisania; identyfikacja dzwigkow
z obrazkiem.

® Badanie funkcji poznawczych: badanie funkcji wzrokowo-przestrzennych
(badanie rozpoznawania obiektow, badanie percepcji rozmiaréw, bada-
nie percepcji koloréw, badanie percepcji struktury przedmiotéw — lite-
ry, obiekty); badanie pami¢ci (badanie pamigci semantycznej, badanie
pamieci materialu wzrokowego); badanie myslenia (badanie myslenia
przyczynowo-skutkowego, klasyfikacja obiektow); badanie umiejetnosci
komunikacyjnych (jezykowa sprawno$¢ sytuacyjna, jezykowa sprawnosé
pragmatyczna, badanie wyrazania potrzeb).

@ Ocena stanu emocjonalnego. Jest wiele zaburzen emocjonalnych, ktore
moga dotyczy¢ osoby w stanach obnizonej §$wiadomosci, chociazby zespo6t
gltebokiej apatii, labilno$¢, reakcje lekowe czy depresyjne, zespot zaprze-
czania. Ten modut opiera si¢ na odpowiadaniu na pytania zamkniete, np.:
Czy czujesz sie czesto zmeczony?

Kolejny modut neurorehabilitacji sktada si¢ z pigciu grup zadan:

® Cwiczenia funkcji jezykowych.

@ Cwiczenia funkcji wzrokowo-przestrzennych.

® Cwiczenia pamigci.

@ Cwiczenia my$lenia i wyobrazni.

® Cwiczenia umiejetnosci komunikacyjnych.
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Zatozeniem za§ modutu Komunikacja i rozrywka jest dostarczenie pacjen-
towi prostych, funkcjonalnych narzedzi wspierajacych komunikacje alterna-
tywng i dostarczajacych rozrywki. Dla dzieci zostal opracowany dodatkowy
atrakcyjny program Eyefeel [357].

Z obserwacji pacjentow, ktorzy juz pracowali z systemem C-Eye — pisza
Autorzy Przewodnika — wynika, ze ci, ktorzy niejednokrotnie byli zdiagno-
zowani jako pacjenci w stanie apallicznym, w rzeczywisto$ci znajdowali sie
w stanie minimalnej $wiadomosci lub w zespole zamknigcia. W sytuacji,
w ktorej jedynym kanalem komunikacyjnym pozostaje wzrok, bardzo waz-
ng role w neurorehabilitacji odgrywa system C-Eye. Wlasnie o tym mozna
przeczytaé w tek$cie Brain Rehabilitation in Clinical Trials Setup by Eye-
-Tracking. Autorzy ukazuja nowatorstwo tego systemu, shuzgcego do stymu-
lacji osrodkowego uktadu nerwowego, jak i do alternatywnej komunikacji
[149, s. 89-94].

77



Program wybudzania
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Ewa Blaszczyk, autorka i realizatorka pomystu stworzenia tej placow-
ki, pisze: Wiem, jakq mase pieniedzy pochtania leczenie, jak jest trudne, jak
wielkiego wysitku i uwagi wymaga. Jakie jest destruktywne, wypalajgce. Bez
nadziei na szybkq poprawe, bez sukcesu. Naprawde to wiem. Szpital nie jest
miejscem na leczenie takich przewlektych chorob. Ale gdzie znajde takie miej-
sce? Nigdzie [25, s. 153].

W najnowszej ksiazce Lubie Zy¢ z 2015 roku, zawierajacej seri¢ osobis-
tych rozmow, ktore z Ewa Blaszczyk przeprowadzita Agnieszka Litorowicz-
-Siegert, zatozycielka ,,Budzika” powtarza po dziesi¢ciu latach te same stowa:
Niewybudzone ze Spigczki dzieci trafialy do domow, bo wlasciwie ich stan
nie miat definicji. Nie byto systemu, procedury obstugiwanej przez NFZ. Me-
dycyna wykorzystata wszystkie sposoby, zrobiono operacje, zabiegi, lekarze
wyczerpali mozliwosci — i co dalej? Dziecko si¢ nie budzi i nie umiera. Ni-
gdzie nie ma dla niego miejsca. A rehabilitacja i dalsza pielegnacja kosztuje
majqgtek [24, s. 130].

Rodzice dzieci, z ktorymi rozmawialam w Klinice ,,Budzik”, opowiadali
o dramatycznych poszukiwaniach miejsca, gdzie mozna by uzyskac realng
pomoc dla dziecka: No i po pobycie w Bydgoszczy (w), po, zaczelismy sig za-
stanawiad, no co robié dalej, co z tym Synem poczgc. Czekalismy wlasciwie na
to, ze tam sig wybudzi, po trzech dniach powinien si¢ sam wybudzié, najpierw
to byta spigczka farmakologiczna, specjalnie zrobiona, zZeby organizm do sie-
bie doszedl, pozniej juz przestawal, przestaly te leki dzialaé, zeby nie spal, ale
on ciggle si¢ nie chcial obudzié. Ale po tych wszystkich badaniach, rezonan-
sach, i tak dalej, powiedziano nam, ze nie ma raczej (m) zadnych, nie trzeba
mie¢ wielkich nnnadziei, bo z takimi zmianami w mozgu to raczej nie (w) ma
wielkich szans na to, Zeby on normalnie kiedys funkcjonowat. Wigc tam (mm),
no trzeba bylo sig liczy¢ z tym, ze moze zosta¢ do konca rosling, albo bedzie
nawet jezdzit na wozku cale zycie. Wielkich nadziei nam nnie dawano (m), no
a pozniej (m) zaczelismy szukaé jakiegos innego osrodka, bo tam wlasciwie
wiecznie nie mogt na tym OIOM-ie siedziec.

Kolejna mama wskazuje na ten sam problem, ubolewa, ze oferta rehabi-
litacyjna oferowana przez inne osrodki w Polsce jest tak skromna: Trzy i pot
miesigca lezatysmy na OIOM-ie na Borowskiej we Wroctawiu, no i tam nas,
znaczy, wie Pani, mowili, na poczgtku mowili, ze umiera, raz, drugi, trzeci
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styszelismy, Ze umiera, ze na pewno nie przezyje, ze obrazenia sq tak duze, ze
na pewno nie przezyje (w), powiedzieli, ze czekajq na zgon wprost. Pozniej,
Jjak juz wyszla z tego najgorszego, zwalczyta to ee najgorsze, po po dwoch
miesigcach okazalo sie, ze przypaletata sie sepsa, znowu styszelismy: czeka-
my na zgon, ale Corka byta tak silna, ze walczyta, i wyszia z tego. Szukalismy
osrodka, gdzie moglibysmy jg rehabilitowac, niestety, w Polsce nie ma takich
osrodkow dla dzieci w spigczce, a ona miata tracheostomie i gastrostomie,
wiec tym bardziej byt problem. We Wroctawiu na Koszarowej mowy nie ma,
caly Dolny Slgsk obdzwonilam i okolice, absolutnie! I stamtqd trafilysmy do
Rzeszowa, lekarze zalatwili nam osrodek w Rzeszowie. Bardzo fajny osrodek,
naprawde bardzo fajny ee warunki tez bardzo fajne, tak ze mogtysmy by¢ ra-
zem tez w pokoju, no ale coz, jak byla godzina rehabilitacji przy t0zku, i to
byto wszystko.

W takiej sytuacji Ewa Blaszczyk dostrzegla potrzebe stworzenia placow-
ki, w ktorej oferowano by ustrukturyzowane stymulowanie dziecka z syndro-
mem apallicznym w ramach Programu wybudzania dzieci ze Spigczkq, tacza-
cego w sobie cechy specjalistycznej calodobowej opieki oraz kompleksowe;j
neurorehabilitacji. W wielu wywiadach podkreslata, ze poczuta si¢ osobiscie
odpowiedzialna za zbudowanie kliniki przeznaczonej dla dzieci z syndromem
apallicznym. Najwazniejsza inspiracja w jej dazeniu do stworzenia systemu
opieki nad tymi dzie¢mi stalo si¢ spotkanie z Franzem Gerstenbrandem, wy-
bitnym profesorem neurologii, ktory byt zdziwiony brakiem zainteresowania
tematem $pigczki ze strony lekarzy i specjalistow, dlatego w pewnym sensie
zobowigzal Ewe Btaszczyk do zatozenia placowki dla dzieci w stanie apal-
licznym. Dla aktorki ta rozmowa byta jak cios siekierq. Mocna. Bardzo trudna
i bardzo wazna. Profesor przekonywat mnie, Ze powinnam sie zaangazowac
w tworzenie nowego modelu, systemu [24, s. 124].

Klinika miata by¢ podobna do tej wiedenskiej, o ktorej styszata z ust Ger-
stenbranda, i miala wypeti¢ luke w polskiej stuzbie zdrowia [25, s. 155]. Po-
myslatam wiec, ze warto, cho¢by pomalutku, drobnymi kroczkami, poczgwszy
od zmiany swiadomosci, od pokazania problemu, dziataé w kierunku stworze-
nia systemu pomocy [25, s. 156]. Ewa Blaszczyk wyjasnia, ze takie innowa-
cyjne osrodki powstajq bardzo czesto z determinacji ludzi, ktorych dotkneto
to, co nas. Z dzikiej mitosci do chorych bliskich. Jako przyktad wymienia: Bu-
dowe specjalistycznej kliniki w Wiedniu zainicjowalt ojciec dziewczynki, ktora
miata wypadek na skuterze i zapadta w Spigczke. (...) W Filadelfii z inicjatywy
grupy zapalencow powstat kiedys maly osrodek dla ludzi w komie. (...) Dzis
w tej Filadelfii jest bardzo nowoczesny osrodek z kadrq o najwyzszych kwali-
fikacjach i odpowiedniq, specjalistyczng aparaturg [24, s. 131].

W jednym z wywiadow Ewa Blaszczyk opisuje moment podjecia decyzji
o wyeksponowaniu osobistego watku w swych dziataniach, czyli uczynieniu
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z sytuacji zdrowotnej corki Oli sprawy publicznej: Ole zaczelismy rehabilito-
wac¢ bardzo szybko. Ale kiedy po siedmiu miesigcach odzyskata wzrok, w kli-
nice powiedziano mi, zeby jq zabierad, bo juz blokuje tozko (co prawda byto
to trochg inaczej sformutowane, ale sens byt wlasnie taki). Zadziwil mnie ten
rodzaj cynizmu, ze w momencie, kiedy sie cos poprawia, zamiast ratowac,
przekresla sie czyjgs szanse na wyzdrowienie. Wzbudzito to we mnie, z jakiejs
rozpaczy, tak straszng site, ze dotartam, wykonujqc jakies desperackie kroki,
do profesora Franza Gerstenbranda z Wiednia, swiatowego specjalisty neuro-
logii, ktory badaniom syndromu apallicznego poswigcit pot zycia. Wynajetam
tiumacza symultanicznego — neurologa, zeby nie bylo przektaman. Zaprositam
osoby, ktore zajmowaly si¢ leczeniem Oli. Profesor opowiadal, jak prowadzi¢
leczenie, rehabilitacje, i Ze do dwoch lat po wypadku wszyscy pacjenci rokujqg.
I nie wolno, szczegolnie w tym czasie, dopuscic, zeby szkody wtorne, zwigza-
ne z diugoterminowg chorobg, przekroczyly rozmiar szkod pierwotnych, be-
dgcych efektem wypadku. Zalecit badania, jakie nalezy zrobi¢ Oli, wszczep
pompy baklofenowej i state konsultacje miedzy wszystkimi potrzebnymi spe-
cjalistami: neurologiem, gastrologiem, logopedq, psychologiem. Rownoczes-
nie powiedziatam mojej agentce, ze przestaje milczel, ze udzielam wywiadow
na temat choroby Oli i ze robimy z niej ,,dziecko tego kraju”, by poprzez nig
zwroci¢ uwage na problem Spigczki [321].

Projekt architektoniczny budynku Kliniki [412] zostat opracowany przez
zespol projektantow pod kierunkiem Jacka Bolechowskiego i Wojciecha Kiel-
skiego. Prace budowlane rozpoczeto w 2008 roku, natomiast otwarcie Kliniki
odbyto si¢ 7 grudnia 2012 roku. Od 16 lipca 2013 roku Klinika ,,Budzik”
przyjmuje matych pacjentow.

Klinika znajduje si¢ w budynku o trzech kondygnacjach (plus piwnica),
o powierzchni 1500 m?. Posiada 15 16zek z pelna infrastruktura i jest pota-
czona przejsciem (korytarzem) z Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.
Projekt wnetrz i kolorystyka Kliniki zostaty opracowane przez pracowni¢ pro-
jektowa ,,HAUTE DESIGN”, reprezentowang przez Magdalen¢ Mianowska.
Firma projektowa miata wktad rowniez w realizacj¢ elementow nietypowych
i udzial w koordynacji prac projektowych, a takze budowlanych.

W czasie budowy Kliniki trwaty jednoczesne prace nad stworzeniem pro-
gramu leczenia i wybudzania dzieci z syndromem apallicznym. W 2011 roku
prezes Agencji Ocen Technologii Medycznych zarekomendowat zakwalifiko-
wanie $wiadczenia opieki zdrowotnej Program wybudzania dzieci ze spigcz-
ki w fazie B jako $wiadczenia gwarantowanego, finansowanego ze $rodkow
publicznych. W dniu 20 czerwca 2012 roku na stronie Ministerstwa Zdrowia
ukazat sie projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia wprowadzajacy do wyka-
zu $wiadczen gwarantowanych $wiadczenie o nazwie: Wybudzanie dzieci ze
Spigczki w fazie B. W rozporzadzeniu okre§lono zakres procedur realizowa-
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nych w ramach §wiadczenia, warunki, jakie powinni spelnia¢ $wiadczenio-
dawcy, kryteria kwalifikowania pacjentoéw do programu oraz kryteria wyta-
czenia z programu.

Gloéwny cel programu zostat okreslony jako stworzenie mozliwosci wybu-
dzania ze $pigczki dzieci poprzez dostep do efektywnej i multidyscyplinarnej
terapii. W efekcie realizacji programu oczekuje si¢: zwigkszenia liczby dzieci
wybudzonych ze $pigczki, wprowadzenia na terenie calego kraju jednolitego
modelu postgpowania diagnostycznego i poprawy stanu klinicznego dzieci.
Dazy si¢ tez do weryfikacji faktycznej liczby dzieci, ktore nalezy objac opie-
kg, zwigkszenia §wiadomosci rodzicow i opiekundéw oraz zmniejszenia kosz-
tow spotecznych zwigzanych z dysfunkcyjnoscia rodziny.

W dniu 12 marca 2013 [379] ukazalo si¢ Zarzadzenie nr 9/2013/DSOZ
Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia zmieniajace zarzadzenie w sprawie
okreslenia warunkow zawierania i realizacji umow dotyczacych rehabilita-
cji leczniczej na podstawie art. 102 ust. 5 pkt 21 i 25 oraz art. 146 ust. 1 pkt 1
i 3 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 roku O swiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkow publicznych (Dz.U. z 2008 r. nr 164, poz. 1027,
z pdzn. zm.). Od tego momentu w prawie polskim pojawia si¢ nowy termin:
program medyczny Leczenie dzieci ze Spigczkq, zatwierdzony przez Agencje
Ocen Technologii Medycznych i wpisany w koszyk §wiadczen gwarantowa-
nych NFZ. Swiadczenia programu Leczenie dzieci ze Spigczkq (rozpoznanie
zasadnicze ICD10: R40.2) sa realizowane zgodnie z programem zdrowot-
nym okreslonym w rozporzadzeniu w sprawie programow zdrowotnych?’.
Program obejmuje kompleksowy sposdb postgpowania z pacjentem znaj-
dujacym si¢ w §pigczce. Zgodnie z zaleceniami zespolu terapeutycznego sg
to m.in.:

e opicka lekarska i pielegniarska;

badania zlecone przez lekarza;

leczenie bolu;

leczenie spastycznos$ci przy zastosowaniu toksyny botulinowej;

opieka psychologiczna nad §wiadczeniobiorcg i jego rodzing;
rehabilitacja;

zywienie dojelitowe i1 pozajelitowe;

zaopatrzenie w wyroby medyczne i §rodki pomocnicze konieczne do wy-
konania $wiadczenia gwarantowanego.

Wspomniany Program Leczenie dzieci ze Spigczkq jest realizowany wias-
nie w Klinice ,,Budzik”. Grupa schorzen podlegajacych witgczeniu do progra-
mu obejmuje nastgpujgce rozpoznania:

37 Informacje na temat historii Kliniki i jej dziatalnosci zaczerpnetam ze strony domowej
Fundacji ,,Akogo?” [402].
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uraz $rodczaszkowy z dtugotrwalym okresem nieprzytomnosci (S 06.7),
stan po zadzierzgnigciu®® (T 71.0),

stan po porazeniu piorunem (T 75.0),

stan po porazeniu pradem (T 75.4),

nastepstwa urazéw czaszkowo-mozgowych (T 90),

nastgpstwa urazow szyi i tutowia (T 91),

nastgpstwa powiktan opieki medycznej i chirurgicznej (T 98.3),
nastgpstwa po utonieciu (T 75.1),

nastepstwa zakrztuszenia (T 17),

nastgpstwa zatrucia CO, (T 59.7),

nastgpstwa wirusowego zapalenia mézgu (T 94.1),

nastgpstwa nowotworu nieztosliwego opon mozgowo-rdzeniowych (D 32),
nastgpstwa nowotworu niezto§liwego mézgu i innych czesci o§rodkowego
uktadu nerwowego (D 33),

nastepstwa choréb zapalnych osrodkowego uktadu nerwowego (G 09),
inne zaburzenia mézgu — uszkodzenie moézgu (G 93.1),

e nastepstwa chorob naczyniowych mézgu (I 69).

Wymagane jest ponadto spetnienie nastepujacych kryteriow: rozpoznanie
$piaczki, wyniki 3-8 p. w skali Glasgow, pierwotna przyczyna $piaczki zgod-
na z zamknigtym katalogiem przyczyn urazowych i nieurazowych, kwalifi-
kacja do leczenia nie pdzniej niz 6 miesigcy od daty zapadnigcia w $piaczke,
wydolno$¢ oddechowa lub zabezpieczona drozno$¢ drog oddechowych, sta-
bilnos¢ krazeniowa, stabilno$¢ podstawowych parametrow zyciowych, stabil-
no$¢ pediatryczno-neurologiczna pacjenta, wiek od 2. do 18. roku zycia w mo-
mencie kwalifikacji oraz zgoda rodzicow lub opiekundéw na stosowanie terapii
okres$lonych przez Komisj¢ Kwalifikacyjna. Dzieci zdiagnozowane w Klinice
Anestezjologii, Neurochirurgii, Neurologii jako wydolne krazeniowo i odde-
chowo stabilne, niewymagajace podtrzymywania funkcji zyciowych w warun-
kach OIOM (w stanie zdrowia kwalifikujacym si¢ do intensywnej rehabilitacji
indywidualnej) mogg obecnie zostac skierowane do Kliniki ,,Budzik”.

Decyzj¢ o przyjeciu do Kliniki ,,Budzik” podejmuje Zespot Kwalifikacyj-
ny ds. Programu Wybudzania Dzieci ze Spigczki, w ktérego sktad wchodza:
kierownik jednostki, lekarz neurolog, lekarz rehabilitacji, lekarz pediatra, fi-
zjoterapeuta, wyznaczona pielegniarka, sekretarz Komisji. W sktad Zespotu
Kwalifikacyjnego wchodzi, jako obserwator, przedstawiciel Fundacji ,,Ako-
20?7, Generalnie rok przeznaczony na wybudzenie w Budziku to jest ten czas,

38 Zadzierzgnigcie (Yac. strangulatio) — termin z zakresu kryminalistyki i medycyny sado-
wej, okreslajacy specyficzny rodzaj zagardlenia, w ktorym ucisk na narzady szyi wy-
wiera petla zaciskana rgcznie przez cztowieka. Zadzierzgnigcie jest najczgéciej czynem
zbrodniczym lub sposobem na popetnienie samobojstwa.
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kiedy wszystkie nasze dzialania majq najwigkszy sens. Wazna jest praca cate-
go zespotu, ale takze wigz z rodzicami, wola zycia, sita organizmu — wszystko
naraz [24, s. 187]. Przyjmowane sg dzieci przebywajace w $pigczce nie dtuzej
niz 12 miesiecy od urazu lub 6 miesigcy, jesli $pigczka wystapita z przyczyn
nieurazowych. Dzieci mogg by¢ leczone w Klinice przez okres 12 miesiecy,
z mozliwos$cig przedtuzenia o kolejne 3 miesigce, czyli do 15 miesigcy.

Dla rodzicow dzieci, ktére w wyniku ciezkiego wypadku znalazly sie
w stanie apallicznym, Klinika ,,Budzik” stata si¢ miejscem, w ktorym — mimo
dramatyzmu sytuacji — moga czu¢ si¢ bezpieczni i zywi¢ nadziej¢ na wybu-
dzenie swojego dziecka.

W wywiadach ze mng wszyscy podkreslali, jak wielkie wsparcie otrzy-
muje ich dziecko w ,,Budziku” oraz oni sami, réwniez w konteksScie pozniej-
szej rehabilitacji, ktora bedzie odbywata si¢ w domu, gdy jednak dziecko nie
wybudzi si¢: (...) Budzik? (w) Budzik — to jest najlepsze miejsce dla Synka,
Jjakie mogto mu sie w ogole trafi¢. No, bo to jest najlepsze miejsce. Tutaj jest
rehabilitacja yyy to nie taka, ze przyjdzie mi rehabilitant do domu i odbebni
mi tam, tu jest pod kontrolg. Syn jest w takim stanie, dzisiaj potrzebuje ta-
kiej rehabilitacji, dzisiaj jest po zapaleniu pluc, potrzebuje wiecej ¢wiczen
oddechowych, mniej takich, bo tu jest jeszcze, bo ten, jezeli obrzek sie¢ mu
powigksza, to tez nie sq te ¢wiczenia tak intensywne, ale poza tym daje to nam
bezpieczenstwo. Ile razy przechodze koto Centrum Zdrowia Dziecka, to sobie
mysle, czy jest bardziej bezpieczne miejsce dla mojego dziecka niz tu. Budzik.
Codziennie przychodzi neurolog, codziennie przychodzi pediatra, codziennie
przychodzi taki lekarz od rehabilitacji, co wigecej chcie¢ dla dzieci? Co? Miat
by¢é OIOM, bo u nas jest tak OIOM, i do domu. Tam jeszcze mozna zahaczy¢
o0 jakis oddzial pediatryczny, wszyscy lekarze sq zdania, zZe dziecko sie nie
nadaje do domu, bo ono jest, powinno jeszcze wymagac opieki lekarskiej, ale
takiego miejsca nie ma, nie ma. Potem sq takie firmy, ktore zajmujq sie takg
opiekq domowg, zZe tam 3 razy w tygodniu przychodzi pielggniarka, ze raz na
dwa tygodnie lekarz, ze niby si¢ nie zostaje z tym sam, no ale jednak to sie
zostaje z tym sam, gdybym ja nie wzieta Synka, gdyby sie nie dostal do Budzi-
ka, nie? To bym go wzieta do domu, no i podejrzewam, ze Syn juz by nie zZyt,
bo po pierwszym zapaleniu ptuc, gdzie dostat gorgczki, nie wiem, nawet tylko
38 stopni. Wiec nawet gdybym wezwata lekarza, ostuchowo byt czysty, bo tu
tez lekarze ostuchowo nie wybadali pierwsze, ale nie dawato im to spokoju,
wzigli go na rentgen, no i tam w rentgenie okazalo sig, ze jest zapalenie pluc.
Wiec, kto, bo ja mieszkam na wsi, kto by mi Synka wiozt do rentgena? Przy-
szedlby lekarz, ostuchatby, no jakgs tam infekcje, bo gorgczka byta jednorazo-
wa 38 stopni, i potem spadta i nie bylo juz tej gorqczki, wiec tak by sie to skon-
czyto, a potem by sig, to juz na pewno Syn bytby nie do uratowania ze swojg
odpornoscig, ze swoim stanem zdrowia, nie? A tu jest po prostu i tomograf,
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momentalnie robiq, i wszystko. I to wlasnie jest, Ze ze mam ten luz, jesli chodzi
o0 to jego bezpieczenstwo, bo wiem, ze tu nie pozwolg mu, zZeby tu sie stato mu
cos zlego. I tez tak mysle, ze jesli nie wybudzitby si¢ Syn tu w Budziku, no to
na pewno przez ten czas, w ktorym tu bedzie, jego stan bedzie stabilniejszy.

Mama dziewczynki przebywajacej w Klinice ,,Budzik™ dostrzega jeszcze
jeden wazny aspekt tego miejsca, szczegdlnie w odniesieniu do rodzicow.
Ot6z wszystkie dzieci przybyly do Kliniki z tym samym problemem zdro-
wotnym, co gwarantuje im i rodzicom pewien rodzaj akceptacji i rozumienia
sytuacji zyciowej dziecka: Na pewno nie trzeba si¢ ba¢, chociaz poczqtek by-
wa straszny, ale na pewno nie trzeba si¢ ba¢. My tak dobrze znamy te nasze
dzieci, wszystko potrafie przy niej zrobic¢, nawet gdybym dzis miata jecha¢ do
domu, to damy sobie rade, bo wiedziatabym, ze musze. Ale fajnie jest, zZe jest
taki osrodek, jak ten, dlatego, ze w Rzeszowie bylysmy tylko we dwie z Jadzig,
i one tylko we dwie byly w Spigczce. I te nasze dzieci byly tak dziwnie trakto-
wane, nie tyle przez pielegniarki, ile przez ludzi, jak wychodzitySmy na spacer
czy czy matki tam w tym osrodku, to dziwnie patrzyli na te nasze dzieciaki, no
bo dziecko w Spigczce i dalej to wszyscy chcieli zobaczy¢, obejrzec, i w ogole.
A tutaj nikt nie patrzy na nikogo w ten sposob.

W Klinice stworzono systemowe rozwigzania, wzorzec prawnoorgani-
zacyjny, jak réwniez wzorzec medyczno-neurorehabilitacyjny dla dzieci
w $piaczce. Placowka pomaga takze na stale rodzicom i opiekunom w zdoby-
waniu informacji w zakresie schorzen neurologicznych, komunikacji ze spe-
cjalistami, autorytetami medycznymi, rehabilitantami i psychologami. Funda-
cja ,,Akogo?” tworzy program wsparcia psychologicznego dla rodzicow, opie-
kunoéw, terapeutow i lekarzy dotknietych dlugotrwatym stresem i wypaleniem.

Fundacja uzyskata wsparcie finansowe ze srodkow Europejskiego Fundu-
szu Rozwoju Regionalnego w ramach Priorytetu VII ,,Tworzenie i poprawa
warunkow dla rozwoju kapitatu ludzkiego”, w ramach Dziatania 7.1 ,,Infra-
struktura stuzaca ochronie zdrowia i zycia”.

Dzigki programowi sg realizowane liczne zabiegi i stymulacje, z ktérych
wicgksza czeg$¢ jest finansowana ze srodkoéw publicznych Narodowego Fundu-
szu Zdrowia: farmakoterapia oraz leczenie zabiegowe i zachowawcze, $wiad-
czenia pielegniarskie i pielggnacyjne, leczenie usprawniajace, leczenie inne
(np. stymulacja wielozmystowa, elektroterapia, akupunktura), diagnostyka,
konsultacje lekarskie i program psychologiczny. Z innych $rodkow (niepub-
licznych) moga by¢ finansowane tzw. programy wspomagajace kinezyterapig.
Do technologii medycznych, ktére moga by¢ stosowane w programie, a nie
sg obecnie $wiadczeniami gwarantowanymi, zalicza si¢: toksyng botulinows,
pompy baklofenowe i akupunkture.

Dyrektorem zarzadzajacym Klinika jest lekarz medycyny Andrzej Lach.
Placowka zatrudnia lekarzy takich specjalnosci jak: pediatria, neurologia
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dziecigca i rehabilitacja medyczna. Do zespotu terapeutycznego zostaty tez
wigczone pielegniarki oraz psycholodzy, logopedzi, fizjoterapeuci. Ci ostatni
korzystaja z roznych metod rehabilitacyjnych, m.in.: z FDM (ang. Fascial
Distortion Model), z PNF (ang. Proprioceptive Neuromuscular Facilitation,
z NDTBobath, z BSC (ang. Basic Stimulation Concept), z Kinesio Taping,
z trojwymiarowej manualnej terapii stop u dzieci, z punktéw spustowych,
z laseroterapii, z krioterapii, z neurorozwojowej diagnozy i terapii dzieci z ta-
godnymi zaburzeniami sensomotorycznymi i posturalnomotorycznymi (za-
burzenia mechanizmu antygrawitacyjnego). Z Klinikg wspolpracuje wielu
specjalistow zajmujacych si¢ np.: muzykoterapia, akupresura, refleksologia,
terapig procesem wedtug Arnolda Mindella, osteopatia, terapig czaszkowo-
-moézgowa, terapig metoda Tomatisa. Klinika posiada swoja Rade Naukowa.

Pelny program leczniczo-rehabilitacyjny obejmuje: farmakoterapie, lecze-
nie zachowawcze, $wiadczenia pielegniarskie i pielggnacyjne, program lecze-
nia usprawniajacego (rehabilitacja), program leczenia wspomagajacy kinezy-
terapie, program psychologiczny oraz diagnostyke i konsultacje lekarskie.

Leczenie w Klinice jest bezptatne, dzigki finansowaniu ze §rodkéw NFZ;
réwniez rodzice pacjentdw przebywaja w ,,Budziku” bezptatnie przez 24 go-
dziny na dobg (z dzieckiem) i sg wiaczani w proces rehabilitacji.

Oprocz dziatan stricte medycznych i neurorehabilitacyjnych w ,,Budziku”
jest realizowany obowigzek szkolny w formie zaje¢ rewalidacyjno-wycho-
wawczych finansowanych przez Biuro Edukacji Urzedu Miasta st. Warszawy.
Pacjenci Kliniki uczestnicza codziennie w zajeciach prowadzonych przez pe-
dagogéw z Zespotu Szkot Specjalnych nr 102 w Warszawie.

W najnowszej ksiazce z 2015 roku Ewa Blaszczyk opowiada o swojej ra-
dosci wynikajacej z dziatalnosci Kliniki ,,Budzik™: My dajemy rodzicom prze-
konanie, ze sq we wiasciwym miejscu, ze tu sig¢ ich chce. Nie muszq sie nigdzie
blgka¢é. W Budziku sq najlepsi fachowcy od leczenia dzieci w komie. (...) Bar-
dzo sig¢ ciesze, kiedy ktos mowi, ze w Budziku jest domowo, ze w tym trauma-
tycznym okresie, kiedy rodzice sq tacy przybici i zszokowani, my stwarzamy
im poczucie bezpieczenstwa, zaopiekowania. Budzik jest szpitalem, ale takze
domem. To bylo dla mnie bardzo wazne, bo pamietam, jak mnie samej bylo
zimno i zle w otoczeniu szpitalnych sprzetow, w ponurych wnetrzach. Kogos
tak zmasakrowanego, jak ci rodzice, trzeba otulic kotdrq, dac poduszke, cieplte
miejsce. W Budziku jest takze kaplica i pokdj wyciszen, gdzie mozna pogadaé
z psychologiem i z innymi rodzicami w podobnej sytuacji 24, s. 252].
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Podsumowanie: kontekst medyczny

Jak zaznaczylam we wstepie, nie odwazytabym si¢ orzekac, jaki moze by¢
sens zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz sens staran podejmowa-
nych przez rodzicow owego dziecka, aby zapewni¢ mu opieke i komplekso-
wa rehabilitacje. Postawitam sobie za zadanie jedynie wskaza¢ na konteksty
udzielania mozliwej odpowiedzi na pytania o sens. Jednym z tych kontekstow
jest sytuacja zdrowotna dziecka. To migdzy innymi od niej zalezy, jak ro-
dzice postrzegaja sens zycia chorego dziecka i sensownos¢ podejmowanych
przez siebie dzialan. Na ocen¢ owej sytuacji zdrowotnej wplywa juz samo
nazewnictwo stanu, w ktérym znajduje si¢ dziecko (np. stan wegetatywny).
Moze by¢ ono dla dziecka deprecjonujace, sugerujace, ze jego egzystencja
jest podobna do egzystencji warzywa, a zycie do wegetacji, dlatego troska o to
dziecko jest bezsensowna. Problemem jest oczywiscie przechodzenie ze stanu
$piaczki, najczesciej farmakologicznej, w kolejny stan zaburzenia §wiadomo-
$ci juz mniej przez medycyne dookreslony, réznicowany 1 opisany: w stan
minimalnej $wiadomosci. Proponowane do tej pory terminy okreslajace zabu-
rzenia $wiadomosci sg najczesciej ustalane z punktu widzenia zewnetrznego
obserwatora i czesto budza sprzeciw rodzicow: stan wegetatywny (przetrwa-
ty/utrwalony) — ta nazwa sugeruje, ze dziecko czuwa bez §wiadomosci. Kie-
rowanie si¢ samg definicjg tego stanu powoduje, ze dziecko jest odbierane
jako catkowicie nieswiadome, nawet jesli najblizsza rodzina czy zajmujacy
si¢ nim lekarze i terapeuci uwazajg inaczej. Dopiero najnowsze badania za po-
mocg PET i fMRI wykazaly istnienie potencjatow wywolanych — ERP. Bada-
cze potwierdzaja, ze aktywacja wyzszych poziomdéw mdzgu podczas testow
fMRI moze zapowiada¢ przejscie do stanu minimalnej §wiadomosci. Zatem
wykluczenie z gory mozliwosci posiadania §wiadomosci przez dziecko w sta-
nie apallicznym i zatozenie, Ze jest to stan nieodwracalny, niosg ze sobg groz-
ne reperkusje: od postawienia nieprawidtowej diagnozy do przyzwolenia na
usmiercenie. Rodzice nie feruja wyrokéw w odniesieniu do swojego dziecka,
lecz z wielka ostroznos$cig 1 wielkg nadziejg spogladaja w przysztos¢, liczac
na wsparcie medycyny i oddziatywan pedagogicznych.

Podobnie deprymujace jest przewidywane w polskich przepisach resorto-
wych umieszczanie dziecka z syndromem apallicznym w systemie opieki ho-
spicyjno-paliatywnej, co sugeruje daremnos¢ podejmowanych trudow i kaze
oczekiwaé na $mier¢ dziecka. Zamiast tego nalezatoby w odniesieniu do tego
dziecka méwié¢ o koniecznosci opieki dtugoterminowej, ktora cho¢ wymaga
cierpliwos$ci i nie wyklucza psychicznego i fizycznego wyczerpania opieku-
néw, bytaby odbierana spotecznie raczej pozytywnie i dawata rodzicom na-
dziej¢ na polepszenie sytuacji zdrowotnej swojego dziecka. W rozumieniu
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polskiego NFZ dziecko z syndromem apallicznym wymaga jedynie $wiad-
czen pielegnacyjnych i opiekunczych, za§ w przekonaniu rodzicow i terapeu-
tow chodzi o catosciowg troske o to dziecko, czyli zapewnienie mu terapii
medycznej, neurorehabilitacyjnej i pedagogicznej, wsparcia rodzicielskiego,
a nawet o traktowanie go — w pewnym sensie — jak dziecka zdrowego.

Jak zaznaczytam w rozdziale pierwszym, swoje badania empiryczne pro-
wadzitam gtéwnie wsrod rodzicéw oczekujacych wybudzenia swojego dzie-
cka, majacych nadzieje na to, ze to wybudzenie po jakims czasie nastapi (czy
s jednak inni?). W tym kontek$cie muszg zaznaczy¢, ze sens ich staran zalezy
w duzej mierze od etiologii stanu apallicznego, w ktorym znalazto si¢ ich
dziecko. Paradoksalnie okazuje si¢, ze najwicksze szanse na wybudzenie maja
te dzieci, ktore staty si¢ ofiarami tragicznie wygladajacych wypadkéw komu-
nikacyjnych, jesli tylko zostaty poddane szybkiej intensywnej rehabilitacji.
Statystycznie mniejsze szanse na powrot do zdrowia maja ofiary zachty$nie-
cia si¢, podtopienia czy zadzierzgnigcia, jednak rowniez wsrdod tych dzieci
zdarzajg si¢ wybudzenia. Znaczenie dla odnalezienia sensu zycia dziecka
z syndromem apallicznym i troski o to dziecko majg objawy charakterystycz-
ne dla tego stanu, mianowicie to, ze dziecko $pi i budzi si¢, ma otwarte oczy,
przezuwa, ziewa, wydaje dzwieki, reaguje na bdl, robi grymasy. Ten obraz
kliniczny wywotuje u rodzicow postawe wyczekiwania, ze moze ich dziecko
si¢ obudzi, przemowi. Wydaje si¢ bowiem, ze dzieci sa obecne tu i teraz, ze
od wybudzenia dzieli je cienka linia.

Kontekst sensu zycia dziecka i troski o to dziecko wyznaczajg rowniez roz-
maite czynnosci rehabilitacyjne, ktorym jest ono poddawane, sposob, w jaki
jest karmione (doustnie czy przez PEG), to, czy uda si¢ przezwyci¢zy¢ jego
spastyczno$¢, wywotujacg w rodzicach poczucie bezradnosci w obliczu bélu
dziecka. Spastyczno$¢ wyniszcza bowiem organizm matego pacjenta, powo-
duje przykurcze, konsumuje ogromna ilo$¢ energii, uniemozliwia rehabilita-
cje. Ten kontekst tworzg rowniez: intensywna opieka pielggniarska, rehabili-
tacja ruchowa, masaze, starania o poprawe ogolnej aktywnosci fizycznej ma-
tego pacjenta, mozliwo$¢ zaangazowania takich specjalistow, jak: logopeda,
terapeuta wykorzystujacy alternatywne i wspomagajace metody komunikacji,
pedagodzy specjalni troszczacy si¢ o stymulacje polisensoryczng dziecka do-
tknietego syndromem apallicznym oraz naukowcy opracowujacy nowoczesne
formy kontaktu z nim (jak np. system C-Eye).

Sens zycia dziecka i sens jego wspierania warunkujg wreszcie statysty-
ki: w Polsce — wedlug przyblizonych szacunkowych danych — do 100 dzieci
rocznie popada w stan apalliczny. Wydaje si¢, ze wickszos¢ kwalifikuje si¢ do
tego, aby znalez¢ si¢ w Klinice ,,Budzik” w Warszawie. I wlasnie owa Klini-
ka, oferujaca kompleksowa rehabilitacje i catodobowg opieke, jest od kilku lat
w naszym kraju nowym istotnym elementem wyznaczajacym Ow sens zycia
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dziecka z syndromem apallicznym i rodzicielskiej troski o to dziecko. Jest
miejscem wsparcia dla jego rodzicow, dajacym im poczucie bezpieczenstwa,
wspolnoty z innymi rodzicami i spotecznej akceptacji.

Jednak ta Klinika zapewnia wsparcie dziecku i jego rodzinie tylko przez
15 miesigcy, po jej opuszczeniu brakuje panstwowych, systemowych roz-
wigzan. Rodzice bazuja na wsparciu lokalnej spotecznosci i na swoim nie-
zwyklym osobistym zaangazowaniu. Lecz codziennej, catlodobowej opiece
fizycznej, dbaniu o zapewnienie kompleksowej neurorehabilitacji, ktorej wy-
maga dziecko, towarzysza problemy natury finansowej, organizacyjnej i psy-
chologicznej. Dlatego nieodzowne byloby przemyslenie polityki spotecznej
i zdrowotnej panstwa wobec takiego dziecka i zbudowanie silnego systemu
wspierajacego rodzine dziecka z syndromem apallicznym. Brak takiego syste-
mu to kolejny istotny element konstruowania sensu zycia tego dziecka i staran
podejmowanych na rzecz jego wybudzenia.

Na przekor wszystkiemu rodzice trwaja heroicznie przy dziecku, okazu-
jac mu wielowymiarowg troske. Jakie sg jej wymiary? Co kieruje rodzicami?
Jakie sa konsekwencje ich totalnego zaangazowania na rzecz dziecka? Gdzie
sami rodzice szukaja wsparcia? Te i podobne pytania wyznaczaja horyzont
moich rozwazan w kolejnym rozdziale.
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Troska rodzicow o dziecko
z syndromem apallicznym






Wprowadzenie

W drugim rozdziale probuje ukazaé istote dtugoterminowej opieki tudziez
troski rodzicielskiej o dziecko z syndromem apallicznym. Pokazuje¢ najpierw,
ze dziecko to ma prawo do edukacji specjalnej adekwatnej do swego stanu
zdrowia, poniewaz pozostaje uczniem/uczennicg i realizuje obowiazek szkol-
ny. Dalej omawiam nowe zadania rodzicow dziecka z syndromem apallicz-
nym — kontekst rodzicielski, wskazujac na znaczenie obecnosci rodzi-
cow przy dziecku, przedstawiajac rozmaite wymiary opieki/troski, ktorej si¢
podejmuja, bedacej wyrazem ich bezwarunkowej i odpowiedzialnej mitosci
do dziecka. Ta troska jest niekiedy tak intensywna, ze prowadzi do wyczerpa-
nia fizycznego i psychicznego rodzicow, ktorzy potrzebujg w takiej sytuacji
wsparcia przede wszystkim ze strony innych oséb podobnie do§wiadczonych
przez los.

Inspiracjg do rozwazan o trosce sg dla mnie stowa Ericha Fromma
(1900-1980), ktory analizujac nature cztowieka, pisat o prawdziwej po-
trzebie drzemigcej w kazdej ludzkiej istocie — o potrzebie mitosci i prak-
tykowania mito$ci. Rozwazan o sztuce mitos$ci nie ograniczal przy tym do
sfery indywidualnej, lecz wskazywal na reperkusje owej sztuki w Zyciu
spotecznym. Fromm pisal o kwintesencji mitosci matczynej, wyrazajacej
si¢ w trosce o rozwoj dziecka. Dostrzegal bezinteresownos$¢ matki, jej zdol-
no$¢ do dawania wszystkiego, bez oczekiwania czegokolwiek w zamian,
procz szczescia ukochanego dziecka.

Mama jednego z chlopcéw przebywajacych w Klinice ,,Budzik” postano-
wita skomentowa¢ mdj pomyst napisania rozprawy o dziecku z syndromem
apallicznym. Stwierdzila, ze zgodzita si¢ na wywiad ze mna, gdyz dostrzegla
w tym inicjatywe zwigzang z pomocq dla naszych dzieci i nie tylko dla naszych
dzieci, dla dzieci, ktore si¢ znajdg w podobnych sytuacjach, no bo — umowmy
sig — to nie sq pierwsze i nie ostatnie dzieci, ktore dotkneta ta tragedia, tak?
Tak ze yy dzialamy wszyscy nie po to, zeby jakos, ee w jednym celu, tak? Po-
maoc tym dzieciakom, na ile my mozemy, na ile jesteSmy w stanie im pomaoc, to,
nawet moze nie tym dzieciakom, tym rodzicom, ktorzy ktorzy bedg to czytad,
co Pani napisze, to no to jest piekne, tak? No i tyle.

Inna mama réwniez zdawata sobie sprawe, ze jej dziecko nie jest pierwsze,
ktore znalazto si¢ w tak trudnej sytuacji, ani tez ostatnie. Przejmujaco o tym
moéwila: Wie Pani co, te 10 miesiecy zleciato tak szybko, ze nawet nie wiem,
kiedy (m). Oby jak najmniej bylo takich dzieciaczkow. Czasami siedze tutaj
w tym pokoju i sobie mysle: na nastegpne swieta Bozego Narodzenia moze
bedziemy w domu, a tu bedzie kolejne dziecko, ktore w tej chwili chodzi do
szkoly, smieje sie, bawi, to jest straszne, ze nigdy nie wiadomo, kiedy i ktore.
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Opieka nad dzieckiem jest obowigzkiem ustawowym, niewywigzywanie si¢
z tego obowigzku lub zaniedbanie go moze prowadzi¢ do odebrania opiekunowi
praw rodzicielskich. Dlatego nikogo nie powinno dziwic¢, ze rodzice, troszczac
si¢ o dziecko, walcza o jego zycie (prawo do zycia) i tym samym o jego prawo
do szeroko pojetej edukacji. Tymczasem w Polsce trzeba bylo stoczy¢ prawdzi-
wa batali¢ o to, aby dzieciom z syndromem apallicznym umozliwi¢ dostep do
bezptatnego leczenia i kompleksowej neurorehabilitacji. Dzigki wybudowaniu
Kliniki ,,Budzik” istnieje obecnie mozliwos¢ udzielenia kompleksowego, bez-
platnego wsparcia dzieciom niezwlocznie po nieszczesliwym zdarzeniu. Na-
tomiast zorganizowanie neurorchabilitacji i opieki w przypadku dzieci, ktore
doznaty wypadku przed powstaniem Kliniki ,,Budzik”, spoczywato wylacznie
na rodzicach. W Polsce sg nieliczne 1 rozproszone miejsca (oddzialy apalliczne
przy hospicjach, zaktady opiekunczo-lecznicze, osrodki wczesnej interwencji,
rehabilitacyjne, fundacje), w ktorych mozna uzyskac r6znorodng pomoc profe-
sjonalistow. Jednak najczesciej korzystanie z oferowanych przez te instytucje
ustug jest uwarunkowane mozliwosciami finansowymi rodzicow.

Dziecko z syndromem apallicznym mozna zaliczy¢ do grupy dzieci z niepet-
nosprawnoscig. Takie dzieci zyskiwaty stopniowo prawo do opieki i edukacji.
Poczatkowo chegc 1 gotowos¢ pomagania im, postrzegania ich jako rownopraw-
nych cztonkéw spotecznosci ludzkiej, pojawiata si¢ u niewielu pionierow ta-
kiego podej$cia zaktadajacych prywatne instytucje. W roku 1770 Abbé Charles
Michel de I’Epée, wykorzystujac prywatne zasoby finansowe, utworzyt w Pa-
ryzu pierwsza na $wiecie szkole dla gluchoniemych. W 1785 roku Valentin
Haiiy zatozyt pierwsza szkote dla niewidomych, takze w Paryzu. W 1816 ro-
ku Gotthard Guggenmoos, zatrudniony jako nauczyciel prywatny w Hallein
(Austria), zalozyt pierwsza szkote dla dzieci z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, zas w 1841 roku szwajcarski lekarz Jan Jakub Guggenbiihl otworzyt
w Abendbergu (Szwajcaria) zaktad leczniczy dla dzieci z glgboka niepelno-
sprawnoscia intelektualng [264, s. 50]. Wydaje si¢, ze wspotczesnie zapewnie-
nie edukacji wszystkim dzieciom, rowniez tym z niepelnosprawnoscia, jest nie-
zbednym elementem kultury krajéw demokratycznych i wysoko rozwinigtych.

Mozna oczywiscie zada¢ pytanie, czy szeroko pojeta troska o dziecko
z syndromem apallicznym, rozumiana jako zapewnienie mu dostepu do tera-
pii medycznej, pedagogicznej, kompleksowej neurorehabilitacji, dlugotrwatej
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opieki i wsparcia rodzicielskiego, jest tozsama w jego przypadku z edukacja
(z przymiotnikiem: specjalna). Uwazam, ze tak, co wigcej: sadze, ze wlasnie
edukacjg specjalng nalezy nazywa¢ kompleksowe wsparcie takiego dziecka,
chocby dlatego, aby uzyskac dla niego bezptatng pomoc — ze $srodkoéw pub-
licznych 1 sprosta¢ wtasnie unikatowym potrzebom rozwojowym i edukacyj-
nym dziecka z syndromem apallicznym.

W uzasadnieniu proponuj¢ postuzy¢ si¢ najpierw argumentacja o charak-
terze formalnym. Jesli dziecko z syndromem apallicznym jest w wieku szkol-
nym, to jest uczniem/uczennica, ktory/ktora realizuje obowigzek szkolny na
podstawie ustawy z dnia 7 wrze$nia 1991 roku O systemie oswiaty (Dz.U. 1991
nr 95 poz. 4250) oraz na podstawie Rozporzadzenia Ministra Edukacji Naro-
dowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkow organizowania ksztat-
cenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych oraz
niedostosowanych spotecznie w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogolno-
dostepnych lub integracyjnych (Dz.U. 2010 nr 228 poz. 1490, z p6zn. zm.).

Skoro zatem dziecko z syndromem apallicznym jest uczniem/uczennica,
lub — w mlodszym wieku — przedszkolakiem, to ma prawo do bezptatnego do-
stepu do zindywidualizowanych programéw edukacyjnych ukierunkowanych
na specyficzne cele, do zespotu specjalistow z réznych dziedzin.

Nie ignoruj¢ oczywiscie faktu, ze uzycie stowa edukacja na okreslenie za-
dan pomocowych podejmowanych na rzecz dziecka z syndromem apallicz-
nym moze wywota¢ kontrowersje, ale jako podstawowe pojecie w pedagogice
obejmuje ono przeciez 0got wielowymiarowych dziatan oraz procesow stuza-
cych wychowaniu oraz ksztatceniu. Zas w pedagogice specjalnej podstawo-
wym obiektem zainteresowania jest dziecko wymagajgce wsparcia i pomocy
w przekraczaniu roznorakich trudnosci, utrudniajagcych mu rozwdj i funkcjo-
nowanie spoteczne. Pedagodzy staraja si¢ odpowiadaé na jego szczegdlne
potrzeby: rozwojowe, edukacyjne w wieku niemowlecym, przedszkolnym,
szkolnym oraz dorastania.

W mysl polskiego ustawodawcy, lecz rowniez na podstawie glebszych za-
sad etycznych i politycznych (demokracja), nie mozna dziecku tego prawa
do edukacji ogranicza¢ ani odmawiaé. Powtorzmy: skoro dziecko z syndro-
mem apallicznym jest uczniem/uczennica, nalezy mu zapewni¢ adekwatna
do jego sytuacji zdrowotnej edukacj¢. Oczywiscie jest ono wyjatkowym ucz-
niem/uczennica, cho¢ do momentu wypadku byto kim§ typowym pod tym
wzgledem. W chwili wypadku jego/jej sytuacja edukacyjna ulegta radykalnej
zmianie, ale — jak podkreslam — nie oznacza to anihilacji oddziatywan eduka-
cyjnych, lecz ich transformacje¢. Nikt w tej nowej sytuacji nie powinien po-
zbawia¢ dziecka dostgpu do edukacji adekwatnej do jego sytuacji zdrowotne;.

Deborah Deutsch Smith pisze w swoim podreczniku akademickim [258,
s. 322] o Radzie ds. Dzieci Wyjatkowych (ang. Council for Exeptional Chil-
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dren), w ktorej opinii kazdy nauczyciel w pewnym momencie swojej kariery
zawodowej bedzie mial do czynienia z dzieckiem z pourazowym uszkodze-
niem moézgu. Przed 1960 rokiem wigkszo$¢ dzieci, ktore doznaty cigzkiego
urazu mézgu, wkrotce potem umierata. Zmiany, jakie zaszly w zakresie udzie-
lania pomocy, technologii obrazowania mozgu oraz w leczeniu chirurgicznym
i farmaceutycznym, powoduja, ze obecnie dzieci sg ratowane i potrzebuja
specjalnych rozwiagzan edukacyjnych.

Edukacje specjalng powinny wyroznia¢ nastgpujace cechy: bezplatnose,
zindywidualizowany program nauczania, jak najmniej ograniczajace $rodo-
wisko, uczestnictwo rodzicow i dzieci w podejmowaniu decyzji, zabezpie-
czenie proceduralne i szeroki wachlarz ustug edukacyjnych [258, s. 77-78].

Mama chlopca przebywajacego w Klinice ,,Budzik” tak wspomina eduka-
cj¢ szkolng swojego dziecka sprzed wypadku: Byt bardzo utrudniajgcym dzie-
ckiem, bylo to dziecko z orzeczeniem ADHD juz w tym okresie pozniejszym,
bardzo okres yyy ten pierwszy okres jego yy czy przedszkolny, kiedy byto mase
problemow, kiedy nauczyciele nie chcieli pracowac z Synem, kiedy kazdy zwa-
lat jeden na drugiego jak najbardziej, jak najdalej odepchngé problem, tak?
Bo mdéj Syn to byt problem.

W wielu przypadkach wybudzenie ze stanu apallicznego nastgpuje po kil-
ku miesigcach, lecz w wigkszo$ci wyzdrowienie i powrdt do sprawnosci jest
procesem diugim i frustrujagcym. Najwazniejszym czynnikiem, ktory deter-
minuje przyszto$¢ dziecka, jest zapewnienie mu dostepu do wieloaspektowej
terapii, rehabilitacji, wsparcia, ktore konsekwentnie nazywam edukacja (spe-
cjalng). Dlatego w holistycznej terapii dziecka z syndromem apallicznym jest
konieczna wiedza specjalistyczna z zakresu intensywnej terapii, neurologii,
pielegniarstwa i fizjoterapii, a z czasem rowniez z zakresu pedagogiki, psy-
chologii, logopedii. Nie mniej istotne jest skorzystanie z osiagniec¢ pedagogiki
specjalnej! — ze wzgledu na warto$¢ terapeutycznag, np. z neurofizjologicznych
metod usprawniania.

W polskiej rzeczywistosci ekonomicznej i resortowej (podziat ustug
$wiadczonych wobec dziecka z niepelnosprawnoscia) dziecko z syndromem
apallicznym czesto nie moze by¢ przekazane z oddzialu intensywne;j terapii
na inny oddzial szpitalny (np. rehabilitacyjny). Natomiast jesli stan zdrowia
dziecka ulegl wzglednej stabilizacji, zostaje ono wypisane do domu. Wias-
ciwie nie wiemy, ile jest tych najciezszych przypadkow, bo statystyki milczq
o dzieciach, ktore wyszly ze szpitala. Wypis traktuje si¢ jak rozwigzanie prob-
lemu. W rzeczywistosci problem zrzuca si¢ na rodzica i przyjaciot rodziny.
Jaka liczba dzieci egzystuje w domowych warunkach, i co si¢ z nimi dzieje,

1 Edukacja specjalna jest ewolucyjng koncepcja opisang, zdefiniowang i wyjasniang na
wiele sposobow. Niejednolite postrzeganie edukacji specjalnej wynika z r6znych orien-
tacji i doswiadczen [258, s. 45].
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pozostaje tajemnicq [25, s. 165]. Wowczas ksztatt dalszej terapii zalezy je-
dynie od stopnia zaangazowania rodzicow, nierzadko si¢gajacego heroizmu.

Potwierdzaja te stowa Jan Talar i wspolpracownicy: Jednak w dzisiejszych
realiach polskich oddzialy typu OIOM, anestezjologii, chirurgii itd. pracu-
jg pod ogromngq presjq ograniczen czasowych, finansowych i personalnych.
W wielu przypadkach nie mogq dtuzej opiekowac sie pacjentami w stanie
cigezkim, bowiem na oddzial przychodzi inny pacjent w jeszcze gorszym sta-
nie, a tozek jest ciggle mato. Z tego powodu wielu chorych, ktorzy sq jeszcze
w ciezkim stanie, albo trafia bezposrednio do rehabilitacji, albo musi leze¢
na innym ,,lzejszym” oddziale, ktory zazwyczaj niechetnie przyjmuje takich
ciezkich pacjentow. Wielu chorych przekazuje si¢ do hospicjum, domu opie-
ki spotecznej, ewentualnie wracajq do domu i pozostajq pod opiekq lekarza
domowego, niejednokrotnie nie korzystajq z zadnej rehabilitacji. O dalszym
losie tych pacjentow lepiej nie mysle¢ [284, s. 210]. W podobnym tonie wy-
powiada si¢ Ewa Blaszczyk: Paradoks polega na tym, ze na ratowanie zycia
poswiecana jest nieprawdopodobna energia. Widziatam, jak na OIOM-ie ze
wszystkich sit walczono o Ole. Ale kiedy stan zdrowia si¢ poprawia na tyle, ze
nie ma juz bezposredniego zagrozenia zycia, caly entuzjazm opada, konczg sie
pieniqdze i nalezatoby zwolnié tozko... [25, s. 156].

Najkorzystniejsza sytuacja wystepuje wowczas, gdy dla dziecka opracuje
si¢ indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny, inspirowany programa-
mi pedagogiki specjalnej, przygotowanymi dla dziecka z powaznymi defi-
cytami neurologicznymi. Program powinien zawiera¢: diagnoz¢ umiejgtnosci
funkcjonalnych, informacje dotyczace danych personalnych dziecka, jego
charakterystyke, harmonogram zaj¢¢ indywidualnych, cele ogdlne i szczego6-
lowe zwigzane z poszczegdlnymi sferami aktywnosci zyciowej wraz ze spe-
cyficznymi sposobami ich realizacji (dobor srodkow terapeutycznych), ocene
osiaggniec (zapisy obserwacji, wnioski, prognozy), a takze zgode rodzicéw na
realizacje programu [260, s. 17-26].

Reasumujac, postgpowanie terapeutyczne w przypadku dziecka z syndro-
mem apallicznym jest procesem kompleksowym, na ktéry sktadaja sie: na
poczatku intensywna terapia; nastgpnie farmakologiczne i przyrzadowe pod-
trzymywanie funkcji zyciowych, majace na celu ustabilizowanie parametrow
zyciowych; podstawowe badania kliniczne, ukierunkowane badania dodatko-
we; leczenie chirurgiczne; zywienie (dojelitowe, pozajelitowe) uwzgledniajace
zjawisko przewagi katabolizmu (po urazie czaszki — pomimo intensywnego od-
zywiania — dziecko traci szybko mase mie¢$niowa i chudnie); czynnosci pieleg-
nacyjne (restrykcyjne postgpowanie przeciwodlezynowe) i jednoczesna fizyko-
terapia, kinezyterapia, stymulacja polisensoryczna oraz terapia logopedyczna.

W tym kompleksowym procesie rehabilitacji dziecka z syndromem apal-
licznym fundamentalng role odgrywaja jego rodzice.
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2.1. Znaczenie obecnosci rodzicow przy chorym dziecku

Jan Talar podaje, ze jednym z najwazniejszych wymogow programu re-
habilitacyjnego w odniesieniu do dziecka z syndromem apallicznym jest
przebywanie przy nim na oddziale bliskiej osoby, bedacej czlonkiem ro-
dziny, najmocniej z nim zwigzanej emocjonalnie (mama, tata, brat, siostra)
[284,s. 260]. Matka chtopca, ktory trafil na oddziat profesora Talara, wspomi-
na: Wreszcie nadszedt ten dzien, wyjazd do Bydgoszczy, do kliniki, w niespetna
dwa miesigce po wypadku Kajtus przez szes¢ tygodni mogt by¢ poddawany
wielu roznym zabiegom: krioterapii, masazom, hydromasazom, stymulacjom
pragdem itd. Wszystko po to, by dostarczyé mozgowi jak najwiecej bodzcow.
Profesor Talar twierdzi, ze mozg ludzi bedgcych w Spigczce trzeba pobudzad,
atakowa¢ mnostwem bodzcow, ¢wiczy¢, gdyz podobnie jak niecwiczony mig-
sien, moze ulec zanikowi. Dlatego tez pacjentom spryskuje sie posciel ulubio-
nymi perfumami, podaje si¢ do sprobowania ulubione potrawy. Wazna jest tez
obecnos¢ bliskich osob... Dlatego nie opuszczam Kajtusia nawet na chwile.
Spiewam mu, czytam, szepcze do ucha, opowiadam o Dawidku, naszym piesku
Tai, ktorego nasz synek tak kochat. Wiem, zZe mnie styszy, czuje mojg obecnosé,
tylko jeszcze nie jest gotowy...[334]%.

Podobna sytuacja ma miejsce w Klinice ,,Budzik”, gdzie rodzic ma obo-
wigzek przebywac z dzieckiem w czasie calego pobytu w placéwce. Bez wy-
razenia zgody na te praktyke nie ma mozliwosci przyjecia dziecka do Kliniki.
O znaczeniu i wrecz koniecznosci czynnej obecnosci rodziny mowiq wszyscy
zajmujgcy sig tym problemem, a szczegolnie terapeuci, ktorzy widzq ten bez-
posredni wplyw na przebieg rehabilitacji [331, s. 48].

Niektorzy rodzice, jeszcze zanim trafili do Kliniki, zdawali sobie sprawe,
ile znaczy ich obecnos$¢ przy dziecku. Mama chtopca przebywajacego w ,,Bu-
dziku” mowi o tym nastepujaco: Wie pani, jechatam kiedys z Olsztyna auto-
busem do domu, siedzialy dwie kobiety przede mng, a w Mrggowie bodajze,
u nas jest hospicjum dla dzieci, rozmawialy miedzy sobq. No nie powinnam
sig wtrqcac, ale nie wytrzymatam, bo jedna do drugiej mowi tak: Ach, mowi,
tam fajnie majq, majq sofy skorzane, majq plazme, majq dywany. Wie pani,
nie wytrzymatam, siedziatam z tytu, mowie: ale, nie majq rodzicow! (twardo).

2 Whpis z 6.11.2005 roku.
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Kobiety sig¢ juz nie odezwaly (usmiech) przez calg droge. Mowie: tak, majq
wszystko, ale nie majq rodzicow. To, co jest naj, najpotrzebniejsze.

O obecnosci rodzicow w ,,Budziku” i ich roli opowiada Ewa Btaszczyk
w nastepujacy sposob: Uczq sie. Mieszkajg na miejscu, poniewaz w procesie
rehabilitacji sq bardzo wazni. Znajq swoje dziecko lepiej niz ktokolwiek. Jego
historig, emocje, fascynacje, marzenia. Mogg pomoc na przyklad terapeucie
od komunikacji niewerbalnej, ktory stymuluje rozne zmysty. Wiedzq, co dzie-
cko lubi, a co mu sig nie podoba. Jaki zapach, smak, melodia. Czesto jest tak,
ze biorq udziat w zajeciach, i nagle przypomina im sig cos, co moze sig bardzo
przydaé, pobudzié, jakis impuls. Przynoszq zdjecia 0sob, ktore dziecko pamig-
ta. Gdy terapeuta pisze bajke, dostarczajg mu intymnych szczegotow, ktore
wplecione w tekst mogq uruchomic¢ emocje dziecka [24, s. 139].

W najnowszej ksigzce Ewa Btlaszczyk jeszcze wyrazniej wypowiada
si¢ o doniostej roli rodzicow: Sg glosem dziecka, mowiq za nie. Starajg sie
wejs¢ w jego psychike, odtworzy¢é sposob myslenia, skojarzenia, przezycia.
(..) A wigc rodzice uczq si¢ stymulowania dziecka. I oczywiscie tej niezbednej
cierpliwosci. Po to sg w Budziku rok. Majq do wykonania naprawde ciezkq
prace. Opiekujq sie, glaszczq i czytajq ksiqzki, ale pobyt w klinice to dla nich
takze rodzaj szkoly medycznej [24, s. 139]. Blaszczyk odnosi si¢ do tej kwestii
jeszcze w innym miejscu: Rodzice, ktorzy sig¢ do nas sprowadzajq, czesto sq
zdziwieni, Ze w ciggu dnia jest tyle do roboty. Nie sq do tego przyzwyczajeni,
bo w innych szpitalach wiasnie tylko siedzieli przy tozku. Oczywiscie mozli-
we, zZe dzieci obudzityby si¢ rowniez gdzie indziej, ale my zwielokrotniamy
te szanse. Poza tym dla psychiki rodzica to bardzo wazne, ze znajduje si¢ on
w miejscu, gdzie wszystko jest skoncentrowane na jego dziecku [24, s. 251].
Dziennikarka Agnieszka Litorowicz-Siegert nazywa rodzicow trafnie: jedy-
nym tgcznikiem dziecka ze Swiatem.

Jak wspomniatam, rola rodziny w procesie rehabilitacji dziecka po urazie
mozgu nie byta dotad przedmiotem obszerniejszych badan naukowych [51,
s. 335-350], cho¢ klinicysci zdaja sobie sprawe, ze nastawienie i aktywny
udziat bliskich w procesie rehabilitacyjnym moze miec istotne znaczenie (do-
datnie lub ujemne) dla skuteczno$ci terapii. Greenspan, Wrigley, Kresnow
1 wspotpracownicy [85, s. 207-218] odkryli znaczaca korelacje miedzy statu-
sem socjoekonomicznym rodziny a ostatecznymi wynikami rehabilitacji. Wia-
domo, Ze rodzina borykajaca si¢ z trudng sytuacja materialng, i nieposiadajaca
zasobow wiedzy pozwalajacej na zrozumienie istoty problemow dziecka, nie
bedzie w stanie poswigci¢ mu tyle uwagi, ile ono potrzebuje. Z drugiej strony
okazuje sig, ze w rodzinach zorientowanych na sukces, w ktorych rodzice byli
przyzwyczajeni do wielu godzin intensywnej pracy zawodowej, cigzar opieki
nad dzieckiem po urazie mozgu (pozostajacym w stanie apallicznym) moze
okaza¢ si¢ nie do zniesienia.
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2.2. Rodzicielska troska/opieka dlugoterminowa
Troska o dziecko w srodowisku domowym czy specjalistycznym?

W polskich warunkach do sektora opieki stacjonarnej kwalifikujg sig:
mieszkania chronione dla os6b niesamodzielnych, domy pomocy spotecznej,
placéwki zapewniajace calodobowa opieke osobom niepetnosprawnym, prze-
wlekle chorym lub w podesztym wieku, a takze rodzinne domy pomocy. Nato-
miast do sektora opieki szpitalnej naleza: zaktady pielggnacyjno-opiekuncze,
zaktady opiekunczo-lecznicze oraz szpitale, ewentualnie szpitalne oddziaty
geriatryczne. Niestety, zadna z wyzej wymienionych instytucji (podobnie jak
hospicja domowe) nie jest przygotowana do tego, aby odpowiednio stymulo-
wac¢ dziecko z syndromem apallicznym i zapewni¢ mu wieloaspektowg reha-
bilitacje umozliwiajaca wybudzenie. Musi by¢ to miejsce specjalnie przezna-
czone dla takiego dziecka.

Sytuacja dziecka z syndromem apallicznym wymaga zaangazowania wie-
lu profesjonalistow oraz specjalistycznego sprzetu do rehabilitacji, nie tylko
w trakcie dziatan zmierzajacych do wybudzenia dziecka, lecz takze w od-
niesieniu do dziecka wybudzonego. Oznacza to, ze trzeba znalez¢ najlepsze
miejsce na sprawowanie opieki, ktorym niekoniecznie musi by¢ — jak sie to
tradycyjnie przyjmuje — dom rodzinny [209, s. 136]. Jak podkresla prof. ge-
rontologii Judith Phillips (ur. 1959), na pewnym etapie zyciowym dom rodzin-
ny nie jest idealnym miejscem opieki [209, s. 135].

Dyrektor Janina Mironczuk podkresla, ze wybudzeni, zwtaszcza osoby do-
roste, ale i1 dzieci, nierzadko potrzebuja rehabilitacji do konca zycia, dlatego
zamkniecie w czterech scianach domu cofa ich. Caly wysitek fizjoterapeutow
i logopedow idzie na marne. Z czasem stajq sie dla rodzin brzemieniem nie do
udzwigniecia. I w koncu umierajq od byle infekcji. Dlatego z mysig o ludziach
pograzonych w $pigczce Fundacja Swiatlo chce wybudowaé w Toruniu za-
ktad wczesnej rehabilitacji neurologicznej. Taki odpowiednik warszawskiego
Budzika dla dorostych. Dla 40 osob. Miasto dato juz dziatke. Powstal nawet
projekt. Koszt wybudowania i wyposazenia trzykondygnacyjnego budynku ob-
liczono na ok. 15 min zi, z czego nawet 85% mozna zdoby¢ z funduszy unij-
nych. Ponad 2 min zf musi zebra¢ fundacja. — Brak rehabilitacji dla dorostych
pogrgzonych w Spigczce i wybudzonych to przyzwolenie na ukrytq eutanazje.
(...) Najwyzszy czas z tym skonczyc¢ [276,s. 110-111].

Czy mozna zatem pozostawi¢ rodzicow samym sobie w ich srodowisku
domowym z dzieckiem z syndromem apallicznym, naktadajac na nich obo-
wigzek organizowania terapii, wywalczania dostepu do neurorchabilitacji
i wykwalifikowanego personelu medycznego i pedagogicznego?
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Glosno skarzy si¢ na to mama jednego z dzieci: No, ale jak moZemy sie
zamkngc¢? Zostaniemy sami z sobq? Jak sobie poradzimy? Myslicie, ze Syn
sig obudzi za miesigc? Pigknie by bylo, tak? Ale to si¢ moze zdarzy¢ znacznie
pozniej, tak? Gdy zostaniemy sami, nikt nie bedzie o nas wiedzial, bedziemy
anonimowi, nie jestesmy w stanie sami sobie poradzi¢. Kompletnie, w zad-
nym wypadku, mowie, tak ze mowig: o tym trzeba mowié glosno, zeby ludzie
mieli swiadomos¢, bo ludzie nie majg swiadomosci, na czym polega w ogole
Spigczka, nie majg Swiadomosci na tym, yy jak duzo jest takich dzieci, ktore sq
poukrywane w domach, tak? Bo my mamy szczescie, tak?, bo jestesmy tutaj’,
tak?, jestesmy otoczeni szeregiem ludzi z zewngtrz, ktorzy chcg nam pomoc,
tak? Ale takich ludzi jest tylko pigtnascioro, pietnascioro dzieci, pietnascioro
rodzicow, tak? Trzydziescioro, ale tych dzieci jest masa w domach, tak? Masa,
masa i oni sami si¢ borykajq z tymi problemami, nikt nie pomaga, i za chwile
nam przestang pomagad, bo przestaniemy by¢ w tej klinice, czes¢ naszych
dzieci sie wybudzi, a mam nadzieje, ze wszystkie, ale to nie jest powiedziane,
ze wszystkie, tak? Czes¢ z nas moze wroci dalej z tym problemem do domu,
tak? I bedziemy zamknigci w czterech Scianach, nie? Przykre, ale prawdziwe,
bo tak moze by¢, nie? My sobie wszyscy zdajemy sprawe z tego, dlatego nie
mozemy sie zamykac, musimy glosno mowic.

Niektorzy rodzice robia wszystko, zeby nie pozostawac z dzieckiem jedy-
nie w domu. Czgsto udaja si¢ z dzie¢mi na turnusy rehabilitacyjne, aby sko-
rzysta¢ z r6znych zabiegdw i metod rehabilitacyjnych, zwykle niedostgpnych
w ich miejscu zamieszkania. Czynig to, aby zintensyfikowaé¢ bodzcowanie
dziecka. Na co dzien, w domu, rodzice samodzielnie organizuja zajecia reha-
bilitacyjne dla swojego dziecka, zatrudniajg rehabilitantéw, szukajg sprzg¢tu
rehabilitacyjnego i sposobdéw na finansowanie tych dziatan (dzieki wspol-
pracy z fundacjami pozarzadowymi, zakladaniu Bazarku na portalach spo-
fecznosciowych, odpisom podatkowym i innym tworczym pomystom). O roli
rehabilitantow wypowiada si¢ miedzy innymi mama Agnieszki: Nasi wspa-
niali rehabilitanci caly czas myslg i kombinujq, jak pomoc Agnieszce. Czytajg,
szukajg nowych terapii i rozmawiajq z kolegami po fachu. Za to ich cenig, ze
nie przychodzq do nas zrobi¢ tego, za co im place, i do widzenia. Brutalnie
zabrzmiato, ale na szczescie tak nie jest. Czuje, ze moge na nich liczy¢ i wiem,
ze jak bede w potrzebie, to zawsze nam pomogq [332]*.

Dzigki systematycznemu i rozsagdnemu wprowadzaniu réznych bodzcow
umozliwiaja dziecku z przewleklym zaburzeniem swiadomosci kontakt z oto-
czeniem [213, s. 78]. Mama Kajtka zwraca uwage na jeszcze jeden istotny
wymiar rehabilitacji, mianowicie wlaczenie w nig rodzenstwa, w przypadku
Kajtka — jego starszego brata: Od kilku dni Dawidek prowadzi terapie zaje-

3 W Klinice ,,Budzik”.
4 Whpis z 28.02.2015 roku.
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ciowq z Kajtusiem. Staramy sie, zeby codziennie przynajmniej pot godziny
mieli tylko dla siebie. Zwlaszcza ze dla Kajtka to bardzo wazne, a i Dawid jest
z siebie bardzo dumny. Wyglqda to tak, ze wylqczamy telewizor, radio i wycho-
dzimy z pokoju, a nasi chlopcy zostajg sami. Dawidek przynosi zabawki Kaj-
tusia, ktorymi kiedys uwielbiat si¢ bawié, i stymuluje jego wzrok, pokazujgc to
kaczke, to pluszaka, to inne grajqce i kolorowe zabawki. Opowiada mu o tych
zwierzgtkach. Ten tydzien jest o kotku. Na biatej kartce, w ksztalcie kota, na-
klejony jest dos¢ duzy czarny kot. Wzrok ludzi znajdujqcych sie w Spigczce
stymuluje si¢ takimi kontrastowymi barwami. Dawidek na trzy sekundy poka-
zuje kotka i mowi: ,, To jest kotek. Miau, miau”. Kiedy Kajtus zacznie wodzi¢
wzrokiem, nie wiem. Na pewno kiedys zacznie... Ostatnio coraz czesciej sku-
pia wzrok, zawiesza na chwile... Po chwili jednak ucieka, tak jakby nie chciat
patrzeé. Kiedys myslatam, ze Go cos boli, teraz juz wiem, ze po prostu nie
chce patrzeé. Stymulowac wzrok trzeba tak samo, jak miesnie trzeba éwiczyc.
Na koniec Dawidek czyta Kajtulkowi jeden rozdziat ksigzki ,, O kotku Filot-
ku”. To lektura Dawidka. Ten tydzien jest o kotku, nastgpny bedzie o piesku,
a kolejny o kaczuszce. To ulubione zwierzqtka Kajtka. Trzeba mu wszystko
przypomnied, zeby nic nie byto mu obce, gdy sie obudzi [334]°.

Wymiary opieki

Rodzice dziecka z syndromem apallicznym trwaja przy nim, sa koordy-
natorami jego rehabilitacji, opiekujg si¢ nim, okazujg mu niemal nieustan-
nie swojg troske. Jak opisac ich obecnos$¢ w perspektywie teoretycznej? Otoz
Judith Philips, powolujac si¢ na teksty Berenice Fisher [64, s. 36—54] i Joan
Tronto [293], zwraca uwage na cztery wymiary opieki, z ktorych kazdy od-
wotuje si¢ do jakich§ warto$ci, i tworzy podstawy etyki troski. Po pierwsze,
troska o czyje$ dobro — sktada si¢ na nig umiejetno$¢ dostrzezenia potrzeb
innych, po drugie, troskliwos¢ — opieka nad kims, ktéra wymaga odpowie-
dzialnosci; po trzecie, czynnosci opiekuncze, ktore wymagaja umiejetnosci,
1 po czwarte, odbidr opieki — czyli zalozenie, Ze jestesmy $wiadomi wlasnej
zalezno$ci 1 gotowi przyja¢ pomoc. Autorki argumentuja, ze opieka jest zja-
wiskiem powszechnym, czyms, czego wszyscy do§wiadczamy [209, s. 98].
Wedhug ich koncepcji opieki nie zamyka si¢ w ramach opieki publicznej czy
indywidualnej, meskiej, zenskiej, lecz trzeba ja otworzy¢ na nowe perspekty-
Wy, opierajac si¢ na nastepujacych zatozeniach:

e opieka jest kluczowym elementem zycia ludzkiego jako jego spoteczny

i codzienny aspekt;

e opiecka jest postrzegana jako przejaw pewnej orientacji moralnej, efekty
etyki dziatania;

5 Wpis z 10.04.2006 roku.
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e czlowiek funkcjonuje w ramach sieci spolecznych, sieci opieki oraz wza-
jemnych relacji, w ktorych istnieje poprzez innych i wraz z innymi;

e uznaje si¢ prawo cztowieka do opieki i wyboru jej rodzaju;

e opicka jest koncepcja z zatozenia polityczng [209, s. 97].

Dzieki takiemu spojrzeniu jest szansa, aby czynno$ci opiekuncze zaczaé
postrzega¢ w pozytywnym S$wietle, nie tylko jako ci¢zar i ogromny stres dla
opiekunow, ktory uniemozliwia im samorealizacje.

Opieka dlugoterminowa integruje réznorodne ustugi, majace na celu
wsparcie 0sOb niesamodzielnych pod wzglgdem funkcjonalnym w wykonywa-
niu podstawowych (ADL, ang. activities of daily living) oraz instrumentalnych
(I-ADL, ang. instrumental activities of daily living) czynnoS$ci zycia codzien-
nego przez okres dtuzszy niz 90 dni. Wigkszo$¢ srodkéw publicznych wyda-
wanych na opieke dtugoterminowsg przeznacza si¢ na opieke instytucjonalna.
Dlatego w wielu przypadkach nieformalna opieka domowa jest traktowana ja-
ko tania alternatywa odciazajaca budzet panstwowy czy samorzadowy®.

Judith Phillips stosuje pojgcie opieki zamiennie z pojeciem troski. Jej re-
fleksja jest usytuowana w perspektywie postmodernistycznej, poststruktura-
listycznej, ktorg charakteryzuje niepewnosc, i w ktdrej relacje spoteczne sa
ptynne, a niejasna sytuacja polityczna sprawia, ze dostepnos¢ do swiadczen
stoi pod znakiem zapytania. Relacje rodzinne w dzisiejszym §wiecie sg usta-
lane na zupetnie innych zasadach niz wczesniej, i czesto nie opieraja si¢ na
zobowiazaniach [209, s. 176].

W dyskusji dotyczacej opieki mozna dostrzec, ze jest ona pojmowana ja-
ko wytwor spoteczny, ale takze komercyjny, sformalizowany i profesjonalny
— zalezny od miejsca i przestrzeni. Natomiast troska jest wynikiem przede
wszystkim wrazliwosci kulturowej i §rodowiskowej — relacji tworzonych
w rodzinie. Opieka jest opisywana jako dawanie wsparcia, zaspokajanie po-
trzeb, ktorych czlowiek nie moze lub nie jest w stanie samodzielnie zaspo-
koi¢, zeby zachowaé¢ rownowage biologiczng i psychiczna, przezy¢, zacho-
wac zdrowie, zapewni¢ prawidlowy rozwdj. Zas troska moze by¢ rozumiana
dwojako: albo jako uczucie niepokoju, wywolane trudng sytuacja, albo jako
dbatos¢ o kogos, zabieganie o co$§ wartosciowego.

Pojecie troski funkcjonuje przede wszystkim w kontekscie rodziny, a jego
podstawa jest relacja. Troska jest rozumiana jako troska o czyje$ dobro; wia-
ze si¢ ona z dostrzeganiem i wla§ciwym rozpoznaniem potrzeb, z wyborem
odpowiednich srodkow i strategii dziatania, z podjgciem odpowiedzialnosci,
z zaangazowaniem. Mama Kajtka probuje zrozumie¢ postepowanie osob, kto-

6 Polska przeznacza na publiczng opicke dlugoterminowsg jedynie 0,38% PKB (nie ma
danych dotyczacych prywatnych wydatkow gospodarstw domowych). W ten sposob
nasz kraj nalezy do grupy krajow o najnizszych wydatkach na opieke dtugoterminowa
[113,s. 112].
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re powierzajg troske o swoje dziecko, o swojg zon¢ — obcym ludziom. Inspira-
cja do rozwazan autorki bloga jest spot promujacy budowe Kliniki ,,Budzik”
z 2006 roku. Mama pisze: Zielone, pigkne {qki, przecudowne stoncei... idgca
dziewczynka. Zatrzymuje sie przed siedzqcym Sw. Piotrem, a on zadaje jej py-
tanie: ,,— Co Ty tutaj robisz, dziewczynko, przeciez Ty zyjesz? Na co strapiona
dziewczynka odpowiada: — Ale oni mnie tam nie chcg, bo ja ciggle spig...".
Na szczescie to nie dotyczy mojego synka, mam nadzieje, ze czuje naszq mitos¢
i wie, jak bardzo Go kochamy, lecz gdy oglgdam te sceny reklamy telewizyjnej
(Fundacji ,, A kogo?”), od razu przypominam sobie Beate, 35-letnig kobiete,
byta z nami na turnusie w Bydgoszczy, rowniez w Spigczce. Na pierwszym
turnusie byl z nig mqz, kolejne pobyty juz wynajete pielegniarki, a ostatnio do-
statam telefon, ze mqz chce wynajgc¢ mieszkanie, aby pielegniarki tam do niej
dochodzily, a nie do ich wspolnego domu. Albo Agnieszka, 30-letnia, diugie,
czarne wlosy, brgzowe oczy, godzing po urodzeniu coreczki nastgpito zatrzy-
manie pracy serca, dzis jej coreczka ma dwa latka. Agnieszke zabral tata, a jej
mqz zatozyl rodzing. Kubus jest w wieku Kajtusia, razem lezeli na OIOM-ie,
w bardzo podobnym stanie. Dwa miesigce byt tylko w domku. Po powrocie do
domu z Bydgoszczy zadzwonitam do jego mamusi i ustyszatam, ze Kubus jest
w hospicjum, jest mu tam dobrze, jest najmiodszym dzieckiem, takim matym
pupilkiem... Mama bardzo si¢ bata, nie dawata rady... Niedawno urodzita
coreczke, jest bardzo podobna do brata... Nie wiem, co o tym mysle¢, moze sq
ludzie, ktorych to przerasta, moze nie wierzq, ze moze si¢ udac... na pewno sq,
skoro sq hospicja, nie mnie to ocenia¢. Wiem jedno, nigdy nie oddam Kajtka,
a kiedy mnie zabraknie? Tez to bratam pod uwage... to jest jeszcze moj mqz,
moje siostry i cata moja rodzina...[334].

Cierpliwa, odpowiedzialna i bezwarunkowa mito$¢ do dziecka

Nie ulega watpliwosci, ze troskliwe trwanie rodzica przy dziecku z syn-
dromem apallicznym jest przejawem jego mitosci. Erich Fromm zauwaza, ze
na afirmacj¢ zycia dziecka sktadaja si¢: odpowiedzialnosc i troska o dziecko,
absolutnie niezbedne do zachowania go przy zyciu i zapewnienia mu rozwoju,
a takze nastawienie, ktore wpaja dziecku mitos$¢ do zycia, ktore daje mu prze-
$wiadczenie, ze dobrze jest zy¢, dobrze jest by¢ matym chtopcem czy dziew-
czynka, dobrze jest by¢ na $wiecie [67, s. 57-58]. Na tego rodzaju mitos¢ nie
trzeba sobie zastuzy¢: Jedyne, co musze zrobic, to by¢ — by¢ jej dzieckiem [67,
s. 49]. Relacja migdzy matka a dzieckiem jest z samej swej natury stosunkiem
nierownym, w ktorym jeden czlowiek—dziecko potrzebuje wszelkiej pomocy
drugiego, a drugi jej udziela.

7 Whpis z 21.03.2006 roku.
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Luc Ferry (ur. 1951), w ksiazce Czlowiek-Bog, czyli o sensie zZycia, przy-
woluje wazng mys$l Hansa Jonasa, wyrazong w publikacji Zasada odpowie-
dzialnosci [63, s. 140; 112, s. 239], ktory dostrzegt w dziecinstwie czlowieka
pewien wzorzec, zrodto wszelkiej odpowiedzialno$ci wobec innego czlowie-
ka oraz istotne cechy tej postawy. Dziecko jest bezbronne a priori, nie przezy-
je bez pomocy dorostego, domaga si¢ natychmiastowe;j i instynktownej reak-
cji za strony dorostych (jest to apel skierowany do Innego, w ktorym to apelu
nie ma i nie moze by¢ obietnicy wzajemnosci).

Luc Ferry rozpoczyna swoje rozwazania od pytania, z jakich powodoéw
i dla kogo ludzie w r6znych epokach czynili dar ze swojego zycia lub przy-
najmniej jakiej$ jego czesci. Filozof zauwaza, ze dar z samego siebie, cho¢by
wylacznie przeznaczony dla wlasnych dzieci, pozostaje w najwyzszym stop-
niu zagadkowy. Podobnie tajemnicza jest potrzeba solidarnosci z ludzkos$cia
wyrazajaca si¢ w dziatalnosci charytatywnej, nawet jesli nie jesteSmy pota-
czeni jaka$ uprzywilejowang wi¢zig ustanowiong przez tradycj¢. Dobrowolne
poswigcenie bowiem, niezaleznie od swej konkretnej formy i swego zasiegu,
pocigga za sobg — przynajmniej dla kogos, kto dostrzega koniecznos¢ poswig-
cenia — przyznanie, iz istnieje cos, co jest wiecej warte niz jego wlasna egzy-
stencja [63, s. 90].

Historycy badajacy przemiany mentalnosciowe wskazali, ze przez wieki,
a przynajmniej przez trzysta lat poprzedzajacych nadejscie o$wiecenia, za-
sady okreslajace zycie rodzinne nie miaty blizszego zwigzku z tym, co dzi$
nazywamy mitoscig. Fundamentem tradycyjnej rodziny nie byto bynajmniej
uczucie. Dopiero uformowanie si¢ nowozytnej podmiotowosci sprawito, ze
nowa podstawg organizacji zycia rodzinnego stato si¢: powinowactwo z wy-
boru, indywidualne decyzje — warunkujace ewentualny akt poswigcenia si¢
dla bliskich (pojawienie si¢ powszechnie uczu¢ rodzicielskich) [63, s. 93-96].
Matzenstwo z mitosci, z wolnej woli, nienarzucone przez tradycje, jest jed-
nym z podstawowych warunkoéw wyksztatcenia si¢ uczuciowego stosunku do
dzieci. Najbardziej zadziwiajaca konkluzja, wynikajacag z badan historycz-
nych — o jakiej pisze Ferry — jest formuta, ze mitos¢ rodzicielska nie byta
sprawg pierwszorzednej wagi, jak zaktadamy u dzisiejszych par matzenskich.
Druga wazna sprawg jest fakt, ze az do XVIII wieku w katechizmach i po-
radnikach pisano obszernie o obowigzkach dzieci wobec rodzicéw, natomiast
prawie wcale o obowiazkach rodzicow wobec dzieci [14].

Logika indywidualizmu (narodzenie si¢ kapitalizmu) sprawila, ze czto-
wiek zaczat dziata¢ autonomicznie, dazy¢ do wilasnych celow i realizowad
swoje interesy. Najpierw dotyczylo to rynku pracy, po czym zostato przenie-
sione do kultury i relacji miedzyludzkich (pojawila si¢ powszechnie mitosé
z wyboru). Ferry dostrzega, ze w ten sposob problem sensu zycia zyskal na
znaczeniu w kontekscie ziemskiej mitosci [63, s. 104].
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Starajac si¢ za$ zrozumie¢ cztowieka, Erich Fromm pisze o prawdziwej
potrzebie drzemiacej w kazdej ludzkiej istocie — o potrzebie mitosci. Wedtug
autora, kocha¢ oznacza powierzy¢ sie komus bez zadnych zastrzezen, oddac
sig catkowicie w nadziei, ze nasza mitos¢ wywota mitos¢ czlowieka, ktorego
kochamy [67, s. 126—127]. Fromm ukazuje mito$¢ jako rozwigzanie proble-
mu ludzkiego istnienia, gdyz kazdy cztowiek jest osamotniony, poki nie do-
$wiadczy prawdziwej mitosci: dajac i otrzymujac. Niemiecki filozof dokonuje
rewizji wspolczesnej sobie antropologii filozoficznej. Cztowiek nie jest we-
dhug niego organicznym mechanizmem kierujacym si¢ irracjonalnymi pope-
dami, ale przede wszystkim istota spoteczna, i istnieje o tyle, o ile pozostaje
w zwiagzkach z innymi. Pod uwagg jest brany nie tyle abstrakcyjnie pojmo-
wany cztowiek w ogole, co konkretny cztowiek (pojmowany jako podmiot)
i jego relacja ze Swiatem. Fromm pisze, zZe niczym nieuwarunkowana mitos¢
to jedna z najglebszych tesknot cztowieka, rowniez dziecka. Mitos¢ rodziciel-
ska, z samej swej natury, nie jest uzalezniona od spetnienia zadnego warunku.
To, ze mitos¢ oznacza troske, najwyrazniej mozna zaobserwowac¢ w mitosci
matki do dziecka. Nie uwierzylibysmy zadnym zapewnieniom o jej mitosci,
gdybysmy widzieli, Ze nie troszczy sie o niemowle, gdyby go nie karmila, nie
kgpata, gdyby nie starata sie zapewni¢ mu wszelkich wygod, natomiast kiedy
widzimy, jak troszczy sie o dziecko, wierzymy w jej mitos¢ [67, s. 37].

Praktykowanie sztuki mito$ci wymaga wiedzy i wysilku, jest sposobem
zaangazowania czlowieka, czynnym zainteresowaniem si¢ zyciem oraz zain-
teresowaniem si¢ rozwojem tego, kogo kochamy. Fromm pyta o to, co daje
jeden cztowiek drugiemu. Daje siebie, to, co ma najcenniejsze, daje zycie,
wzbogaca drugiego cztowieka, wzmaga poczucie jego istnienia, wzmagajac
zarazem poczucie wlasnego istnienia. Nie chodzi o poswigcanie swojego zycia,
lecz raczej, o dawanie tego, co w czlowieku zywe: daje swojg radosé¢, swoje
zainteresowanie, zrozumienie, swojq wiedze, humor i swoj smutek — wszystko,
co jest w nim zywe i co si¢ ujawnia i znajduje swoj wyraz [67, s. 36]. Niemie-
cki filozof konkluduje, ze drugi staje si¢ takze dajacym, ofiarodawca w akcie
dawania, mimo ze tego nie oczekujemy.

Fromm podkre$la, ze w milo$ci, oprocz troski i zainteresowania, istotna
jest odpowiedzialno$¢. Nie pojmuje jej jako narzuconego obowiazku, lecz ja-
ko akt catkowicie dobrowolny, zmierzajacy do tego, by zaspokoi¢ wyrazone
1 niewyrazone potrzeby drugiej istoty. Do tego wymiaru dotgcza niemiecki
filozof poszanowanie, czyli zdolnos$ci przyjmowania cztowieka takim, jakim
on jest, zdawania sobie sprawy z jego niepowtarzalnosci. Do troski, zaan-
gazowania, odpowiedzialnosci i poszanowania dotacza Fromm jeszcze jeden
przejaw milo$ci, mianowicie: poznanie. Zauwaza oczywiscie, ze zycie — juz
w samym biologicznym zakresie — jest naznaczone pewna tajemnica, podob-
nie jak wymiar duchowy czlowieka, ktory wedlug Fromma jest niezglebiong
tajemnicg. Mimo to cztowiek podejmuje wysitek poznania drugiego, wykra-
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cza poza zainteresowanie samym soba, i pragnie odkry¢ drugiego, dotrze¢ do

tej tajemnicy, lecz nie drogg myslowego poznania. Jedyng drogg do poznania

jest bowiem — wedlug niemieckiego mysliciela — akt mitosci wykraczajacy
poza mysl i poza stowa. Ewa Blaszczyk oddaje to stowami: Milczenie... Tak,
bardzo lubie grac milczeniem. Bardzo lubie uzyskiwac z drugim cztowiekiem

porozumienie w milczeniu. Poza stowami [25, s. 61].

Dziecko z syndromem apallicznym pozostaje milczace. Stowa, ktére mo-
globy wypowiedzie¢ do swych rodzicow, formulujg autorki ksigzki Zycie
w Spigczce, bazujac na swych zawodowych doswiadczeniach. Utozyly one
swoisty List pacjentow do bliskich [331, s. 37-38], wyrazajacy konkretne
prosby pacjenta bedace forma instruktazu®:

e Gtlaszcz mnie i dotykaj jak najczesciej, tak dobrze jest czué, ze jestes obok.

e Mow do mnie jak najwigcej, twoj glos jest muzyka dla mych uszu.

e Mow do mnie wolno, do$¢ prostymi zdaniami, w tym momencie trudno mi

zrozumie¢ dysputy filozoficzne i zdania ztozone.

e Mozesz mi o wszystkim opowiedzie¢, nadal jestem czlonkiem rodziny,

chce wiedziec, co si¢ dzieje z moja rodzina.

e Mow mi, co stycha¢ u moich znajomych, w szkole.

Poczytaj mi o moich zainteresowaniach (ksigzka, gazeta).

e Zakazdym razem, jak jeste$ u mnie, do§wiadczasz cudownego uczucia by-
cia potrzebnym. Mile, prawda? Podaruj mi czasem to uczucie, powiedz mi,
jak si¢ czujesz, podziel si¢ radoscia, smutkiem, daj mi odczug¢, Ze jestem ci
potrzebny.

e Przynie$s mi moje ulubione przedmioty, chce poczué si¢ jak w domu.

e Kto jak nie ty wie, co lubi¢ najbardziej, podaruj mi mate szczgscie: ulubio-
ny zapach, smak czekolady w ustach, masaz stop.

e (Obserwuj mnie uwaznie, tak bardzo pracuje¢ nad drobnym gestem, by dac¢
ci znak, ze stysze¢ i rozumiem. To nie jest nic wielkiego, czasem mrugnig-
cie okiem, grymas na twarzy, szybszy oddech.

e Badz cierpliwy, kazdy gest to dla mnie wielki wysitek, potrzebuj¢ czasu.

e Masuj mi dltonie i stopy, to na nich jest najwigcej receptoréw pobudzaja-
cych mézg.

e Jak bedziesz miat chwilke w domu, nagraj mi kilka stéw na plycie, to taka
namiastka ciebie.

e To ty znasz mnie najlepiej, wiesz, jaka muzyke lubi¢ najbardziej. Wiem, ze
plyty czekaja na mnie w domu, ale zanim do niego wrdce, przynies mi je
tutaj.

e (Czy wiesz, ze jestem tutaj takze ze wzgledu na ciebie. Kibicuj mi w tej
trudnej drodze do zdrowia, ciesz si¢ z matych kroczkéw i kochaj, nawet
jesli do konca zycia nic nie miatoby si¢ zmienic.

8 W oryginalnej formie list zawiera prosby dorosltego pacjenta, ja nieznacznie zmodyfi-
kowatam tres¢ tekstu, aby lepiej oddawat sytuacje dziecka z syndromem apallicznym.
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Ewa Blaszczyk odkrywa przed czytelnikiem istotng cechg postawy matki:
w opiece nad dzieckiem w komie niezbedna jest wiedza, ale tez pozytywna
i cierpliwa osobowos¢ [24, s. 138].

W swojej wezesniejszej ksigzce z roku 2005 Ewa Blaszezyk rowniez mo-
wita o cierpliwosci: W miare jak mijaly kolejne lata, prognozy medyczne sta-
waly sie jeszcze mniej obiecujqce, oczekiwania lekarzy i rehabilitantow sie
nie spetnity. I kiedy dwa lata najwigkszych nadziei uptynety, dotarto do mnie,
ze musze zaczg¢ mysle¢ o chorobie Oli w zupelnie innej perspektywie. Powoli
uczylam sig cierpliwosci. Oswajatam si¢ z myslg, ze Ola moze sig¢ nie obudzic.
Wiem, ze medycyna nie daje jej duzych szans. Wiem, jakie sq rokowania leka-
rzy. Nie zapominam jednak, ze zdarzajq sie cuda [25, s. 19].

Podobna mysl mozna odnalez¢ u Ericha Fromma, ktory przypomina o wa-
runkach koniecznych do opanowania jakiej$ sztuki: obok koncentracji, tu-
dziez pelnego zaangazowania, konieczna jest cierpliwos¢. Najpierw trzeba
sobie przyswoi¢ umiejgtnosci pozornie niezwigzane ze sztuka, zanim zacznie
si¢ uczy¢ tej wlasciwej sztuki. Fromm ma na mysli sztuke mito$ci, zdolnos¢
kochania. Takiemu wysitkowi towarzyszy rownoczesny rozwoj wlasnej oso-
bowosci, pokora, odwaga, cierpliwos¢ 1 zdyscyplinowanie. Czynny charakter
milosci — poza elementem dawania — ujawnia sie w tym, Ze zawsze wystepu-
ja w niej pewne podstawowe sktadniki wspolne dla wszystkich jej form. Sg
to: troska, poczucie odpowiedzialnosci, poszanowanie i poznanie [67, s. 37].
Jednak troska o dziecko z syndromem apallicznym jest przedsigwzigciem
przekraczajacym sily nawet najlepiej zorganizowanej i oddanej rodziny. Dtu-
gotrwata troska o dziecko prowadzi bardzo czgsto do fizycznego i emocjonal-
nego wyczerpania poszczegdlnych cztonkdéw rodziny.
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Ryzyko wystapienia
® ,zespotu opiekuna”

Z literatury naukowej dotyczacej rodziny wynika, ze jednym z problemow
najbardziej obcigzajacych rodzine sa wydarzenia nadzwyczajne, takie jak nie-
pelosprawno$¢ czy choroba cztonka rodziny. Sg to sytuacje mocno streso-
genne. Biorgc pod uwage site i zakres dzialania stresorow, mozna mowic
o dramatycznych wydarzeniach (stres ekstremalny, traumatyczny, urazowy),
powaznych wyzwaniach i zagrozeniach, drobnych codziennych utrapieniach
(ang. daily hassles). Podzial stresorow ze wzgledu na kryterium czasu pozwala
wyrozni¢ wydarzenia stresowe jednorazowe; wydarzenia periodyczne lub cy-
klicznie powtarzajace si¢ stresory dziatajace chronicznie, permanentnie; sek-
wencje, ciag zdarzen stresowych, w ktorych stresor pociaga za sobg nastepne
bodzce lub sytuacje naruszajace wzgledng rownowage cztowieka [204, s. 19].

Przewlekty stres i przemegczenie, zwigzane na przyktad z opieka nad cigzko
chorym dzieckiem, wywotujg psychiczne i somatyczne objawy, ktore opiekun
— rodzic, niestety, zwykle lekcewazy. Powstaje wowczas w nim tzw. ,,zespot
opiekuna™. Silne poczucie obowiazku, przewlekty lek, zwigzany z niepew-
noscig o dalsze losy dziecka, zaniedbanie wlasnego wygladu, silne poczucie
winy, zajmowanie si¢ wylacznie dzieckiem, sprawiaja, ze rodzic odmawia so-
bie prawa do zaspokajania wlasnych potrzeb, rozwigzywania wiasnych prob-
leméw, a nawet leczenia.

Dlatego w samo sedno trafit ojciec dziecka z syndromem apallicznym. Za-
pytany przeze mnie o to, co radzitby rodzicom znajdujacym si¢ w podobnej
sytuacji, odpowiada: Chyba, zeby nie traci¢ ducha po prostu, zeby mysleli
pozytywnie, nie tracili wiary, nie pamietali tylko o dziecku, ale rowniez o so-
bie, przede wszystkim o dziecku, ale rowniez o sobie, bo czasami zapominajgq.

Ewa Blaszczyk zwraca uwage na to, ze troska o dziecko z syndromem
apallicznym zmienia sposéb funkcjonowania catej rodziny. Komus, kto tego
nie doswiadczyl, trudno sobie wyobrazi¢, jak wielkim obcigzeniem jest cigg-
naca si¢ latami rehabilitacja neurologiczna, z jakimi problemami borykaja sie
dzieci i ich rodzice [25, s. 168].

W innym miejscu za$§ Ewa Blaszczyk pisze: Cierpienie mnie nie niszczy.
Tak to widze teraz. Aczkolwiek boje sie, ze jesli ten stan bedzie trwat i trwal...
Bywam smiertelnie zmeczona. Boje sig, ze przestang Zy¢ swoim Zyciem: oglg-
dac filmy, czytal, interesowac sig czymkolwiek poza moim cierpieniem. Strace
checi... [25,s. 194].

9 ,,Zespot opiekuna” nie znajduje si¢ aktualnie w oficjalnych wykazach chordb psychicz-
nych, jak np. DSM-IV lub ICD-10. [206, s. 293].
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,»Zespot opiekuna”, jako nowa jednostka chorobowa, obejmuje szereg ob-
jawow fizycznych, psychosomatycznych i psychospotecznych. Autorki ksigz-
ki ,,Zycie w $pigczce” wymieniajg najwazniejsze przejawy tego zespotu:

e przewlekle zmeczenie jako efekt nieustannego dziatania bez mozliwosci
jakiegokolwiek odpoczynku;

e choroby wywolane przez stres i zaniedbanie wlasnych potrzeb — opiekuno-
wie nie maja czasu na dbanie o wtasne zdrowie, czesto rowniez o higieng,
odpowiednie odzywianie si¢, aktywno$¢ ruchowg czy relaksacje;

e zaburzenia emocjonalno-motywacyjne, do ktorych zaliczamy: frustracje,
lgk, depresje (czgsto sg oporne na terapi¢ ze wzgledu na specyfike sytuacji,
w jakiej znajduje si¢ rodzina);

e zmiany osobowos$ci — pogorszenie sytuacji zyciowej i niepewnos¢ co do
loséw dziecka prowadzi do neurotyzmu, introwersji i pesymizmu;

e mysli samobodjcze — powstajg w chwilach odczuwania beznadziejnosci,
natomiast korzystnie oddzialuje poczucie obowigzku wobec chorego
[331,s.47].

Jak podajg Janina Mironczuk i Agnieszka Kwiatkowska, do glownych
przyczyn wystapienia takiego stanu i powstania ,,zespotu opiekuna” naleza:

e dhugotrwaly stres majacy zwiazek z niepewna przysztoscia, zwickszong od-
powiedzialnos$cig, namnazajacymi si¢ problemami (takze materialnymi);

e uczucie straty, na skutek ograniczenia wig¢zi emocjonalnej z dzieckiem,
ktore funkcjonuje zupetie inaczej niz przed choroba;

e brak mozliwosci odreagowania wilasnego stresu ze wzgledu na poczu-
cie winy — zdaniem rodzin dbato$§¢ o wilasny komfort psychofizyczny
jest przejawem egoizmu w obliczu cierpienia bliskiego czlonka rodziny
[331, s. 47].

Mama Agnieszki, troszczaca si¢ od o$miu lat o swoja corke, pisata nie-
dawno: Dzisiaj ustyszatam od Pani Doktor, ze podupaditam psychicznie. Coz,
lekarz nie musi mi tego mowié. Fatalnie sie czuje, bo panicznie si¢ boje tych
Agnieszki chorob. Panicznie boje sie szpitala. Moja wyobraznia jest swietnie
rozwinieta w tej dziedzinie. Do tego trafitam ostatnio przez przypadek na swoj
stary post i go przeczytatam. To nie byt dobry pomyst... Wspomnienia nigdy
mnie nie opuscity, ale zdatam sobie tez sprawe z tego, jak bardzo si¢ zmieni-
tam. Nawet styl pisania si¢ zmienit. Zatesknilam za swoim zZyciem, utraconym
tak dawno. Zatesknitam za zwyklymi problemami. Ten bol nigdy nie zginie,
wiem to. Miatam tylko nadzieje, Ze z czasem cho¢ troche przycichnie [332]".

Jeden z ojcow dzieli si¢ swoimi przemysleniami: Przez te pierwsze mie-
sigce, jak bylismy wiasnie na na dole, to praktycznie siedzialem przy nim

10 Wpis z 30.01.2015 roku.
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[dziecku] non stop, prawie, czasami nawet nie jadfem Sniadania i nie jad-
tem kolacji, strasznie wychudlem, zona mowita, ze strasznie wyglgdam, (m)
jakos nie nie potrafitem tutaj zostawic¢ go tutaj samego i nie wiem, jakos tak
normalniej Zy¢, gdzies tam sobie pojs¢ na jakies pogaduszki, cos zrobi¢, po
prostu pogada¢ z kims, tu caly czas przy nim siedziatem, robitem dodatkowo
Jjakie$ ¢wiczenia, czy w ogole cwiczenia, masowatem, caly czas cos robitem,
odzywatem sig do niego, dawatem mu, stymulowatem mu ee narzqdy zmystow,
wech, cos tam probowatem dawac do buzi, no rozne rze... rzeczy robitem, no
ale jak przenieslismy si¢ tutaj do gory, do tego pokoju, gdzie jestesmy sami,
to juz jakos sobie, no popatrzylem na siebie i zobaczytem, jak wyglgdam, co
ja wlasciwie robie i pomyslatem sobie, ze jesli tak dalej bedzie, to bedzie ze
mnq kiepsko, i trzeba sie w koricu (usmiech) zajgé tez sobq. Mowitem pani, ze
wczesSniej bardzo intensywnie taki tryb Zycia prowadzilem, trenowatem itd.,
wiec postanowitem, ze ja dla siebie tez cos znajde i cos bede robil, i dzigki te-
mu moze tatwiej mi bedzie to wszystko znosic, tatwiej mi bedzie Zy¢, no i bede
w jakiejs lepszej kondycji, wiec tak zaczglem troche ¢wiczy¢, biegad, postano-
witem sobie wlasnie, ze bede co jakis czas gdzies wychodzil na na miasto, czy
wyjezdzal, spotykal si¢ ze znajomymi.

Mama kolejnej dziewczynki, przebywajacej w Klinice ,,Budzik”, zwraca
uwagg na to, ze aktywna obecnos$¢ przy dziecku taczy si¢ z ogromnym wysit-
kiem fizycznym: Po czym pojechatysmy do Rzeszowa ii teraz jest dyzur 24-go-
dzinny. Od 6 miesigcy. Dzien i noc jest caly czas cos do roboty przy dziecku,
wie Pani, bo to jest tak, jak z noworodkiem, przy ktorym trzeba wszystko zrobic.
Placze, trzeba si¢ domysli¢, czemu placze, bo bo boli, bo mokro, bo cos tam.
Tak samo jest tutaj, tyle tylko, ze to jest o wiele cigzsza praca fizyczna, bo to
Jjest duze dziecko, nie, i trzeba je kilka razy dziennie przenosic. Ciezko jest,
ale dajemy sobie rady wszystkie. Zwlaszcza ze widac poprawe, widaé, jak ona
dochodzi do siebie, jakim wzrokiem ona na mnie patrzy, jak jg cos boli, ona tak
patrzy na mnie blagalnie, usmiecha sie do mnie, jest taka kochana, widze, ze
wraca coraz bardziej. Tak ze to daje motywacje, to daje site. Zresztq jest Pani
mamg, to na pewno Pani rozumie, co to znaczy mitos¢ do dziecka (usmiech).

W innym momencie wywiadu ta sama mama opisuje swoje chroniczne
zmeczenie, na ktore lekarstwem moze by¢ tylko poprawa stanu dziecka: Wie
Pani co, pierwsze pot roku bylo jeszcze jako tako, teraz mam, zaczynam, mam
wrazenie, ze zaczynam si¢ wypalac, jestem tak niesamowicie zmeczona, ze
czasami nie chce mi sig nawet z t0zka wstac, najgorsze sq niedziele, bo wtedy
dzien sig ciggnie okropnie. W tygodniu jest zajecie jedno, drugie, i caly czas
cos, caly czas cos, i wtedy juz ten dzien szybko leci. Niedziele sq najtrudniej-
sze, ale najwazniejsze — wie Pani co — Ze ona juz teraz nie placze, bo widze,
ze jg nic nie boli. Byly takie okresy, ze kiedy ona ptakata dzien i noc, tydzien,
dwa, trzy, to wtedy jest... nie wiadomo, jak dziecku pomoc, ale teraz jest faj-
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nie, teraz widze, ze coraz fajniejsza jest, to daje takq naprawde motywacje, jak
wstang rano, i ona si¢ do mnie usmiechnie tak picknie, tym swoim usmiechem,
powiem. Coruniu, usmiechnij sie¢ do mnie, i ona si¢ usSmiecha, to juz mozna
wszystko robié¢ (m).

Mama Kajtka zwierza si¢ na blogu: Chwile zwgtpienia... Nie ukrywam, ze
je mam, ostatnio coraz czesciej, moj Piotrus (mqz) takze... Myslatam, ze im
diuzej i dalej od wypadku, tym mniej boli, ze czas leczy rany, a tu ciggle smutki
i gdzies w srodku tak boli, tak cigzko... [334]".

Do kwestii ,,zespotu opiekuna” chciatabym dodac jeszcze jeden watek,
ktory wyniknat z rozméw z rodzicami dzieci przebywajacych w Klinice ,,Bu-
dzik”. Ot6z borykaja si¢ oni z jeszcze jednym problemem, wynikajacym z po-
wstatej sytuacji, a mianowicie, ze wzgledu na pobyt w Klinice ,,Budzik” wigk-
szos$¢ z nich zostawita na dluzszy czas (nawet do 15 miesigcy) swe pozostale
dzieci w domach rodzinnych. Rodzice poruszali t¢ kwestie w kontekscie (jak
to okreslali) ,,podwojnej straty”, ze mianowicie dzieci pozostawione w domu
utracity w jednym momencie mamg¢ oraz chorego brata/siostr¢. Obecnie ro-
dzice zadreczaja si¢ pytaniem, czy ich dzieci — ,,opuszczone” na tak dtugi czas
— beda w stanie te sytuacje¢ zrozumieg.

Jedna z mam opowiada o tym, jak swojej mlodszej coérce thumaczyta
powody swojego pobytu z synem w Klinice ,,Budzik”: Wyttumaczytam jej,
dlaczego jestem teraz z Synem (jej bratem), i ze to nie jest tak, ze ja jej nie
kocham (w). Powiedziatam dla niej, ze to jest tak, jakby Syn si¢ na nowo
urodzit, i mm wiem, ze widzisz go takiego duzego, naszego D., tak? Ale on
teraz taki jest jak noworodek. Mowie: pamietasz N., jak byl malutki, tak?
trzymatas go na rece, datas rady, i jak si¢ jego mama nim opiekowala, jak
zmieniata mu pieluche, jak musiata go kgpac, karmi¢, mowie: tak samo jest
teraz z D. I poprositam jg o taki czas. Nie powiedziatam oczywiscie, zZe to
bedzie trwato miesigc, dwa, bo sktamatabym, ze zeby dali D. troche czasu, ze
D. si¢ wybudzi, wrocimy do domu i wszystko wroci do normy. Tylko on teraz
potrzebuje mnie tak jakby troszeczke bardziej, jak byt takim malutkim dzie-
ckiem. Mowie: Ty P. jestes juz duza dziewczyna, chodzisz do czwartej klasy,
umiesz czyta¢ i pisac. D. by¢ moze nie bedzie pamigtal ani liter ani nazw, i ja
musze tam byé, zeby mu poméc nauczyé sie 2y¢ od nowa, tak? Ze, zeby wie-
dzial, zZe ja jestem, ze my go wszyscy kochamy. Musze go nauczy¢ jesé, pic,
no potem, jakby si¢ juz przebudzit, to daj mu Boze, zeby umiat czytaé i pisad,
zeby pamietal w ogdle nas.

Ten watek byt poruszany przez rodzicow bez wzgledu na wiek ich dzieci.
Jedna z mam, ktdéra miata corke jedynaczke, dostrzeglta w tym nawet pewien
rodzaj ukojenia, ze nie musi martwi¢ si¢ o pozostate dzieci, jak jej koledzy
i kolezanki z Kliniki: Ja mam o tyle jeszcze dobrze, ze ja mam tylko Corke,

11 Whpis z 22.05.2006 roku.
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i ja ja sig nie musze martwic, czy w domu zostaty male dzieci, i czy kto sig nimi
zajmie i tak dalej (w). A tu sq babki, ktore majg malutkie dzieci w domu, mate
i duze, a my jestesmy tutaj. I gdzie jest moje dziecko, tam jest moj dom.

Kolejna z matek zwraca uwagg na ,,podwojng strate”: Wiadomo, ze zajmu-
Je sie Synkiem, cho¢ tez mam jeszcze dwie Corki, i to tez jest takie, nie, ze po
prostu ja jestem tu, i ze one tez majq stracone, jakby matki nie miaty, i tez jest
dla nich podwojna strata: matki nie ma, brata nie ma, no corka 17-letnia, no
nie wiem, ktora bardziej rozumie, czy ta 8-letnia, czy ta 17-letnia, nie wiem,
trudno mi powiedzie¢. Mysle, ze moze to rozumiejq, nie? Moze nie bedg miec
kiedys za zle, ze zostawilam je, a posztam opiekowac si¢ Synkiem, nie wiem
tego, jak to bedzie kiedys.

Szczegoblnie trudnym okresem dla rodzin troszczacych si¢ o dziecko z syn-
dromem apallicznym jest czas wakacji, ferii i §wiat, gdyz wigza si¢ z tymi
okresami silne przezycia emocjonalne: Wakacje sq trudnym momentem, takze
dlatego, ze widze rodziny spedzajqce czas razem, w petnym skladzie. Przez
kontrast z moimi deficytami to bywa szczegolnie meczgce [24, s. 196].

Na podstawie swoich badan zauwazytam, ze rodzice dzieci z syndromem
apallicznym, szczegodlnie matki, wyksztalcily w sobie specyficzne posta-
wy walki: sg niepokorne, uparte, a czasem przez otoczenie postrzegane ja-
ko zuchwate, aroganckie, nieustepliwe. By¢ moze wynika to rowniez z ich
cech osobowosci. By¢ moze splot tych cech spowodowal, ze dziatania ma-
tek w sytuacji koniecznosci ratowania zycia ich dziecka byly tak gwattowne,
jak 1 pozniejsze konsekwentne, wrecz naznaczone zawzigtoscig, zabieganie
o jak najlepsze traktowanie ich dziecka przez personel szpitalny, co prowa-
dzi niejednokrotnie do konfliktéw. Jedna z mam tak opisuje swoje szpitalne
doswiadczenia: W Olsztynie tez byla taka pani psycholog, ktora stwierdzita,
ze bytam najbardziej wulgarng jej pacjentkq. (...) I tak mnie zdenerwowata
tym swoim (westchnienie z usmiechem), ze strasznie na niq krzyczatam, moze
nietadnie, ale dartam sig¢ iii tak pierdzielnetam drzwiami, zZe az si¢ jej szyby
zatrzesty. Poskarzyta sie pani doktor wiasnie, ze takiej pacjentki wulgarnej
w zyciu nie miata. Kazali mi na przyktad w Olsztynie zastanowié¢ sie nad od-
daniem Syna do hospicjum. No bo nas jest duzo, tak?
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Rodzice dzieci z syndromem apallicznym potrzebuja wsparcia psycholo-
gicznego. Nalezy przy tym wzia¢ pod uwage przede wszystkim dwa aspek-
ty ich sytuacji: silne reakcje emocjonalne, spowodowane zagrozeniem Zzy-
cia bliskiej im osoby oraz niezadowolenie z leczenia i terapii ich dziecka
[319, s. 114]. Rodzice pelnig z reguty role koordynatorow terapii, zapewniajac
przeptyw informacji pomiedzy poszczegolnymi profesjonalistami, zwlaszcza
w srodowiskach oddalonych od specjalistycznych poradni. W praktyce ta
wspotpraca jest czesto zaktocana, brakuje jednoznacznego schematu postgpo-
wania (standardow), ktory taczylby leczenie medyczne, pomoc pielggniarska,
wsparcie rehabilitanta, terapi¢ prowadzona przez kompetentnych psycholo-
géw 1 pedagogow. W rezultacie nierzadko dubluje si¢ chaotycznie elementy
terapii, a poszczegoblne osoby udzielajg sprzecznych informacji na temat stanu
zdrowia dziecka z syndromem apallicznym. Wywoluje to u rodzicéw dez-
orientacje. Tymczasem rodzice — przezywajacy niejednokrotnie dramat — po-
winni wiedzie¢, ze nie pozostali sami w sytuacji, gdy matczyny bol rodzenia
rozciaga si¢ na cale zycie dziecka. Okazuje sie, Ze nikt do tego sie nie kwapi,
nie ma kogo prosi¢ o pomoc, brak informacji i placowek medycznych. Nikt nie
chce wikla¢é si¢ w niekonczgcq si¢ bitwe bez nadziei na szybkie zwycigstwo
[25, s. 156].

Ewa Btaszczyk zauwaza trafnie, ze rodzice opiekujacy si¢ swym dzieckiem
w stanie apallicznym potrzebujg wsparcia psychicznego, przede wszystkim
w formie rozmowy: To niezwykle istotne, by czlowiek, ktory zmaga sie z cho-
robq dziecka i sam przezywa ogromny kryzys, wiedzial, gdzie uzyskaé pomoc.
Kiedy jezdze z ramienia fundacji po kraju, zaczepiajq mnie ludzie i mowig,
ze oni nawet nie potrzebujq materialnej pomocy, ale rozmowy. Nie majq po-
Jecia, jak postgpowac z chorym, gdzie wykonal badania, jak radzi¢ sobie
z dramatem, ktory przezywajq. Najbardziej cierpiqg z powodu osamotnienia,
desintéressement ze strony spoteczenstwa, panstwa. Czasem piszq do rzqdu,
do ministerstwa... Albo nie dostajg odpowiedzi, albo si¢ ich zbywa. Widze ich
rozzalenie [25,s. 170-171].

Rozumiegjaca obecno$¢ drugiego czlowieka, uwazne 1 wspierajace stucha-
nie opowiesci o bolesnych problemach — to czgsto jedyna mozliwa pomoc
w odkrywaniu nowych perspektyw interpretacyjnych i nadawaniu zdarze-
niom zyciowym nowych znaczen [120, s. 23]. Jeden z rodzicow stwierdza, ze
nawet wywiad, ktory z nim przeprowadzatam, moze by¢ jaka$ forma pomocy:
Moze to jakas forma terapii zamiast psychologa — z Panig porozmawia¢. Ci,
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ktorzy sq tutaj, psycholodzy, to akurat jakos nie wzbudzajg mojego zaufania,
a jak Panig zobaczylem, to wzbudzita Pani we mnie moje zaufanie.

To zapotrzebowanie na swoiste poradnictwo i wsparcie w zakresie proble-
matyki egzystencjalnej zdaje si¢ — zdaniem profesor Marii Stras-Romanow-
skiej — szczegdlnie istotne dzisiaj, we wspotczesnej kulturze deprecjonuja-
cej Wielkie Narracje, ktére przez wieki pomagaly czlowiekowi oswajac si¢
z prawda o dramatyzmie ludzkiego losu. Istotq tej pomocy powinno byé to-
warzyszenie potrzebujgcemu cztowiekowi w odkrywaniu znaczen zwigzanych
z bolesnymi, granicznymi sytuacjami zyciowymi oraz w poszukiwaniu i wy-
zwalaniu sity do przezwycigzenia traumy doswiadczanej w obliczu przeciwno-
sci losu [267, s. 83—84].

Profesor Alicja Kargulowa zwraca uwage na bezradno$¢, ktéra moze stac¢
si¢ przyczyna tego, ze dany cztowiek nie bedzie zdolny w pelni lub w ogodle
wlaczy¢ do doswiadczenia wlasnego doswiadczen nowych czy tez na nowo
przewartosciowanych. Autorka pisze, ze czltowiek, przezywajqgc problemy,
moze nie by¢ w stanie wydoby¢ struktury sensu doswiadczanego swiata, zin-
terpretowac go i znalez¢ swojego miejsca w tym swiecie. To mogq by¢ powody
korzystania z pomocy doradcy. Dlatego tez takie cele, jak poszerzenie wiedzy
o sobie, dystansowanie si¢ od lekow i uprzedzen, przebudowa wiasnego Ja
radzgcego sig, sq na ogot przypisywane relacji poradniczej [120, s. 23].

Taka relacja, tworzaca si¢ w wyniku rozmowy doradcy z radzacym sig,
ma sprzyjac¢ porozumieniu cztowieka z samym soba i z do§wiadczanym $wia-
tem, dzigki wspolnemu analizowaniu probleméw i nadawaniu sensu dozna-
wanym przezyciom. W rezultacie chodzi o poszerzenie zakresu §wiadomosci
1 poczucia sprawstwa poprzez konfrontacje z wltasnymi uczuciami, zachete
do otwarcia si¢ i eksperymentowania, uwolnienia bagdZz umocnienia poczucia
odpowiedzialno$¢ [120, s. 24].

Osoby potrzebujace pomocy, radzace sig, oczekuja, ze doradca bedzie sie-
gal do wlasnego biograficznego doswiadczenia, bedzie cechowat si¢ madros-
cig zyciowa. Niestety, tego typu doswiadczenia biograficznego nie dostrzegli
rodzice u psycholozek pracujacych w Klinice ,,Budzik”, dlatego niemal wszy-
scy wypowiadali si¢ negatywnie o proponowanej formie wsparcia doradcze-
go: Sg dwie panie psycholog, ktore, ktore uparcie chcq nam pomagac, na-
tretnie, natretnie chcq nam pomagac, nawet wymyslity, ze zrobig nam grupe
wsparcia (Smiech). No, na szczegscie poszitam ja i powiedziatam, ze na zZadng
grupe nie bede chodzi¢ i grupa zostatla rozwigzana. (w) Po co mi, po co mi
jest potrzebna pani psycholog, ktora przyjdzie, ktora przede wszystkim nie
ma dzieci, to prosze mi powiedziec¢, ani jedna, ani druga nie ma dzieci, jedna
Jest starq panng, druga jest, nawet jeszcze nie zdgzyla wyjs¢ za mqz, taka jest
mioda, bez Zadnego doswiadczenia. I ona, co ona mi moze powiedzied, co ja
czuje, nie ma zielonego pojecia.
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Alicja Kargulowa proponuje w takiej sytuacji — powotujac si¢ na futurolo-
ga Alvina Tofflera (ur. 1928) — utworzenie swoistej ,,sieci mitosci” przez ludzi
wczesniej doswiadczonych przez los, ktorzy udzielaliby wsparcia, pomocy
i porady innym znajdujacym si¢ w podobnej do ich trudnej zyciowej sytuacji
[120, s. 24]. Profesor Elzbieta Siarkiewicz zauwaza, ze czlowiek staje si¢ do-
radca na rézne sposoby:
® w sposob gwaltowny — sprowokowany nagtym, niespodziewanym wyda-

rzeniem, ktore niejako moralnie wymusza przyjecie na siebie, niezamie-

rzonej wezesniej, roli doradey;

e w drodze swoistego procesu — w ktorym stopniowo, krok za krokiem, po-
jawia si¢ $wiadomos¢, refleksja i nieformalna zgoda na przyjecie na siebie
roli doradcy osadzonego w codziennosci;

e w wyniku przyjecia stanu otwarto$ci — szczegdlnej osobistej gotowosci
na podjecie czy przyjecie roli doradcy w sytuacjach koniecznych, takich,
ktore wymagajq dziatan doradczych [253, s. 145].

Wydaje sig, ze taka wlasnie ,,sie¢ mitosci” ludzi do§wiadczonych przez
los wytworzyta si¢ w Klinice ,,Budzik”, gdzie ludzie staja si¢ dla siebie na-
wzajem doradcami. Mama jednego z chlopcow mowi, ze tutaj: kazdy ma cho-
re dziecko, i nikt nikomu nic nie zazdrosci, bo to, ze tam jeden robi wigksze
sukcesy, drugi mniejsze (w), ale wszystkie sq w Spigczce i po prostu rozumie
Pani, tak samo, takie same szanse praktycznie moze mie¢ moj Syn na wybu-
dzenie, jak i dziecko, ktore jest bardziej tam kontaktowe, czy cos. No bo to, ze
u nas sq bardziej kontaktowe, ale ono jeszcze nie chodzi, i to nam jakos doda-
je razem, ze wszystkie jesteSmy w tym samym, nie, jakby powiedzie¢, w takiej
samej sytuacji. Najlepiej my sie mozemy wesprzec. I porozmawiac i ten, bo
jesli do mnie mowi matka, ktora ma tez chore dziecko, to wiem, ze ona mi to
mowi dobrze, bo ona wie, o czym mowi, nie? Ja na przyktad juz nie odbieram
telefonu od moich kolezanek, bo dzwoniq codziennie: ,,Co tam, czy si¢ Syn-
kowi poprawito?” ,, Przeciez to nie jest grypa — im tlumacze — ze z dnia na
dzien sig bedzie poprawiato”. 1i ten, albo: ,,Bedzie dobrze, bedzie dobrze”.
1 tak sobie mysle, na jakiej podstawie one mi mowiq, ze bedzie dobrze, zeby
mnie pocieszy¢? No wiem, ze chcq mnie pocieszyc, to niech chociaz nic nie
mowiq, nie?

Kolejna mama moéwi wprost o otrzymywaniu i udzielaniu wsparcia nie-
formalnego, incydentalnego, osadzonego w codziennosci [253, s. 178—-180].
Wiec jak mam dota, idziemy jedna do drugiej, kolezanka przyjdzie, pogada-
my sobie, wyzalimy si¢ sobie nawzajem, bo my wiemy, co ta druga czuje, my
wiemy, co to znaczy nieprzespana noc, my wiemy, co to znaczy, ze dziecko ee
cofa sig, bo na przyktad byt tydzien, dwa, trzy, ze szto do przodu i nagle sie
zatrzymalo, cofnelo, nie chce jesc.
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O Klinice rodzice mowia: [ taki to jest nasz drugi dom. I tak powiem pani
szczerze, troche czuje sig jak w domu, a najbardziej ciesze sig z tego, ze ludzie,
ktorzy tutaj sq, ze jestesmy juz tutaj tyle, cztery miesigce razem, nikt na nikogo
nie powiedziat ztego stowa.

Natomiast z wywiadow z rodzicami przebija ich zdecydowanie negatywny
stosunek do pomocy ze strony zawodowych doradcow, czyli psychologow.
Ten watek pojawia si¢ niemal w kazdej rozmowie. Rodzice r6znie argumen-
tujg, dlaczego odrzucaja ten rodzaj wsparcia. Mama jednego z chtopcoéw wy-
znaje: Juz kiedys powiedziatam mmm, pani psycholog mnie tak, znaczy moze
nie zmusita mnie do rozmowy, ale si¢ uczepita, i tak na odczepnego z nig roz-
mawiatam... (...) Na przyktad chciatam sig¢ zemsci¢ na tej dziewczynie [Swia-
dek/sprawca wypadku], yy, miatam takq potrzebe zemsty, ze (w) nie wiem, jak
to, wie pani, zebym zobaczyta jg w tej danej chwili, ja bym jq skrzywdzita, ale
nie lubig rozmawiac z psychologami, wole sama z sobg, iii sama sobie wyttu-
maczytam, ze to mi nic nie da.

Inny rozméwca, probujac zrozumieé, dlaczego rodzice odrzucaja pomoc
psychologdw, wypowiada si¢ w nastepujacy sposob: Tak do konca wszystkich
nie znam, ale mysle, ze wigkszos¢ sobie radzi, bo byly te spotkania z psycho-
logami, to raczej rodzice nie sq zainteresowani takq formgq, przynajmniej takg
formg pomocy, jakg oni zaproponowali. (...) Bo nie chcg cigglego wyciggania
tego, co juz kiedys bylo, juz nie chcg o tym rozmawiac, nie chcg o tym myslec,
nie cheq stuchac od innych, jak to bylo, po prostu to bylo, stalo sie, i teraz
trzeba mysle¢ bardziej o przysztosci, a nie wyciggac ciggle jakies stare brudy
i stare emocje, cos tam, mysle¢ ciggle o tym.

Oczywiscie pomoc psychologiczna bytaby rodzicom potrzebna, ale na in-
nym etapie: Wie Pani co, ja nie wiem, jak teraz kolezanki, ale ja juz nie po-
trzebuje teraz psychologa. Psycholog byt potrzebny wczesniej, na poczqtku
(w). Moze nie tyle psycholog, co ktos, kto by nam wyjasnit, jak to wszystko
bedzie wyglgdato, jak dziecko po po urazie mozgu, bedzie tak albo moze by¢
tak. A nie ktos, kto... pani doktor, bo pani doktor nas uswiadomita ee prosze
poczytac o cigzkich urazach czaszkowo-mozgowych w Internecie. Na drugi
dzien podeszita: I co, odrobiliscie zadanie domowe? Wiedzqc, ze przeczytamy,
ze ciezki uraz jest w 100 procentach smiertelny. Tak to wyglgdato. Nie byto
nikogo, kto by nas uprzedzil, Ze ze nasze zycie si¢ zmieni az tak bardzo. Mu-
sielismy do wszystkiego sami sami sami si¢ doczytywaé, dostuchiwadé, bo nikt
nie przygotowuje na takie cos, a powinno byc tak. A psycholog nic nie zdziala,
nie sqdze. Zresztq lekarz, ktory normalnie, po ludzku, wyttumaczy, na czym to
polega, dlaczego tak si¢ dzieje, Ze to dziecko jest w Spigczce, Ze ono moze sig
obudzi¢, moze si¢ nie obudzié, i tak dalej.

Sadze, ze wazna role we wspieraniu rodzicow moga pehic ksiazki, np.
publikacje Ewy Blaszczyk, ktore oferujg rezerwuar wzorcow myslenia i dzia-
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fania, z ktorymi rodzic si¢ zapoznaje i ktére mogg by¢ dla niego inspiracja
w trosce o wlasne dziecko. W jednej z pozycji Autorka pisze: Trzeba przejsc¢
przez wszystkie etapy. szok, niezrozumienie wlasnej sytuacji i bunt. Na koniec
przychodzi moment, gdy godzimy sie z wlasnym losem. Jedni wczesniej, inni
pozniej. Ta zgoda jest pierwszym, podstawowym warunkiem powrotu do nor-
malnego zycia. Ci, ktorzy zatrzymajq sie na etapie buntu, juz wigcej nie odzy-
ja. Akceptacja wlasnego losu zalezy jednak w duzej mierze od tego, czy ktos
pomaga mi problem zrozumiec¢. Gdy rodzic wyjdzie z szoku po wypadku, i od
razu spotka si¢ ze wspolczuciem i zachetq do dziatania — duzo tatwiej mu sie
przetamac. Ktos musi mu wyttumaczy<¢, ze moze zy¢ w zgodzie z samym sobg
i Bogiem, ze nie musi dreczy¢ sie wyrzutami sumienia z powodu tego, co sig
stato, i Ze zrobi naprawde wszystko, co w ludzkiej mocy, by pomoc choremu
[25,s. 169].

Wszyscy rodzice, z ktorymi rozmawiatam, odnosili si¢ do kwestii otrzy-
mywanego wsparcia. Mama dziewczynki, przebywajacej w Klinice ,,Budzik”,
mowi w tonie usprawiedliwiajacym nawet o ludziach, ktdrzy zapewne chcie-
liby ja wesprze¢, ale nie maja odwagi: Znaczy, wie Pani, znajomi tez dzwo-
nig, wspierajq nas, i i od Corki ze szkoly siostry zakonne i kolezanki jej, tak
ze caly czas pamietajq. To nie jest tak, ze ze na poczqtku jest wsparcie od
wszystkich, a potem zapominajq. Nie, nie zapominajq, tylko mysle tez, ze duzo
ludzi, nawet ci, co nie zadzwonili, oni si¢ bojq zadzwoni¢, bo nie wiedzq, co
powiedziec. I ja to rozumiem, bo pewnie tez nie wiedziatabym, co powiedzie¢
w takiej sytuacyi.

Mama chtopca w Klinice ,,Budzik” méwi o wsparciu, ktore otrzymuje ze
strony nauczycielki swojego dziecka: Najwigksze wsparcie mam od pani Ewe-
liny, wychowawczyni Syna. Ona bardzo czesto do mnie dzwoni i do Syna, ona
mi pisze esemesy, ona organizuje rozne akcje, zebyyy, zbiera pienigdze Syno-
wi na, na rehabilitacje, jutro bedzie aukcja, yy pani Ewelina uzbierata okoto
dwustu roznych tam przedmiotow na te aukcje, ale tak... Ludzie tez pomagajgq.

Zreszta rodzice przebywajacy sam na sam z dzieckiem, zwlaszcza we
wlasnym domu, szukaja wszelkich form wsparcia, nawet irracjonalnych.
Odwiedzaja bioenergoterapeutéw, nie wykluczaja wizyt u wrézek i innych
0s6b, od ktorych mogliby ustysze¢ stowa dajace nadziej¢. Jedna z mam pisze
0 swojej wizycie u bioenergoterapeuty: Diugo zastanawiatam sie, czy napisac
wam na blogu o tej wizycie u bioterapeuty. Obawiatam si¢ po trosze naptywu
komentarzy ganigcych moje postgpowanie. Wiem, powiecie pewnie, zZe nie po-
winnam si¢ przejmowac, brac tego do siebie i przede wszystkim, nie ttumaczy¢
sie. Zalezy mi jednak na tym, abyscie zrozumieli i odrobineg chociaz, wczuli
sie w mojq sytuacje. Wizyta u osoby, ktora nie robi krzywdy Agi, a generalnie
w naszym miescie cieszy sig¢ dobrg opiniq, nie powinna zaszkodzi¢ ani Agi,
ani mi. Owszem, zareagowatam tzami. Spodziewatam si¢ jednak ustysze¢ cos
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innego. Rozczarowanie boli chyba najbardziej. Nie chce przed wami ukrywac
swego postgpowania. Nie robig nic ztego, wigc moja decyzja byta jedna. Opi-
szg wizyte u tej terapeutki. Najdziwniejsze jednak w tym wszystkim jest to, ze
czuje sig dobrze po tej wizycie. Rozpacz jakos gdzies przycichia, siedzi sobie
w kgciku mojego serca. Da o sobie zna¢ w odpowiednim czasie. Ta Pani dala
mi jakqs iskierke, malenkq iskierke nadziei, ze jezeli bede mocno kochaé Agi,
modli¢ sig o nig i w dalszym ciggu pracowac z naszymi kochanymi Paniami,
to ona wroci. Moze trudno zrozumie¢ wam moje stowa, ale dowiedziatam sie,
ze Agi jest szczesliwa [332]'.

Rodzice zdaja sobie sprawg, ze narazaja si¢ na krytyke za korzystanie
z metod medycyny niekonwencjonalnej, za szukanie pomocy u bioenergote-
rapeutdow. Jedna z mam pisze o motywach swego postepowania, odpowiada-
jac na liczne krytyczne komentarze umieszczone pod jej wpisem: Korzystajgc
z okazji, ze moja mala Spigca Krélewna zasnela, odpisze na komentarz Elwi.
Moja droga, jakbys przeczytata kilka ostatnich moich postow, wiedziatabys,
co sqdze o bioenergoterapii, wrozkach i medycynie niekonwencjonalnej. To
wszystko sq poktady niezbadanej wiedzy. Nikt nie potrafi udowodnic, ze to na
100% pomaga, albo na 100% szkodzi. Pienigdzy akurat specjalnie duzo nie
place, bo Pani Danuta kasuje co drugie spotkanie. (Jesli chodzi o wrozke,
nie ptacitam nawet zlotowki). Obydwu tym paniom zalezy na zdrowiu mojej
Agi. Jezeli tak wierzysz w medycyne konwencjonalng, to podaj mi nazwisko
lekarza, ktory wyleczy jg w najbardziej klasyczny sposob. Prosze, obiecuje, ze
tam pojde [332]".

12 Whis z 27.08.2008 roku.
13 Whpis z 26.09.2008 roku.
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Podsumowanie: kontekst rodzicielski

Czy sens zycia dziecka z syndromem apallicznym jest warunkowany zaan-
gazowaniem rodziny, zwlaszcza rodzicow, w szeroko pojmowang troske o to
dziecko? Moim zdaniem tak, co wigcej: wydaje sie, ze jest to gldowny element
tego sensu. Na zaangazowanie rodziny sktada si¢ najpierw edukacja specjalna
dziecka dotknigtego syndromem, czyli udostepnienie mu terapii medycznej,
pedagogicznej i kompleksowej neurorehabilitacji. Dziecko ma petne prawo
do edukacji, dlatego ze jest w wieku szkolnym, obejmuje je obowiazek szkol-
ny; tuz przed wypadkiem bylo najczesciej tzw. typowym uczniem, w niekto-
rych przypadkach wréci — by¢ moze — do tej roli po rehabilitacji. Teraz zas$,
gdy znalazlo si¢ w stanie apallicznym, powinno mie¢ dostep do wszystkich
dobr spotecznych, ktore majg mu pomoéc w wybudzeniu, szczegdlnie do tych,
w ktorych tworzeniu brato udziat w okresie swojej wczesniejszej aktywnosci
zyciowej.

Dziatalnos¢ wszystkich specjalistow edukacji specjalnej zmierza do przy-
wrocenia $wiadomosci dziecka i jego aktywnosci, stosownie do indywidu-
alnego programu edukacyjno-terapeutycznego, inspirowanego zdobyczami
pedagogiki specjalnej w odniesieniu do dzieci z powaznymi deficytami neu-
rologicznymi.

W edukacji specjalnej dziecka donioste znaczenie odgrywajg rodzice, kto-
rzy staja si¢ pelnoprawnymi cztonkami wielodyscyplinarnego zespotu zaj-
mujacego si¢ dzieckiem. Stajg si¢ informatorami, aktywnymi uczestnikami
diagnozowania i terapii dziecka oraz jego rzecznikami. Ich obecno$¢ przy
dziecku jest nieodzowna, gdyz to oni najlepiej znajg swoje dziecko, moga
wskazac terapeutom najlepszy sposob stymulowania dziecka za pomoca jego
ulubionych zapachéw, smakow, lektur i melodii. Rodzice s3 w pewnym sensie
glosem dziecka, jego rzecznikiem, tgcznikiem ze Swiatem.

Jesli dziecko nie wybudzi si¢ w Klinice, to w sytuacji polskiej stuzby zdro-
wia spada na rodzicow zadanie rehabilitowania go w domu, jesli nie chca,
aby trafilo do hospicjum. Niestety, dom czgsto nie jest adekwatnym miejscem
opieki nad dzieckiem, ze wzgledu na brak koniecznego sprzetu rehabilitacyj-
nego, obcigzenie fizyczne, psychiczne i finansowe rodzicow.

Opieka nad dzieckiem ma wiele wymiarow, jest przejawem lub synoni-
mem troski o dziecko. Podstawa tej troski jest relacja, dostrzeganie potrzeb
dziecka, jego dobra. Troska wyraza cierpliwg, odpowiedzialng, bezwarunko-
wa 1 afirmujacg mitos¢ do dziecka. Rodzice zdajg sobie sprawe, ze od jakosci
troski okazanej dziecku, i zapewnienia mu profesjonalnej opieki medycznej,
neurorehabilitacyjnej zalezy po prostu zycie dziecka. Ze wzgledu na inten-
sywnos$¢ owej troski ulega glebokiej zmianie dynamika zycia catej rodziny.
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To okres zametu i niepokoju — a nierzadko zlosci, frustracji i stresu. Rodzi-
ce dziecka z syndromem apallicznym stoja w obliczu szczegélnych wyzwan
i dylematow, co prowadzi niejednokrotnie do wyczerpania, do wyksztatcenia
si¢ u rodzicow tzw. zespotu opiekuna, czyli zaniedbywania swych podstawo-
wych potrzeb, zapomnienia o sobie, calkowitej koncentracji na tym jednym
potrzebujacym dziecku (przy zaniedbaniu jego rodzenstwa, jesli takowe po-
siada).

Rodzic podupada na zdrowiu, bez wsparcia z zewnatrz nie poradzi so-
bie. Czgsto nie chodzi jednak o pomoc ze strony zawodowych psychologow,
lecz wsparcie nieformalne, incydentalne, osadzone w codzienno$ci ze strony
tych, ktorych dotkneta podobna sytuacja i ktorzy tworzg z rodzicami swoista
wspolnote, ,,sie¢ mitosci” ludzi doswiadczonych przez los.

Rodzice dzieci z syndromem apallicznym niechetnie méwia o sensie zycia
swoich podopiecznych, lecz to wszystko, co robia, 6w sens tworzy. Gdyby
z kolei zapytac, jaki jest sens podejmowanych przez rodzicoéw staran, to moz-
na by zapewne wskaza¢ jedynie na to, co ich inspiruje, czyli bezwarunkowa
mito$¢ do dziecka, ktoéra wymyka si¢ jednak racjonalnosci techniczne;.

Mimo ze dziecko z syndromem apallicznym jest wspierane medycznie,
jest otoczone troska rodzicielska, to jednak w spoteczenstwie powatpiewa si¢
0 sensie jego zycia, o jego prawie do zycia, o sensie staran specjalistow i ro-
dzicow. Czesto do owego powatpiewania przyczyniajg si¢ rowniez filozofo-
wie (spadkobiercy programowego powatpiewania kartezjanskiego), konstru-
ujac fundamentalne pojecie antropologiczne osoby w ten sposob, ze w jego
ramach nie ma miejsca na dziecko z syndromem apallicznym. Temu zagad-
nieniu po§wigcam kolejny rozdziat pracy.
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Wprowadzenie

Kontekst, w jakim dokonuje si¢ rehabilitacja dziecka z syndromem apal-
licznym, bedaca cze$cia rodzicielskiej troski o to dziecko, jest rowniez okre-
Slany — cho¢ na pierwszy rzut oka tylko posrednio — przez nazewnictwo
stosowane wobec tego dziecka albo raczej przez odmawianie mu prawa do
niektorych desygnatow, ktore — przynajmniej zdroworozsadkowo — jestesmy
sktonni przypisywaé kazdemu cztowiekowi. Chodzi mianowicie o termin
,»osoba”. Czy dziecko z syndromem apallicznym mozemy nazywaé osoba?
Co woweczas orzekamy? W jakim znaczeniu uzywamy tego terminu: potocz-
nym? filozoficznym? prawnym? Jakie reperkusje wynikajg dla dziecka z syn-
dromem apallicznym z przyjecia okreslonej definicji osoby?

Refleksja nad pojgciem osoby miata do niedawna charakter teoretyczno-
-akademicki. Od czasu stynnej definicji Boecjusza, wedtug ktorego osoba to
rationalis naturae individua substantia (niepodzielna, jednostkowa substan-
cja natury rozumnej), filozofowie probowali wyodrebni¢ cechy, ze wzgledu
na ktore pewne istoty zyjace mozna nazywac osobami. Od Boecjusza termin
osoba uchodzit za nomen dignitatis, czyli pojecie z konotacjami aksjologicz-
nymi. Jednak w ostatnich latach funkcja tego pojecia ulegta zasadniczej zmia-
nie. Jarostaw Merecki pisze we Wstepie do ksigzki Roberta Spaemanna: Przy-
pisanie pewnemu bytowi statusu osoby wigze si¢ bowiem z przyznaniem mu
praw do okreslonych roszczen, takich jak prawo do zZycia, nienaruszalnosci
cielesnej, autonomicznego rozwoju. Definicja osoby stanowi zatem jednoczes-
nie kryterium, w odniesieniu do ktorego rozstrzyga sie, czy wszystkie osobniki,
ktore biologicznie nalezq do gatunku homo sapiens, nalezy uznaé za podmioty
roszczen prawnych [179, s. X-XI].

W rozdziale trzecim zamierzam zaja¢ si¢ kontekstem filozoficznym
troski rodzicielskiej o dziecko z syndromem apallicznym, w perspektywie
odmawiania statusu osobowego niektorym ludziom i jednocze$nie stawiania
pytania, czy powinny one zy¢, skoro nie sg osobami, czy zatem dziecko z syn-
dromem apallicznym ma prawo do zycia, czy powinno zy¢.

Wspotczesny spor o to, czy wszyscy ludzie sq osobami, nasuwa podejrze-
nie, ze termin osoba zawiera implikacje normatywne, lecz nie chroni kazdego
cztowieka, tylko inspiruje dwa nastepujace rozumowania w kwestiach bioe-
tycznych. Po pierwsze: autorzy wpisuja w definicje osoby bycie sSwiadomym,
aby wykluczy¢ z jej zasiegu istoty ludzkie pozbawione $§wiadomosci i zgo-
dzi¢ si¢ na przyktad na aborcj¢ (bo embrion czy ptdd to przeciez nie osoba,
gdyz nie ma §wiadomosci) czy tez usmiercenie cztowieka znajdujacego si¢
w stanie ekstremalnym, tzn. niedysponujacego (obiektywnie) §wiadomoscia
wlasnego istnienia, jak np. osoby z demencjg czy pacjenci w $pigczce. Po dru-
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gie: dokonuje si¢ kalkulacji wartosci zycia, porownuje jakos$¢ zycia rdéznych
istot mys$lagcych i niemyslacych, roztacza wizje szczegscia, ktore mozna sobie
zapewnic, zastepujac — w razie potrzeby dziecko chore dzieckiem zdrowym:
gdy Smierc niepetnosprawnego niemowlecia prowadzi do narodzin nastepne-
go z lepszymi perspektywami na szczesliwe Zycie, catkowita ilos¢ szczescia
bedzie wieksza, jesli niepelnosprawne niemowle zostanie zabite [255,s. 179].

W niektorych wspolczesnych koncepcjach dotyczacych na przyklad statu-
su dziecka z niepelnosprawnoscia (zwtaszcza gtgboka) mozna dostrzec swoista
,mentalnos$c¢ tajgetejska”', ktora pozwala cztowiekowi zdrowemu rosci¢ sobie
prawo do orzekania o zyciu drugiego cztowieka (na przyktad chorego lub z nie-
petnosprawnoscia): czy jest ono wartosciowe, czy nie [62, s. 13]. Filozofowie
przyjmujacy postulaty etyki neoutylitarnej [255], oraz empirystyczng koncepcje
osoby, podwazaja aksjologiczne (agatologiczne) przekonanie o nienaruszalno-
$ci ludzkiej godnosci, ba, nienaruszalnosci ludzkiego zycia, dopuszczajac, a na-
wet zalecajgc, uSmiercanie dzieci z niepetnosprawnoscig. Cztowiek — dziecko
z niepetnosprawnoscia jawi si¢ wowczas jako istota, ktorej odbiera si¢ lub przy-
znaje prawo do zycia (na mocy decyzji rodzicow i lekarzy), w zaleznosci od
jego stanu $wiadomosci, predykatow mentalnych lub fizycznych. To wszystko
odbywa si¢ w kontekscie sporu: czy wszyscy ludzie sg osobami, czy zatem to
dziecko jest osoba? Formuluje si¢ twierdzenie, ze Zycie fizycznie cierpigcego,
bez jakiejkolwiek przyjemnosci czy minimalnej samoswiadomosci, nie jest warte
kontynuacji [255, s. 205], wysuwa si¢ postulat egzystencji wolnej od cierpienia.
Mnoza si¢ oznaki ukrytego neodarwinizmu spotecznego w postaci fizycznej
selekcji pre-, perinatalnej oraz postnatalnej dzieci z niepelnosprawnoscia. Jest
to rezultat sprzgzenia argumentow etycznych z ekonomicznymi [264, s. 165].

Analizujac klasyczne filozoficzne definicje osoby, mozna zauwazy¢, ze
nie sg one aplikowalne do wszystkich ludzi, réwniez do dzieci znajdujacych
si¢ w stanie apallicznym. Niektorzy wspolczesni filozofowie wprost wyklu-
czaja te dzieci z kregu osob, wyraznie o tym piszac, m.in.: australijski bioe-
tyk Peter Singer (ur. 1946) [255, s. 170-208] i jego uczennica Helga Kuhse
[146], a takze polski profesor filozofii Zbigniew Szawarski (ur. 1941): Mozna
bowiem z przekonaniem dowodzi¢, ze mimo iz zygota ludzka lub znajdujgcy
sie w stanie nieodwracalnej Spigczki pacjent bez wqtpienia nalezg do gatunku
ludzkiego, to jednak wcale nie sq osobami [271, s. 259].

14 Gora Tajgetos w Sparcie byta miejscem usmiercania noworodkéw z niepetnosprawnos-
cig. Jest dzi§ symbolem postawy niezgodnej z elementarnymi zatozeniami pedagogiki
specjalnej. W historii najnowszej pojawily si¢ systemy, ktore kwestionowaty prawo do
istnienia osoby z niepetnosprawnoscia. Teoretyczna podstawa takiego podejscia byta
praca uczonych niemieckich: Karla Bindinga i Alfreda Hochego [22]. Autorzy domaga-
li si¢ swobody zabijania 0sob, ktore wskutek choroby, ,,gtupoty” czy wypadku doznaty
cigzkich uszkodzen. Stad zrodzit si¢ postulat usmiercania z litosci, na zadanie chorego
oraz zabijania 0sob matowartosciowych, stanowigcych balast dla spoleczenstwa (bez
ich zgody i wiedzy).
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Sadze, ze w celu zrozumienia intencji autoréw pytania: Czy wszyscy lu-
dzie sq osobami?, warto przyjrze¢ si¢ pochodzeniu terminu osoba oraz jej roz-
maitym interpretacjom w dziejach filozofii. Chee podkresli¢, ze wsrod wielu
wspoélczesnych zagrozen czyhajacych na zycie cztowieka — dziecka z syndro-
mem apallicznym, szczegdlnie niebezpieczne jest odmawianie mu statusu oso-
by, czyli postrzeganie go jako istoty nie tylko niezdolnej do samostanowienia,
ale i relacyjno$ci — uczestnictwa we wspolnocie ludzkiej w roli osoby wzgle-
dem innych i Innego. Taki zabieg miewa nierzadko powazne konsekwencje.

W filozofii, jak pisze Anthony Kenny (ur. 1931), nie ma ptycizn, i kazdy
nowicjusz w tej dziedzinie'> musi skaka¢ na glgboka wodg [123, s. 9]. Jednak
angielski filozof dodaje otuchy tym, ktorzy chcg filozofowaé: Filozofia jest
zarazem najbardziej pasjonujqcq i najbardziej przygnebiajqcq dziedzing. Jest
pasjonujgca, bo stanowi dyscypling najbardziej rozleglq, badajgcg podstawo-
we pojecia wszechobecne w naszym mowieniu i mysleniu na dowolny temat. Co
wiecej, mozna sie nig zajmowac bez wstgpnego przygotowania czy fachowego
wyszkolenia: filozofie moze uprawia¢ kazdy, kto wykazuje checi Zzmudnego do-
ciekania i konsekwentnego rozwijania pewnej linii rozumowania [123, s. 10].

Chociaz zdaje sobie sprawg, ze przytaczajac rozmaite koncepcje filozo-
ficzne prezentujace zupetnie odmienne stanowiska etyczne, czesto wywodza-
ce sie z odmiennych tradycji i kregéw $wiatopogladowych, mozna zdaniem
Rorty’ego (1931-2007) — popas¢ w niebezpieczenstwo rozdrobnienia na deta-
le fenomenu moralnosci (niekonczace si¢ spory prowadzone przez etycznych
ekspertow), ktore beda rozumiane tylko przez wtajemniczonych.

W obecnym rozdziale przedstawiam tez argumenty za uniwersalnym cha-
rakterem praw cztowieka oraz podkre§lam role, jakg prawo odgrywa w odpo-
wiedzi na pytanie: Czy konkretne dziecko powinno zy¢. W ten sposdb w mojej
pracy wylania si¢ kontekst prawny egzystowania dziecka z syndromem
apallicznym 1 rodzicielskiej troski o to dziecko. Odpowiedz na pytanie, czy
powinno ono zZy¢, jest wpisana rowniez w debatg etyczna, glgboko symbo-
liczng, poszukujaca nierzadko uzasadnienia warunkow, w ktorych jeden czto-
wiek moze w majestacie prawa i ,,jedynie stusznej etyki” anihilowac drugiego
cztowieka, podwazajac tym samym tradycyjne przekonanie, ze medycyna po-
winna si¢ ogranicza¢ do promocji i ochrony ludzkiego zdrowia [36, s. 384].
W troske o zagwarantowanie podstaw spotecznej egzystencji jest wpisane
fundamentalne prawo do zycia kazdego cztowieka. Kto jednak stoi dzisiaj na
strazy prawa do zycia dziecka z syndromem apallicznym? Czy tylko rodzice?

15 Liczg, ze moje ujecie jest trafne, chociaz nie piszg dla filozofow — akademikow. Ra-
czej moim celem jest zaprezentowanie wiasnych refleksji zwigzanych z ta dziedzing
i zacheta do zapoznania si¢ z oryginalnymi pracami wielkich filozofow przesztosci,
jak i z inspirujacymi filozofami wspolczesnymi. W moich tekstach mozna odnalez¢
slady wyksztatcenia filozoficznego, ktore odebratam w Krakowie. Koncentrowatam sig¢
najpierw na filozofii scholastycznej, a pdzniej na filozofii dialogu oraz na egzystencja-
lizmie w wersji teistycznej i humanistyczne;j.
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Zaczynam od pytania, czy mozna do dziecka z syndromem apallicznym
aplikowac¢ in extenso klasyczng filozoficzng definicj¢ osoby, skoro jest ono
pozbawione w znacznym lub — mogloby si¢ wydawaé — catkowitym stopniu
racjonalnosci, samoswiadomosci, zdolnoéci poznawczych i komunikacyj-
nych, a takze zewnetrznych objawdw intencjonalnego zycia psychicznego.

Niemal kazdy filozof zainteresowany antropologia filozoficzna siega do hi-
storii filozofii w poszukiwaniu adekwatnych okreslen i koncepcji cztowieka.
Lacinskie pojgcie persona (osoba) — podobnie jak analogiczny grecki termin
prosopon (pros ope — wokot oczu, na wejrzenie, maska) — nalezato najpierw
do $wiata teatru i oznaczato odgrywana role, w odréznieniu od tego, kto ja
gral. W lacinie klasycznej persona oznaczata maske, ktorg — stosujac si¢ do
greckiego pierwowzoru — nosili rzymscy aktorzy, dlatego juz w okresie antyku
przypuszczano, ze stowo persona wywodzi si¢ od czasownika personare, kto-
ry znaczy ,,rozbrzmiewac” lub ,,wypehia¢ dzwigkami”. Obecnie przypuszcza
si¢, ze termin persona pochodzi od etruskiego stowa fersu, ktore — podobnie
jak greckie prosopon — oznacza wlasnie maske'®. W takiej interpretacji pojecie
osoby wskazuje wyltacznie na pewna funkcje spoteczng, na rolg, w ktora ktos
weciela si¢ (w teatrze, szerzej w panstwie, w spoleczenstwie). Maska — w prze-
ciwienstwie do potocznego rozumienia w jezyku polskim — nie zastaniata, lecz
odstaniata prawde o bohaterze akcji dramatu. Maska byla niezmienna przez
caly czas przedstawienia, jej istota polegata na jej stalym wygladzie. Maska
byta wigc swoistym tworem znaczeniowym, posiadajgcym struktur¢ wyrazu.

Z etymologii stowa osoba wynika zatem, ze cztowiek nie jest tylko trak-
towany jako egzemplarz gatunku, ani jako konkretny przyktad pojecia ogol-
nego, lecz jako nosiciel najszerzej rozumianej roli spotecznej lub jako posia-
dacz statusu prawnego. Poza tg rola tkwi zawsze — jako jej fundator i nosiciel
— ludzka natura [263, s. 31]. W starozytnosci natura byta czym$ ostatecznym
— w sensie faktycznym, jak i normatywnym?!’.

Intelektualne opracowanie idei osoby, i wyrazenie jej za pomocg kategorii
starozytnych, trwato kilka stuleci. Na ogdt przedstawiano osobe jako szczy-

16 Inny mozliwy zrodlostow — to tacinskie wyrazenie per se una (ze swej natury jedna).

17 Dlatego tez Seneka pisat: Nemo potest personam diu ferre. Ficta cito in naturam suam
recidunt (Nikt nie jest w stanie dlugo gra¢ roli. To, co fikcyjne, wkrotce powraca do
swej natury). De clementia I, 1, 6.
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towa forme bytu, posiadajaca nastgpujace istotne elementy strukturalne: sa-
moistnos¢, samoswiadomosc¢ 1 wigzaca sie z tym zdolno$¢ do samookreslania
(autodeterminacja czynéw) oraz unikalnos$¢, czyli niezastgpowalnos¢ przez
inne osoby. We wspoélczesnej kulturze trudno jest niejednokrotnie rozpoznac,
zidentyfikowaé cztowieka jako osobe, dlatego warto przypomnie¢ chociaz
niektore koncepcje metafizyczne, aby podja¢ probe odpowiedzi na pytanie:
Jakie konsekwencje wynikaja z upadku myslenia metafizycznego, ktore ab
initio zaktadalo istnienie osoby? [278, s. 219, 223].

Wielcy mysliciele poganskiej starozytnosci, jak Platon (427-347 p.n.e.)®,
Arystoteles (384-322 p.n.e) i stoicy, nie znali pojgcia osoby, aczkolwiek ich
mys$] ku takiej idei prowadzita. Ich zdaniem czlowiek uczestniczy w pier-
wiastku boskim, a to znaczy, ze jest najdoskonalszg istota na ziemi [224,
s. 147]. Wydaje si¢ jednak, ze owo przekonanie, iz cztowiek jest najdoskonal-
szym przejawem bytu, nie wystarczy — bez doktryny o stworzeniu (nieznanej
Grekom 1 Rzymianom w zydowsko-chrzescijanskim ksztatcie) — by odpowie-
dzie¢ na pytanie, czy wszyscy ludzie s osobami. Mozna wprawdzie postu-
lowaé niepowtarzalnos¢ kazdej osoby jako egzemplarza gatunku, bedacego
ostateczng instancjg stojacg na szczycie universum (wszechswiata), jednak
trudno okresli¢ pojeciowo roznice miedzy pojedynczym egzemplarzem ga-
tunku a niepowtarzalno$cig wynikajaca z samej istoty gatunku'.

Wedlug niemieckiego profesora filozofii Roberta Spaemanna historia i in-
terpretacja pojecia osoby prowadzi nas w samo centrum teologii chrzescijan-
skiej. Autor uwaza, ze zanik wymiaru teologicznego doprowadzit do zaniku
pojecia osoby [263, s. 25]. Pojecie osoby stuzyto w teologii chrzescijanskiej
do rozwigzania dwéch fundamentalnych paradokséw: pogodzenia Scistego
monoteizmu (wlasciwego judaizmowi) z r6znicg miedzy Ojcem, Synem i Du-
chem, wyrazong w formule trynitarnej, gloszacej jedno$¢ trzech oddzielnych
0s0b?, oraz sformutowania tzw. dogmatu chrystologicznego (dwie natury ist-
nieja w jednej osobie Chrystusa).

Wspomniana klasyczna definicja osoby, pochodzaca od Boecjusza
(480-525), intelektualnego mistrza Sredniowiecza, brzmiata: rationalis
naturae individua substantia (niepodzielna, jednostkowa substancja natu-

18 Platon nalezy do tych rzadkich umystow, ktérych dzieta przetrwaty przez wieki i pra-
wie w catosci sg dostgpne w przektadach. Na jezyk polski Dialogi Platonskie przetozyt
Wiadystaw Witwicki, za§ Prawa spolszczyta Maria Maykowska [201, s. 30].

19 Takiego opisu dokonat Heidegger w ksiazce Bycie i czas, ale nie uzywat pojgcia osoby
[168,s. 104].
20 Trzej sq jednym Bogiem, poniewaz razem sprawujq to samo, niewidzialne panowanie;

Jednak kazdy z Nich czyni to na swoj sposob, co sprawia, Ze mozna rozpoznaé ich od-
dzielnosé. Jest jeden Syn i jeden Duch, ktorzy pochodzqgc od jedynego Boga Ojca, pod
pieczeciq jednosci, to znaczy we wnetrzu Ojca, posiadajg w Nim, w niepodzielnosci, tg
samgq i jedyng boskos¢ i sq wraz z Nim jedynym Bogiem [252].
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ry rozumnej) [26]. W ujeciu metafizycznym osoba jest zatem substancjg
o rozumnej naturze, stad pojgcie osoby odnoszono nie tylko do cztowieka,
ale rowniez do aniota i do Boga. Zgodnie z taka wyktadnia, spelnieniem
kryterium bycia osobowego jest w przypadku konkretnego cztowieka przy-
nalezno$¢ do gatunku homo sapiens®. Bycie osobg — to specyficzny sposob
istnienia istot ludzkich [228, s. 65-66]. W starozytnym chrzescijanstwie
stowo persona odnoszono zatem do konkretnego ludzkiego indywiduum;
oznaczato ono ,,nosiciela godnosci”, czy nawet po prostu ,,godno$¢”, w na-
wigzaniu do Listu do Galatow (2, 6), w ktérym sw. Pawet stwierdza, ze Bog
nie ma wzgledu na osoby (lub lepiej — na osobistosci, na godnosci) — Deus
personam hominis non accipit®.

W wiekach $rednich zapomniano o pierwotnym znaczeniu stowa persona
(,,maska” i ,;rola”). W filozofii $redniowiecznej dominowaty trzy koncepcje
czlowieka: jako mikrokosmosu (Jan Szkot Eriugena, Mikotaj z Kuzy), jako
obrazu Boga ($w. Bonawentura i Mistrz Eckhart) oraz jako osoby (Boecjusz,
$w. Tomasz z Akwinu, Jan Duns Szkot). Gdy chodzi o osobg, to postugiwano
si¢ trzema definicjami: zaproponowang przez Boecjusza, nastgpnie definicja
(dziatajacego w Paryzu) Ryszarda od Swietego Wiktora (zm. okoto 1173),
ktory poprawil definicj¢ Boecjusza i twierdzit, ze osoba nie jest niczym innym
jak nieprzekazywalnym istnieniem, oraz definicja Piotra Lombarda, autora
Komentarza do sentecji, ktory pisat: Osoba to indywidualna istota, odroznio-
na dzigki swoistosci, ktora wigze si¢ z jej godnoscig. We wszystkich powyz-
szych definicjach persona, czyli osoba, jest uyymowana jako byt:

e samodzielny, niebedacy czescia czego$ innego;

e posiadajacy rozum jako uposazenie catkowicie indywidualne, a wigc nie-
komunikowalne;

e posiadajacy godnos¢ (dignitas).

Tomasz z Akwinu (1225-1274) dodal, Ze osoba — jako podmiot dziatania
— jest panem swych aktow poznawczych i wolitywnych. Jako kontynuator
dzieta Arystotelesa w zakresie filozofii pierwszej pisat, ze istotnym elemen-
tem osoby jest akt istnienia: To, co nazywam istnieniem (esse), jest najdo-
skonalsze ze wszystkiego. Wynika to z tego, Ze akt jest zawsze doskonalszy od
moznosci [268, s. 217]. Osoba jest kim$ najbardziej godnym: Natura, ktorg
osoba zawiera w swym znaczeniu, jest sposrod wszystkich natur najgodniej-
sza, jest to bowiem, wedle swego rodzaju, natura rozumna. Podobnie takze

21 Wspolczesnie Robert Spaemann zgadza si¢ z pogladem, ze bycie osoba nie zalezy od
okreslonych cech gatunkowych, lecz od samej przynaleznosci do gatunku ludzkiego
[263, s. 305].

22 We fragmencie biblijnym greckie prosopon, ktére w oryginalnym tekscie greckim

oznacza oblicze lub stanowisko, przetozono tacinskim stowem persona.
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sposob istnienia jest najgodniejszy jako ten, dzigki ktoremu cos istnieje przez
sie [268, s. 422]. Akwinata zauwazyl, ze w boecjanskim okresleniu osoby
brakuje wskazania na istnienie i na relacj¢. Zaakcentowal zatem w osobie,
czyli jednostkowej substancji, dwa elementy konstytuujace: indywidualny
charakter (to, co ja odroznia od innych) oraz stosunek jednej osoby do drugie;j
(wymiar relacyjny, nierozerwalnie zwigzany z podmiotem). Wedtug §w. To-
masza cztowiek jest dlatego podobienstwem Boga (imago Dei), ze — podobnie
jak Bog — jest zasada swoich czyndw, poniewaz ma wolna wole¢ 1 wladze na
swymi czynami.

Zatem w klasycznych filozoficznych definicjach osoby, poczynajac od
znanej definicji Boecjusza, zmodyfikowanej przez §w. Tomasza z Akwinu,
podkreslano przede wszystkim indywidualno$¢ racjonalnego bytu w jego nie-
powtarzalnosci i nieprzekazywalnosci, niezastgpowalnosci wraz z relatywna
niezalezno$cia: ,,Ja” jestem mna, i nie jestem kim$ innym. Metafizyka Akwi-
naty przeformutowala boecjanskie okreslenie osoby w kierunku jej egzysten-
cjalistycznego ujecia.

Kartezjusz (1596—1650) zwrocit uwage na nowy wymiar osoby, zysku-
jacy coraz bardziej na znaczeniu w czasach nowozytnych [106, s. 15]. Kar-
tezjanskie okreslenie Cogito, ergo sum i zaimek osobowy ,,Ja”’ nie odnosity
si¢ juz do cztowieka, ale jedynie do jego duszy, ktéra utozsamiano z my-
$leniem. Francuski filozof poszukiwal fundamentum inconcussum — niena-
ruszalnego i pewnego punktu w mysleniu filozoficznym. W Medytacjach
o pierwszej filozofii pisat: Bede mianowicie odsuwal od siebie to wszystko,
co najmniejszq cho¢by dopuszcza watpliwos¢, zupetnie tak samo, jak gdy-
bym byt stwierdzil, zZe jest to zgota fatszem. Bede tez podgzat dalej, poki nie
poznam czegos pewnego, i jesli juz nie poznam niczego innego jako pewne,
to, ze nie ma nic pewnego [121, s. 136]. Wedlug mysli sredniowiecznej tylko
Bog utozsamial si¢ z wlasnos$ciami, ktore posiadal, a zatem takze ze swym
dziataniem, dlatego Kartezjuszowi zarzucano, ze opisuje ,,Ja” (osobg) jako
cos, co przystuguje tylko Bogu. Podobny wniosek wysunat Spinoza: skoro
jedynie Bog jest substancijg, czyli czyms, co do swego istnienia nie potrze-
buje niczego innego, to istnieje tylko jedna osoba, mianowicie B6g. Karte-
zjusz utozsamit jako pierwszy swiadomos$¢ z cztowiekiem. Stad interpreta-
cja osoby w pokartezjanskiej mysli nowozytnej niesie niebezpieczenstwo
absolutyzacji ludzkiej $wiadomosci, zerwania kontaktu z bytem i subiekty-
wizacji rzeczywistosci. Wbrew temu filozofia arystotelesowsko-tomistycz-
na broni pogladu, Zze rzeczywisto$¢ dana w elementarnym do$wiadczeniu
nie jest redukowalna do §wiadomosci i nie jest przez nig ukonstytuowana,
lecz istnieje obiektywnie [73, s. 38]. Swiadomo$¢ moze byé mniej lub bar-
dziej rozwini¢ta lub dojrzata. Natomiast nie sposob uczyni¢ §wiadomosci
bardziej sprawna [314, s. 70].
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Immanuel Kant (1724—-1804) szukal uzasadnienia poj¢cia osoby na gruncie
filozofii praktycznej. Osobami sg istoty, ktore moga same o sobie stanowic,
stosujac si¢ do prawa danego im przez wlasny rozum. Dzigki tej koncepcji
filozof z Krolewca stat si¢ jednym z najwazniejszych orgdownikéw nienaru-
szalnosci godnosci ludzkiej osoby w epoce nowozytnej. Jego imperatyw kate-
goryczny brzmi: Postepuj tak, bys czlowieczenstwa — tak we wlasnej osobie,
Jjako tez w osobie kazdego innego — uzywat zawsze zarazem jako celu, nigdy
tylko jako srodka [119, s. 62]. Osobowa godno$¢ wyklucza bezwzglednie mo-
ralng dopuszczalno$¢ poswigcania jednych osob dla ,,dobra” innych. Osoba
nie moze wiec by¢ $rodkiem do realizacji jakiego$ celu, poniewaz wszystkie
cele osobowego swiata tkwig w niej 1 wyplywaja z niej, co wynika stad, ze
jest ona zdolna do samostanowienia na zasadzie wolnosci, a tym samym do
autonomii, i dlatego moze nada¢ sobie wartos¢ niezalezng od kondycji zwie-
rzgcia, a nawet od catego Swiata zmystow — wlasnie warto$¢ moralng [10,
s. 140]. Naturalnie, przyjecie etyki Kanta, z jego imperatywem kategorycz-
nym, jest mozliwe tylko w spoteczenstwach, w ktérych kultura osiagneta wy-
soki poziom rozwoju?. Kant méwi bowiem o powinnosci, ktora ma charakter
aprioryczny i czysto formalny, wolny od czynnikéw empirycznych. Dobra
wola jest centralng kategorig systemu etycznego Kanta jako rodzaj impulsu
— chceniem czynienia dobra, motywem postgpowania [294, s. 356].

Edmund Husserl (1856—-1938), tworca metody i filozofii fenomenologicz-
nej, poszukujac czystej swiadomosci, wzbogacit pojgcie osoby o nowe aspek-
ty. Analizujac tre$¢ stowa swiadomos$¢, zwrocit uwagge na ,,intencjonalnosc™,
Wedhug filozofa osoba jest podmiotem otaczajacego §wiata (natura, inne 0so-
by, wzajemne relacje, kultura), przy czym istniejgcego tylko jako §wiat spo-
strzegany: Zgodnie z dobrq starg definicjq cztowiek jest rozumngq istotq Zywg
i w tym szerokim sensie rowniez Papuas jest cziowiekiem, a nie zwierzeciem.
Ma on swoje cele i dziata z namystem, rozwazajgc rozne praktyczne mozli-
wosci [102, s. 39]. W 1927 roku Heidegger (1889-1976) — uczen Husserla
— skrytykowal w swym dziele Bycie i czas nowozytng filozofi¢ za to, ze prze-
sadnie skupita si¢ na problematyce §wiadomosci. Heidegger pyta o sens bycia,
1 w réznicy ontologicznej, czyli réznicy mi¢dzy byciem a tym, co jest bytem
samym, wyroznia cztowieka sposrod innych bytow, dlatego ze tylko czlowiek
posiada zdolnos¢ refleksyjnego odniesienia si¢ do bycia (Dasein). Ten wtasnie
charakterystyczny dla cztowieka sposob bycia nazywa Heidegger egzystencja.

23 Do tej pory nowozytna filozofia utozsamiata bycie osoba ludzka z samo$wiadomoscia.
Kontrowersje wokot metafizyki jako nauki sprawily, ze nie mozna jednoznacznie od-
powiedzie¢ na pytanie: Czym wiasciwie jest owa rzeczywisto$¢ w cztowieku, ktora wie
0 sobie same;j?

24 Intencjonalnosé to wymiar, na ktory wskazal nauczyciel Edmunda Husserla — Franz
Brentano, zwracajac uwagg na fakt, ze do istoty $wiadomosci nalezy ukierunkowanie
na jaki$ przedmiot. Uczony stwierdzil, ze §wiadomos¢ jest fenomenem, zdolnym siggaé
poza siebie [168, 102].
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W tym konteks$cie zasadniczym pytaniem filozoficznym nie jest pytanie
0 poznanie, o jego metody czy kryteria, lecz pytanie o bycie, czy tez inaczej
o sens bycia, za$ droga poszukiwania odpowiedzi na to pytanie jest analiza,
jak yymuje to Heidegger, analityka bycia takiego bytu ludzkiego (przytomno-
$ci), ktory to pytanie stawia [221, s. 55]. Wedtug niemieckiego filozofa czto-
wiek nie jest pojmowany w perspektywie jednosci psychofizycznej, lecz jako
bycie-w-§wiecie. Cho¢ Heidegger krytykuje wszelka filozofie wartosci, to
sam odslania fundamenty czy ramy etycznosci. Etycznosci pojmowanej jako
autentyczno$¢, naprawde ludzki sposob egzystowania, mimo ze zaweza jg do
troski cztowieka o samego siebie. Wymiar wspolnotowy nie odgrywa w ludz-
kim bytowaniu — wedlug Heideggera — zadnej pozytywnej roli [221, s. 69].
Oszacowanie czego$ jako warto$¢ sprawia, ze to, co wartosciowane, staje si¢
wylacznie przedmiotem ludzkiej oceny, stad pojawia sie u Heideggera kry-
tyka filozofii wartosci. Uwaza on, Zze naznaczenie czego$ pigtnem wartosci
pozbawia — to, co jest w ten sposob wartosciowane — wszelkiej godnosci [221,
s. 73]. Wszelkie wartosciowanie, nawet jesli warto$ciuje pozytywnie, stanowi
cel subiektywizacji. Zatem zgodnie z jaka linig rozumowania postgpowac?

Wspotczesnie definicje osoby, czy tez osobowej tozsamos$ci, mozna po-
dzieli¢ najogoélniej na trzy grupy: asubstancjalistyczne, uzalezniajace tozsa-
mos$¢ osobowa od $wiadomosci i cigglosci przypominania, rozpoznawania
wlasnego dzialania i mysli; substancjalistyczne, uznajace osobg¢ za fenomen
pierwotny, nieredukowalny do jakiejkolwiek cechy jakosciowej czy zespotu
takich cech [179, s. XI]; oraz relacjonistyczne. We wspotczesnej mysli filo-
zoficznej kladzie si¢ nacisk wlasnie na dwa wymiary: ,,Ja” i ,,Ty”, ktore sa
wzajemnie zalezne i konstytuuja osobe (indywidualno$¢, posiadanie siebie,
otwarto$¢ na innych oraz komunikowalno$¢). Natomiast filozofia substancja-
listyczna twierdzi, ze rozumno$¢ czlowieka, podobnie jak samoswiadomos¢,
zdolno$¢ do intelektualnego poznania, samookreslania wskazuja niewatpliwie
na przynalezno$¢ — w sensie genetycznym — do gatunku homo sapiens, jednak
nie warunkujg istoty cztowieka, ktora jest wynikiem czegos$ bardziej funda-
mentalnego, mianowicie bycia osobg (ze wzgledu na osobe Boga, jak twierdzi
si¢ w substancjalizmie o kolorycie chrzescijanskim).

W filozofii wspdlczesnej warto przyjrze¢ sie pokrotce personalizmowi,
ktéry juz w swojej nazwie umieszcza osobg-persong. Personalizm to nurt,
ktory w swych inspiracjach nie ogranicza si¢ jedynie do greckiej tradycji in-
telektualnej®. Wedlug personalistow czlowiek jest w swej najglgbszej naturze

25 Termin personalizm zostat zaproponowany przez F.E.D. Schleiermachera, na okresle-
nie wiary w osobowego Boga przeciwstawnej panteizmowi oraz przez Ch. Renouvie-
ra na okreslenie jego wlasnego systemu filozoficznego. Pdzniej zostat rozszerzony na
okreslenie kierunku, w ktorym zagadnienia antropologiczne, psychologiczne, poznaw-
cze, etyczne koncentrujg si¢ wokot pojecia osoby [175, s. 269].
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nie tylko istotg ludzka lub reprezentantem gatunku homo sapiens, lecz — oso-
ba, czyli szczegdlnym rodzajem bytu, ktory wykracza poza nature i historie.

Wspolczesna, najbardziej reprezentatywna postacig personalizmu jest
personalizm chrze$cijanski, nawigzujacy do tomistycznej koncepcji osoby
(J. Maritain, E. Gilson), lub niezwigzany z tradycja tomistyczna (E. Mounier,
G. Marcel, K. Jaspers, P. Teilhard de Chardin, S. Weil). Do grona personali-
stow mozna zaliczy¢ rowniez Romana Guardiniego, ktéry definiowat osobe
za pomocg terminu ,,samoprzynalezno$¢”. Osoba nie moze zosta¢ zawtasz-
czona przez zadng inng instancje, lecz nalezy do samej siebie [168, s. 108].
Pod pojeciem osoby rozumiemy nosiciela swojej istoty. Nikt inny poza mnag
nie niesie mojej istoty. W tym sensie nie jesteSmy wymienialni.

Wedlug personalistow prawdziwe zycie osobowe polega na spotkaniu
drugiego. Spotkanie to kategoria fundamentalna dla filozofii dialogu i jej
przedstawiciela Martina Bubera. Drugi, jako osoba, jest pewnym residuum,
w ktorym tkwi tajemnica. Dlatego spotkanie z drugim nie moze zosta¢ za-
planowane, zorganizowane, przewidziane, obliczone. Spotkanie dwoch osob
jest wydarzeniem, i jako wydarzenie jest darem, taska. Spotkanie, wedlug
Romana Guardiniego, ma miejsce w sferze duchowej. Wszystkie zetknigcia
miegdzyludzkie, ktére nie dotykaja duchowego rdzenia cztowieka, sg niepeine
i powierzchowne. Spotkanie, jako uderzenie w rdzen istnienia osoby, doko-
nuje przemiany (metanoia), przeksztatcenia swiadomosci. Archetypem, czy
modelem spotkania miedzy osobami, jest spotkanie Boga przez cztowieka.

Natomiast w doktrynie chrzescijanskiej osobowy wymiar cztowieka moze
by¢ odkryty tylko w transcendencji, w ktorej cztowiek postrzega siebie i dru-
giego jako tego, ktdry zaistnial przez co$ innego niz on sam, dzigki niepojete;j
tajemnicy samoudzielania si¢ Boga poprzez wcielenie i taske [223, s. 309].
Pojecie osoby ma w teologii chrzescijanskiej ogromne znaczenie, poniewaz
odnosi si¢ do tych charakterystycznych cech cztowieka, ktore umozliwiaja
mu relacje do Boga. Osobowy charakter cztowieka jest czyms, co moze re-
alizowac¢ si¢ tylko w konkretnej cielesnosci, tu i teraz w historii, w dialogu
z innym ,,Ty”, a wigc we wspodlnocie i w sytuacji, w ktorej istota ludzka (od
samego poczatku i stale) jest narazona w swoim istnieniu na bolesne do§wiad-
czenie $wiata [223, s. 307].

W przypadku cztowieka mozemy mowic o jego szczegélnych powigza-
niach z drugim czlowiekiem i ze spoleczenstwem. Wspdlne posiadanie czto-
wieczenstwa zaktada wzajemne uznanie®: jedni drugich traktuja jako osoby,

26 Hegel rozwinat w ,,Fenomenologii ducha” skrajne poglady Fichtego (osoby konsty-
tuuja si¢ wzajemnie; doswiadczam siebie jako osoba, ktora zyje posrod innych osob),
pokazujac na przykladzie pana i stugi, ze warunkiem bycia osobg jest uznanie przez
innych ludzi. Nie mozemy uswiadomi¢ sobie swego bycia osoba, a przede wszystkim
rozwijac sig, jesli brak nam innych, ktérzy akceptuja nas jako osoby. Dowodza tego
przyktady dzieci, ktore wyrosty wérdd zwierzat [168, s. 101].
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poniewaz dostrzegaja w sobie t¢ samg celowo$¢, ktorej nie maja zadne inne
formy zycia. W akcie uznania podkresla si¢ rowniez odrgbno$¢ osoby, jej in-
dywidualno$¢ i odmienny sposob uczestniczenia w dazeniu do ogoélnoludz-
kiego przeznaczenia [202, s. 97-100]. Odkrywa si¢ rdwnoczesnie cze¢stg od-
mienno$¢ uwarunkowan losu ludzkiego, w zaleznosci od sytuacji spotecznej,
ekonomicznej i kulturowej kraju oraz warunkow najblizszego srodowiska. To,
kim (jakim) jest cztowiek, zalezy od tego, w jaki sposob istnieje, jakie ma wa-
runki samorealizacji i ksztaltowania swojego losu, jakie ma ukierunkowanie
na warto$ci zyciowe.

Jednym z kontynuatoréw tradycji personalistycznej byt Karol Wojtyla
(1920-2005). Cennym elementem jego antropologii filozoficznej jest oparcie
jej na szczegbdlnym doswiadczeniu cztowieka: Czlowiek nie moze zgubic¢ wias-
ciwego sobie miejsca wsrod tego Swiata, ktory sam uksztattowat [315, s. 28].
Sposob myslenia o cztowieku wptywa bowiem na praxis, na sposob bytowania
czlowieka [73, s. 116]. Karol Wojtyta podkresla substancjalno$¢, indywidual-
no$¢ 1 rozumnos$¢ osoby, jej zdolno$¢ do dialogu i uczestnictwa. Przypomina
prawde o cztowieku jako jednosci cielesno-duchowej, ontologicznie zakorze-
nionej w Transcendencji. Osoba jest dla lubelskiego filozofa — po pierwsze — by-
tem substancjalnym, a wigc bytem wewnetrznie jednym, zwartym, samoistnym
(istniejacym podmiotowo w sobie, a nie w kim§ innym), bedacym podtozem
dla przypadtosci. Osoba jako substancja jest bytem nie tylko konkretnym, jed-
nostkowym, radykalnie indywidualnym, lecz osobg — indywiduum. Po drugie,
osoba jest jednostkg o naturze rozumnej, zdolng do tworczego myslenia, pozna-
nia prawdy (w tym prawdy o dobru), oraz zdolng do autonomicznego dziatania.
Wojtyta wyr6znia dwa aspekty ,,Ja”: podmiotowos$¢ ontyczng i podmiotowos$é
przezyciowa [73, s. 50]. By¢ osobg — znaczy przede wszystkim by¢ sprawca
czynu (rowniez adresatem) i posiada¢ zdolnos¢ do samostanowienia, do pozna-
wania, rozumienia i uczestnictwa. Czlowiek jako istota obdarzona szczegodlng
wartos$cig — godnoscig, powinna dazy¢ do godnego zycia, stawac¢ si¢ dobrym
czlowiekiem i kierowac¢ si¢ logika mitosci.

Myslenie dialogiczne Wojtyly, zakorzenione w tradycji filozoficznej i bi-
blijno-religijnej, wspotbrzmi z refleksjg F. Rosenzweiga, M. Bubera, F. Ebne-
ra i G. Marcela. Zasada dialogu jest oparta na zalozeniu, ze ludzkie zycie jest
dramatem, wspotkonstytuowanym przez napiecia, konflikty i wojny. Petne
zrozumienie osoby na gruncie filozoficznym nie jest mozliwe — wedtug Karo-
la Wojtyly — bez uwzglednienia i podkres§lenia w niej wymiaru uczestnictwa.
Uczestnictwo jest zatem wlasciwoscig cztowieka jako osoby, a zarazem pew-
nym odniesieniem do innych i do dobra wspolnego. Stuzac dobru wspdlnemu,
cztowiek ostatecznie ocala rowniez samego siebie. Karol Wojtyta rozrdznia
dwa znaczenia terminu uczestnictwo: potoczne (oznaczajace udzial) oraz fi-
lozoficzne (opisujace wlasciwos¢ osoby; typ relacji, czyli pozytywne odnie-
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sienie do czlowieczenstwa innych ludzi). Teoria uczestnictwa wskazuje na
podstawowe zasady tworzenia réznych wspolnot i sposobu funkcjonowania
w tych wspolnotach. Drugi ma udziat w ugruntowaniu, osadzeniu, odstania-
niu mej podmiotowosci, spostrzeganiu mnie jako osoby. Ja afirmuj¢ prawde
0 osobowej rzeczywistosci drugiego oraz jego osobowej (godnosci), a drugi
afirmuje prawd¢ o mojej podmiotowosci osobowej oraz o mej godnosci [73,
s. 283].

Tylko nieliczni mysliciele inspirowani tradycja judeo-chrzescijanska de-
cyduja si¢ otwarcie uzna¢ paradygmat i ethos tradycji biblijnej (osobowe
spotkanie) za wazniejszy od wzorcow tradycji greckiej (relacja poznawcza).
Myslenie dialogiczne nie odwotuje si¢ tymczasem do metafizyki, lecz do idei
biblijnych. W swojej programowej pracy ,,Das neue Denken” Franz Rosen-
zweig podkresla blednosé przekonania, uznajgcego koniecznosé¢ odroznienia
filozofowania od rozwazania problemow teorii poznania. Myslenie mowy, ja-
kie prezentuje, chce da¢ podstawe Zyciu, a nie wiedzy. Juz to oznaczalo prze-
niesienie pytania o cztowieka poza obszar pewnosci teoretycznej i poznania
[278, s. 232].

Dialogiczna teoria osoby?” ma przewage nad substancjalistyczng, ponie-
waz umozliwia wyprowadzenie konkluzji dla konkretnego, codziennego zycia
(cztowiek ujawnia swoje osobowe zycie przez swoj stosunek do innej osoby).
Natomiast teoria substancjalistyczna sprowadza si¢ do opisowych wskazan
wlasnosci, doskonatosci 1 wlasciwosci osoby. Paradoksalnie metafizyczna te-
oria osoby byla o wiele tatwiejsza do zastosowania w zyciu, bowiem latwiej
cztowiekowi akceptowac kogos ze wzgledu na jego zalety fizyczne, intelektu-
alne, moralne [278, s. 250]. Natomiast zgodnie z zasadg dialogiczng czlowiek
staje si¢ Ja, osobg, tylko w spotkaniu z Ty [68, s. 507].

Osobiscie sadze, ze to dopiero Emmanuel Levinas (1906—1995) poglebia
refleksje dialogiczna, a jego ekstremizm etyczny moze sta¢ si¢ bezposred-
nig inspiracjg do wnikliwszego spojrzenia na zycie (sens istnienia) dziecka
z syndromem apallicznym i postawe rodzicoOw wobec wlasnego dziecka. Em-
manuel Levinas dobitnie podkres$la, ze: diakonia przed wszelkim dialogiem
[162, s. 55]1 z wielka przenikliwoscig rozwaza, na czym zasadza si¢ istota
cztowieka, pyta, co stanowi o jego czlowieczenstwie.

27 Proby rekonstrukeji i analizy podstawowych kategorii filozofii dialogu oraz wypro-
wadzenia z nich potencjalnych implikacji pedagogicznych dokonat — pod kierunkiem
profesora Tadeusza Gadacza — Jarostaw Gara w ksigzce [76].



Rozbieznosci

o w definiowaniu osoby
u wybranych etykow
wspotczesnych

Pytania, czy wszyscy ludzie sa osobami i czy istnieje prawo do zycia dla
wszystkich, a w konsekwencji czy istnieje prawo do wychowania, opieki i te-
rapii (edukacji), nie s3 w zadnym wypadku pytaniami niewinnymi czy naiw-
nymi. Na ich pojawienie si¢ wptynety m.in. pisma Petera Singera (ur. 1946),
a szczegolnie jego ksiazka, uznana za klasyczny wstep do nowej etyki: Pra-
ctical Ethics, ktora ukazala si¢ po raz pierwszy w roku 1979% w Cambridge.
Publikacja stata si¢ bestsellerem (zostata przettumaczona na 11 jezykow), zas
autor nalezy do najbardziej wplywowych wspoétczesnych filozofow etykow.
Jest profesorem bioetyki na uniwersytetach w Princeton i w Melbourne.

Singer zdaje si¢ by¢ zwolennikiem klasycznej definicji osoby, w ktorej
na czoto wysuwa si¢ racjonalno$¢ i samoswiadomos¢. Jesli jaki$ organizm
owej racjonalnosci nie posiada, prosta konsekwencja jest mozliwos¢ jego uni-
cestwienia. Niestety, koncepcj¢ Singera mozna tatwo wykorzysta¢ do uspra-
wiedliwienia usmiercenia istoty ludzkiej, jesli tylko wykaze sie, ze konkretny
czlowiek jest nicosoba. Teoria Singera pozwala w szczeg6lnosci uzasadnié
anihilacje dziecka w stanie apallicznym i proste zastgpienie go kolejnym dzie-
ckiem — zdrowym.

Singer, podobnie jak niemiecki filozof i prawnik Norbert Hoerster (ur. 1937),
jest inicjatorem wspotczesnej debaty nad przyznawaniem i odbieraniem prawa
do zycia poszczegolnym istotom ludzkim ze wzgledu na to, Ze sa one — wedtug
jego koncepcji — nieosobami. Pedza one zycie bezwartosciowe. Singer i Hoer-
ster formutujg kryteria rozrézniania migdzy owym zyciem bezwarto$ciowym
a wartosciowym?. Singer pisze: Ja argumentowatem, ze Zycie plodu (i nawet
wyrazniej embrionu) nie ma wigkszej wartosci niz zycie zwierzecia o podob-
nym stopniu racjonalnosci, samoswiadomosci, swiadomosci, zdolnosci odczu-

28 W Polsce zostata przethtumaczona w 1999 roku przez Agate Sagan.

29 Z racji dostepnosci prac neoutylitarystow (np. Etyka praktyczna, O Zyciu i Smierci — upa-
dek etyki tradycyjnej Petera Singera, Abortion and Infanticide Michaela Tooleya, Neu-
geborene und das Recht auf Leben Norberta Hoerstera, Wonderwoman and superman
Johna Harrisa), i referowania ich szokujacych pogladéw w wielu tekstach naukowych
(np. w [28, s. 72-85], popularnonaukowych oraz artykutach prasowych poming syste-
matyczng prezentacje ich pogladow i ogranicze si¢ do wskazania na najwazniejsze tezy,
ktoére moga mieé¢ bezposredni wptyw na postrzeganie zycia dziecka w stanie apallicznym.
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wania itd. I jako ze zaden ptod nie jest osobq, zZaden nie ma tym samym rosz-
czenia do zZycia jako osoba. Trzeba przyznad, zZe te argumenty stosujg si¢ do
nowo narodzonego niemowlecia w rownym stopniu jak do ptodu. Tygodniowe
niemowle nie jest racjonalng i samoswiadomgq istotq, i jest wiele zwierzqt, kto-
rych racjonalnosc, samoswiadomos¢ i swiadomosé, zdolnosé odczuwania itd.
przewyzszajq analogicznie cechy ludzkiego tygodniowego czy miesiecznego
niemowlecia. Jesli ptod nie ma takiego samego roszczenia do zZycia jako osoba,
okazuje sig, Ze nowo narodzone niemowlg nie ma go rowniez, i ze zZycie nowo
narodzonego niemowlecia ma dla niego mniejszq wartos¢ niz zycie Swini, psa
czy szympansa dla zwierzecia niebedgcego cztowiekiem [255, s. 165].

Wedtug doktryny neoutylitarnej (bedacej bardziej konsekwentng i wyra-
finowang odmiang utylitaryzmu), reprezentowanej niewatpliwie przez Sin-
gera, praktyka medyczna u$miercania dziecka tuz po jego urodzeniu bylaby
zasadniczo usprawiedliwiona, a co najwyzej podlegajaca zasadzie roztropno-
$ci. Warunkiem dziatania jest w tym przypadku sprawdzenie, czy konkretne
ludzkie zycie jest ,,niewarte przezycia” — ze wzgledu na chorobe lub niepetno-
sprawno$¢. Celem takiego postgpowania (czyli uSmiercenia niemowlgcia) nie
jest jednak (jak bytoby u klasycznych utylitarystow) pomniejszanie ogolnego
cierpienia czy pomnazanie przyjemnosci, lecz realizacja interes6w osob trze-
cich — rodzicéw, opiekunow, lekarzy, spoteczenstwa.

Mozna zada¢ pytanie, czy ukrytym celem tej nowej etyki utylitarnej nie
jest wpisanie w $wiadomos$¢ spoleczng przekonania, ze postulat odebrania
pewnym istotom ludzkim prawa do zycia jest pogladem racjonalnym i o$wie-
ceniowym, w przeciwienstwie do nienaukowego i nieos§wieceniowego, a po-
nadto nieekonomicznego i pryncypialnie aksjologicznego, myslenia meta-
fizycznego [210, s. 30]. Wowczas wiodacym celem inzynierii genetycznej,
diagnostyki preimplantacyjnej i prenatalnej byloby wykorzystanie nauki do
tworzenia populacji jakosciowo i ilosciowo odpowiadajacej indywidualnym
i kolektywnym wyobrazeniom o sensie i szczgsciu, wlasciwym dzisiejszej
epoce, w ktorej cztowiek uwolniony od cierpienia, doskonaty jako osoba (ka-
tegoria rozumiana w duchu utylitarnym), pozadany, czy nawet potrzebny ja-
ko cztonek spoteczenstwa, nie jest juz rezultatem rodzicielskich marzen, lecz
elementem planowania [210, s. 38].

Zdaniem Singera, dziecko naznaczone przez niedorozwoj, wade wrodzo-
ng, nieuleczalng przewlekla chorobe lub bol fizyczny powinno zosta¢ zasta-
pione dzieckiem zdrowym: Kiedy Smier¢ niepetnosprawnego niemowlecia
prowadzi do narodzin nastgpnego z lepszymi perspektywami na szczesliwe zy-
cie, catkowita ilos¢ szczescia bedzie wigksza, jesli niepelnosprawne niemowle
zostanie zabite. Utrata Zycia usunietego plodu przewaza zysk lepszego zycia
normalnego dziecka, ktore bedzie poczete tylko wowczas, gdy to niepetno-
sprawne umrze [255,s. 179, 181].
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Nieco inne spojrzenie, cho¢ rowniez zakorzenione w filozofii klasycznej,
prezentuje Zbigniew Szawarski — profesor etyki w Instytucie Filozofii UW,
dla ktérego o byciu osobg decyduje mozno$¢ racjonalnego i odpowiedzialne-
go dziatania. Szawarski dokonuje rozréznienia migdzy podmiotem moralnym
(osobg) a pacjentem moralnym (nieosobg), a jednocze$nie podejmuje probe
obrony pacjenta moralnego przed pozbawieniem go zycia. Zbigniew Sza-
warski podkresla, ze ta klasyfikacja nie uwzglgdnia pewnego szczegdlnego
przypadku istot ludzkich, ktore wygladaja i zachowuja sig¢ tak, jak gdyby byty
normalnymi osobami, ale ktore w istocie nie sg zdolne do dziatan swoistych
dla podmiotéw moralnych. Sg to psychopaci. Spetniajg wszystkie warunki
formalne bycia osobg, jednak nie speiniajg warunku moralnego jako ,,0soba
o uszkodzonej strukturze moralnej” i dlatego wymagajg od spotecznosci tro-
ski moralnej [271, s. 26]. Czlowiek istnieje w §wiecie przede wszystkim jako
organizm biologiczny*, dalej jako podmiot sprawczy’!, a nastgpnie dopiero
jako osoba (podmiot moralny) i ewentualnie jako pacjent (nicosoba).

Profesor Szawarski w cyklu esejow poswieconych etyce lekarskiej charak-
teryzuje najpierw cztowieka (nazywanego istotg ludzka) w sensie biologicz-
nym jako organizm, ktory nalezy do gatunku homo sapiens, posiada swoiste
dla tego gatunku DNA. Natomiast w sensie psychologicznym cztowiek jest
istota poczeta i zrodzong przez ludzkich rodzicéw, zdolng do intencjonalne-
go (Swiadomego i autonomicznego) dzialania. Dlatego — stwierdza Szawar-
ski — embrion, zygota czy noworodek jest zaledwie rozwijajacym si¢ czto-
wiekiem — przyszlg osoba, ktdra dopiero w pewnym okresie zycia w pelni
osiggnie zdolno$¢ do odpowiedzialnosci sprawczej. Chociaz w momencie
urodzenia spetnia on kryterium cztowieczenstwa, nie jest jeszcze podmiotem
sprawczym. Natomiast, aby by¢ czlowiekiem w sensie moralnym i zashugi-
waé¢ na miano podmiotu moralnego, nalezy posiada¢ zdolnos¢ do podejmo-
wania decyzji moralnych.

Wedlug Szawarskiego istnieje pewna kategoria osob, ktore z roznych po-
wodow utracily zdolno$¢ do odpowiedzialnosci moralnej. Kazde istotne za-
burzenie w funkcjonowaniu dyspozycji poznawczych moze spowodowac, ze

30 Organizm biologiczny, wedtug Zbigniewa Szawarskiego, jest okreslony przez nastepu-
jace elementarne warunki: jest wyposazony w mechanizm umozliwiajacy odzywianie,
regeneracj¢ 1 funkcjonowanie; w system ruchu i nawigacji, umozliwiajacy poruszanie
si¢ 1 orientacj¢ cztowiekowi w danym $rodowisku; posiada system respiracji niezbedny
dla wytwarzania energii podtrzymujacej procesy zyciowe; system wydalania; rozwinig-
ty uktad reagowania na §wiat; zdolno$¢ rozwoju i rozmnazania si¢ [271, s. 30].

31 Podmiot sprawczy wedlug Zbigniewa Szawarskiego posiada swoista strukture. Po
pierwsze, jest wyposazony w pewne wlasciwosci mechaniczne, czyli musi mie¢ cia-
o zdolne do magazynowania i wydatkowania energii; po drugie, musi by¢ zdolny do
dziatania, czyli do wplywania i reagowania na otaczajacy go $wiat; po trzecie, musi po-
siada¢ dyspozycje poznawcze, czyli zdolno$¢ do odbierania, przetwarzania i uzywania
informacji [271, s. 32].
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dana osoba straci na state lub na jaki$ czas zdolno$¢ do racjonalnego i odpo-
wiedzialnego dzialania, wtedy w konsekwencji nie ponosi odpowiedzialno-
$ci za swoje postgpowanie. Dlatego Szawarski typuje istoty ludzkie, ktore
nie potrafig §wiadomie, racjonalnie i dobrowolnie urzeczywistnia¢ obranych
celéw: mate dziecko, cztowiek z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna
oraz cztowiek znajdujacy sie¢ w stanie nieodwracalnej utraty swiadomosci czy
istota ludzka z zaburzeniami psychicznymi [271, s. 35-36].

Podobnie jak Peter Singer, Zbigniew Szawarski wpisuje si¢ w stanowisko
funkcjonalistyczne, zaktadajac, Ze istnieje zasadnicza réznica — pod wzgle-
dem moralnym — pomig¢dzy byciem organizmem ludzkim a byciem osobg. Nie
kazdy organizm ludzki jest osobg. Osobg moze by¢ tylko taki cztowiek, ktory
Jjest podmiotem moralnym, a zatem jest zdolny do odpowiedzialnosci moralnej
za swoje postepowanie [271, s. 34].

Gwoli sprawiedliwosci trzeba doda¢, ze polski filozof dokonuje glgbo-
kiej analizy takich termindéw jak: podmiot moralny (osoba), pacjent me-
dyczny (osoba przeszta, terazniejsza lub przyszla jako przedmiot leczenia)
i pacjent moralny (osoba przeszla lub przyszta jako przedmiot opieki),
dzigki czemu w innej perspektywie niz Singer sytuuje zycie istoty ludzkiej
(nicosoby): nie jest rzeczq moralnie obojetng, w jaki sposob sq traktowane
osoby przeszie, terazniejsze czy przyszie [271, s. 41]. To r6zni go istotnie
od australijskiego etyka, ktory konsekwentnie — kierujac si¢ motywem eu-
tanastycznym, czyli checig skrocenia niezno$nego bolu, i motywem eg-
zystencjalnym — wskazuje na brak sensu zycia istoty ludzkiej (nicosoby)
1 wysuwa postulat jej uSmiercenia.

Szawarski proponuje, aby stosowac zamiennie wyrazy osoba i podmiot
moralny. Jezeli zatem kto$ jest osoba, to znaczy, ze jest podmiotem moral-
nym, poniewaz jest §wiadomy samego siebie, swoich mysli, pragnien, za-
miaréw i1 konsekwencji swoich dziataf, podejmowanych bez jakichkolwiek
naciskow zewnetrznych lub wewnetrznych [271, s. 45], natomiast pacjent
moralny jest tego przeciwienstwem, poniewaz potrzebuje opieki, nie spetnia
podstawowego warunku bycia osoba, i tym samym zostaje pozbawiony tego
statusu. Jednak pozostaje w szczegdlnej relacji z osobami (jako nasze dzie-
cko, rodzic, przyjaciel, znajomy, pacjent) i wobec tego jest traktowany ,,jak
gdyby byl osoba” [271, s. 260], poniewaz przynalezy do spotecznosci mo-
ralnej 1 jest uwiktany w sie¢ wartosci, praw i obowiazkow. Z drugiej strony
mozna przeczyta¢ u Szawarskiego, ze jezeli w Zyciu tym nie ma mnie w ogole
Jjako podmiotu swojego Zycia, jesli nie moge i nigdy nawet nie bede pragngé
zy¢, to nie ma ono zadnej wartosci [272, s. 80].

U neoutylitarystow mozna dostrzec pewng istotng niespojnosé. Otdz postu-
lujac podjecie dziatan eutanazyjnych, zmierzajacych do zwigkszenia szczes-
cia ludzkosci, odbieraja konkretnemu cztowiekowi fundamentalne poczucie
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bezpieczenstwa, bgdace wszak istotnym elementem owego szczgs$cia. Czy
rzekomo udoskonalony utylitaryzm prowadzi zatem do zaspokojenia dazenia
do szczescia, czy raczej staje mu na przeszkodzie?

Trafnie wyraza te watpliwosci Eduard Picker (ur. 1940), ktory sprzeciwia
si¢ rozdzieleniu ochrony godnosci cztowieka od ochrony jego zycia: Najwiek-
sze szczescie i dobrobyt ulegajq istotnemu pomniejszeniu, jesli zostajg osigg-
niete za ceneg poczucia dyskomfortu i strachu. Szczescia nie da sig osiggngc
za ceng egzystencjalnej niepewnosci. Dlatego jest rzeczq niezaprzeczalng, ze
utylitaryzm nie osiggnie swego celu, jesli poszczegolni cztonkowie musieliby
nieustannie obawiac sig o swojq egzystencje wlasnie z powodu praktykowanej
przez siebie filozofii [210, s. 81]. Autor podkresla, ze takie pojmowanie moral-
nos$ci i prawa, ktore zezwalajg na to, aby osoby trzecie — kierujac si¢ wlasnymi
wyobrazeniami aksjologicznymi — decydowaty o zyciu i $mierci zwlaszcza
bezbronnych istot, jest w swych podstawach niezgodne z ludzkimi potrzeba-
mi. Kazdy cztowiek musiatby si¢ wowczas nieustannie obawia¢, ze nie przej-
dzie testu jako$ci wyznaczonego przez swoje spoteczenstwo, i dlatego zosta-
nie przez nie odrzucony. Tego typu etyka wywotuje niepokdj i zamknigcie si¢
w sobie, zagrazajgc w ten sposob podstawom cywilizowanego spoteczenstwa.

Picker pisze dalej, ze panstwo z otwartej, afirmujgcej cztowieka w jego
przygodnosci wspolnoty losu, przemienia si¢ w zamknietg organizacje, do
ktorej wstepuje sie przez inicjacje i wybor. Staje sie spoleczenstwem koopta-
cyjnym, swego rodzaju ,, klubem”. Tego rodzaju spoteczenstwo nie przyjmuje
po prostu tego, kto ,, przychodzi na swiat”, lecz do zycia dopuszcza tylko tych,
ktorzy pomysinie przeszIli jego autonomiczne kontrole jakosci i sprawdziany
zgodnosci z potrzebami, i ktorzy rowniez pozniej przechodzg przez nowe kon-
trole wedtug zdefiniowanych przez nie standardow. W konsekwencji w takiej
organizacji prawo do zZycia, a wkrotce i rowniez ,,godnos¢” poszczegolnych
czlonkow, nie majg rangi praw wrodzonych w sensie dostownym. Nie sq za-
gwarantowane per se wraz z poczqgtkiem zycia. W spoteczenstwie takim prze-
mieniajq si¢ one w czystq kwestig licencji: zostajg nadane, odmawia si¢ ich
lub je odwoluje — zaleznie od tego, czy badana istota spotyka si¢ w kregu
instancji decyzyjnych z Zyczliwym przyjeciem, czy tez zostanie zdezawuowana,
czy uzna sie jq za pozgdang czy przeszkadzajgcg [210, s. 151-153].

Neoutylitarysci budza powszechne zainteresowanie ze wzgledu na swe
radykalne hasta dotyczace mozliwo$ci usmiercania dzieci z niepetnospraw-
noscig. Tezy o relatywizacji prawa do zycia i postulaty dzieciobojstwa spo-
tykaja si¢ wprawdzie z zastrzezeniami i niejednokrotnie z ostrg krytyka, lecz
— jak pisze Eduard Picker — dotychczasowa debata, ktora miata miejsce np.
w Niemczech nad ksigzka Petera Singera Etyka praktyczna, byta zbyt burzli-
wa, polemiczna i czesto nierzeczowa. Wielu przeciwnikdéw Singera ogranicza
si¢ bowiem do spontaniczno-intuicyjnych czy krzyczaco-powierzchownych
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argumentow, ktore sa reakcja na filozofig¢ grozaca obaleniem fundamentow
etycznych cywilizacji zachodniej [210, s. 31].

Kolejnym wspotczesnym filozofem zajmujacym si¢ koncepcja osoby jest
Robert Spaemann (ur. 1927), niemiecki profesor zwigzany z uniwersytetami
w Stuttgarcie, Heidelbergu i Monachium. Swoje pojmowanie osoby opiera
na kryterium biologicznej przynaleznosci do gatunku ludzkiego. W pole-
mice z Peterem Singerem i Norbertem Horsterem wychodzi z zatozenia, ze
pewne okreslone cechy sktaniajg nas do nazywania ludzi — osobami. Osobg
nie nazywamy jednak tych cech, lecz ich nosiciela. Spaemann, wychodzac
od pytania neoutylitarystow, czy wszyscy ludzie sg osobami, zastanawia sig,
czy status osoby jest uzalezniony od jej przyj¢cia do wspolnoty osob po-
przez uznanie bgdace aktem wolnej spontanicznos$ci, i od razu dodaje, ze
chodzi o uznanie roszczenia do miejsca w istniejacej juz wspolnocie 0sob
z powodu relacji genealogicznej (wszyscy ludzie sa ze soba spokrewnieni
poprzez poczecie 1 narodziny), a nie kooptacj¢ wedlug kryteriow zdefinio-
wanych przez tych, ktorzy zostali uznani za osoby (samowiedza, racjonal-
nos$c). Wspdlnota gatunku jest zarazem wspolnotg przekazywania zycia,
czyli cztonkowie gatunku homo sapiens nie sg tylko egzemplarzami gatun-
ku, lecz sa spokrewnieni i dlatego od samego poczatku sg we wzajemnej
osobowej relacji [263, s. 291].

Niemiecki filozof wyraznie podkresla, ze ten fakt pomijaja skrajni utylita-
ry$ci, jak np. Peter Singer, ktory twierdzi, Ze biologiczne relacje bliskos$ci po-
winny zosta¢ wykluczone jako kryteria moralne przy podejmowaniu decyzji:
ktorym ludziom — przy ograniczonych $rodkach — nalezy pomagac. Spaemann
przypomina, ze w starozytnym Rzymie ojcowie mieli prawo do rozstrzygania,
czy przyzna¢ nowo narodzonemu dziecku prawny status wiasnego dziecka
i przez to status czltowieka, czy nie. To jednak pokazuje tylko, ze Rzymianie
stali dopiero przed odkryciem wspolnoty osob, w ktorej nikt nie zawdzigcza
innym swoich praw, lecz kazdy jest sui iuris, a to moze tylko znaczy¢: jest
czlonkiem z urodzenia [263, s. 296]. Singer uwaza, ze faworyzowanie wszyst-
kich istot, ktore z czysto biologicznego punktu widzenia nalezg do naszego
gatunku, jest nieuzasadnione i stronnicze. Inaczej twierdzi Spaemann: czto-
wiek, ktory nie jest zdolny do wyrazania si¢ w sposdb osobowy, to znaczy
w sposob intencjonalny, jest postrzegany po pierwsze: jako chory, i z tego
powodu potrzebujacy pomocy; po drugie: jako istota, ktorej nalezy zapew-
ni¢ $rodki konieczne do wyleczenia, pozwalajace jej zaja¢ wlasciwe miejsce
we wspolnocie 0sob, zarezerwowane dla niej az do $mierci; po trzecie: jako
inspirator najglebszych ludzkich reakcji i relacji. To jednak, ze zdrowa czesé
ludzkosci udziela tej pomocy, ma dla niej znaczenie fundamentalne. W ten
sposob odstania si¢ najglebszy sens wspolnoty osob. (...) W ten sposob biorgc,
dajq ludzkosci wiecej, niz otrzymujg [263, s. 301].
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Spaemann podwaza rowniez argumenty nominalizmu, w ktérym zaklada
si¢ istnienie 0sob potencjalnych, czyli np. matych dzieci: Nie ma 0sob poten-
cjalnych. Osoba jest substancjg, poniewaz jest sposobem, w jaki czlowiek jest.
Nie zaczyna istniec pozniej niz cztowiek, i nie przestaje istnie¢ wczesniej [263,
s. 302]. Wazng kwestig dla niemieckiego filozofa jest bezwarunkowo$¢ praw,
ktére nie sg ani nadawane, ani przyznawane, lecz przystuguja kazdemu w ta-
ki sam sposob. Prawa osoby sa prawami bezwarunkowymi tylko wtedy, gdy
sa niezalezne od spehienia jakichkolwiek jakosciowych warunkow, o kto-
rych zachodzeniu rozstrzygaja ci, ktorzy juz sa cztonkami wspolnoty praw-
nej. Prawa osoby sg prawami cztowieka. Juz Immanuel Kant — argumentuje
Spaemann — pisal, ze czlowiekowi przyshuguje przyrodzona godnos¢ ludzka
— Menschenwiirde, czyli osobliwa, bezwzglgedna warto§¢ moralna, ktora jest
przypisana tylko i wylagcznie ludziom z racji ich cztowieczenstwa (cztowiek
jest celem samym w sobie).

Konkludujac, Robert Spaemann stwierdza dobitnie: Moze istniec tylko jed-
no kryterium bycia osobg — biologiczna przynaleznosé¢ do rodzaju ludzkiego.
Dlatego tez poczgtku i konca istnienia osoby nie mozna oddzieli¢ od poczgtku
i konca ludzkiego zycia. Jesli ,, ktos” istnieje, to istnial, od kiedy zaistnial ten
oto indywidualny ludzki organizm, i bedzie istnial tak dtugo, jak diugo orga-
nizm ten jest zywy. Byciem osoby jest zycie cztowieka. Nie ma na przyklad
sensu powiedzenie, ze Smier¢ mozgu nie jest by¢ moze Smiercig cztowieka, ale
na pewno jest Smiercig osoby (...). Osoba bowiem jest cztowiekiem, a nie jakgs
jego cechq. Dlatego tez nie moze umrzec przed cztowiekiem. Stqgd kompetentni
w kwestii poczqtku i konica osoby sq ci, ktorzy sq kompetentni w kwestii biolo-
gicznego poczqtku i konca zycia ludzkiego [263, s. 305].

Zbigniew Szawarski okresla ten sposob myslenia radykalnym stanowi-
skiem strukturalnym (nie ma zadnej moralnej réznicy pomiedzy byciem istota
ludzka w sensie biologicznym a byciem osobg), w odréznieniu od stanowiska
funkcjonalnego (nie kazdy organizm ludzki jest osoba). Wedlug strukturali-
stow cztowiek staje si¢ osobg w momencie przeniknigcia plemnika do ko-
morki jajowej, 1 od tego momentu przystuguje mu przyrodzone i niezbywalne
prawo do zycia. Wtedy zygota ludzka jest w pelnym tego stowa znaczeniu
osobg, tak samo jest osoba cztowiek pozbawiony jakichkolwiek dyspozycji
poznawczych, czyli istnieje w sensie biologicznym jedynie dzigki aparaturze
podtrzymujacej oddychanie [271, s. 34].

Sadzg, ze jesli wspolczesni filozofowie, niezwigzani z nurtem neoutylitar-
nym, aspirujagcy do myslenia systematycznego (a tacy jeszcze sg), chca zacho-
wacé uczciwosc intelektualng w opisie $wiata i cztowieka, to powinni tak roz-
szerzy¢ badz redefiniowac pojecie osoby, aby w jej granicach mogto znalezé
si¢ rowniez np. dziecko z syndromem apallicznym, radykalnie pozbawione
samo$wiadomosci, samostanowienia i mozliwosci komunikacyjnych.
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Wydaje sig, ze takiego zadania podjat si¢ profesor filozofii Marek Szu-
lakiewicz (ur. 1959) w ksiazce Dialog i metafizyka. W poszukiwaniu filozo-
fii pierwszej, reflektujac miedzy innymi nad opisem relacji pacjent—Ilekarz
wedtug Viktora von Weizdckera [278, s. 232-235]. Czlowiek, ktory ujawnia
sieg w tym mySleniu, nie przedstawia sig¢ w horyzoncie bytu lub niebytu, lecz
w horyzoncie dobra i zta, potrzeby i pomocy — powinnosci [278, s. 235]. Takie
spojrzenie nie uprzedmiotowia chorego, lecz umozliwia udzielenie pomocy
przez lekarza.

Szulakiewicz pyta, czy antropolog musi zniszczy¢ perspektywe, w kto-
rej cztowiek jest osobg, aby udzieli¢ odpowiedzi na antropologiczne pytanie.
Dalej stwierdza, ze nie mozna szuka¢ odpowiedzi na pytania: Kim jest czto-
wiek? 1 Co znaczy osoba? w sferze poznania, lecz w mysleniu dialogicznym.
Koncentracja na poznaniu, rozumnosci zawsze falszuje prawde o cztowieku.
Myslenie dialogiczne podjeto wazng w naszej kulturze probe wskazania, ze
osobowy wymiar cztowieka nie ujawnia sie w wiedzy, poznaniu, obserwacji,
opisie itp. Sposob, w jaki prezentuje sie cztowiek jako osoba, jest (musi byc)
catkiem innego rodzaju niz ten, w jaki ujawniajq sie rzeczy [278, s. 240]. To-
runski filozof podkres$la, Ze uznawanie lub nieuznawanie osoby na podstawie
jakich$ ,,wlasnosci” jest poddawaniem si¢ zasadom epistemologii i metafi-
zyki, i proba zastosowania ich do antropologii. Wcale nie przez poznawanie,
lecz przez stuchanie i opowiadanie dochodzi cztowiek do swiadomosci sa-
mego siebie jako czlowieka. Dlatego tez jego udziat w spotkaniu (stuchaniu
i opowiadaniu) jest pierwotniejszy niz swiadomos¢ siebie samego. Dla pyta-
nia antropologicznego uswiadomienie sobie tego faktu oznacza przeniesienie
go z tej sfery, gdzie czltowiek ,,juz wie”, Ze jest czlowiekiem (osobg) i pyta o to,
kim jest, do sfery, gdzie ,,staje si¢” cztowiekiem (osobg) [278, s. 239].

Osobiscie sadze, ze gdyby myslenie dialogiczne, mys$lenie w horyzoncie
spotkania (relacji, dobra, mitosci) okazato si¢ niemozliwe do przyjecia, roz-
powszechnienia, nalezy zrezygnowac z terminu osoba w tworzonych wspot-
czes$nie tekstach filozoficznych, etycznych, religijnych i prawnych, ktore
zmierzajg do uzasadnienia praw czlowieka wtasnie jego charakterem osobo-
wym. Paradoksalnie bowiem przyczyniaja si¢ one — zamiast do ochrony — do
eliminacji najstabszych cztonkéw spolecznosci ludzkiej, gdyz ci nie podpa-
daja pod kategorie osob (glownie ze wzgledu na brak klasycznie pojmowane;j
racjonalno$ci), sytuujac si¢ poza jej protekcyjnymi granicami.

Szansa na wiaczenie dziecka z syndromem apallicznym w ramy pojecia
osoba jest przeniesienie pytania o cztowieka (osobg) poza obszar pewnosci
1 poznania. Raz jeszcze nalezy przypomnie¢, ze pojecie osoba pojawilo si¢
w kulturze chrzescijanskiej w kontekscie doktryny trynitarnej i chrystologii,
aby ocali¢ monoteizm, a takze unikna¢ problemoéw teologicznych w inter-
pretacji figury Chrystusa (w jednej osobie — dwie natury: boska i ludzka).
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Dopiero z chrzescijanskiej metafizyki pojgcie osoby zostalo przeniesione do
antropologii 1 przypisane czlowiekowi [278, s. 227]. Natomiast w filozofii
dialogu akcent zostaje potozony na relacj¢ miedzyludzka, na to, co wydarza
si¢ pomigdzy ludzmi [76, s. 46].

Szulakiewicz zauwaza, ze kryzys metafizycznej koncepcji osoby poja-
wil si¢ wraz z kryzysem chrzedcijanstwa. Wyraz tego kryzysu obserwujemy
szczegolnie wtedy, gdy pojecie osoba zaczyna by¢ logicznie wtérne wobec
okreslonych wiasnosci (samo$wiadomos$¢, wolno$¢, rozumno$¢, zdrowie
psychiczne i fizyczne). Najpierw nie przyjmuje si¢ tego, ze osoba jest by-
tem samodzielnym w istnieniu, po czym za warunek uznania osoby przyjmuje
si¢ okreslone wlasnos$ci. W kulturze, ktora zgubita byt, ktora nie wysuwa na
plan pierwszy istnienia, ktorej — wreszcie — obcy jest jezyk opisu substancja-
listycznego, pozostatosci po metafizycznej teorii osoby przynoszq wiele szkod
[278, s. 230-231]. Szulakiewicz podkresla, ze punktem wyjscia w poszuki-
waniu modelu my$lenia o osobie powinny by¢ zatem prawdy biblijne, a nie
metafizyczne kategorie filozofii greckiej. Nie tylko czlowiek jest teraz miarg
wszystkich rzeczy, lecz czesto odwrotnie: rzeczy stajq si¢ miarg czlowieka.
Prawdziwemu istnieniu przeciwstawia sig istnienie rzeczowe [278, s. 10]. Akt
urzeczowienia jest zawsze wbrew Swiatu mitosci [278, s. 26]. Szulakiewicz
przypomina, ze dla filozofii metafizycznej bylo szalenstwem i skandalem
twierdzenie, ze ostatecznym prawem bytu nie jest rozum, lecz mito§¢. Mitos¢
rozumiana jako bezinteresowny dar, opowiedzenie si¢ za istnieniem. Tym, co
najwazniejsze, jest wigc samo ,,dawanie”, ktore nie daje si¢ pomysle¢ w kate-
goriach ,,rzeczy”, ,,czegos”, ,,bytu”, gdyz to nie ,,ktos” daje i nie ,,cos” daje.
Mitos¢ jest opowiedzeniem sig¢ za istnieniem. I w niej nalezy widzie¢ zasade
przywracania Swiatu autentycznego istnienia [278, s. 26].

Czy jednak reflektujac nad sytuacja dziecka z syndromem apallicznym
jest jeszcze dzi§ konieczne zajmowanie si¢ filozofig, skoro rozwdj nauki i cy-
wilizacji doprowadzit do jej oddzielenia si¢ od nauk dotyczacych przyrody,
poznania i postepowania cztowieka? Raczej tak, bo wspotczesni filozofowie
wcigz odgrywaja wazng role w objasnianiu $wiata, czlowieka, sensu i celu
zycia, mimo ze mitowanie mqdrosci okresla si¢ czgsto w postmodernizmie
terminem — wieloaspektowa teoria kultury [220, s. 11-22].

Niestety, kwestia sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz tro-
ski o to dziecko nie jawi si¢ dzisiaj jak tzw. sens naturalny. Naturalny w tym
znaczeniu, Ze narzucajacy si¢ sam przez si¢, powszechnie zrozumiaty, niewy-
magajacy rozumienia i interpretacji. Interpretujemy bowiem zawsze w kon-
tekscie naszej kultury, wiedzy, wrazliwosci, czasu historycznego, bagazu do-
swiadczen, tworzac tzw. ,,wspolnoty interpretacyjne”. Stanley Fish (ur. 1938)
przedstawia je jako zbiorowa madros¢, jako wyobrazenie tego, co jest w zy-
ciu wazne, godne, warto§ciowe, co warto chroni¢, o co zabiega¢. Podobnie
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Alisdair Maclntyre (ur. 1929) postuluje spoteczne ksztattowanie sensu i regut
etycznych.

Powyzsze inspiracje sg zacheta do dalszych poszukiwan, czy mozna wska-
za¢ inne punkty odniesienia odstaniajace prawo zycia dziecka z syndromem
apallicznym. Skoro w rezultacie swoistego melanzu filozofii klasycznej i bio-
etyki nie mozna (a nawet si¢ nie zamierza) ochroni¢ dziecka w stanie apal-
licznym 1 troski o to dziecko, gdyz nie ,,podpada” ono pod termin osoba, to
znaczy, ze szuka¢ nalezy gdzie indziej, przypatrujac si¢ uzasadnieniom praw
cztowieka oraz zasadzie humanitaryzmu.
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Przyrodzona godnos¢
e ludzka jako fundament
praw cztowieka

3.1. Pojecie praw cztowieka a humanitaryzm

Prawa* sg najskuteczniejszg strategig uzyskiwania tego, co nam potrzebne
lub czego chcemy od innych. Prawa cztowieka staja si¢ uzyteczne nie tylko
w zyciu publicznym, ale i w stosunkach prywatnych. W idealnym swiecie sto-
sunki miedzyludzkie opieralyby sie na mitosci, wspotczuciu, sympatii, przy-
jazni. Jednak w prawdziwym Swiecie przyjazn czesto wygasa, mitos¢ bywa
zdradzana, wspolczucie naduzyte, a uczucia zle ulokowane. Dlatego potrze-
bujemy mechanizmu ochronnego na wypadek, gdy zawiodg dobre intencje
[200, s. 316, 322]. Jak podkresla znany konstytucjonalista Wiktor Osiatynski
(ur. 1945), prawa cztowieka wymagajq jedynie pewnych regul postepowania,
ktorych winien przestrzegac nawet ten, kto nie uznaje — bqdz nie zna — stojg-
cej za nimi filozofii. (...) Ta wilasnie idea legta od poczgtku u podifoza praw
cztowieka [200, s. 274].

Andrzej Przylebski stwierdza, ze jezyk praw cztowieka to jezyk historycz-
nego do$wiadczenia, ktore mozemy odnalez¢ w dokumentach istotnych dla
dziejow tego $wiata. Stawiany czesto problem uzasadnienia uniwersalnosci
praw cztowieka nie odnosi si¢ do jednej jedynej racji, lecz do uzasadnienia
na podstawie doswiadczen, ktore wyzwalajg cate poktady motywacyjne [221,
s. 164].

W dyskusji dotyczacej praw czlowieka warto siegna¢ najpierw do ich de-
finicji. Ot6z prawa cztowieka to koncepcja, wedtug ktorej kazdemu cztowie-
kowi przystuguja pewne prawa, ktorych zrodtem obowiazywania jest przyro-
dzona godno$c¢ ludzka. Prawa te majg charakter:

e powszechny — obowigzujg na calym §wiecie i przystuguja kazdemu czto-
wiekowi;

e przyrodzony — przystuguja kazdemu od chwili urodzenia;

niezbywalny — nie mozna si¢ ich zrzec;

e nienaruszalny — istnieja niezaleznie od wladzy i nie moga by¢ przez nig
dowolnie regulowane;

32 Fundamentalng praca na temat praw czltowieka, ze szczegdétowym uwzglednieniem
historii powstawania tej idei, jest publikacja z zakresu historii doktryn politycznych
i prawnych autorstwa profesora Wiktora Osiatynskiego [200].
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e naturalny — obowiazuja niezaleznie od ich potwierdzenia przez wtadze
panstwowg;
e niepodzielny — wszystkie stanowig integralng i wspolzalezng catos¢.

Najwazniejszym i nadrzednym prawem istoty ludzkiej jest prawo do zy-
cia. Zgodnie z nim kazdy cztowiek ma prawo zy¢, i nikt nie moze samowol-
nie pozbawia¢ zycia drugiego czlowieka. Prawo to jest gwarantowane przez
Powszechng deklaracje praw czlowieka jako prawo przyrodzone [217] oraz
przez wiele aktow prawa migdzynarodowego i prawa panstwowego. Niena-
ruszalno$¢ i oczywisto$¢ prawa do zycia uznano w roku 1776 w Deklaracji
Niepodlegtosci Stanow Zjednoczonych. W roku 1948 Zgromadzenie Ogolne
ONZ uchwalito Powszechng deklaracje praw czlowieka, w ktorej w artyku-
le 3 znalazt si¢ zapis: Kazdy cztowiek ma prawo do zycia, wolnosci i bezpie-
czenstwa swej osoby.

W 1959 roku Zgromadzenie Ogolne ONZ uchwalito takze Deklaracje
praw dziecka, w ktérej mozna przeczytac: Dziecko uposledzone pod wzgle-
dem fizycznym, umystowym czy spolecznym nalezy traktowaé, wychowywaé
i otaczac szczegolng opiekq, z uwzglednieniem jego stanu zdrowia i warun-
kow Zyciowych [136, aneks].

Jednym z wyrazicieli pogladéw, ktére moga pomoéc w obronie prawa do
zycia dziecka z syndromem apallicznym, jest Daniel Callahan (ur. 1930) — fi-
lozof, jeden z zatozycieli osrodka badan bioetycznych Hastings Center. Twier-
dzi on, Ze nie mozemy zrzec si¢ swojego prawa do zycia, a nastgpnie powie-
rzy¢ komus wladzy odebrania tego zycia [36, s. 385]. Autor uwaza, ze stopien
1 intensywnos¢, z jaka niektorzy ludzie cierpig z powodu chordb i umierania,
sa roznie nasilone, natomiast opinia, czy dany czlowiek postrzega swoje zy-
cie bardziej jako ciezar niz korzys$¢, ma zindywidualizowany charakter: Troje
ludzi moze miec¢ te samq chorobe, ale tylko jedno z nich uzna cierpienie za
nieznosne [36, s. 385]. Czy w takiej sytuacji lekarz miatby podejmowac decy-
Zj¢ o tym, czy Zycie pacjenta jest ,,niewarte przezycia”? W trakcie jednej z ho-
lenderskich konferencji o eutanazji Daniel Callahan, w imieniu grupy lekarzy,
wyrazit opinie, Ze nie istnieje obiektywny sposdb zmierzenia lub oszacowania
trafnosci deklaracji pacjentdw o nieznos$nosci ich cierpienia, a co dopiero de-
klaracji, ze ich zycie jest ,,niewarte przezycia” [36, s. 385-386]. Osad lekarzy
bylby osadem dotyczacym celowosci dalszego zycia pacjenta, nie tylko ze
wzgledu na stan jego zdrowia (zjawisko biologiczne) czy forme istnienia nie-
spetniajgca standardow, ale takze ze wzgledu na jego kondycje psychiczna.

Kolejng kwestig poruszang przez Callahana jest problem roznicy, ktéra do-
strzega on mi¢dzy zabiciem (Smierciono$ny zastrzyk zabije i czlowieka cho-
rego, i zdrowego) a przyzwoleniem na smier¢ (zaniechanie pewnej czynnos$ci
przez lekarza nie bedzie miato wptywu na zdrowego cztowieka, zas w przy-
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padku chorego lekarz po prostu nie powstrzymuje nadchodzacej §mierci). Po-
niewaz ludzie tak czy inaczej umra, $mier¢ zdobedzie wtadzg nad wszystkimi
— pisze Callahan — dlatego cztowiek wykonujacy zawodd lekarza nie moze
wykracza¢ poza swojg role. Lekarz leczy, usmierza bdl, ale nie rozstrzyga,
czyje zycie jest warte, a czyje niewarte przezycia.

Wtoski lekarz i polityk Mario Melazzini (ur. 1958) uwaza, ze trzeba dopro-
wadzi¢ do uznania prawa do zycia (jako daru zycia) kazdego cztowieka po-
przez inwestycje o charakterze ekonomicznym i promocje¢ kulturowa. Prawa
odgrywaja bowiem istotng rol¢. Po pierwsze, stanowig mechanizm awaryjny
wspierajacy etyke (autorytetem panstwa) w tych sytuacjach, w ktorych normy
etyczne nie sg w stanie uchroni¢ cztowieka przed krzywda i przemoca. Po
drugie, pelnia funkcje przewodnika w uszanowaniu praw innych ludzi, nawet
jesli cze$¢ z nich nie uznaje tych samych standardéw praw cztowieka [200,
s. 327-328].

Radykalnie odmienne poglady glosi emerytowany amerykanski profesor
bioetyki John Hardwig, zwolennik nastgpujacej tezy: W okreslonych okolicz-
nosciach — ktore wraz z rozwojem medycyny i starzeniem si¢ spofeczenstw
zachodnich wystepujq coraz czesciej — cztowiek ma prawo do Smierci, wrecz
obowigzek Smierci: powinien usung¢ sie z zycia [91, s. 281]. Dla Hardwiga
obowigzek §mierci jest realng mozliwoscia, zalezng od konkretnego przypadku
i kontekstu. Amerykanski bioetyk twierdzi, ze losy pewnych ludzi mogg si¢
bardzo skomplikowac¢ przez to, ze opiekuja si¢ oni swymi bliskimi. Obcigzenia,
jakie pociaga za soba zapewnienie opieki czy nawet nadzoru przez dwadziescia
cztery godziny na dobg, siedem dni w tygodniu, sg czestokro¢ przyttaczajace.
Dlatego chory, cierpigcy cztonek rodziny ma obowigzek umrze¢, uwolni¢ ro-
dzin¢ od cigzaru. Tylko czasami — przyznaje Hardwig — pojawia si¢ sytuacja,
w ktorej chory nie ma obowigzku umiera¢, mimo cig¢zaru, jaki stanowi dla ro-
dziny. A mianowicie wtedy, kiedy rodzina czerpie jakie$ korzysci ze zmagania
si¢ z dlugotrwalg choroba, i proces ten stanowi dla rodziny — mimo nieszczgs-
cia — wydarzenie budujace (zbliza do siebie rodzing, umacnia wzajemng tro-
ske o siebie). Jednak Hardwig przyjmuje mozliwo$¢ wystapienia takiej sytuacji
z duza doza watpliwosci. Powotuje si¢ przy tym na relacje jednego z kapelandw
szpitalnych, ktory twierdzil, Ze nie moze przypomniec sobie nawet jednego przy-
padku, w ktorym wiezi rodzinne zostatyby umocnione albo rodziny zblizylyby sie¢
do siebie [91, s. 288]. Amerykanski bioetyk podkresla, ze nie mozna traktowac
wielkich osobistych wyrzeczen, poswigcenia ze strony rodziny chorego jako
relacji jednostronnej; trzeba domagac si¢ rowniez od pacjenta zobowigzania do
poswigcenia, a tym samym do obowigzku $mierci (relacja obustronna).

Curantes iura iuvant — prawo sprzyja tym, ktérzy o nie dbaja. Zatem na
podstawie jakiego prawa (quo iure?) dziecku z syndromem apallicznym przy-
shuguje prawo do zycia?
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Prawa czlowieka, jak pisze Osiatynski [200, s. 295], zostaly stworzone
w celu ochrony ludzkiej godnosci. W Preambule Powszechnej deklaracji
praw cztowieka uznaje si¢ przyrodzong godnos¢ wraz z rownymi i niezbywal-
nymi prawami za podstawe wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju na swiecie.
Gtownym powodem wyrdznienia pojecia godnosci sposrdd innych filozoficz-
nych presupozycji bylo to, ze mogli si¢ na nig zgodzi¢ autorzy Deklaracji,
skadinad podzieleni nieprzezwycigzalnymi réznicami ideologicznymi.

Osiatynski przytacza wazne stowa amerykanskiego filozofa Alana Gewirt-
ha (1912-2004): Przyrodzona godnos¢ — to swego rodzaju wartos¢ naturalna
przynalezna po rowni wszystkim istotom ludzkim jako takim, na ktorg sktadajq
sig pewne naturalnie wartosciowe aspekty bycia czlowiekiem. [...] godnosci
przyrodzonej nic nie zastgpi, nie jest ona zalezna od niczyich pragnien i opinii.
Taka przyrodzona godnosc jest fundamentem praw cztowieka [79, s. 12—13].

Przyrodzona godno$¢ zostala solidnie uprawomocniona w Uzasadnieniu
moralnosci Immanuela Kanta, natomiast w wieku XX Jacques Maritain pod-
jat refleksj¢ nad zwigzkami migdzy owg godno$cig a prawami cztowieka.
Niestety, Maritain pisze znow o godnosci kazdej osoby ludzkiej. Pojawia si¢
zatem termin osoba, ktory (jak wspomniatam) moze by¢ réznie rozumiany.
Jesli jakiego$ cztowieka nie uznamy za osobg, gdyz bedzie mu brakowac jej
predykatow, to w tej koncepcji konsekwentnie nie przypiszemy godnosci ta-
kiemu cztowiekowi (nieosobie) i pozbawimy go ,,schronienia” w prawach
czlowieka. Maritain taczy godno$¢ z imperatywem kategorycznym Kanta,
ktory domagat sig, aby istota ludzka nie stuzyta innym lub sobie samej jedynie
jako $rodek do innych celow.

Wazne znaczenie ma powigzanie godnosci z glebszym pojmowaniem pra-
wa. Prawa odgrywaja istotng rolg przy ustanawianiu ogdlnych standardow
postepowania. Osiatynski bierze pod uwage role praw cztowieka jako instru-
mentu transmisji mi¢dzy moralno$cia a prawem stanowionym. Podkresla, ze
rozmaite deklaracje praw pojawiaja si¢ w migedzynarodowych konstytucjach
i dokumentach wraz z mechanizmami ich egzekwowania. Kazda deklaracja
praw jest politycznym potwierdzeniem prawa i racji moralnej, nawet wtedy,
gdy nie da si¢ ich wyegzekwowad. Dostarcza kryteriow oceny obowiqzujgcego
prawa oraz argumentow tym, ktorzy chcqg zmienic niemoralne przepisy. Mogg
oni odnies¢ sukces, jesli bedg dziataé z uporem na rzecz zmiany warunkow
spotecznych i ludzkiej swiadomosci. Lecz nawet jesli przegrajg, sama walka
o prawa moze nadac ich Zyciu cel i sens. Walka ta moze mie¢ w istocie wigksze
znaczenie niz same prawa [200, s. 315-316].

W ujeciu etyki hermeneutycznej wartosci i zasady promowane za posred-
nictwem praw czlowieka nie sg tworami ponadhistorycznymi, lecz wyrastaja
z konkretnych do§wiadczen europejskich. Najwazniejsza umowa miedzyna-
rodowg chronigcg prawa cztowieka jest Konwencja o ochronie praw cztowie-
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ka i podstawowych wolnosci, uchwalona w roku 1950. Inaczej jest nazywana
Europejskq Konwencjq Praw Czlowieka [194; 195; 196], a metaforycznie
— klejnotem w koronie” Rady Europy. Nazwa ta ma oddac¢ jej szczegdlng po-
zycje w obrebie standardow prawnych tworzonych w Europie. Istota i szcze-
g6Iny charakter Konwencji polegaja nie tylko na wyliczeniu praw i wolnosci,
do ktorych ludzie sg uprawnieni, ale przede wszystkim na ustanowieniu pro-
cedury kontrolnej, wcigz unikalnej w skali swiatowej. Konwencja zostata ot-
warta do podpisu 4 listopada 1950 roku, a po uzyskaniu niezb¢dnych 10 raty-
fikacji weszta w zycie 3 wrzesnia 1953 roku. Stronami Konwencji sa wszyst-
kie panstwa cztonkowskie Rady Europy (jest to obecnie warunek cztonkostwa
w tej organizacji).

Polska przystgpita do Rady Europy 26 listopada 1991 roku. Tego samego
dnia podpisata Europejskq Konwencje Praw Cziowieka, co byto politycznym
wymogiem uzyskania cztonkostwa w Radzie Europy. Konwencja zostata ra-
tyfikowana 19 stycznia 1993 r., i tego samego dnia weszla w zycie w stosunku
do Polski. Deklaracje o uznaniu jurysdykcji Europejskiego Trybunatu Praw
Cztowieka ztozono 1 maja 1993 roku. Po uznaniu przez polski rzad jurys-
dykcji Europejskiej Komisji Praw Czlowieka (juz nieistniejgcej) oraz wspo-
mnianego Trybunatu w Strasburgu mozna do niego sktada¢ skargi przeciwko
panstwu polskiemu.

Konwencja gwarantuje prawo do zycia, zakazuje stosowania tortur, nie-
wolnictwa i pracy przymusowej, gwarantuje prawo do wolnosci i bezpieczen-
stwa osobistego, zapewnia prawo do sprawiedliwego procesu oraz zakazuje
wstecznego stosowania prawa karnego, potwierdza poszanowanie zycia pry-
watnego i rodzinnego wraz z prawem do zawarcia malzenstwa i zalozenia ro-
dziny, przewiduje wolno$¢ mysli, sumienia i wyznania, wolno$¢ wypowiedzi,
jak réwniez wolnos¢ zgromadzania si¢ i stowarzyszania, wreszcie daje prawo
do skutecznego srodka odwolawczego.

Drugim waznym dokumentem europejskim jest Konwencja o prawach
cztowieka i biomedycynie (pelna nazwa: Konwencja o ochronie praw cztowie-
ka i godnosci istoty ludzkiej w dziedzinie zastosowania biologii i medycyny)>.
W literaturze fachowej uzywa si¢ czesto nazwy Europejska Konwencja Bio-
etyczna. Jest to jedna z konwencji Rady Europy, przyjeta 4 kwietnia 1997
roku w hiszpanskim miescie Oviedo. Konwencja jest podstawowym doku-
mentem na kontynencie europejskim regulujgcym trudne sprawy z pogranicza
medycyny, etyki i prawa. Obowigzuje od 1 grudnia 1999 roku, na razie tylko
w 19 panstwach europejskich (Polska nie jest jeszcze strong tej Konwencji,
cho¢ jg podpisata w 1999 r. — potrzebna jest jeszcze ratyfikacja). Regulacja
zawiera jedynie najwazniejsze zasady, bowiem zamiarem jej tworcow bylo

33 Tekst Konwencji w jezyku angielskim: http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/
Html/164htm.
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ustanowienie ram prawnych dla problematyki stosowania biologii i medycy-
ny, natomiast bardziej szczegélowe rozwigzania prawne mialyby pojawic si¢
w kolejnych protokotach dodatkowych?.

Do podstawowych zasad Konwencji naleza:

e Ochrona godnosci ludzkiej
W Konwencji w artykule 1 potwierdza si¢ ochrone godnosci i tozsamosci
wszystkich ludzi, i gwarantuje kazdemu czlowiekowi — bez jakiejkolwiek
dyskryminacji — poszanowanie jego integralno$ci i praw przy uzywaniu
biologii i medycyny.

e Zasada prymatu osoby
W biomedycynie, a zwlaszcza w badaniach naukowych z tej dziedziny,
moze zaistnie¢ konflikt pomiedzy interesami jednostki (indywidualnego
cztowieka) a interesami spoleczenstwa jako ogétu. Konwencja wyzej sta-
wia interes jednostki, proklamujac zasade prymatu osoby. Nie mozna wigc
prowadzi¢ badan naukowych kosztem cztowieka.

e Zasada sprawiedliwego dostepu do ochrony zdrowia
Zasada sprawiedliwego dostepu do ochrony zdrowia oznacza taki dostep,
jaki jest zgodny z medycznymi potrzebami okreslonej osoby. Ochrona
zdrowia jest tu rozumiana szeroko jako zabiegi diagnostyczne, zapobie-
gawcze, lecznicze i rehabilitacyjne.

Konwencja reguluje réwniez kwestie: wyrazania zgody na ingerencj¢ we
wlasne zdrowie; ochrong zycia prywatnego i prawa do informacji w zakresie
ochrony zdrowia; genotypu (genomu) ludzkiego; badan naukowych z wyko-
rzystaniem ludzi; transplantacji.

Z perspektywy prawa europejskiego (strasburskiego i unijnego) dla mojej
problematyki kluczowe wrecz znaczenie ma wspomniana Europejska Kon-
wencja Biotyczna z 1997 r., ktora — chociaz nie formuluje Zzadnej definicji
»czlowieka” — juz w Preambule, a potem w tekscie glownym i w protokotach
dodatkowych, postuguje si¢ pojeciami: ,,0osoby ludzkiej”, ,,gatunku ludzkie-
go0”, ,istoty ludzkiej”, ,,0soby”, ,,ludzkiego genomu” oraz ,,embrionu”. Jedy-
nie z kontekstu wywies¢ mozna, ze ,,0soba ludzka”, ,istota ludzka” i ,,0s0-

34 Do tej pory przyjeto cztery protokoty dodatkowe do Europejskiej Konwencji o Prawach
Czlowieka i Biomedycynie: Protokot dodatkowy o zakazie klonowania istot ludzkich,
otwarty do podpisu 12 stycznia 1998 r., wszedl w Zycie 1 marca 2001; Protokot do-
datkowy dotyczqcy transplantacji organow i tkanek pochodzenia ludzkiego, otwarty
do podpisu 24 stycznia 2002 r., wszedt w zycie 1 maja 2006 r.; Protokot dodatkowy
dotyczqcy badan biomedycznych, otwarty do podpisu 25 stycznia 2005 r., wszedt w zy-
cie 1 wrzes$nia 2007 r.; Protokol dodatkowy dotyczqcy testow genetycznych dla celow
zdrowotnych, otwarty do podpisu 27 listopada 2008 r., nie wszed! jeszcze w Zycie.
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ba” — to po prostu ,,cztowiek” w rozumieniu polskiej Konstytucji i polskiego
prawa karnego, podczas gdy ,,embrion” i ,,genom ludzki” oznaczajg organizm
ludzki w prenatalnym okresie jego rozwoju. Tylko ,,0sobie”, a wigc ,,cztowie-
kowi”, zgodnie z brzmieniem art. 1 Konwencji, gwarantuje si¢ pelni¢ praw
w niej okre$lonych, co juz nie dotyczy genomu ludzkiego (rozdziat IV art.
11-14) oraz embrionu in vitro (art. 18), jak rowniez (ale to nie budzi niczyich
watpliwos$ci) — organéw i tkanek pobieranych od zyjacych dawcow dla celow
transplantacji (rozdziat VI art. 19-20) [203, s. 10].

Obywatele kazdego kraju europejskiego, ktorzy uznali, ze odpowiednie
urzedy w ich krajach wydaty decyzje na ich niekorzys¢, 1 ze te decyzje sa
wedtug nich niezgodne z prawami cztowieka, moga ztozy¢ skarge do nastgpu-
jacych instytucji europejskich: Rady Praw Czlowieka ONZ z siedzibg w Ge-
newie; Komitetu Praw Czlowieka ONZ z siedzibg w Genewie; Europejskiego
Trybunatu Praw Czlowieka z siedzibg w Strasburgu. Dzieki tym instytucjom
indywidualne ofiary mogg przeciwstawic si¢ opresyjnemu panstwu.

Powszechnie przyjmujemy i deklarujemy, ze kazda ludzka istota ma swoje
prawa, niezaleznie od tego do jakiej wspdlnoty etnicznej, narodowej, religij-
nej, jezykowej nalezy. Z chrzeScijanstwa i koncepcji praw czlowieka wytonita
si¢ idea humanitaryzmu, opierajaca si¢ na zasadzie uniwersalizmu, typowe;j
dla naszej zachodniej kultury. Humanitaryzm oznacza przede wszystkim po-
maganie slabym i potrzebujacym, jest rozumiany szerzej niz tylko humanitar-
ne prawo wojenne. Humanitaryzm oraz prawa czlowieka maja wspolny cel,
ktoérym jest ograniczenie ludzkiego cierpienia. Organizatorzy pomocy huma-
nitarnej, i obroncy praw czlowieka, czgsto planujg i uzgadniaja migdzy soba
podzial prac i rodzaj dzialalnos$ci. Dziatacze humanitarni postrzegaja czesto
ofiar¢ jako bierna, potrzebujaca pomocy i ochrony (pomoc — to rodzaj da-
ru, odruch moralny, bez oczekiwania wzajemnosci). Natomiast obroncy praw
cztowieka widza aktywna istote ludzka, ktora moze dochodzi¢ naleznych jej
praw (prawa przyrodzone, wzmocnienie pozycji jednostki, wymow wzajem-
nosci) [200, s. 110-111].

Podczas gdy jednak w humanitarnych narracjach kluczowa jest niewin-
nos¢ ofiar: dzieci, cztowieka z niepetnosprawnoscia, istot najstabszych, i nikt
nie czuje si¢ zobowigzany do pomocy ludziom zltym, ktérzy nieludzko po-
stepuja, to prawa cztowieka — jak trafnie zauwaza Osiatynski — nie czerpia
z opowiesci o cierpieniu; sg obiektywne, bezstronne, odwotuja si¢ do rozu-
mu, winny by¢ szanowane i przestrzegane, nawet wobec ludzi amoralnych.
Humanitaryzm, jako idea, sktania do dobroczynnosci, jest szczegdlnie po-
mocny i potrzebny w tych rejonach §wiata, gdzie prawa czlowieka nie sg
respektowane. Po drugiej wojnie Swiatowej tradycje humanitaryzmu i praw
cztowieka ulegly w pewnej mierze polaczeniu — poprzez odniesienie do obo-
wiazku i odpowiedzialnosci.
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W efekcie mamy zatem dwie koncepcje ochrony cztowieka. Pierwsza, wy-
wodzaca si¢ z ogolnych zalozen humanitaryzmu (obowigzek moralny), a dru-
ga prawna, opierajaca si¢ na prawach czlowieka (zagwarantowane roszcze-
nia). Ilekro¢ jednak ochrona ta okazuje si¢ niedostateczna, pojawia si¢ mocny
argument za tym, by w niektorych sytuacjach idea praw cztowieka znajdowa-
fa bezposrednie zastosowanie, szczegdlnie w przypadku ochrony dzieci. Nie
potrafig one czesto okresli¢ swoich praw, zdefiniowa¢ swojego interesu, ani
rozpozna¢ sytuacji, w ktorej ich prawa zostaty pogwalcone.

Arbitralno$¢ wladzy rodzicielskiej i niemozno$¢ okreslenia jej granic skto-
nity panstwa do stworzenia specjalnych dokumentéw: takich jak konwencje
mi¢dzynarodowe, prawo krajowe (rodzinne, karne) oraz konstytucyjny urzad
rzecznika praw dziecka®.

W Polsce obowiazuje tez przepis art. 150 k.k., ktéry przewiduje, ze kto
zabija cztowieka na jego zadanie, i pod wptywem wspotczucia dla niego, pod-
lega karze pozbawienia wolnosci od 3 miesiecy do 5 lat. W doktrynie polskiej
podkresla sig, ze z przestepstwem eutanazji mamy do czynienia jedynie w ra-
zie kumulatywnego spetnienia dwoch przestanek, tj. zadania czlowieka oraz
wspotczucia po stronie sprawcy [137, s. 96]%.

W naszym kraju, oprocz zakazu eutanazji, obowigzuje prawny zakaz po-
mocy w samobojstwie. Kwesti¢ t¢ reguluje art. 151 Kodeksu karnego z 1997
roku: Kto namowq lub przez udzielenie pomocy doprowadza cztowieka do
targniecia si¢ na wlasne zycie, podlega karze pozbawienia wolnosci do lat 3.

Anita Galeska-Sliwka i Marcin Sliwka zauwazaja, ze w $wietle przyto-
czonych przepiséw polskiego Kodeksu karnego problematyczne okazuje si¢
odroznienie eutanazji od tzw. terapii uporczywej. W tym wzgledzie zdania sg
podzielone. Niekiedy obie sytuacje interpretuje si¢ catosciowo, wskazujac,
ze zaniechanie uporczywej terapii jest tozsame z eutanazjg bierna. Wynika to
z faktu, ze zabojstwo eutanatyczne, co do zasady, moze by¢ dokonane zaréw-
no przez dziatanie, jak i przez zaniechanie, do ktoérego zalicza si¢ m.in. re-
zygnacje z podtrzymywania funkcji zyciowych pacjenta. Takie ujgcie tematu
wydaje si¢ jednak zbyt waskie. Dlatego konieczne jest wprowadzenie elemen-
tu rozrézniajacego przypadki zaniechania uporczywej terapii od karalnej euta-
nazji (art. 150 k.k.) czy wspomaganego samobojstwa (art. 151 k.k.) [75, s. 20].

Niektore prawa cztowieka najpierw byly prawami moralnymi, ktore z cza-
sem zyskaty sankcje prawna. Prawa czlowieka mogg wigc postuzy¢ jako

35 Por. art. 72 p. 4 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej, a takze inne dokumenty chro-
nigce prawa dziecka, tj.: ONZ-owska Konwencja o prawach dziecka z 1989 r., poprze-
dzona genewska Deklaracjg praw dziecka z 1924 r. i Deklaracjq praw dziecka przyjeta
przez Zgromadzenie Ogdolne ONZ w 1959 r.

36 Autorka trafnie podkre$la, ze uzasadnieniem dla wymienionego przestepstwa [zaboj-
stwa eutanatycznego] nie moze by¢ zatem prosba, zezwolenie czy propozycja, poniewaz
nie stanowiq one zZgdania w rozumieniu art. 150 § 1 k.k..
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mechanizm, dzigki ktéoremu nowe roszczenia moralne dyskryminowanych
lub dopiero dostrzezonych grup spolecznych moga znalez¢ si¢ w systemie
prawnym. Przypadki kontrowersyjne moralnie i spotecznie, a do takich naleza
sprawy bioetyczne, noszg nazwe tzw. trudnych przypadkéw. Nie ma watpli-
wosci, ze bioetyka powinna by¢ uregulowana prawnie (bioprawo). Oceniajac
kondycje polskiego bioprawa, mozna stwierdzi¢, ze jest ono stabo rozwiniete.
Regulacje dotyczace szeregu zagadnien bioetycznych sa rozproszone, niepet-
ne i nieprecyzyjne.

Jednak Kodeks etyki zawodowej lekarza, pielegniarki, psychologa zobo-
wigzuje ich do najlepszej diagnostyki, terapii i opieki medycznej nad swoimi
pacjentami, zgodnej z najnowszymi zdobyczami medycyny.

3.2. Dziecko z syndromem apallicznym jako homo sacer?

W kontekscie omawiania praw czlowieka warto zwroci¢ uwage na nie-
bezpieczenstwo rozdzielania jego zycia politycznego od zycia biologicznego.
Wioski filozof Giorgio Agamben (ur. 1942) formutuje w ksiazce Homo sacer:
Suwerenna wiadza i nagie zycie interesujace uwagi dotyczace pojecia swiety
cztowiek (homo sacer). Termin ten oznacza cztowieka, ktdérego mozna bez-
karnie zabi¢. Tym archaicznym pojeciem, pochodzacym z prawa rzymskiego,
okreslano cztowieka spolecznie wykluczonego, ktéry mogh by¢ zabity przez
kogokolwiek, ale nie mogt by¢ poswiecony bogom w ramach rytuatu religij-
nego. Czlowiek taki byl pozbawiony jakichkolwiek praw, a jego zycie byto
uwazane za godne potepienia, mowiono o nim: przeklety cztowiek. Ten zas,
kto go zabil, nie byt winny zabdjstwa [4, s. 101]. Zycie homo sacer ($wietego
cztowieka) byto zatem $wigte, ale nie w potocznym znaczeniu, czy w takim,
jakie p6zniej stowu swigte nadato chrzescijanstwo.

Wedlug wloskiego filozofa z efektem /homo sacer mamy do czynienia
w przypadku oddzielenia czyjegos zycia biologicznego od zycia polityczne-
go0. Wowczas cztowiek — homo sacer posiada li tylko zycie biologiczne, nato-
miast nie ma znaczenia politycznego. Ogotocono go bowiem z ludzkich cech,
pozostawiajgc — przynajmniej przez jaki$ czas — przy zyciu biologicznym.
Jego zycie, jesli cztowiek 6w przezyje swoja opresje, staje si¢ problemem
dla wspolnoty, w ktorej on zyje i z ktorej si¢ wywodzi. Kondycje homo sacer
przyrownuje Agamben do sytuacji cztowieka, ktory dla ocalenia jakiej$ spo-
tecznosci powierzal swe zycie w ofierze bogom podziemia (devotus). Wtoski
filozof pisze o podwojnym wykluczeniu owego devotus: ze §wiata profanum
oraz ze Swiata sacrum. Ten czlowiek staje si¢ sacer (Swigty), poniewaz do-
tknat swiata bogow i1 wylaczyl sie ze §wiata profanum. Nie nalezy go dotykac,
nie nalezy z nim rozmawiac, poniewaz przezyt swoja $mierc spoteczng. Prze-
bywa w przestrzeni nierozr6znialnosci, gdzie$ migdzy ludzkim a nieludzkim
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stanem, jawi si¢ jako niepokojace, nicoswajalne zjawisko, przeklete, obtozone
anatema — ludzka i boska [193, s. 268-270].

Zdaniem Agambena kategoria homo sacer jest wspotczesnie stosowana
(cho¢ oczywiscie nie deklaratywnie) w odniesieniu do tak zwanych ludzi zbed-
nych, ktoérych odarto z jakichkolwiek praw, rowniez z prawa do zycia, ktore,
jak pokazuje historia, niczego tak naprawde nie gwarantuje. Teza Agambena
to chyba najbardziej przejmujaca, ale i dyskusyjna koncepcja. Wtoski filozof
wskazuje na bliskie pokrewienstwo systemow totalitarnych z systemami de-
mokratycznymi, ktore — fatszywie absolutyzujac ide¢ praw cztowieka — sytu-
uja si¢ blisko wtadzy wptywajacej na ludzkie zycie biologiczne, w tym zycie
biologiczne catych narodéw. ,,Bohaterem” ksigzki Agambena jest zatem nagie
zycie, czyli zycie homo sacer, zycie, ktére daje si¢ zabié, jesli nie zostanie
wlaczone do wspolnoty politycznej [4, s. 19]7.

Agamben twierdzi zatem, ze tak zwane niezbywalne prawa cztowieka oka-
zuja si¢ zupehie bezuzyteczne w momencie, gdy niemozliwe staje si¢ okre-
$lenie ich jako praw obywatela danego panstwa (powiazanie praw czlowieka
z prawami obywatelskimi [12, s. 334]. Prawa obywatelskie to konstytucyjnie
zagwarantowane prawa obywatela danego panstwa, ktorych celem jest ochro-
na jego interesow>*. W odroznieniu od praw cztowieka, prawa obywatelskie
sa prawami o charakterze publicznym, pozostajag bowiem w relacji miedzy
panstwem a obywatelem. Najwazniejsze z nich to prawo do pracy, prawo do
nauki 1 prawo wyborcze. Wyrdznia si¢ takze prawo polityczne i prawo eko-
nomiczne.

Chociaz jednak prawa czlowieka sg pojmowane jako podstawa praw oby-
watelskich — zauwaza Agamben — to mozliwe jest pozbawienie kogos tych
drugich (jak na przyktad w przypadku bezpanstwowcoOw czy uchodzcoéw)
i upodobnienie tych ludzi do ,,dzikich”, ktorych mordowano w okresie kolo-
nializmu, lub Zydéw pozbawianych obywatelstwa przez Hitlera. Wtoski filo-
zof twierdzi, ze pozycja ludzi pojmowanych jako homo sacer jest podobna do
sytuacji politycznych uchodzcéw i 0sob przesladowanych przez niemieckich
nazistow. Autor przypomina, ze Zydzi byli pozbawiani obywatelstwa, zanim
wystano ich do niemieckich obozéw zagtady.

Agamben celnie zauwaza, ze po drugiej wojnie Swiatowej takie zjawiska,
jak instrumentalny nacisk na prawa czlowieka oraz mnozenie si¢ deklara-
cji i konwencji na poziomie organizacji ponadnarodowych, uniemozliwity
w efekcie lepsze zrozumienie zjawiska wykluczenia. Mozna bowiem zawsze
pozbawi¢ obywatelstwa jaka$ grupe spoteczng i wowczas prawa czltowieka
beda w odniesieniu do niej traktowane wybiorczo. Zatem owo nagie Zycie

37 Autor podkresla, ze nie mozna w obszarze nauk o cztowieku (od prawa po antropolo-
gie) przyjmowac za pewnik zadnego z pojgé, ktore ludzkos¢ uwaza za zdefiniowane.
38 W polskiej Konstytucji prawa obywatelskie zapisane sa w rozdziale I1.
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— homo sacer, ktore z politycznego punktu widzenia bylo kiedy$ wszystkim
obojetne w ancient régime, a w §wiecie starozytnym byto odrézniane od zy-
cia politycznego, obecnie — w strukturze panstwa — powinno by¢ wysunigte
na pierwszy plan i sta¢ si¢ wrecz fundamentem legitymizacji i suwerennos$ci
panstwa [4, s. 175]. Juz sam akt narodzin, czyli naturalne nagie Zycie, jawi
si¢ bowiem jako zrédto praw [101, s. 123]: ludzie rodzq si¢ i pozostajg wolni
i rowni z punktu widzenia prawa [...] wszyscy ludzie rodzq sie z niezbywalnymi
i nieulegajgcymi przedawnieniu prawami. Stowo nardd wywodzi si¢ przeciez
etymologicznie od stowa narodzi¢ si¢. Zasada urodzenia taczy si¢ zatem z za-
sada suwerennosci. Agamben ostrzega, ze dowolne, arbitralne przesuwanie
progu, poza ktorym mozna zabijaé, nie popehniajac przy tym zbrodni morder-
stwa (eutanazja, czystki etniczne itp.), wynika z upolitycznienia nagiego zZycia
przez nadanie mu absolutnej wartosci i wywotuje powstanie na przeciwlegtym
biegunie ,,anty-wartosci”. Nie jest nig sSmierc, przynajmniej nie wprost. Mo-
wa tu raczej o ,,anty-zZyciu”, zZyciu przekletym (,, swietym”), zyciu, ktore moz-
na bezkarnie usuwac i ktore znikqd nie moze oczekiwac¢ pomocy [193, s. 302].
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Podsumowanie: kontekst filozoficzny i prawny

Przypomne kwesti¢ wyj$ciowa: obroncy sensu zycia dziecka z syndro-
mem apallicznym oraz sensownosci opieki/troski podejmowanej wobec niego
przez rodzicéw argumentuja, ze dziecko to — mimo aktualnego dramatyczne-
go stanu zdrowia — jest osoba, posiada godno$¢ osoby ludzkiej, zatem podlega
ochronie. Problem w tym, Ze termin osoba jest dzi§ roznie pojmowany, a juz
w sposoOb bardzo roznorodny byt definiowany przez filozofow w przesztosci.
Samo stowo osoba wzigto si¢ od greckiego prosopon (maska) i tacinskiego
persona 1 okreslato nosiciela pewnej roli spotecznej. Mozna by zatem przy-
jaé, ze dziecko z syndromem apallicznym jest osobg (stosownie do etymolo-
gii tego stowa), bo pelni w spoteczenstwie pewna role. Jest czyim$ synem,
corka, jest uczniem, pacjentem, klientem, obywatelem kraju. Z tego wzgledu
nalezy si¢ mu naturalna ochrona i adekwatne do jego sytuacji wsparcie. Prob-
lem zaczyna si¢ jednak wowczas, jesli chcemy dziecko z syndromem apal-
licznym nazywaé osobg, odwotujac si¢ do klasycznej definicji tego pojecia,
w ktdrej istotnym elementem bycia osobg jest rozumnos$¢. Dla klasycznych
filozofow nie ulega watpliwosci, ze osoba to podmiot dziatan: aktow poznaw-
czych i wolitywnych. W takim znaczeniu dziecko z syndromem apallicznym
nie moze by¢ oczywiscie nazywane osoba, to pojecie do niego nie przysta-
je, poniewaz brakuje w tym dziecku — przynajmniej w zewn¢trznym ogla-
dzie — przejawow zycia $§wiadomego i intencjonalnego. Element rozumne;j
$wiadomosci zostat w definicji osoby jeszcze wzmocniony przez Kartezjusza
1 innych filozofow nowozytnych. Kant pisat pigknie o nienaruszalnosci god-
nosci ludzkiej osoby, ale rozumial t¢ osobe jako istotg, ktora moze stanowié
o0 sobie, stosujac sie¢ do regut dyktowanych jej przez wlasny rozum. Gdy cho-
dzi o Husserla, ktory postrzegat osobg jako podmiot otaczajacego jg $wiata,
Heideggera, ktory podkreslat, ze tylko ona jest zdolna odnies¢ si¢ refleksyjnie
do swego bycia, to wydaje si¢, ze byloby trudno aplikowaé owe definicje do
dziecka z syndromem apallicznym.

Szansg dla takiego dziecka moglyby by¢ substancjalistyczne definicje nie-
ktérych filozofow wspdtczesnych, podkreslajacych, ze rozumno$¢, samoswia-
domos¢ wskazuja niewatpliwie na przynalezno$¢ do gatunku cztowieka, ale
nie warunkujg jego istoty, ktora jest czyms$ fundamentalnym (cokolwiek by to
znaczylo), jest fenomenem pierwszym, nieredukowalnym do jakiej$ cechy lub
zespolu cech. W substancjalizmach o inspiracji chrzescijanskiej owo bycie
osobg wynika z zaistnienia czlowieka dzigki samoudzielaniu si¢ mu Boga,
a wyraza si¢ w mozliwosci pozostawania w relacji z Bogiem. Tej relacji nie
mozna oczywiscie odmowic a priori dziecku z syndromem apallicznym, ale
caly ten wymiar jest owiany tajemnica i nalezy do innego typu racjonalnosci.
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Z kolei wspoélczesni personalisci oraz filozofowie dialogu podkreslaja, ze
zycie osobowe polega przede wszystkim na spotkaniu drugiego. Cho¢ wedtug
Guardiniego to spotkanie dokonuje si¢ w sferze duchowej, to jednak dysku-
syjne jest, czy moze w nim uczestniczy¢ dziecko z syndromem apallicznym.

Reasumujac, jest niezmiernie trudno nazwaé dziecko z syndromem apal-
licznym osoba, jesli korzysta si¢ z definicji tego pojgcia wypracowanej przez
filozofow. To nie byloby zreszta konieczne, ewentualnie mozna by zarzucié¢
filozofom aspirujacym do myslenia systematycznego, ze w swoich koncep-
cjach osoby nie byli w stanie uwzgledni¢ wszystkich ludzi. Powazne prob-
lemy dla dziecka z syndromem apallicznym pojawiaja si¢ jednak dopiero
wowczas, gdy filozofia przeradza si¢ w filozofi¢ praktyczna, czyli etyke, od-
mawiajaca prawa do zycia i opieki niektérym ludziom, gdyz ci nie sg osoba-
mi. Wyraznie pisza o tym neoutylitarys$ci Singer i Hoerster, wedtug ktorych
ludzkie organizmy pozbawione racjonalnosci (czyli nieosoby) mozna unice-
stwia¢, po roztropnym stwierdzeniu, ze ich egzystencja jest bezwartosciowa.
Co wigcej, bytoby to wrgcz wskazane dziatanie, bo przyczyni si¢ do realizacji
interesow 0sob trzecich. Wedtlug Szawarskiego warunkiem bycia osobg jest
racjonalnosc¢ i odpowiedzialno$¢, nie kazdy organizm ludzki jest osoba, a zy-
cie pewnych ludzi nie przedstawia zadnej wartosci. Nie oznacza to jednak, ze
taka nieosobe nalezy po prostu unicestwic, gdyz pozostaje ona w szczegodlnej
relacji z osobami (jako dziecko, rodzic, przyjaciel, znajomy, pacjent). W tym
momencie pojawia si¢ jakis cien szansy na dopuszczenie mozliwos$ci istnienia
sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym i sensu podejmowanych wo-
bec niego staran, ze wzgledu na to, ze zyje ono wsrod innych oséb i pozostaje
z nimi w relacji. Z kolei niemiecki etyk Spaemann stanowczo bronitby owego
sensu, podkreslajac, ze jest tylko jedno kryterium bycia osobg, mianowicie
przynalezno$¢ do gatunku ludzkiego. Byciem osoby jest po prostu bycie czlo-
wieka, osoba nie umiera przed cztowiekiem. Czlowiek, ktory nie jest zdolny
do wyrazania si¢ w sposob osobowy, jest postrzegany jako chory, potrzebu-
jacy pomocy, inicjator najglebszych ludzkich reakcji i relacji. Dzigki niemu
ujawnia si¢ najglebszy sens wspdlnoty osob. Kontekst sensu zycia dziecka
z syndromem apallicznym mogg z kolei okresli¢ teksty Szulakiewicza, ktory
pisze, ze osobowy wymiar cztowieka nie ujawnia si¢ dzieki naszemu pozna-
niu, osoba jawi si¢ W sposob inny, niz jawia si¢ nam rzeczy, osoba objawia
si¢ dopiero w akcie mitosci, rozumianej jako bezinteresowny dar, jako opo-
wiedzenie si¢ za istnieniem. Sadze, ze wlasnie w ten sposob rodzice trwajacy
przy swoim dziecku dostrzegaja w nim osobe, bez wzgledu na poziom jego
racjonalnosci i mozliwos$ci samostanowienia.

A moze dziecko z syndromem apallicznym mogloby si¢ schroni¢ pod
ochronny parasol praw czlowieka. Wydaje sig, ze tak, gdyz w powszechnym
mniemaniu przystuguja one wszystkim ludziom, a najwazniejsze z nich jest
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prawo do zycia, obok prawa do wolnosci i bezpieczenstwa. To prawo jest po-
wszechne i nienaruszalne, bo opiera si¢ na przypisaniu kazdemu cztowiekowi
przyrodzonej godnosci, bez wzglgdu na proby oszacowania, czy konkretne
zycie jest warte przezycia. Prawa cztowieka nie sg jakimi$ tworami ponadhi-
storycznymi, lecz wyrastajg z konkretnych doswiadczen europejskich. Te pra-
wa cztowieka tworza niewatpliwie kontekst sensu zycia dziecka z syndromem
apallicznym i rodzicielskiej troski o to dziecko. Ta troska moze by¢ interpreto-
wana jako przejaw obecnego w naszej kulturze europejskiej humanitaryzmu,
czyli pomagania stabym i potrzebujacym.

W poszukiwaniu sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym warto
wreszcie skorzysta¢ z przejmujacej koncepcji Agambena zajmujacego si¢
terminem homo sacer ($wigty czlowiek), ktéry oznaczal w przesztosci czto-
wieka spotecznie wykluczonego, ktory mogt by¢ zabity przez kogokolwiek,
cztowieka pozbawionego prawa, ktdrego zycie uwazano za godne potepienia,
przeklete. Jego egzystencja biologiczna byla oddzielona od zycia politycz-
nego, wedtug ktorego stat poza ludzkoscia. Wedtug mnie t¢ kategori¢ mozna
dzi§ zastosowac do dziecka z syndromem apallicznym, ktore w perspekty-
wie spotecznej wydaje si¢ zbgdne. Tymczasem to wlasnie nagie zycie tego
dziecka — homo sacer (cztowieka $wigtego) — powinno by¢ w strukturze dzi-
siejszego panstwa wysuniete na pierwszy plan, wrecz sta¢ si¢ ono powinno
fundamentem legitymizacji i suwerennosci panstwa, bo wtasnie to nagie zycie
jest zrodtem praw. Stowo nardd pochodzi przeciez od narodzi¢ si¢; dziecko
z syndromem apallicznym jest juz cze$cig narodu, a ochrona tego dziecka jest
probierzem poziomu cywilizacji, jaka 0w nardd tworzy.

I jeszcze jedno. Chrzescijanscy rodzice dziecka z syndromem apallicznym
(a takich jest przeciez w naszym kraju wigkszos$¢) postrzegaja niekiedy swo-
je dziecko, ktore mozna by nazwaé za Agambenem homo sacer — czlowiek
$wigty, jako dziecko $wigte w chrze$cijanskim znaczeniu, bo bezgrzeszne,
zdane catkowicie na taske innych, ale tez wyzwalajace w ludziach ogromne
poktady dobra.

Jak zaznaczylam wielokrotnie, spor o to, czy dziecko z syndromem apal-
licznym jest osoba, pozostaje nierozstrzygniety. Co robi¢ w tej sytuacji? Rorty
proponuje, aby zaja¢ sie Gadamerowskimi ,,eminentami”, czyli edukacyjna
rola klasycznych dziet literatury jako no$nikiem tresci etycznych, wypraco-
wanych przez pokolenia nas poprzedzajace [221, s. 172]. Zasadna wydaje si¢
réwniez kwestia rozumienia i interpretowania sensu istnienia dziecka z syn-
dromem apallicznym przede wszystkim przez rodzicoéw, ale rowniez przez le-
karzy, bioetykow 1 dziennikarzy, przez literature i film, ktore — rownolegle do
naszego do$§wiadczenia zyciowego — poszerzaja horyzonty naszej egzystencji
(empatyczne przezycie, ,,przezy¢ zastepczo, wiedzie¢ wiecej”). Zajmuje si¢
tymi aspektami catoSciowej sytuacji dziecka w kolejnym rozdziale.
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Rozdziat IV

Dziecko
z syndromem apallicznym
W percepcji spotecznej






Wprowadzenie

W czwartym rozdziale staram si¢ zarysowac najpierw kontekst bioe-
tyczny pytania o sens zycia dziecka z syndromem apallicznym 1 sens troski
o to dziecko. W tym celu przedstawiam najpierw poczatki i rozwdj bioetyki,
aby uchwycié¢, jakie byly fundamentalne intencje tworcoéw tej dziedziny nauko-
wej. Omawiam nastgpnie dziat refleksji bioetycznej (wyznaczany przez debate
pomigdzy zwolennikami doktryny swigtosci zZycia a reprezentantami doktryny
Jjakosci zycia) zajmujacy si¢ takimi kwestiami, jak: u§miercanie a przyzwolenie
na $mier¢; legalizacja eutanazji itp. Odrgbne stanowiska bioetykow, zapoczatko-
wane jeszcze w okresie rodzenia si¢ bioetyki, przybraty dwie podstawowe formy
ekspresji: ruchu hospicyjnego (paliatywnego) i ruchu proeutanazyjnego [277,
s. 287]. Jak pisatam wczesniej, przewazajaca cze$¢ podopiecznych hospicjow
tworza trzy grupy pacjentow: chorzy umierajacy, chorzy w stanie terminalnym
oraz osoby w stanie apallicznym. W efekcie dziecko z syndromem apallicznym
jest postrzegane zazwyczaj wylacznie jako dziecko umierajace Iub borykajace
si¢ z chorobg terminalng, ktora nieuchronnie prowadzi do $mierci. W obecnym
rozdziale probuje spojrze¢ inaczej na jego sytuacje, wylaczajac je konsekwentnie
7 toczacej si¢ bioetycznej dyskusji dotyczacej szeroko rozumianej eutanazji.

Prébujac z kolei zakresli¢ kontekst spoleczny sensu zycia dziecka
z syndromem apallicznym, prezentuj¢ najpierw podejscie (w wigkszosci pe-
symistyczne) lekarzy do mozliwosci faktycznej pomocy takiemu dziecku, co
prowadzi do powatpiewania w sens zycia dziecka i sens staran podejmowanych
w celu przywrocenia go do zdrowia. Niestety, lekarze komunikujg czesto swoje
opinie rodzicom dziecka w sposob mato ogledny, a wrecz bezlitosny. Kolej-
nym elementem kontekstu spotecznego jest toczaca si¢ w srodowisku medycz-
nym dyskusja dotyczaca nowych definicji $mierci, ktore mogg sta¢ si¢ realnym
zagrozeniem dla zycia dziecka z syndromem apallicznym, gdyz pozwola na
wstrzymanie jego sztucznego karmienia i nawadniania (w niektorych krajach
juz sie to wydarzyto w majestacie prawa), co prowadzi nieuchronnie do $mierci.

Opinie wyrazane przez lekarzy wptywaja znaczaco na obraz dziecka z syn-
dromem apallicznym funkcjonujacy w spoteczenstwie, ktorego wiedza na ten
temat jest ksztalttowana jednak gtoéwnie przez media. Ukazujg one to dziecko
jako wiodace bezsensowna egzystencjg, ewentualnie donoszg w tonie sen-
sacji o spektakularnych wybudzeniach. Obraz medialny dziecka zmienit si¢
na pozytywny dopiero ostatnio, przede wszystkim dzigki dziatalnosci Ewy
Btaszczyk. Za kolejny aspekt postrzegania dziecka z syndromem apallicznym
przez spoteczenstwo odpowiada literatura pickna (przedstawiajaca najczes-
ciej przejmujaco sytuacje egzystencjalng rodziny takiego pacjenta) oraz kine-
matografia ukazujaca wiele wymiarow troski o taka osobe. Tym obu czgsciom
kultury po$wigcam rozwazania przy koncu rozdziatu.

161



Koncepcje swietosci zycia
e versus jakosci zycia
w tekstach bioetykow

Zaczng od zestawienia najwazniejszych informacji na temat powstania
i rozwoju bioetyki, zeby lepiej zrozumie¢ jej zadania i problemy do rozwig-
zania. Bioetykg zajmowali si¢ poczatkowo przede wszystkim filozofowie
i teolodzy. Niewielu byto lekarzy uprawiajacych t¢ dyscypline [277, s. 303].
Dopiero wyprowadzenie dyskusji bioetycznych z uniwersyteckich sal wykta-
dowych pozwolilo opinii publicznej, jak réwniez wtadzom politycznym, za-
poznac¢ si¢ z kwestiami podnoszonymi przez srodowisko akademickie.

Obecnie opinia spoteczna jest Zywo zainteresowana zagadnieniami bioe-
tycznymi. Toczace si¢ dyskusje bioetyczne koncentruja si¢ szczegdlnie wokot
kontrowersyjnych przypadkow, szeroko komentowanych przez dziennikarzy.
Dyskurs spoteczny wplywa niewatpliwie na ksztatt dyrektyw bioetycznych
1 przepisdw prawnych regulujgcych wiele obszaréw prywatnego zycia czton-
kéw demokratycznego panstwa. Niestety, w dyskusjach bioetycznych czgsto
nie chodzi o zrozumienie racji oponentow, lecz o przeforsowanie wlasnych
pogladéw 1 niedopuszczenie do konsensusu w Zadnej postaci. Medycyna
XX wieku doprowadzita do powstania nowych obszaréw bioetyki, poprzez
wyodrebnienie nieznanych lub niezauwazanych wczesniej stanow chorobo-
wych, jak na przyklad stan apalliczny. Sg to obszary stanowigce pogranicze
refleksji dla filozofii i neurofizjologii oraz innych nauk szczegotowych.

Bioetyka (gr. bios zycie, ethos zachowanie, obyczaj) jest interdyscypli-
narng dziedzing wiedzy teoretycznej i praktycznej wynikajaca z refleksji nad
etycznym wymiarem dziatan z zakresu biologii i medycyny [348]. Bioetycy
analizujg zjawiska zwigzane z powstawaniem wiedzy biologicznej i medycz-
nej, jej zastosowaniami oraz z ingerencja czlowieka w przyrode. W badaniach
bioetycznych wykorzystuje si¢ pojecia i metody badawcze filozofii, teologii,
psychologii, prawoznawstwa, socjologii, nauk przyrodniczych i medycznych.
Gltowne dziaty bioetyki to miedzy innymi: etyka kliniczna, etyka badan na-
ukowych, bioetyka regulacyjna, etyka relacji cztowiek — inne zwierzgta, etyka
srodowiska naturalnego.

Bioetyka powstata jako odregbna dyscyplina naukowa pod koniec lat sie-
demdziesigtych XX wieku w USA. Uksztaltowala si¢ pod wptywem badan
Van Rensselaera Pottera (1911-2001), profesora onkologii na University of
Wisconsin w Madison (USA) oraz André Hellegersa (1926—1979) — gineko-
loga-potoznika, wspotzatozyciela Center for Bioethics w Kennedy Institute
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przy Georgetown University. Wedtug Pottera bioetyka miata si¢ koncentro-
wac na problemach wywotanych przez rewolucj¢ naukowg i techniczng we
wspoélczesnym $wiecie oraz na relacjach czlowieka ze Srodowiskiem. Nato-
miast w ujeciu Hellegersa bioetyka zajmuje si¢ przede wszystkim etycznymi
zagadnieniami diagnostyki i leczenia oraz medycznymi badaniami naukowy-
mi z udziatem czlowieka.

Etyczne podwaliny pod te dyscypling akademicka stworzyli trzej teolodzy:
jezuita Richard McCormick (1927-2000), profesor uniwersytetu Notre-Dame,
i dwaj protestanci John Flechter (1905-1991) — profesor teologii pastoralnej
oraz Paul Ramsey (1913-1988) — profesor religioznawstwa w Princeton. Do
teologoéw przylaczyli sie¢, i nawigzali z nimi dialog, filozofowie, w poczatko-
wym okresie przede wszystkim Hans Jonas (1903—1993).

Miejscem najbardziej intensywnego dialogu migdzy teologami, filozofami
i lekarzami, a takze przedstawicielami innych dyscyplin naukowych, sa dwie
amerykanskie instytucje bioetyczne: Hastings Center w stanie Nowy Jork
oraz wspomniany Instytut Kennedy’ego w Waszyngtonie. Centrum Hastings
zatozyli w 1969 roku: filozof wychowania Daniel Callahan oraz psychiatra
Willard Gaylin. Oficjalna nazwa placowki brzmi Institute of Society, Ethics
and The Life Sciences, ale znana jest ona przede wszystkim jako Hastings
Center. Od czerwca 1971 r. Instytut wydaje pismo ,,Hastings Center Report”,
oferujace wazny przeglad prac badawczych z zakresu problematyki bioetycz-
nej. Cheac zachowacé tacznos¢ pomiedzy ekspertami ze srodowiska akademi-
ckiego a opinig publiczna, instytucja pozostaje niezalezna od uniwersytetow
[415].

Zaledwie dwa lata pozniej, czyli w 1971 r., powstat Instytut Kennedy’ego
— The Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduc-
tion and Bioethics. Zostat zatozony przez holenderskiego fizjologa i embrio-
loga André Hellegersa i usytuowany na prestizowym jezuickim Uniwersy-
tecie Georgetown w Waszyngtonie. Od poczatku z Instytutem wspotpraco-
wali wybitni chrzeécijanscy teolodzy i filozofowie moralnosci. Dzigki temu
Instytut Kennedy’ego utrzymywat od poczatku swojej dziatalnosci, ze prob-
lematyka bioetyczna powinna by¢ rozwigzywana na drodze dialogu przed-
stawicieli nauk przyrodniczych i nauk humanistycznych. W 1978 r. Instytut
Kennedy’ego wydat pierwsza Bibliography of Bioethics, zawierajaca spis
publikacji z zakresu bioetyki [31, s. 33].

Pi$miennictwo bioetyczne jest niezwykle obszerne [40; 251; 277; 317],
i dotyczy takich zagadnien, jak: rezygnacja z podtrzymywania zycia, legal-
na analgezja, terminalna sedacja, legalna eutanazja i medycznie wspomagane
samobojstwo oraz stosowanie zwyczajnych i nadzwyczajnych $rodkow me-
dycznych (kwestia daremno$ci terapeutycznej, inaczej zaniechania/zaprzesta-
nia leczenia).
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Kazimierz Szewczyk pisze, ze ta swoista rewolucja bioetyczna jest skiero-
wana przeciwko tradycji hipokratycznej w medycynie i kodeksowej etyce le-
karskiej, i w efekcie podwaza tradycyjny paternalizm lekarzy [277, s. 34, 75].
Zdaniem autora transformacja ustrojowa, ktora dokonata si¢ w naszym kraju,
stwarza warunki do wlaczenia bioetyki w dyskurs publiczny i do formowania
si¢ prawa medycznego. Niestety, stanowienia prawa medycznego w Polsce
nie poprzedza publiczna debata bioetyczna, dlatego nie mozna jeszcze mowic
o ksztaltowaniu si¢ u nas relacji migdzy prawem i bioetyka, charakterystycz-
nej dla krajow zachodnich [277, s. 53].

Na podstawie literatury omawiajacej problematyke bioetyczng mozna wy-
ro6zni¢ — jak podaje Szewczyk — trzy stanowiska odnoszace si¢ do relacji etyka
lekarska — bioetyka:

@ Stanowisko konserwatywne zdecydowanie odgraniczajace etyke lekarska
od bioetyki.

@ Opcja radykalna postulujgca catkowite wchitonigcie etyki lekarskiej przez
bioetyke.

® Stanowisko umiarkowane odrzucajace roszczenia lekarzy do ustanowienia
etycznych norm postgpowania z jednoczesnym zachowaniem etyki lekar-
skiej, zredukowanej jednak do zbioru krotkich podstawowych obowigz-

kéw lekarzy jako cztonkow profesji [277, s. 75].

Pytania o charakterze bioetycznym dotycza oczywiscie rowniez dziecka
z syndromem apallicznym. Zadaje je w pewnym momencie réwniez Ewa
Btaszczyk: Czy osoba w spigczce zyje naprawde, czy nie? Czy po roku nale-
zy jq odlgczy¢ od respiratora, czy podtrzymywac jej egzystencje? Oglgdatam
reportaz z Australii o dziecku, ktore toneto. Zapis EEG byl plaski, nastep-
nej wigc doby odlgczono je od respiratora. Walczono o nie tylko jedng dobe!
Czy miano pewnos¢, ze dziecko sig nie obudzi, czy chciano zaoszczedzic pie-
nigdze? Mapa swiatowa etycznych sporow jest szalenie charakterystyczna:
Austria i Niemcy, czyli kraje, ktorym z racji ich niechlubnej przesziosci ciggle
patrzy sie na rece, unikajq drastycznych decyzji i dbajg o podtrzymywanie
zycia. Natomiast w krajach anglosaskich, a szczegolnie w pewnych rejonach
Stanow Zjednoczonych, bywa z tym roznie [25, s. 177].

Na decyzje bioetyczne wplywaja zatem czesto czynniki gospodarcze, poli-
tyczne lub ideologiczne. Natomiast w samej bioetyce te decyzje zaleza przede
wszystkim od przyjecia jednego z dwoch fundamentalnych stanowisk teore-
tycznych: tzw. koncepcji §wigtosci zycia ludzkiego lub koncepcji jakosci zycia.
Rekonstrukeji obu stanowisk podjeta si¢ Weronika Chanska we wspomnianej
juz ksiazce Nieszczesny dar zycia. Filozofia i etyka jakosci Zycia w medycynie
wspoiczesnej. Autorka dostrzegla, ze z powodu zakwestionowania doktryny
Swigtosci zycia pojawila si¢ — w zwiazku z nieznanymi wcze$niej dylematami
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moralnymi — etyka jakosci zycia. Chanska zauwaza, ze przekonanie o §wig-
tosci ludzkiego zycia wywodzi si¢ z rozmaitych zrodel, i ze doktryna ta jest
czesto przedmiotem odniesien 1 polemik przedstawicieli etyki jakosci zycia.
OdpowiedZ na pytanie, co sprawia, ze ludzkie zycie jest obdarzone wartoscia,
wraz z pytaniem o kryteria jako$ci zycia, bazuje na refleksji z dziedziny etyki,
filozofii oraz prawa (praktyczna realizacja postulatow moralnych). W naszym
kraju zwyklo si¢ kojarzy¢ stanowisko opowiadajace si¢ za $wigtoscia zycia
wylacznie z doktryng katolicka. Czesto mozna si¢ spotkac z opinia, ze Kosciot
katolicki jako jedyny glosi bezwarunkowa pochwate zycia. Tymczasem, jak
referuje Chanska, twierdzenia propagowane przez Kosciot katolicki sg praw-
dopodobnie najbardziej znane, ale nie sg jedyne. Jest to stanowisko, zgodnie
z ktérym szczegblna warto$¢ jest przypisana jedynie zyciu ludzkiemu. War-
tosci tej pozbawione sg inne formy zycia: zwierzgce i roslinne [39, s. 15-16].
Zwolennicy koncepcji $wigtosci zycia przyjmuja, ze kazde zycie stanowi war-
tos¢, 1 jako takie jest zawsze bardziej godne wyboru niz §mier¢. Propaguja
jednakowa wartos¢ zycia ludzkiego i nier6znicowanie ludzi bez wzgledu na
wlasnosci, jakimi ich zycie jest w danym momencie obdarzone.

Stopniowo w $wiadomosci spotecznej wyksztalcit si¢ tez inny poglad, ze
mianowicie jedng z podstawowych ludzkich swobdd jest mozliwos$¢ kontro-
lowania wlasnego zycia, a tym samym decydowania o rodzaju i zakresie le-
czenia, jakiemu mamy si¢ poddac [39, s. 51]. Postep w naukach medycznych
przyniost nie tylko spektakularne osiagniecia — jak pisze Chanska — lecz wy-
musit refleksje na temat kosztow, jakie generuja nowe mozliwos$ci ratowania
ludzkiego zycia i leczenia. Do$¢ szybko stalo si¢ jasne, ze ilo$¢ spotecznych
srodkoéw nie doréwna potrzebom wspotczesnej medycyny.

Pierwsze wzmianki o jako$ci zycia pacjentow pojawity si¢ w roku 1977,
kiedy pojecie to zostato umieszczone w Index Medicus. Nastapil ogromny
wzrost zainteresowania tg problematyka. Lekarze twierdza, ze to wlasnie oni
sg od dawna zmuszeni podejmowac¢ decyzje dotyczace jakosci, a nie dlugosci
zycia swoich pacjentow. Nowos¢ polega na tym, ze wczesniej lekarze do-
konywali wyborow w zaciszu szpitalnych korytarzy i w lekarskich sumie-
niach, za$ teraz decyzje staty si¢ przedmiotem otwartej dyskusji spotecznej
[39, s. 304-305].

Podsumowujac swoje wywody, Chanska przytacza zestawienie, w ktorym
opisuje trzy znaczenia pojecia jako$¢ zycia:
® W pierwszym znaczeniu przywotanie jakosci zycia ma na celu podjecie

refleksji nad tym, jakie zycie bedzie mogl wies¢ pacjent, jesli wezmie si¢
pod uwage jego stan, przewidywany rozwoj choroby oraz opieke medycz-
ng, jaka zostanie otoczony. Podjecie tej refleksji ma stuzy¢ ustaleniu, czy
zycie, jakie w danych okolicznos$ciach bedzie wiodt pacjent, on sam uzna
za godne i warte tego, by je kontynuowac.

165



Dziecko z syndromem apallicznym w percepgji spotecznej

@ Drugi sens pojgcia jako$¢ zycia odstania ocena zycia pacjenta, polegajaca
na szacowaniu jego spolecznej uzytecznosci. W tym przypadku oceny do-
konuje inny cztowiek, na podstawie okreslonych kryteriéw i przekonan.

® Trzeci sposdb rozumienia jakos$ci zycia jest odzwierciedleniem analizy
wlasnosci, jakimi cechuje si¢ Zycie pacjenta przez zestawienie z przyjetym
katalogiem cech i wlasnosci konstytutywnych dla ludzkiej egzystencji. Ta-
ka ocena zaktada, ze warto$¢ zycia ludzkiego jest uzalezniona od posiada-
nia przez cztowieka okreslonych cech [39, s. 338].

Proby stworzenia obiektywnej interpretacji pojecia jakoSci zycia, dazenie
do stworzenia miernikow i wskaznikow byty z cata pewnoscig podyktowane
— jak podkresla Chanska — troska o dobro pacjentéw (dostosowanie celow
dzialan medycznych do oczekiwan pacjentéw). Lecz z perspektywy lat, ze
wzgledu na pojawiajace si¢ coraz to nowe mierniki i klasyfikacje jakosci zy-
cia, tracono stopniowo z pola widzenia konkretnego pacjenta i przeniesiono
cigzar zainteresowania na szacowanie optacalnosci leczenia okre§lonych grup
pacjentow (sprzezenie aspektow ekonomicznych z etycznymi). Podsumowu-
jac swoje badania, Chanska pisze, ze etyka jakosci zycia dopuszcza mozli-
woS$¢ rezygnacji z wartosci, jakg stanowi zycie na rzecz innej wartosci, ktora
w opinii podmiotu jest bardziej istotna. Jednak dokonanie takiego wyboru jest
warunkowane posiadaniem swiadomosci i autonomii [39, s. 348].

Weronika Chanska twierdzi, ze znalezienie porozumienia pomigdzy
zwolennikami koncepcji $wigtosci zycia a stronnikami etyki jako$ci zycia
nie jest mozliwe z powodu zbyt powaznych rozbieznosci [39, s. 346]. Po za-
poznaniu si¢ z licznymi pracami' poswigeconymi debacie dotyczacej skroce-
nia zycia ci¢zko choremu cztowiekowi, rowniez dziecku z syndromem apal-
licznym, dostrzegam, ze w zacietej dyskus;ji traci si¢ zwykle z pola widzenia
konkretnego cztowieka, a pisze o zbiorowosci. W takiej sytuacji by¢ moze
jedyne, na co powinnismy si¢ moc zdoby¢, to poszanowanie dla cudzych
pogladow 1 powstrzymanie si¢ od prawnie usankcjonowanego narzucania
wlasnych.

Przy tej okazji chciatabym zwrdci¢ uwage na wazny tekst, zatytutowany
Apel filozofow [53, s. 237]. Jego autorami sa: Romald Dworkin, Thomas Na-
gel, Robert Nozick, John Rawls, Thomas Scanlon, Judith Jarvis Thomson,
tzw. Amici Curiae — szes$cioro autoroOw zajmujacych si¢ filozofig moralnosci
i polityki. R6znig si¢ oni migdzy sobag w wielu kwestiach dotyczacych moral-
nosci publicznej, ale podkreslajag w swoim stanowisku koniecznos¢ poszano-
wania kazdego stanowiska bioetycznego w kulturze zachodniej i nienarzuca-
nia spoteczenstwom zadnego z rozwiazan: Rozni ludzie o roznych przekona-
niach religijnych i etycznych majq bardzo rozne poglgdy odnosnie do tego,

1 Np. zbior artykutdéw w publikacji w pracy [317].
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Jjaki sposob umierania potwierdza, a jaki przeczy wartosci zycia. Niektorzy
walczq ze smierciq, stosujqc kazdg bron, jakq wynajdg dla nich lekarze. Inni
nie robiq nic, co przyspieszytoby smier¢, nawet jesli modlg si¢ o jej rychle na-
dejscie. Jeszcze inni, wlgczajgc w to pacjentow wystepujgcych w rozpatrywa-
nych sprawach, pragng zakonczy¢ swoje zycie, gdy stwierdzq, ze Zyjgc dalej
w jedyny pozostaly im sposob, raczej zniszczq, niz ulepszq Zycie, ktore stwo-
rzyli. Niektorzy ludzie dokonujg tego ostatniego wyboru nie tylko po to, aby
uciec przed bolem. Nawet jesli datoby si¢ wyeliminowac wszelki bol odczuwa-
ny przez umierajgcego pacjenta — a czesto nie jest to mozliwe — nie potozytoby
to kresu ani nawet nie ulzyto lekowi, jaki odczuwajq niektorzy na mysl o tym,
ze pozostang przy zyciu, lecz bedg podiqczeni do aparatury, bezradni i czesto
pozbawieni swiadomosci. Zadnej z tych dramatycznie réznigcych sie od siebie
postaw wobec sensu Smierci nie mozna odrzuci¢ jako irracjonalnej. Zadnej
z nich nie wolno narzucaé — ani presjq ze strony lekarzy czy krewnych, ani
dekretem rzqdu — tym, ktorzy jq odrzucajq [53, s. 241].

Jest jednak oczywiste, ze spor, jaki toczy si¢ pomiedzy glosicielami prze-
konania o §wigto$ci badz nienaruszalnosci ludzkiego zycia a zwolennikami
pogladow dopuszczajgcych mozliwos¢ rezygnacji z wartosci, jaka stanowi
zycie, wywiera wptyw nie tylko na praktyke kliniczng, lecz takze na stanowie-
nie prawa. Weronika Chanska pisze: Pierwsi twierdzq, ze obowigzek ochrony
zycia ludzkiego wywodzi sie z przystugujgcego kazdemu cztowiekowi prawa
do zycia, bqdz z ogolnego nakazu szacunku dla Zycia ludzkiego. Zdaniem tych
drugich, istnienie tego obowigzku zalezy od wiasnosci zZycia. Autorka doo-
kresla, ze istnieje zwigzek migdzy stanem zdrowia pacjenta a mozliwoS$cia
realizowania przez niego celow zyciowych i1 poszukiwania wartosci, ktore
wykraczaja poza czysto biologiczne istnienie [39, s. 172173, 348].

Opowiedzenie si¢ za $wigto$cig zycia dziecka z syndromem apallicz-
nym lub przekonanie, ze istotniejsza jest jako$¢ owego zycia, sg decydujace
w udzieleniu odpowiedzi na kolejne istotne pytanie bioetyczne, a mianowicie
czy dziecko to mozna albo nawet nalezy podda¢ eutanazji. Osobiscie nie bede
zajmowac si¢ blizej tg kwestia, poniewaz analizuj¢ sytuacje dziecka, ktore
zyje, ktore przeszto ze stanu $pigczki w stan apalliczny, poniewaz rodzice juz
podjeli decyzje, ze nie zostanie ono odlaczone od aparatury ratujacej zycie
tuz po wypadku. Nie koncentruje si¢ na kwestiach typowych dla zagadnienia
eutanazji: Czy eutanazja albo medycznie wspomagane samobdjstwo sq odpo-
wiednie dla tego lub innego cztowieka, na tym, czy eutanazja bierna jest tym
samym, co czynna, wreszcie na tym, czy podanie morfiny w celu usmierzenia
bolu wobec niebezpieczenstwa zahamowania akcji oddechowej i przedwczes-
nej Smierci, to to samo, co eutanazja [60, s. 433].

Niemniej jednak uwazam za konieczne podanie kilku uwag dotyczacych
problematyki eutanazji, bo jest ona niekiedy hastowo przywotywana w celu
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wskazania na mozliwe ,,rozwigzanie problemu” dziecka z syndromem apal-
licznym?,

Eutanazja jest omawiana w literaturze fachowej zazwyczaj w trzech per-
spektywach: medycznej, filozoficznej i prawniczej. W podejsciu do tego
zagadnienia zauwazamy dwa fundamentalnie odmienne stanowiska. Jed-
ni stanowczo zakazuja eutanazji, poniewaz uwazaja, ze jest ona powaznym
wykroczeniem przeciwko poszanowaniu godnos$ci istoty ludzkiej, grozi za-
burzeniem zaufania chorego do lekarza i zniszczeniem wigzi spotecznych.
Argumentuja, ze przyzwolenie na eutanazj¢ i wspomagane samobdjstwo po-
woduje: erozje warto§ci moralnych; dyskryminacje ludzi cierpigcych, nieule-
czalnie chorych; banalizacje i trywializacj¢ zabijania; medykalizacj¢ $mierci
[277, s. 380—384]. Drudzy uwazaja prawo do eutanazji za naturalne prawo
przyshugujace kazdemu czlowiekowi. Zwolennicy legalizacji eutanazji do-
strzegaja nastgpujace korzysci plynace z jej zastosowania: urzeczywistnienie
indywidualnej autonomii, zredukowanie niepotrzebnego bolu i cierpienia oraz
dostarczenie umierajgcym pacjentom psychicznej asekuracji.

Systematyczng polemike z tak rozumianymi korzy$ciami prowadzi ame-
rykanski bioetyk Ezekiel J. Emauel (ur. 1957), dyrektor Wydziatu Bioetyki
Klinicznej w National Institutes of Health. W artykule przetozonym na jezyk
polski pt. Jakqz to wielkq korzys¢ przyniostaby legalizacja eutanazji i me-
dycznie wspomaganego samobojstwa? [60, s. 433—450] pisze o potencjalnych
szkodach, trudnych do empirycznego oszacowania, wynikajacych z legaliza-
cji eutanazji czy medycznie wspomaganego samobdjstwa (MWS). Autor wy-
mienia sze$¢ potencjalnych szkod:
® Podwazenie etosu zawodowego lekarza.

@ Wywotanie w pacjentach leku i niepokoju zwigzanego z eutanazjg czy

MWS.
® Przymuszanie pacjentow do poddawania si¢ eutanazji czy MWS wbrew

ich woli.

@ Przeprowadzenie eutanazji lub MWS przed wdrozeniem optymalnej opie-
ki paliatywnej (przedwczesna eutanazja).

2 Dla mnie osobiscie bardzo informatywnym i inspirujacym tekstem dotyczacym pocho-
dzenia stowa eutanazja i spor6w o jego znaczenie jest artykut Jacka Malczewskiego,
Eutanazja: Z dziejow pojecia w: Diametros, 2004, nr 1, ss. 32-52. W innym artyku-
le Malczewski interpretuje fragment De Dignitate et Augmentis Scientiarum Francisa
Bacona, uwazany przez zwolennikoéw eutanazji za klasyczny tekst uzasadniajacy te
praktyke. Malczewski pisze, ze Bacon jako utylitarysta antycypowat nie tyle eutanazjg,
co opieke paliatywna. Wynika to z trzech przestanek: po pierwsze, z literalnego odczy-
tania tekstu, w ktorym nie pada wzmianka o u$miercaniu pacjentéw, po drugie, z ge-
neralnych zasad Baconowskiej wizji medycyny (gtowny cel — to przedluzanie zycia,
a nie jego skracanie), po trzecie, z etymologii stowa eutanazja, ktorym postuguje si¢
Bacon, i przytoczonych przez niego ilustracji dobrej $mierci, zaczerpnigtych z historii
starozytnej [174, s. 74-81 oraz 173, s. 32-52].
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® Przeprowadzanie eutanazji lub MWS na pacjentach niezdolnych — ze
wzgledu na chorobe psychiczng lub umystowe uposledzenie — do wyraze-
nia §wiadomej zgody na eutanazje.

® Wyrzadzenie krzywdy psychicznej cztonkom rodziny pacjenta [60, s. 441].

Czesto w argumentach przeciw eutanazji wskazuje si¢ na zgodny glos
wielkich religii (Wielkich Narracji), ktore albo uwazaja eutanazj¢ za zaboj-
stwo (zydzi, muzulmanie, prawostawni, katolicy), albo za nieadekwatng od-
powiedz na cierpienie bliskich (buddysci, a sposrod chrzescijan — protestanci).
W jednej wielkiej tradycji duchowej nie ma takiej rzeczy, ktorej brakowatoby
w innej wielkiej tradycji duchowej [164, s. 177]. Wszystkie one, a takze hu-
manizm, glosza etos altruistycznej pomocy, troski i milosierdzia okazywane-
go stabszym, co stanowi fundament kultury pomagania (etyki troski), a mo-
ze rowniez — dziedzictwa kulturowego ludzko$ci. Mozna przypuszczac, ze
dziatania altruistyczne byly znane juz we wczesnych kulturach. Najstarsza
wskazowka wspotczujacych zachowan sg szkielety dwoch neandertalczykow
(sprzed 60 000 lat) $wiadczace o ich fizycznej niepelnosprawnosci bedacej
nastgpstwem ci¢zkich obrazen. Wydaje si¢, ze cztonkowie ich rodu pielegno-
wali ich 1 otaczali opiekg [59, s. 118].

Zwolennicy wspomnianych wyzej dwoch przeciwstawnych stanowisk ma-
ja wlasng terminologig, argumenty i punkty odniesienia. Skupiaja si¢ migdzy
innymi na takich zagadnieniach jak: rozr6znienie na dziatanie i zaniechanie
terapii utrzymujacej przy zyciu; zasada daremnos$ci w leczeniu; zasada posza-
nowania autonomii pacjenta i przerwanie (badz niepodjecie) procedur ratuja-
cych; niezmedykalizowana pomoc w samobojstwie.

Wydaje si¢, ze spor miedzy dwoma stronami reprezentujgcymi odmienne
podejscie do eutanazji pozostanie nierozstrzygnigty, podobnie jak spor filozo-
fow o to, czy dziecko z syndromem apallicznym jest osoba, oraz bioetykow
opowiadajacych si¢ za koncepcja swictosci zycia i tych, ktorzy sa zwolennika-
mi etyki jakosci zycia [15, s. 5—6]. Profesor medycyny Philippe Letellier, wy-
ktadowca etyki Nicolas Aumonier i profesor prawa Bernard Beignier reasumu-
ja we wspdlnej ksigzce debate nad eutanazjg i uwazaja, ze nie nalezy ustana-
wia¢é jakiejkolwiek paraleli miedzy opiekg paliatywg a eutanazjg [15, s. 125].
Zasada dla nich jest towarzyszenie umierajagcemu poprzez sprawowanie opieki
paliatywnej, dopuszczaja przerwanie leczenia, lecz w zadnym wypadku nie
zgadzaja si¢ na przerwanie opieki (traktuja taka sytuacje jako wyrok $mierci).

To, co przede wszystkim nurtuje rodzicow dziecka z syndromem apal-
licznym, to nie sg kwestie dotyczace ani przerwania leczenia (wielokrotnie
przezywali sytuacj¢, gdy ratowali dziecko, ktorego zycie bylo zagrozone
wskutek ciezkiej infekcji), ani przerwania opieki, lecz mozliwosci i zastoso-
wanie nowych sposobow leczenia oraz watpliwosci, czy ich dziecko chce by¢
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w nowy sposob leczone lub stymulowane. Opowiada o tym sugestywnie Ewa
Btaszczyk: Niewiedza, czy Ola chciataby jeszcze probowaé, i wagtpliwosci,
czy to, co robig, robig dla niej, czy moze dla siebie — to jest pieklo. Nie mam
odpowiedzi na pytanie, czy Ola chce kolejnego wysitku, nowego leczenia [24,
s. 265]. Jednak rodzice szukaja potwierdzenia, obserwujac organizm dziecka:
Z drugiej strony sq przestanki i sygnaty, ktore mowig, ze jej organizm walczy.
Ona tyle zniosta: straszne operacje kregostupa, wszczepienie pompy baklofe-
nowej, ktora podaje lek przeciwko spastycznosci miesni, sepse... Wiec co ro-
bi¢? Mysle, ze dopoki stosujemy metody nieinwazyjne, mozna nadal probowac
[24, s. 265-266].

Moim zdaniem opis dziecka w stanie apallicznym, dokonywany przez bio-
etykow 1 lekarzy, nie jest wystarczajacy do podejmowania w odniesieniu do
tego dziecka decyzji o charakterze etycznym. Inny bowiem jego obraz uka-
zuja ludzie bezposrednio zaangazowani w troske o to dziecko. W wigkszosci
przypadkow dzieci w stanie apallicznym nie sg podtaczone do aparatury, lecz
oddychaja samodzielnie i potrzebuja (jak wielokrotnie podkre§latam) wszech-
stronnego wsparcia i dlugotrwalej opieki, by ich stan ulegl stopniowej popra-
wie, a w wielu przypadkach doszto do calkowitego wybudzenia.

Dlatego postuluje konsekwentnie, aby dziecko z syndromem apallicznym
wylaczy¢ z bioetycznej dyskusji na temat eutanazji, wytaczy¢ z obszaru opie-
ki hospicyjnej i paliatywnej, a umiesci¢ w domenie opieki dlugoterminowej
i szeroko pojetej troski rozumianej jako zapewnienie mu dostepu do terapii
medycznej, pedagogicznej, neurorehabilitacyjnej tudziez wsparcia rodziciel-
skiego. Moje przekonania w tym wzgledzie opierajg si¢ na dziataniach wielu
rodzicow, ktorzy od lat otaczajg troska swoje dziecko i — w przeciwienstwie
do dominujgcego przekazu o bezwartosciowosci takiego zycia — opisujg swoje
dziecko jako zywe, komunikujace swe potrzeby, posiadajace wartoSciowe zy-
cie. Ewa Blaszczyk nie ma watpliwosci, Ze pytanie o eutanazj¢ w zaden sposob
nie dotyczy dziecka w stanie apallicznym: Jesli w Spigczke zapadt osiemdzie-
siecioletni starzec, ktory miat zniszczone narzqdy wewnetrzne, wiele chorob...
by¢ moze lepsza dla niego jest smierc... Ale jesli chodzi o zdrowe dziecko,
ktorego wola zycia jest przeciez ogromna... Czuje, ze Ola chce zyé... Gdybym
miatla przestaé o nig walczy¢... musiatabym zabi¢ w sobie to przekonanie... Zy¢
ze Swiadomosciq, zZe sie¢ zgodzitam... Ale ja stucham wlasnego serca i robig
wszystko nie po to, Zeby mnie inni oceniali. Nikt, kto znajduje si¢ w podobnej
sytuacji, nie sqdzi, ze dla jego dziecka lepsza jest smier¢ [25, s. 185].

W swoich dziataniach rodzice oczekujg wsparcia, przede wszystkim ze
strony lekarzy. Tymczasem, jak wynika z wypowiedzi wielu rodzicéw, naj-
wiecej kontrowersyjnych i bezwzglednych komentarzy na temat swego dzie-
cka ustyszeli wlasnie ze strony medykoéw. Skad taki pesymizm lekarzy w po-
strzeganiu zycia matych pacjentéw apallicznych?

170



(Bez)celowosc leczenia
e pacjenta apallicznego?

- pesymistyczne

stanowisko lekarzy

W ponizszym podrozdziale chciatabym scharakteryzowaé przewazajace
wérod lekarzy podejscie do kwestii leczenia dziecka z syndromem apallicz-
nym. Najpierw przytocz¢ nieco danych statystycznych. Wtodzimierz Gale-
wicz podaje nastgpujace dane na temat potencjalnych decyzji lekarzy w sto-
sunku do pacjentéw znajdujacych si¢ w stanie wegetatywnym (apallicznym):
35% ankietowanych lekarzy w Wielkiej Brytanii uznaje za stosowne zaprze-
stanie odzywiania i nawadniania pacjentow w ciggu pierwszych sze§ciu mie-
siecy po powaznym uszkodzeniu mozgu, podczas gdy 48% tych samych le-
karzy uwaza za wtasciwe nieleczenie infekcji w tym samym okresie. 73% an-
kietowanych brytyjskich lekarzy uwaza za wskazane zaprzestanie sztucznego
odzywiania pacjentow w stanie wegetatywnym, natomiast az 95% jest zdania,
ze stosowne jest nieleczenie ostrych chorob u tych pacjentow [8, s. 299-304;
74, s. 39].

Z innych badan wynika, ze 13% lekarzy ankietowanych w USA uwa-
7a, ze¢ chorzy w przetrwalym stanie wegetatywnym majg zachowang $wia-
domos$¢, doswiadczajg gltodu i pragnienia. 30% badanych lekarzy sadzi, ze
chorzy ci odczuwaja bol. Jednoczesnie az 89% ankietowanych twierdzi, ze
jest czyms etycznie dozwolonym powstrzymanie si¢ od karmienia i pojenia
tych chorych. Ponad 91% — Ze mozna nie podejmowac agresywnego le-
czenia zaburzen oddychania, szoku na tle sercowym, ostrej niewydolnosci
nerek oraz raka u chorych apallicznych. Prawie 2/3 badanych lekarzy uwa-
za, ze mozna od pacjentOw w przetrwalym stanie wegetatywnym pobieraé
konieczne im do zycia narzady w celach transplantacyjnych. 20% twierdzi,
ze mozna by przys$pieszy¢ $mier¢ tych pacjentow poprzez letalng iniekcje
[205, s. 104-1107]°.

Dlaczego wigkszos¢ lekarzy nie przyjmuje mozliwosci polepszenia si¢ sta-
nu zdrowia pacjentéw w stanie apallicznym, a tym bardziej ich powrotu do
peinej funkcjonalnosci? Jednym z gldéwnych powodow wydaje si¢ stereotypo-

3 Dane te przytoczyt takze J. Norkowski w czasie Ogdlnopolskiego Interdyscyplinarnego
Seminarium Naukowego z Filozofii Przyrody i Nauk Przyrodniczych 9 grudnia 2009
roku na KUL-u. Tytul referatu: Spigczka pourazowa, stan wegetatywny oraz Smier¢
mozgowa. Ewolucja poglagdow medycznych i ich etyczne implikacje. Tezy referatu
[374].
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we myslenie, przywigzanie do zdobytej wczesniej wiedzy, przyzwyczajenie.
Jak wspomniatam, dziecko w stanie apallicznym jest nadal postrzegane przez
wielu z nich wylacznie jako dziecko umierajace lub borykajace si¢ z choroba
terminalng, ktora nieuchronnie prowadzi do $mierci. W takiej sytuacji u leka-
rzy, s¢dzidw i niekiedy czlonkow rodziny dziecka budzg si¢ watpliwosci, czy
jego odzywianie i nawadnianie jest rozsadne i konieczne w warunkach niklej
szansy na wyleczenie i przywrdcenie sprawnosci fizycznych i poznawczych.
Tymczasem, ze wzgledu na — opisane przeze mnie wyzej — trudnosci w od-
réznieniu stanu apallicznego od stanu minimalnej $wiadomosci oraz na moz-
liwo$¢ wybudzenia dziecka z syndromem apallicznym nie mozna w zadnym
wypadku traktowac go jako dziecka umierajgcego. Jest o tym przekonana
Ewa Btaszczyk, cho¢ nie ukrywa zagrozenia zycia dziecka z syndromem apal-
licznym: Hospicjum to nie miejsce dla tych, ktorych pragniemy przywrocic
do zycia. W domu natomiast... prawda, moze jest mitos¢, ale nie ma wsparcia
medycyny. Dziecko nie przezyje bez aparatury szpitalnej i cigglego nadzoru
specjalistow. W stanie Spigczki po niedotlenieniu mozgu pierwsza powazniej-
sza infekcja konczy sie Smiercig [25, s. 150].

Lekarze czesto klasyfikuja dziecko z syndromem apallicznym jako pacjen-
ta, u ktoérego nastgpita nieodwracalna utrata Swiadomosci, dlatego rozwazaja
rezygnacje nie tylko z jego leczenia, ale i1 z opieki nad nim, rozumianej jako
zwykle karmienie i nawadnianie (procedura medyczna). Szewczyk zauwaza:
Jednakze ocena jakosci zZycia jest tylko zaleznym od swiatopoglgdu lekarza
i jego Srodowiska kulturowego nieuniknionym subiektywnym sktadnikiem pro-
cesu szacowania, i nigdy nie powinna by¢ gtownym parametrem oceny darem-
nosci szacowanej terapii [277, s. 395].

Dopiero od niedawna zauwaza si¢, ze grupa pacjentow w stanie apallicz-
nym wymaga zupelnie innego podejscia specjalistycznego i opiekunczego, ze
wzgledu na szans¢ wybudzenia — nawet po wielu latach trwania w tym stanie.

Trzeba podkresli¢, ze dziecko znajdujace si¢ w stanie apallicznym nie
spetnia zadnego kryterium klasycznej definicji Smierci, ale jego sytuacja staje
si¢ inna w perspektywie nowszych definicji. Procedure stwierdzania smierci
pacjenta opisuje plastycznie Andrzej Szczeklik (1938-2012), ktory w refleksji
nad swoim zawodem lekarza odwoluje si¢ do medycyny i sztuki: Przez ty-
sigclecia medycyna postugiwata sig klasycznymi kryteriami Smierci: ustaniem
krqzenia i oddychania. Zatrzymanie obiegu krwi wiodto do oziebienia ciata
zmartego, pojawienia si¢ plam opadowych, wreszcie do stgzenia poSmiert-
nego (rigor mortis). To byly znamiona nieodwracalne, pozostawato myslec¢
0 pochowku. Upowszechnienie w latach szescdziesigtych XX wieku reanima-
¢ji i zastosowanie respiratorow ujawnito niewystarczalnos¢ dotychczasowych
kryteriow Smierci. Krgzenie czy oddech mozna byto wszak w wielu przypad-
kach przywroci¢; smier¢ kliniczna stala sie odwracalna. (...) Sformutowano
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nowe kryterium smierci: nieodwracalne, trwale ustanie czynnosci mozgu. (...)
Jak lekarz szuka objawéw Smierci pnia mézgu? Swieci w oczy i stwierdza
brak reakcji zrenic, dotyka gatki ocznej i nie widzi mruzenia powiek, naci-
ska na twarzy nerw tréjdzielny, by sprawic¢ bol, porusza rurkq intubacyjng,
lecz nie udaje mu sie wywotaé odruchu kaszlowego. Te wszystkie proste testy,
i co najmniej kilka innych, wykonuje po to, by zbadaé, czy w jakims zakqtku
pnia mozgu tli si¢ jeszcze zycie. Powtarza je po trzech lub szesciu godzinach,
i — jesli wynik jest tak samo negatywny — rozpoznaje smier¢, uznaje chore-
go za zmartego. Rozpoznanie ustala za pomocg prostych stosunkowo badan,
bez wyszukanej aparatury;, w wielu krajach, z Polskq wigcznie, nawet elek-
troencefalogram nie jest wymagany jako niezbyt miarodajny. (...) Definicja,
w ktorej Smieré mozgu oznacza Smier¢ organizmu jako catosci, przyjeta zo-
stata przez wiekszos¢ krajow. A przeciez wcigz budzi emocje i sprzeciwy [274,
s. 189-190].

W klasycznej, przyjmowanej przez wieki definicji $mierci, orzekano, ze
$mier¢ cztowieka jako catosci jest rownoznaczna z nieodwracalnym ustaniem
oddychania i krazenia krwi. Jednak wraz z rozwojem medycyny i upowszech-
nieniem metod reanimacji oraz podtrzymywania oddechu klasyczna defini-
cja okazywata si¢ coraz czesciej niewystarczajgca. Dlatego w tzw. deklaracji
z Sydney, sformutowanej w 1968 roku na 22. Spotkaniu Swiatowego Stowa-
rzyszenia Lekarzy (ang. World Medical Assembly), zastapiono po raz pierw-
szy ,,Smier¢ na skutek ustania czynnos$ci serca” — ,,$miercig mozgowa” [171,
s. 699-703].

Tego samego dnia ukazat si¢ raport Nadzwyczajnej Komisji Harvardzkie-
go Wydziatu Medycyny ds. Zbadania Definicji Smierci Mozgowej (ang. Ad
Hoc Committee of the Harvard Medical School to Examine the Definition
of Brain Death), w ktorym podano nowe kryteria $mierci pojmowanej odtad
jako: nieodwracalne, trwate ustanie czynnos$ci calego moézgu, potwierdzone
przez brak reakcji na bodzce, brak samoistnego lub bedacego reakcja na bodz-
ce ruchu mig$ni, brak samoistnej czynnosci oddechowej oraz brak odruchéw
pniowych i glebokich odruchow $ciggnistych. W raporcie zalecono wykony-
wanie badan elektroencefalograficznych i powtérne przeprowadzenie wszyst-
kich testow klinicznych po uptywie doby od pierwszego badania.

Od czasu harvardzkiej definicji wyodr¢bniono, w zaleznos$ci od kraju,
wiele kryteriow i zestawow koniecznych badan, ktoére mialy zapobiec pomyt-
kom diagnostycznym. Zalecono bra¢ pod uwagg: czestotliwos¢ badan, czas
obserwacji, wykluczenie stanéw, ktére moga maskowac $mierc, a sa w rze-
czywisto$ci stanami odwracalnymi, jak na przyktad hypotermia, zatrucie le-
kami, wstrzgs, encefalopatie. Okreslono zestaw badan odgrywajacych istotng
role w diagnozowaniu $mierci, takich jak: EEG, angiografia mozgu, badania
z obrazowaniem radionuklidami. Z czasem ograniczono jednak ilo$¢ koniecz-
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nych badan dodatkowych, opierajac si¢ na badaniu klinicznym, jako wystar-
czajacym do stwierdzenia $mierci mozgu.

W Polsce definicj¢ $mierci mézgu wprowadzono 1 lipca 1984 roku w Ko-
munikacie Ministerstwa Zdrowia i Opieki Spotecznej. P6Zniej nieznacznie ja
zmodyfikowano w kolejnych komunikatach Ministra Zdrowia i Opieki Spo-
tecznej z 1994 i 1996 roku. Obecnie przyjeta w Polsce definicja $mierci ca-
tego mozgu jako $mierci cztowieka obowiazuje od 2007 roku. Rozpoznanie
owej $mierci moézgu pozwala na zaprzestanie dalszego, niecelowego leczenia
oraz na pobranie z ciala narzadow do celow transplantacyjnych.

Najnowsze wytyczne zostaly zamieszczone w Obwieszczeniu Ministra
Zdrowia z dnia 17 lipca 2007 w sprawie kryteriow i sposobu stwierdzenia
trwatego nieodwracalnego ustania czynnosci mozgu [132]. W celu rozpozna-
nia nieodwracalnego uszkodzenia mdézgu, wobec wyczerpania mozliwosci te-
rapeutycznych i uptywu czasu jest konieczne zastosowanie odpowiednio dhu-
giej obserwacji wstepnej przed rozpoczeciem procedury orzekania o $mierci
moézgu. Za poczatek czasu obserwacji wstgpnej nalezy przyja¢ moment, w kto-
rym odnotowano pojawienie si¢ klinicznych cech $mierci mézgu. W przypad-
ku pierwotnych uszkodzen moézgu czas ten powinien wynosi¢ co najmniej
6 godzin. W przypadku uszkodzen wtérnych, spowodowanych migdzy inny-
mi takimi czynnikami jak: niedotlenienie, udar niedokrwienny mozgu, zatrzy-
manie krazenia, hipoglikemia i inne, czas ten powinien wynosi¢ co najmniej
12 godzin. Czas obserwacji wstepnej u dzieci w przedziale wiekowym do 2 lat
powinien by¢ zawsze dtuzszy niz 12 godzin. Chorego bada komisja sktadaja-
ca si¢ z trzech lekarzy specjalistow, ktorzy — w oparciu o spetnione wymaga-
ne kryteria wstgpne stwierdzenia i wykluczenia, wykonane proby oraz (jesli
konieczne) wyniki przynajmniej jednego badania instrumentalnego — stwier-
dzaja zgon, mimo utrzymujacej sie czynnosci serca. W sktad komisji wchodzi
co najmniej jeden specjalista w dziedzinie anestezjologii i intensywnej terapii
oraz jeden w dziedzinie neurologii lub neurochirurgii. Czas $mierci zostaje
wyznaczony stwierdzeniem $mierci mézgu przez komisje¢, a nie odtgczeniem
respiratora i zatrzymaniem czynnosci serca. W obowigzujacych wytycznych
znalazto si¢ zastrzezenie, ze w przypadku jakiejkolwiek wqtpliwosci dotyczg-
cej Smierci mozgu komisja odstepuje od jej stwierdzenia (111 pkt 6).

Jak wiadomo, w definicji $§mierci mézgowej utozsamia si¢ $mier¢ czto-
wieka jako calosci z nieodwracalnym ustaniem funkcji pnia mézgu, mimo
ze $mier¢ jest zjawiskiem zdysocjowania, ogarnia tkanki i uktady w réoznym
czasie. Komisja Harvardzka opowiedziata si¢ zdecydowanie za postrzega-
niem $mierci jako zdarzenia o wyraznie oznaczonych granicach. Nie dziwi
fakt, ze w polskich przepisach ministerialnych dotyczacych $mierci mézgu,
w wytycznych zawodowych oraz procedurach szpitalnych przyjeto bardziej
praktyczng perspektywe, mianowicie taka, ze istnieje konkretny moment
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$mierci. Jednakze w ciagu kilku ostatnich lat koncepcja $mierci jako procesu

zostala zrewidowana. Podawane argumenty wahaly si¢ od jednego skrajne-

go twierdzenia amerykanskiego bioetyka Ezechiela Emanuela (ur. 1957) [61,

s. 47— 56], ze $mier¢ jest niemozliwa do okreslenia na poziomie konceptual-

nym, do mniej radykalnych konstatacji, ze Smier¢ jest po prostu rozciagnig-

ta w czasie [89, s. 519-525]. Zaréwno Emanuel, jak i amerykanscy badacze

A. Halevy i B. Brody optuja za polityka spoleczna, ktora rozdzielitaby nasze

spoteczne reakcje na Smier¢, pozwalajac na rézne zachowania — np. przerwa-

nie leczenia, pobranie organow i pogrzeb — w réznych punktach czasowych
kontinuum. Obecnie postgpowanie kwalifikacyjne przebiega dwuetapowo.

W pierwszym etapie sg konieczne:

Stwierdzenia:

® Stwierdzenie, ze chory jest w $piaczce.

@ Stwierdzenie, Ze chory jest sztucznie wentylowany.

® Rozpoznanie przyczyny $pigczki.

@ Stwierdzenie wystgpienia pierwotnego lub wtérnego uszkodzenia mozgu.

® Stwierdzenie, ze uszkodzenie to jest nieodwracalne wobec wyczerpania
mozliwosci terapeutycznych i upltywu czasu.

Wykluczenia:

@ Chorych zatrutych i pod wplywem dziatania niektorych srodkow farma-
kologicznych (narkotyki, neuroleptyki, srodki nasenne, $rodki usypiajace,
srodki zwiotczajace mig$nie poprzecznie prazkowane).

@ Chorych w stanie hipotermii (<35 °C cieptoty powierzchniowej).

® Chorych z zaburzeniami metabolicznymi lub endokrynologicznymi.

@ Noworodkow ponizej 7. dnia zycia.

Przeprowadzenie wszystkich powyzszych ,,stwierdzen” i ,,wykluczen” po-
zwala na przejscie do etapu drugiego. Szczegdty drugiego etapu, czyli rozpo-
znawania $mierci mozgu i postgpowania kwalifikacyjnego, zostaly oméwione
w pracy [189].

Wsrdd krytykow styszy sie oczywiscie glosy, ze $mieré mozgowa wy-
mys$lono na potrzeby transplantologii. Lekarze widzqcy w pacjentach apal-
licznych jedynie ludzi rosliny odmawiajg im swiadomosci. I namawiajq ich
najblizszych, zeby podpisali zgode na jak najszybsze pobranie organow
[276,s. 110—111]. W tej sytuacji lekarze postuluja, aby sformutowac nowsza
definicje $mierci [52, s. 216-226; 298, s. 13-30]*. Wedtug tzw. koncepcji
$mierci wyzszego modzgu juz nieodwracalne ustanie funkcji kory mézgowej
oznaczatoby $mier¢ cztowieka jako osoby. Robert Veatch (obecnie emery-
towany profesor etyki medycznej z Georgetown University) zaproponowat

4 W celu poglebienia wiedzy z tego zakresu warto zapoznac si¢ rowniez z przedstawie-
niem koncepcji $mierci cztlowieka przez Roberta Roczenia w pracy [228].
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w roku 1975 uznanie nieodwracalnego braku anatomicznego lub funkcjo-
nalnego neocortex za wystarczajace do orzeczenia $mierci cztowieka. Kon-
cepcja $mierci neokortykalnej opiera si¢ na trzech zatozeniach. Pierwsze, ze
$mier¢ jest utratg tego, co jest fundamentalnie znaczace dla natury jednostki
(istoty). Drugie, ze §wiadomo$¢ jest fundamentalnie istotna dla osoby. Trze-
cie, ze o $mierci osoby $wiadczy nieodwracalna utrata §wiadomosci. Wielu
naukowcow zastanawia si¢ jednak, czy te kryteria diagnozowania $mierci
mozgowej sg wlasciwe [192].

W jaki sposob dotrze¢ do opinii lekarzy na temat mozliwosci poprawy
zdrowia dzieci w stanie apallicznym? Przede wszystkim trzeba siegnaé¢ do
publikacji naukowych $rodowisk medycznych, do ich wypowiedzi cytowa-
nych w prasie, ale takze przyjrze¢ si¢ stosunkowi lekarzy do matych pacjen-
tow w trakcie leczenia. Mozna dostrzec diametralng réznice miedzy lekarza-
mi bezposrednio zaangazowanymi w terapi¢ pacjentow w stanie apallicznym
a lekarzami jedynie asystujagcymi przy ratowaniu zycia tych pacjentéw badz
zupehie niezajmujacymi si¢ ta problematyka. Pierwsi z wielka ostroznoS$cia
wypowiadaja si¢ o zyciu pacjentéw z syndromem apallicznym, drudzy nazbyt
czesto kategorycznie lub ostatecznie wyrokujg o bezsensownosci ich zycia,
ranigc uczucia bliskich, za$ ostatnia grupa lekarzy ma wyobrazenie o dziecku
z syndromem apallicznym podobne do tego prezentowanego w mediach.

O réznym podejsciu lekarzy do dziecka z syndromem apallicznym wypo-
wiadala si¢ nieraz Ewa Blaszczyk: Nie chcg mowic o tych, ktorzy przy rodzinie
machali rekq. Nie potrafili zatrzymac tego gestu... Jakby im si¢ zawod pomy-
lit. Nauczytam si¢ tego nie zauwazac, omijac szerokim tukiem. Kiedy matka
chorego dziecka zatrzymuje sie na czyms takim, bardzo zle rzeczy sie dziejq.
Staram sie docierac do lekarzy, ktorym sie swieci oko. Tak sie buduje. Nie ma
sensu tracic¢ energii na komentarze i niewtasciwe gesty. Nauczytam sig, cho¢
to trudne i wymaga dzikiej konsekwencji, nie poddawac sie, szukac nawet
na zgliszczach ludzi, ktorym sie chce. Lekarze sq ogromnie wazni. I wcale
nie dlatego, ze czynig cuda i przywracajq do zdrowia z dnia na dzien, ale
dlatego ze mogg dac ogromne wsparcie i poczucie, zZe nie jest si¢ osamotnio-
nym w chorobie. Poniewaz przesztam droge rodzica chorego dziecka, wiem,
ze przy tak cigzkich i diugotrwatych przezyciach lekarz w pewnym momencie
Staje sie rodzing. Spotkatam wielu fantastycznych ludzi i takie relacje nawig-
zatam. Zwykle na OIOM-ie mamy kogos przez tydzien albo dwa, wychodzi
stamtqd albo umiera. Sytuacja sie¢ rozwigzuje. W przypadku 0sob w spigczce
to trwa, i trwa, i trwa... Wiem, zZe czasem trudno jest komus pomoc, ale mozna
przy nim po prostu by¢, tak po ludzku. I niekoniecznie trzeba mowic [327].
W najnowszej ksigzce Ewa Btaszczyk mowi jeszcze dosadniej: Optymizm sia-
da. A czasem jakis lekarz powie cos takiego... Zdanie, ktore nic nie wnosi, nie
Jjest potrzebne, ale ja potem mysleg o nim tygodniami [24, s. 143]. Dziennikar-
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ka, ktora przeprowadzata z Ewa Blaszczyk wywiad, dodaje, Ze lekarze mowig
w odniesieniu do dzieci z syndromem apallicznym o Zyciu bez przysztosci,
o zyciu przekre§lonym. Rodzicom te stowa nic nie daja, mogg si¢ oni jedynie
zastanawia¢, w jakim wtasciwie celu zostaty wypowiedziane.

Z wypowiedzi wszystkich rodzicow dzieci przebywajacych w Klinice
,»Budzik” wynika, ze nikt nie zranit ich stowami bole$niej niz lekarze: Lekarze
mu nie dawali zadnych szans, zadnych, zadnych. I tu jeszcze moze Pani przy-
tocze stowa, ktore (w) moze ktorys lekarz kiedys przeczyta, nie ten, z ktorym
mysmy mieli akurat kontakt, ale ktory ma, przekazuje rodzicom informacje
o stanie ich dziecka, zZeby to przekazywali na tym, no ee na zasadzie takiej, ze,
ile medycyna: ,,z punktu medycznego przykro nam, nie mozemy wigcej zrobic,
przygotujcie si¢ na najgorsze, bo tak jest”. A na przyktad nam dodatkowo
dostarczali jeszcze takich rzeczy, ze przeciez, kiedysmy sie spytali, kiedy Syna
bedq nam wybudzad, to lekarz nam powiedzial, tak si¢ osmial i powiedziat:
., IdZcie sobie na cmentarz, czy da sig ludzi wybudzi¢?”. I to po prostu dobija
wtedy, totalnie.

Mama chtopca zwraca uwage na bezlitosne stowa lekarzy: No coz poradze,
ze w to wierze, ze ze mimo wszystko wyzdrowieje, ale jemu do tego, nie wiem,
bo on mi tego nie zasugerowal, tylko mi powiedzial: Zze on sobie daje rece
obcigé, ze z Syna mojego nic nie bedzie. No zagotowatam sie i powiedziatam
mu wtedy, ze ja sobie daje glowe obcigé, Ze Syn wyjdzie. No nie wiem, dla-
czego to bylo to tez takie dziecinne, bo na zasadzie tego... Albo przyjdzie pani
doktor i tez kiwnie si¢ nad naszym Synkiem i mowi tak, ze: ratuje si¢ dziecko,
w sensie takim, Ze juz nie pamietam dokiadnie: po co to ratowaé, jak potem
dziecko jest w takim stanie. (m) I to jest wiasnie to, co mnie w tym wszystkim
najbardziej boli, ze ta postawa lekarzy, ze tak tatwo przekreslajq cudze dzieci.
Tak tatwo przekreslajq cudze, a matce i ojcu mowiq o wlasnym dziecku tak,
Jjakby to bylo, no nie wiem, o kim (...). Ta sama mama podsumowuje: (...) ale
chociaz jesli nie sq w stanie wspotczuc, niech nie wspotczujg, bo to najgorsze
jest moze wspoltczucie, ale niech swojg wiedze ograniczajq tylko do punktu
medycznego: Przykro, tak jest, przygotujcie sie..., ale bez takich roznych, bo
to dopiero naprawde dotuje. No bo jak mozna mowic takie rzeczy?

Sposob myslenia lekarzy i ztozono$¢ problemu odstaniaja sie¢ w dysku-
sjach na temat Terii Schiavo, ktorej przypadek byt przyktadem sadowej wal-
ki o zaprzestanie odzywiania i nawadniania pacjentki w przetrwatym stanie
wegetatywnym (terminologia anglojezyczna). Ta Amerykanka, pochodzaca
z miasta St. Petersburg na Florydzie, spgdzila ostatnie pigtnascie lat swojego
zycia w stanie apallicznym. Decyzja o zaprzestaniu jej sztucznego odzywiania
oraz walka rodzicow o utrzymanie jej przy zyciu odbita si¢ gtosnym echem
w mediach calego $wiata. Oto jej przypadek: dnia 25 lutego 1990 roku 27-let-
nia Terri Schiavo doznata cigzkiego uszkodzenia moézgu w wyniku zatrzy-
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mania krazenia, ktore wystgpito prawdopodobnie w zwigzku z zaburzeniami
metabolicznymi spowodowanymi bulimig (ostra hipokalemia spowodowana
niedoborem potasu). Jej prawnym opiekunem zostal ustanowiony jej maz Mi-
chael Schiavo. Po pigtnastu latach podjat on decyzj¢ o usunigciu sondy i za-
przestaniu karmienia zony. Na mocy wyroku sagdowego dnia 18 marca 2005
roku sztuczne odzywianie i nawadnianie Terri Schiavo zostato wstrzymane,
co doprowadzito 31 marca (po trzynastu dobach) do zgonu [277, s. 413—414;
349]. W literaturze fachowej Stawomir Michalak i Wojciech Solski zwrocili
uwage na opublikowane wyniki sekcji mozgu Terri Schiavo przez F. Chara-
tana. Wskazywaly one na znaczne zmniejszenie masy mozgu (615 g), zaniki
kory mézgowej, zanik neuronow i cigzkie anoksemiczne uszkodzenie mozgu.
Dane te — wedhug autoréw — potwierdzaja shusznos¢ podjetych decyz;ji,
ktoére mozna byto uzasadnic z perspektywy medycznej czy tez zgodnie z wy-
maganiami medycyny opartej na faktach. W przypadku chorych znajduja-
cych si¢ w przetrwatym stanie wegetatywnym decyzje dotyczace ich dalsze-
go losu zapadajg nierzadko przed wyczerpaniem dostepnych, a nie zawsze
kosztownych, metod leczenia lub rehabilitacji. Oczywiscie niezbedne jest
w kazdym wypadku precyzyjne okreslenie stanu neurologicznego. W odnie-
sieniu do Terri Schiavo takiej oceny dokonali w 2002 roku lekarze specja-
lisci, jednakze ich opinie si¢ roznilty. Dwoch neurologéw powolanych przez
meza Terri Schiavo oraz jeden niezalezny neurolog powotany przez sad oce-
nili stan chorej jako nieodwracalny, i nierokujacy szans na powro6t funkcji.
Natomiast neurolog i radiolog powotani przez rodzicéw i rodzenstwo chore;j
byli odmiennego zdania. Ich opinie nie byty jednak nalezycie uzasadnione,
co powodowato, ze rozbieznosci w ocenie stanu chorej staty si¢ Zrédtem ko-
lejnych sporow [181, s. 148—159]. Ostatecznie sad wydat decyzj¢ o wstrzy-
maniu karmienia i nawadniania pacjentki, co doprowadzito do jej $§mierci.
Zaprzestanie karmienia innego chorego znajdujacego si¢ w stanie apallicz-
nym zastosowano wczesniej wobec 22-letniego Tony’ego Blanda, ktory zostat
usmiercony zgodnie z brytyjskim prawem — na podstawie orzeczenia Izby
Lordéw. Zastosowano wowczas wobec niego tzw. kryterium zgody zastepcze;.
Bland zmarl w szpitalu 3 marca 1993 roku, 9 dni po wstrzymaniu karmienia
i pojenia. Kazimierz Szewczyk, opisujac ten przypadek, przedstawia Blanda
jako nieodwracalnie nieprzytomnego, trwale pozbawionego jakichkolwiek
zdolno$ci odczuwania, bez szans na poprawg tego stanu i na podwyzszenie
jakosci zycia (typowo utylitarystyczna charakterystyka). Szewczyk wysuwa
kluczowy wniosek: Wedtug mnie pojenie i odzywianie pacjentow w stanie
wegetatywnym nie bedzie procedurq daremng, gdyz pozwala na liczgce sie
przedtuzenie zycia obdarzonego wartoscig [277, s. 396]. Trzeba dodaé, ze
Szewczyk nie feruje wyrokow, niezwykle szczegdtowo relacjonuje kazusy
i wnikliwie je analizuje. Ze swojego punktu widzenia (etyka troski) przyzwa-
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la na wlaczenie sztucznego odzywiania i karmienia do procedur medycznych.

Uznaje, ze w wielu przypadkach opisywanych w prasie zaniechanie odzywia-

nia i nawadniania trzeba uzna¢ za medyczne zabdjstwo eutanatyczne.
Opierajac si¢ na informacjach zawartych w publikacji Szewczyka, chciata-

bym przyjrzec¢ si¢ blizej kwestii sztucznego odzywiania i nawadniania pacjen-

tow w stanie apallicznym [277, s. 390-397]°. Cze$¢ autoréw utrzymuje, ze sg

to dzialania niebgdace procedurami medycznymi, i nie wolno ich zaniechac,

za$ inni kwalifikuja je do typowych procedur medycznych, z ktorych w pew-

nych sytuacjach mozna zrezygnowac. Autor ksigzki przytacza nastepujace ar-

gumenty na rzecz karmienia i pojenia:

e 7z godnosci czlowicka — karmienie 1 pojenie jest koniecznym warunkiem
opieki bez wzgledu na forme;

e 7z symbolicznej warto$ci — jedzenie i picie, takze implementowane sztucz-
nie, ma olbrzymia wartos¢ symboliczna;

e ze skutkow — zgoda na zaprzestanie sztucznego karmienia i nawadniania
otwiera droge dla wielu naduzy¢, np. z przyczyn ekonomicznych;

e 7z natury tych procedur — zaniechanie pojenia, tak naturalnego, jak i sztucz-
nego, stanowi sposob postepowania z natury swojej powodujacy Smieré¢
[18,s.216-217;277,s. 308].

Jednoznacznie na ten temat wypowiedziata si¢ Kongregacja Doktryny
Wiary Kosciota katolickiego, wedtug ktorej karmienie i pojenie sg §wiadcze-
niami minimalnymi badZ proporcjonalnymi, i s podstawowg procedura w le-
czeniu (nie obowigzuje wobec nich reguta medycznej daremnosci oraz zasa-
da poszanowania autonomii pacjenta) [133]. Nawet pacjentowi w ,,trwatym
stanie wegetatywnym” nalezy dostarcza¢ pokarmu i napoju, takze w sposob
sztuczny. Jest to obowigzek moralny.

Inne spojrzenie na ten problem maja zwolennicy wiaczenia karmienia i po-
jenia do procedur medycznych; ich poglady sa blizsze prof. Szewczykowi.
Cho¢ nie lekcewazy on powyzej zaprezentowanych opinii, to jednak sugeruje,
aby starac si¢ dotrze¢ do rzeczywistej woli pacjenta (zasada poszanowania au-
tonomii). Niektore argumenty rzecznikOw zaprzestania sztucznego karmienia
i nawodnienia jako procedury medycznej przedstawiaja si¢ nastgpujaco:

e w pewnych okolicznos$ciach takie postepowanie jak karmienie i pojenie
zwigksza cierpienie tudziez jest sprzeczne z godnos$cig pacjenta (przymu-
sowe karmienie, dodatkowe zabiegi medyczne);

e jest to rodzaj opieki (karmienie 1 pojenie) czgsto niezgodny z preferencja-
mi i potrzebami pacjenta, traci swoje symboliczne znaczenie, oddala tylko
$mier¢ w czasie. Nie mozna stawia¢ wyzej sztucznego karmienia i pojenia

5 Autor opisuje kazus pacjenta w stanie trwale wegetatywnym, u ktorego sad zezwolil, na
wniosek lekarzy opiekujacych si¢ chorym, na zaprzestanie odzywiania i karmienia.
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od sztucznego oddychania; a skoro akceptujemy przerwanie sztucznego
oddychania przez respirator, jako procedury medycznej, podobnie mozna
karmienie i pojenie zaliczy¢ do tego rodzaju procedury;

e nicktdrzy pacjenci nie odczuwajg glodu i pragnienia w wyniku patologicz-
nych zaburzen metabolizmu, ktére pojawiajg si¢ w przebiegu choroby i na-
turalnie prowadza do $mierci.

Niestety, nawet jesli dziecku w stanie apallicznym zapewni si¢ sztuczne
karmienie i pojenie, to nie zawsze sa one wlasciwie realizowane, i dziecko jest
narazone na szereg komplikacji zdrowotnych. W praktyce sprawa karmienia
1 pojenia dziecka z syndromem apallicznym czgsto wyglada nastepujgco: Po-
niewaz pacjenci majg wielki problem z przelykaniem, Zywienie doustne [...]
nie zaspokaja potrzeb organizmu. W ciggu kilku pierwszych miesiecy karmi
sig pacjenta sondg. Ale rurka wprowadzona do przetyku to ciato obce, szybko
wiec pojawiajq sie odlezyny na narzqdach wewnetrznych. Poza tym pacjen-
ta z reguly za wczeSnie wypisuje sie ze szpitala, a w warunkach domowych,
bez fachowej opieki, karmienie sondg bywa niemozliwe. Pozostaje tak zwana
stomia, czyli dziurka przebita bezposrednio do zolgdka, przez ktorg rurkq po-
dawany jest pokarm. Stomie zabezpiecza sie odpowiednim klipsem i za pomo-
cq strzykawki dozuje si¢ pozywienie. Jednak rodzice czesto nie radzq sobie
w domu z pielegnacjg stomii. Gdy organizm jest wychudzony, tatwo dochodzi
do powikian: pojawia si¢ zakazenie uktadu moczowego, pokarmowego Ilub
oddechowego. Te dzieci ging glownie z powodu takich wiasnie komplikacji
[25,s. 152].

W orzekaniu o tym, czy zaprzesta¢ odzywiania i nawadniania, Kazimierz
Szewczyk postuluje rozroznienie miedzy zasadg autonomii pacjenta a kryte-
rium jego najlepszego interesu/dobra. Pragne nadmieni¢, w kontek$cie odzy-
wiania 1 nawadniania dziecka z syndromem apallicznym, ze w pismach peda-
gogicznych mozna odnalez¢ inspirujacg definicj¢ wychowania. W pierwszym
polskim stowniku Samuel Bogumit Linde zanotowat hasto wychowaé [167,
t. 6 s.461]°. ,,Wychowac¢” oznacza wedlug autora po pierwsze —,,wyzywic az
do wzrostu”, ,,odchowa¢”, ,,wykarmi¢, wyzywi¢, da¢ dostateczne wyzywie-
nie”’; po drugie ,,wychowywa¢ mtodego cztowieka, wychowanie, ¢wiczenie
i nauke mu dawac, ksztattowac go na cztowieka”. Linde korzystat z tekstow
zrodtowych (drukow i rekopisow), ale takze z mowy potocznej i wyraznie
zwrocil uwage na oczywisty aspekt dostarczania pozywienia dziecku.

6 Wydanie drugie — wraz z wyszukiwarkg o duzych mozliwo$ciach, pozwalajaca m.in.
na tworzenie konkordancji — udostepnia Katedra Lingwistyki Formalnej UW [350].
Dzieto Lindego jest pierwszym jednoje¢zycznym stownikiem polszczyzny, opatrujagcym
wyrazy polskie objasnieniami i cytatami z dziet polskich autorow. Jest zarazem stowni-
kiem wielojgzycznym, a takze historyczno-etymologicznym.

180



(Bez)celowosc leczenia pacjenta apallicznego? — pesymistyczne stanowisko lekarz
pag p g0/ — pesymisty y

Zgodnie z antypaternalistycznym nastawieniem bioetyki lekarze i pielgg-
niarki powinni w swoich wyborach dawac¢ pierwszenstwo opiniom etycznym
i religijnym pacjentow, kierujac si¢ ich rozumieniem nakazu moralnego. Zda-
niem Szewczyka warto rozpropagowac o$wiadczenia woli’.

Wyro6znia si¢ przy tym trzy rodzaje dyrektyw na przyszto$¢, spisywanych
przed utrata kompetencji decyzyjnych: testament zycia — living will, praw-
ne pelnomocnictwo np. dla cztonka rodziny, ktory bedzie upowazniony do
podejmowania decyzji w imieniu pacjenta; opis uznawanych wartosci [277,
s. 295-296]. W Polsce nie ma dotychczas regulacji prawnych dotyczacych
o$wiadczen woli. Brakuje takze orzecznictwa odnoszacego si¢ do testamen-
tow zycia i pelnomocnikéw pacjenta, z wyjatkiem kwestii przetaczania krwi
u swiadkéw Jehowy.

W obecnej sytuacji prawnej najbezpieczniejsze dla lekarzy jest wdrozenie
procedur podtrzymujacych przy zyciu, nawet wbrew spisanej przez pacjenta
negatywnej woli. Art. 9 Europejskiej konwencji bioetycznej naklada obowig-
zek uregulowania prawnie kwestii szacunku dla autonomii pacjenta (zgoda
badz niezgoda na leczenie), i Polska stanie wobec koniecznosci wprowadze-
nia regulacji, ktore pozwola na wzmocnienie poczucia bezpieczenstwa pa-
cjentoéw, jak i lekarzy.

Mimo ze Kazimierz Szewczyk konsekwentnie wlacza pacjenta w stanie
apallicznym w obszar opieki paliatywnej, z czym nie moge si¢ zgodzi¢, to
pozostale jego uwagi 1 propozycje uwazam za niezwykle cenne. Autor pod-
kresla, ze leczenie podtrzymujace przy zyciu takich pacjentow jest nakaza-
ne, a dlugos¢ trwania ich stanu nie moze by¢ jedynym kryterium przerwania
czy niepodejmowania leczenia badz terapii podtrzymujacej zycie. Sugeruje
tez, ze w decyzjach odnoszacych si¢ do leczenia zachowujacego zycie nalezy
przestrzega¢ woli pacjenta jawnie wyrazonej w odpowiednich zapisach lub
domniemanej (z tym stanowiskiem mozna polemizowac, co autor rowniez
czyni). Podkresla, Ze wola pacjenta obejmuje rowniez kwesti¢ sztucznego po-
jenia i karmienia [277, s. 307].

Jak wspomnialam wyzej, zycie dziecka z syndromem apallicznym zalezy
wprost od zaangazowania lekarzy i personelu medycznego w jego podtrzy-
mywanie. Podejscie do tego typu pacjenta wymaga szczegdlnej troskliwosci
i kreatywnosci, nie wystarczy kurczowe trzymanie si¢ przepisow. O nega-
tywnych doswiadczeniach w kontakcie z personelem szpitalnym opowiada
mama Agnieszki: Pierwszy dzien i noc Agi spedzita w naszym rejonowym
szpitalu zgodnie z mojg prosbq na izolatce, na ktorej, niestety, nie mogtam
zostac¢ na noc. Nastepnego dnia przysztam i problemy stwarzane mi przez
pielegniarki, zebym mogta odwiedzi¢ swoje dziecko, doprowadzity mnie nie-
mal do szatu. Panie twierdzily, ze skoro to izolatka, to ja nie mam tam wste-

7 Opracowala je po raz pierwszy amerykanska organizacja Choice in Dying w 1967 roku.
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pu, a juz na pewno nie majq tam wstepu osoby trzecie. W koncu po bojach
weszlam do corki i przezytam niemal zatamanie nerwowe. Agnieszka byta
odsysana cewnikiem za grubym, w zwiqzku z czym miata catg krtan zakrwa-
wiong. Cewnik byl wielokrotnie uzywany. Do tego moje dziecko przez calg
noc lezato w tej samej pozycji, nikt jej nie przewrocil (podobno nie bylo
wpisane w karte!!!), co mogto doprowadzié do odlezyn niemal natychmiast.
Poza tym, miata niewymienione gaziki przy rurce, byla cata zapluta i zwy-
miotowala, a nie byla wytarta ani obmyta. Jej widok byt przerazajqcy. Na-
tychmiast udatam sie do pielegniarek, i zostatam z Agi na noc. Do tego moje
dziecko bylo pasione jak ggska. Nikt nie sprawdzat zalegan, tylko pchali do
zotgdka, bo tak bylo w karcie! W krotkim czasie to zmienilam. Pierwszego
dnia przyniostam specjalne mleko, ktorym Agnieszka byta do tej pory kar-
miona, a oni karmili jq ,,{aciatym”. No i doprowadzito to do problemow
z trawieniem. Znowu musiatam toczyé boje o zupki jarzynowe, bo dostawata
tlko ,,przemiat”, a to jak sie okazato kaszka na mleku. Przeciez nikt mnie
nie stuchat. A to byly dopiero pierwsze 24 godziny, a mieliSmy spedzi¢ tam
jeszcze 3 tygodnie.

Kiedy przyjechala Agi do naszego szpitala, samodzielnie oddychata do-
piero pigtq dobe. Pan ordynator uznat jednak, ze nalezy podac jej baklofen
— jest to Srodek zwiotczajgcy miesnie podawany m.in. w stanach spastycznych.
Wszystko w porzgdku, tylko ja miatam jakies zte przeczucia. Protestowatam,
ale nikt mnie nie stuchat. Przeciez ona byta za staba, migsnie klatki piersiowej
Jjeszcze sig nie wzmocnily na tyle, zeby je zwiotczac. Niestety, miatam racje.
O swicie w Nowy Rok Agnieszka nie miata sity oddychac. Rurka zatkata sig
flegmg, tak gestq, ze nie moglam jej wyciggngc. Na dyzurze, traf chcial, ze
byta ,,najmadrzejsza” z pielegniarek, owszem, byta, ale na papierosie. Oble-
ciatam catly oddziat w jej poszukiwaniu. Ona tylko spojrzata i powiedziata, ze
idzie po lekarza. Tylko ze wtedy Agnieszka zaczeta si¢ dusic. Zrobita sig sina
i przestata oddychac! Znowu! Jedno co przyszto mi do glowy, to wzig¢ ssak
i probowaé. Zanim przyszedt lekarz z pielegniarkq, ja juz jq odratowatam!
1 po co mi ta pomoc?! Lekarz podlgczyl tlen, zeby Izej jej sie oddychato. Za-
bawny wydaje mi sig fakt, ze ta ,,mgdra” pielegniarka, dziecku, ktore oddycha
rurkq tracheostomijng, zaktada uparcie maseczke tlenowq na buzie, dlacze-
go? We wszystkim, w czym mnie ta kobieta pouczata, poprawiata i strofowata,
nie miata racji. Zazgdatam od ordynatora odstawienia baklofenu. Postuchal,
Jjuz nic nie komentowatl. Wkrotce potem moja Agi dostata najgorszq z mozli-
wych gryp. Jelitowke. I znowu w nocy trafito na tego samego lekarza. Tym ra-
zem wezwana pielegniarka, wymiotujgcemu krwiq i majgcemu ostrq biegunke
pottorarocznemu dziecku, nie chciata wotaé¢ w ogole lekarza, tylko chciata
czekaé do obchodu, do 9-10, a byta 5 rano. Co jedna to lepsza. Musiatam
zazgdac lekarza, ktory natychmiast podat dziecku kroplowke, antybiotyk
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i tlen. 10 dni Agi miata podawany ten antybiotyk. Bali sig, zeby znowu sig nie
rozchorowata. W miedzyczasie toczytam boje o wyjscie ze szpitala i podjecie
wspotpracy z jakims hospicjum domowym®.

Oprocz relacjonowania negatywnych do$wiadczen rodzice dostrzegaja
zmian¢ w $wiadomosci i w praktyce lekarskiej, przede wszystkim u lekarzy
bezposrednio zajmujacych sie ich dzieckiem przez dluzszy czas. Rosnie zro-
zumienie wérod lekarzy, ze zaden czlowiek nie ma bezposredniego wgladu
w $wiadomos$¢ drugiego cztowieka, ze Swiadomo$¢ jest czyms$ stopniowal-
nym, a procesy regeneracyjne mozgu umozliwiaja wielu chorym odzyskiwa-
nie $wiadomego kontaktu z otoczeniem. Ewa Blaszczyk zauwazyla: Spoty-
kam lekarzy, ktorzy propagujq nowe leki, nowe sposoby leczenia, organizujg
szkolenia, konferencje — i mimo ze napotykajq przeszkody, nie sq w stanie
zrezygnowac. W tak diugim procesie leczenia i rehabilitacji tylko oni trwajq
przy dziecku do konca. Wszyscy ,,letni” w naturalny sposob si¢ wykruszajq
[25, s. 159-160].

Wedhug Andrzeja Szczeklika w szpitalu mozna dos§wiadczy¢ w dramatycz-
ny sposob stabosci, utomnosci ludzkiej natury, bezmiaru ludzkiego cierpienia
i samotnos$ci. Nie jest to jednak jedyny sposob opisywania szpitala. Ale to
miejsce jest takze miejscem nadziei. Nadziei samych chorych, odczuwajgcych
wolg zycia, nadziei ich krewnych i przyjaciol, podzielajgcych ich ufnosé w na-
dejscie poprawy zapowiadajgcej powrot do zdrowia. W odzyskaniu tej nadziei
majq, oczywiscie, swoj udziat lekarze, pielegniarki i caly personel szpitalny.
Daqzq oni do przywrocenia naruszonych, a nieraz wrecz zerwanych przez cho-
robe wigzi z resztq zdrowego swiata. 1 jesli w tym dqzeniu potrafig zespoli¢
umiejetnosc i talent, wytrwatos¢ i zyczliwos¢ — to sq na najlepszej drodze,
by zbudowac wspolnote ludzi chorych i tych, ktorzy przychodzq, by ulzyé im
w cierpieniach, wyzwolic¢ z choroby do zdrowia. Klinika lub oddziat szpitalny
moze oznaczac takq wspolnote [273, s. 92].

Znany amerykanski neurochirurg Sanjay Gupta (ur. 1969), gtéwny ko-
respondent medyczny CNN i New York Times, dzieli lekarzy na trzy grupy.
Przedstawiciele pierwszej mowia zwykle, ze zrobili wszystko, co byto w ich
mocy, drudzy bezradnie rozktadajg rece, a trzeci — nieliczni — szukaja nowych
rozwiazan, ida pod prad, dzieki nim medycyna si¢ rozwija. Gupta przytacza
wiele przyktadow z dziatalnosci wybitnych lekarzy, ktorzy dzieki swojej inte-
ligencji i odwadze dokonali rewolucyjnych zmian w medycynie. Przypomina,
powotujac si¢ na stowa prof. n. med. Madsa Gilberta (ur. 1947), ordynatora
oddzialu medycyny ratunkowej szpitala uniwersyteckiego w Tromaso (p6t-
nocna Norwegia), o sposobach uprawiania wiedzy medycznej: Nowa wiedza
i nowe praktyki medyczne pochodzq z kilku zZrodel. Jednym z nich jest analiza
kontrolowanych prob klinicznych. Inne podejscie zaktada udanie sie po roz-

8 Wpis z 29.06.2008 roku.
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wigzanie problemu do laboratorium, przeprowadzenie podstawowych badan
i podjecie proby sprawdzenia swoich przypuszczen w praktyce (...). Ratun-
kiem dla Anny Bagenholm® mialo okaza¢ si¢ trzecie rozwigzanie polegajgce
na tworzeniu nowej wiedzy w trakcie praktyki klinicznej [88, s. 24].

Czasem wystarczy, aby kilku lekarzy spojrzato na problem $wiezym okiem
— pisze Gupta — bo nauki medyczne rozwijaja si¢ wlasnie dzigki nowemu
spojrzeniu. Mama Kajtka pisze: Na biezqco Sledze wszystkie notatki prasowe
o Spigczkach, o ludziach wybudzonych, niektorych poznatam przeciez osobi-
Scie. Potrzebuje tych wiadomosci, one dodajg mi skrzydel, energii, to jakby
porcja wiary, kolejna dawka nadziei, ze to si¢ moze udac, skoro innym sig
udato, to czemu nie nam®.

Jednak niewielu lekarzy ma dos¢ cierpliwosci, aby obserwowaé pacjenta,
bada¢ fizjologie i trudne potozenie dzieci z syndromem apallicznym, z ktory-
mi kontakt jest utrudniony. Sila przyzwyczajenia i niech¢¢ do zmian osigga
swoje apogeum czgsto wlasnie w medycynie, w badaniu najbardziej ztozonych
cierpien i zaburzen. Skad ten sceptycyzm lekarzy? Oliver Sacks odpowiada
nastgpujaco: Poniewaz jestesmy wtedy zmuszeni bada¢ najgiebsze, najciem-
niejsze i przerazajgce obszary nas samych, obszary, ktore wszyscy staramy sie
wyprzec lub ktorych staramy sig nie dostrzegac [239, s. 16].

Niekiedy bardzo trudno jest zrozumie¢ okrutne zachowanie lekarzy w od-
niesieniu do matych pacjentow. Mama Kajtusia opowiadata o pewnym symp-
tomatycznym zdarzeniu: Po godzinie wrocita z Kajtusiem i z nowg wenesekcjg
na drugiej rqczce, koszulka we krwi i Kajtus... W oczach byto wida¢ cierpie-
nie z bolu, nigdy tego nie zapomne. Byt w duzo gorszym stanie niz dzis, patrzyt
w jeden punkt, ale na dotyk i bol reagowat od samego poczqtku... Juz wie-
dziatam, ze lekarz nie dat Mu nic przeciwbolowego i cigt miejsce do szukania
glownej zyly bez znieczulenia! Ludzie sq paskudni, myslg, ze jak w Spigczce, to
mozna z nimi robi¢, co si¢ chce, bo nie wstang, nie powiedzq... A prawda jest
taka, ze wielu z nich wszystko czuje, styszy, a tu taki bol! Pytalam pielggniarki,
czy synek dostal cos znieczulajqcego, ustyszatam, ze chyba doktor cos podad,
a po chwili mowita, Ze tak ladnie reaguje, ze przy szyciu rgczki tak sig ruszat
na stole... Bezczelni !!! [334]".

9 S. Gupta relacjonuje ze szczegdtami przypadek 23-letniej Anny Bagenholm, ktéra
w maju 1999 roku ulegta wypadkowi na stoku narciarskim: zaklinowata si¢ mi¢dzy ska-
fami a warstwa lodu. Gdy ja odnaleziono, temperatura jej ciata wynosita 13°, pacjentka
byta przemoczona i — wedtug klasycznych definicji — klinicznie martwa. Dziewczyna
wybudzita si¢, ukonczyla studia medyczne i péttora roku po wypadku zaczeta prace
jako radiolog. Gupta omawia na jej przykladzie donioste znaczenie hipotermii dla me-
dycyny.

10 Wpis z 17.12.2005 roku.

11 Wpis z 24.04.2007 roku.
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Mama Agnieszki rowniez wiele razy wypowiadala si¢ krytycznie o po-
stepowaniu lekarzy wobec jej corki. W jednym z wpiséw formutuje apel do
konkretnego lekarza, przypominajac mu tre$¢ przysiggi Hipokratesa: Panie
doktorze z chirurgii w Wagrowcu! Moze Panu pokazac, jak to sie robi!? Moge
Jjeszcze pokazac, jak wymieniac rurki tracheostomijne. Wiecie, tak si¢ zastana-
wiatam nad naszym zyciem. Zyciem rodzicéw dzieci chorych i niepetnospraw-
nych. Powiedzcie, jak to jest, ze my to wszystko musimy umiec¢ zrobié. Jak to
Jjest, ze lekarz, ktory powinien nas wesprzec, pocieszy¢, pomoc, nie przychodzi
na ratunek naszemu dziecku? Jezeli tak to wszystko ma wyglgdaé, to moze
my sie zaczniemy uczy¢ medycyny? I tak jak powiedziata mama dziewczynki
z chorym serduszkiem, czekajqc na operacje. Przez rok sama by sig tego na-
uczyla. Przez caly czas mialam duzo cierpliwosci i czesto usprawiedliwiatam
niektorych lekarzy. Jednak w momencie, kiedy ten nie chce przyjsé do moje-
go dziecka i obejrzeé¢ go, a drugi wkurza si¢ na mnie, Ze jestem nerwowa...
Czara si¢ przelata. Ja wiem, nic si¢ nie stato, bo to na szczescie nie bylo az
tak grozne. Jednak moja wyobraznia pracuje. A jakby Agnieszka przyjechala
do szpitala wlasnie wtedy, jak ten chirurg mial dyzur? Ona by nie Zyta. Bo on
sig boi matych dzieci! Gratuluje Panie doktorze, gratuluje! Mysle, ze przesle
Panu tres¢ przysiegi Hipokratesa. Podejrzewam, ze przez te lata zapomniat
Pan jej tresci! Tekst przysiegi: ,, Przysiggam uroczyscie, ze Zycie moje po-
$wigce shuzbie ludzkosci; nauczycieli moich szanowac bedg za wiedze, ktora
im zawdzigczam; zawdd mdj wykonywac bede z sumienno$cia i godnoscia;
troska o zdrowie chorych bedzie moim pierwszym obowigzkiem; powierzone
mi ich tajemnice szanowac¢ bede; podtrzymywac bede ze wszystkich moich sit
honor i szlachetne tradycje mego zawodu; koledzy moi beda mi bra¢mi; nie
dopuszczg, by religijne, narodowe, rasowe, polityczne lub spoteczne wzgle-
dy byly przeszkoda w spelianiu mego obowiazku wobec cierpigcego; mie¢
bede najwyzszy szacunek dla zycia ludzkiego juz od chwili jego poczgcia;
nie uzyj¢ mej wiedzy lekarskiej przeciw prawom ludzko$ci nawet pod presja
grozby; z wlasnej woli, na mdj honor uroczyscie oswiadczam, ze tej przysiegi
dochowam” [332]%.

Trudno jest przejs¢ obojetnie nad reakcjami rodzicdw na czesto bezduszne
postepowanie lekarzy wobec ich dziecka. W przeprowadzonych przeze mnie
wywiadach rodzice poswigcili wiele miejsca na opowiadanie o bezwzgledno-
sci lekarzy, o ich paternalistycznym podejsciu, nieadekwatnym do oczekiwan
rodzicéw malych pacjentow.

Mimo ze lekarze sg postrzegani jako profesjonalisSci w swojej dziedzinie,
to jednak rodzice nie zgadzaja si¢ z opisem stanu zdrowia ich dziecka, i na
wlasna reke szukaja sposobow na odzyskanie nie tyle utraconego zdrowia ich
dziecka, co utraconej nadziei z powodu wyrokow ferowanych przez doktorow.

12 Whpis z 23.02.2009 roku.
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Informacje sa obecnie uwazane za nowy towar na rynku, podobny do débr
materialnych czy energii. R6wnoczesnie, ze wzgledu na Internet i inne masowe
zrédha informacji, obecne spoleczenstwo globalne nazywane jest spoteczen-
stwem informacyjnym (ang. Information Society). We wspotczesnej kulturze
nastgpil nattok informacyjny uniemozliwiajacy zapoznanie si¢ z wigkszoscig
tworzonych danych, tzw. przecigzenie informacyjne. Wedlug Teorii Aktora-
-Sieci (ang. Actor-Network Theory — ANT)® powstajg obecnie coraz dtuzsze
i rozleglejsze sieci powigzan: los wielu roznych bytow, dotychczas niemaja-
cych ze sobg nic wspdlnego albo w ogole nieistniejgcych, stat si¢ wspdlny.

Dziennikarze (i nie tylko), wykonujac niewielkie zabiegi w obrgbie naszej
rzeczywistosci zycia codziennego, poprzez wlaczenie w obszerne sieci, od-
dziatuja na miejsca odlegte w przestrzeni. Od rzetelnosci i odpowiedzialnosci
ludzi mediow zalezy wiarygodno$¢ przekazu, jaki dociera do czytelnikow.
Czytelnik winien odnajdywac niejasnosci tego przekazu, pekniecia w nim,
studiujac ekspertyzy, porownujac artykuty prasowe miedzy sobg, czyli — jak
pisze Arbiszewski — winien naby¢ dwa rodzaje kompetencji: umiejetnosci
uwidaczniania ryzyka (szacowanie wiarygodno$ci wiedzy) oraz radzenia so-
bie z wiedzg (odroznia¢ ja od iluzji, mnieman, przektaman). Wowczas ma-
my do czynienia z interpretacjg dalekiego zasiggu [11, s. 283]. Arbiszewski,
oprocz terminu interpretacja dalekiego zasiggu, pisze o etyce dalekiego zasie-
gu, w ktorej podkresla kwesti¢ naszego pojawienia si¢ w zyciu innych, dzigki
obszernej sieci powigzan, a takze wptyw innowacji naukowo-technicznych na
relacje migdzyludzkie.

Jak zauwaza Tomasz Sahaj, w psychologii spotecznej znany jest specy-
ficzny efekt narracji, polegajacy na tym, ze odbiorca przekazu medialnego nie
widzi rzeczywisto$ci, jaka ona jest faktycznie, ale widzi taka, jaka ona zosta-
nie mu przedstawiona w postaci komentarza. Dlatego media, pelnigc wazna

13 W akademickim potocznym dyskursie funkcjonuje McLuhanowskie hasto ,,globalna
wioska” — wyrazajace zblizenie si¢ 1 zwigzanie réznych obiektow ze soba, przy czym
z géry nie mozemy przewidzie¢ wszystkich tych powigzan. Z tego powodu nie potrafi-
my rowniez przewidzie¢ wielu konsekwencji wlasnych dziatan. [11, s. 277-288].
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role posredniczaca, sa w stanie skutecznie kreowaé obraz $wiata i modyfi-
kowac¢ sposoby jego percepcji u ogromnych, milionowych rzesz odbiorcow
przekazu. Stad tez spoczywa na mediach tak ogromna odpowiedzialnosc. Jest
to szczegodlnie wazne w sytuacji, kiedy w srodkach masowego przekazu poka-
zywani sg ludzie chorzy i niepetnosprawni. Czestotliwos$¢ i rodzaj prezentacji
cztowieka z niepetnosprawnos$cia na ekranach telewizyjnych moze bezpo-
srednio rzutowac na sposob jego publicznego odbioru. A przy tym uwalniaé
badz — wrecz przeciwnie — utrwalac stereotypy z nim zwigzane [241, s. 164].

W czasach spoleczenstwa globalnego przekaz medialny stal si¢ instrumen-
tem nie tylko zdobywania i utrzymania wladzy politycznej, ale 1 materialnej
oraz duchowej (emocjonalnej) nad cztowiekiem. To media decyduja o tym,
jak postrzegamy $wiat, czego oraz w jaki sposob, si¢ o swiecie dowiadujemy.
Daje to witascicielom i dysponentom mediow wprost nieograniczone mozli-
wosci wladania innymi ludzmi. Poprzez przekaz medialny dokonuje si¢ ma-
nipulacja cztowiekiem oraz jego mysleniem i zachowaniem, wyborami oraz
hierarchig realizowanych w zyciu wartosci.

Dzigki mediom rosnie w spoleczenstwie zainteresowanie wiedzg medycz-
ng, mimo ze przekaz medialny jest czgsto bardzo uproszczony. Réwniez po-
strzeganie dziecka z syndromem apallicznym — jako dziecka umierajacego
badz wiodacego bezwarto$ciowa egzystencje — jest czesto efektem schema-
tycznego, stereotypowego przekazu medialnego. Obraz tego dziecka, kreo-
wany przez media, wptywa bezposrednio na rozumienie przez spoteczenstwo
jego sytuacji oraz zaangazowania rodzicow.

Do momentu, gdy Ewa Btaszczyk wlaczyta si¢ w dyskurs medialny, nie
tylko jako aktorka, ale przede wszystkim jako matka dziewczynki w stanie
apallicznym, przekaz medialny w odniesieniu do tych dzieci pozostawat nie-
jednokrotnie krzywdzacy. Obecnie, mimo ze s3 one nadal opisywane w spo-
sOb uproszczony jako znajdujace si¢ w Spigczce, to wydzwigk spotow re-
klamowych, doniesien medialnych i filmow dokumentalnych jest jako§ciowo
nowy: dazymy do wybudzenia tego dziecka, dzicki kompleksowej neurore-
habilitacji i wsparciu rodzicow. O swoich energicznych dziatania w mediach
wspomina Ewa Blaszczyk: Do tej pory zdotalismy przedstawié sie: kim jeste-
smy, o co nam chodzi, jaki jest cel dzialania fundacji. Udato nam si¢ zorga-
nizowac koncerty, powstaly programy w radiu i telewizji, ukazaly si¢ artykuty
w prasie, wydana zostata ksigzka. Wszystko to miato na celu szerzenie wiedzy
na temat Spigczki. Uswiadomienie ludziom problemu i ich uwrazliwienie. Te-
raz zamierzamy ostro ruszy¢ poprzez Polsat, TVN i programy telewizji pub-
licznej, bowiem udato nam si¢ doprowadzi¢ do fuzji zorganizowanych przez
nie fundacji. Po raz pierwszy te fundacje polgczyly sie i bedq wspolnie zbierac
pienigdze po to, by nasza klinika mogta powstac. I z tego polgczenia jestesmy
bardzo dumni [321].
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Jak wspomnialam we wstepie do niniejszej rozprawy, doniesienia prasowe
poruszajace problem syndromu apallicznego mozna podzieli¢ na te, w kto-
rych autorzy przyjmuja podej$cie proeutanatyczne, opierajgce si¢ na przeko-
naniu o $mierci spotecznej cztowieka przebywajacego w $piaczce oraz drugie,
przeciwstawne, przyjmujace mozliwos¢ jego wybudzenia, opierajace si¢ na
relacjach bezposrednich znawcoéw problematyki: rodzicéw oraz samych ludzi
wybudzonych ze stanu apallicznego [188, s. 160-163]. W ten drugi nurt wpi-
sujg si¢ opowiesci o zyciu dzieci, np. Aleksandry Janczarskiej — corki Ewy
Blaszczyk czy Kajetana Pawelczyka [334; 402], przedstawiane w felietonach
prasowych, w filmach dokumentalnych, w ksiazkach i na blogach interneto-
wych. Odrebny nurt stanowig zabiegi niektorych dziennikarzy opisujacych
dziecko z syndromem apallicznym, badz jego wybudzenie si¢, w kategoriach
sensacji lub cudow, tudziez przekazy zmierzajace do wywotywania u odbior-
cy wstrzasu, litosci 1 wspotczucia.

Znaczna czg$¢ spoteczenstwa przyswoita sobie obraz dziecka z syndro-
mem apallicznym jako dziecka wprawdzie zyjacego, ale takiego, ktoremu nie
mozna juz w zaden sposob pomoc. Dzigki takiemu mysleniu tatwiej pozwolié
na pobieranie od takiego dziecka narzgddéw do przeszczepu, poniewaz zaktada
sie, ze $mier¢ dziecka i tak wkrotce nastapi (co jednak czesto si¢ nie wydarza,
jesli dziecku zapewni si¢ odpowiednia opieke).

Niektorzy dziennikarze probujg glebiej spojrzec na sytuacje zyciowa czto-
wieka, ktory jest/byt w stanie apallicznym, oraz na jego zycie po wybudze-
niu. Malgorzata Szczepanska-Piszcz, w artykule Za drodzy aby zyé? [276,
s. 110-111], opublikowanym 15 listopada 2013 roku w Przeglqdzie, powta-
rza stwierdzenie Janiny Mironczuk, ze brak rehabilitacji dla pograzonych
w $pigczce 1 wybudzonych to w pewnym sensie ,,przyzwolenie na eutanazjg”.
Autorka rozpoczyna swoje rozwazania od podania konkretnego przyktadu:
10 marca 2011 r. 55-letni Piotr zawiozt tirem drukarki do Szwajcarii. Cho¢ od
kilku dni czul sie kiepsko, pomogt w roztadunku. W pewnej chwili powiedziat:
— O rany, jak mnie boli glowa, zeby to tylko nie byt wylew. I zemdlatl. To byt
wylew. W szpitalu, po usunieciu rozlegltego krwiaka srodczaszkowego, juz nie
odzyskal przytomnosci. Wkrotce odtransportowano go do szpitala w Gliwi-
cach. W jego karcie lekarz wpisai: stan apalliczny. I bezradnie roztozyt rece.
Pottora roku temu pan Piotr — niemal nieruchomy, niereagujqcy — przyjechat
do Zaktadu Opiekuriczo-Leczniczego Fundacji Swiatto w Toruniu, obecnie je-
dynego miejsca w kraju specjalizujgcego si¢ w opiece nad dorostymi ludzmi,
ktorzy nie odzyskujq przytomnosci. Lekarze fachowo nazywajq ten stan apal-
licznym. Zwykli ludzie — Spigczkq. Czasem ktos przypomni dawne okreslenie:
zywa Smierc.

Z niektorych wywiadoéw prasowych przeprowadzonych z rodzicami opie-
kujacymi si¢ od wielu lat swoimi dzie¢mi (jak pani Barbara Jackiewicz zaj-
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mujaca si¢ od 30 lat swoim dorostym obecnie synem Krzysztofem) przebija
gorycz, bezradnos¢ i lek przed przysztoscia, w ktorej dziecko zostanie pozba-
wione opieki matczynej. Ci rodzice komunikuja, ze pragng naglej Smierci dla
swojego dziecka: Nie chce powikian, nie chce, zeby jeszcze bardziej cierpial.
Przeraza mnie mysl, ze ktoregos dnia nie bede w stanie tu przyjechaé, ze umre
przed nim. Co wtedy? Dalej pani Barbara mowi: Narastalo we mnie zmecze-
nie, poczucie bezradnosci. Brak pomocy medycznej, obojetnosé, bezdusznosé,
traktowanie go jak pacjenta ostatniej kategorii — to stawalo sie nie do wy-
trzymania. Mowie do lekarza: ,,Krzys traci wiosy. Moze cos z tym zrobi¢?”
Lekarz na to: ,,A co to pani przeszkadza? ”. Mowie: ,,Ma chory paznokiec”.
Lekarz: ,,A co to pani przeszkadza?”. Chce poprawic¢ koc, zalozy¢ skarpety,
stysze: ,, Pani jest nadopiekuncza”. Pani Barbara podkresla z przekonaniem,
ze chodzi o zlozony problem, o jako$¢ opieki oferowanej synowi, ktora po-
winna by¢ na odpowiednim poziomie, skoro nie istnieje w naszym kraju moz-
liwos¢ eutanazji: Kiedy przywozitam Krzysia na izbe przyjec i czekatam z nim
godzinami w kolejce, bo zawsze byli pacjenci pilniejsi, wazniejsi, pielegniarki
i recepcjonistki same sie niecierpliwily. Szeptaty, ze dla takich jak on powinna
by¢ eutanazja. Jezeli polskie prawo tak bardzo troszczy si¢ o zycie ludzi w sta-
nie wegetatywnym, niech im zapewni godziwe warunki. To, ze Krzys zyje tak
diugo, to wylqcznie moja zastuga. 1o ja przez ponad 20 lat odcigzatam budzet
panstwa, opiekujgc sie nim samodzielnie. Gdybym oddata go do przytutku,
to juz by nie zyl. Kiedys, w latach 80., lezal przez 18 miesiecy w szpitalu,
i nabawit sie 20 gnijgcych odlezyn. Potozyli go w sali z nieszczelnymi okna-
mi, w podartej poScieli, potem na korytarzu. Ktoregos dnia oglgdam go, a tu
na klatce piersiowej pregi po paznokciach. Pewnie pielegniarki nieumiejetnie
probowaty go podniesé i im sig wymskngl. Nawet zasypkq nie posypaly. A ja
wszystko zauwaze. Ja wejde do niego przez dziurke od klucza. Nic sie przede
mngq nie ukryje. Dlatego teraz, po tylu latach, skoro panstwo podjeto decyzje,
ze Krzys ma nadal zy¢, to domagam sie, zeby lezat w najlepszej klinice i miat
najlepszq opieke. Takq, jak majq rodziny politykow, ktorzy sq przeciwni euta-
nazji [323].

Osobnym interesujagcym polem do badan bytyby komentarze internautow
umieszczane pod artykulami prasowymi, doniesieniami medialnymi czy pod
wpisami na blogach rodzicéw, ktérzy dzien po dniu troszczg si¢ o swoje dzie-
cko z syndromem apallicznym. Wypowiedzi cechuje albo bezdusznos$¢, albo
wspotczucie, czasami podziw przejawiany przez ich autorow. Rozne komen-
tarze przeplatajg si¢ ze soba, wywolujac liczne reakcje, takze ze strony rodzi-
cow dzieci z syndromem apallicznym. Przebadanie tego materialu wykracza
jednak poza zatozone ramy tej pracy.
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4 Rodziny wspierajace
e ,Spiacych bliskich”
- wizja literacka

Wizja literacka i filmowa jest przestrzenia taczaca nauke ze sztuka (dwa
sposoby opisywania §wiata, ktore ze soba nie rywalizujg). Wielu autorow lite-
ratury pigknej porusza w swych ksigzkach problemy, ktore s dla nich wazne
(podobnie jak dla badacza problem naukowy). Tworca polega na swojej wy-
obrazni, czesto inspiruje si¢ swojg biografia.

Dorothy Walsh twierdzi, ze literatura pigckna przekazuje wiedzg, ktorej in-
ne formy wyrazu nie sg w stanie zakomunikowac. Sadzi, ze przezycie przez
literatur¢ nie tyle pomaga w rozwigzaniu indywidualnych problemow, ile
umozliwia zrozumienie wlasnych przezy¢ i doswiadczen [300, s. 127, 132].
Fikcja literacka jest dla czytelnika stymulatorem wyobrazni, a takze przed-
stawia jaki$ model ludzkiego do§wiadczenia. Okazuje sig, ze literatura moze
sta¢ si¢ remedium na problemy egzystencjalne, moze okazaé si¢ pomocna
w zmaganiach z emocjonalnymi problemami, szczeg6lnie podczas zyciowego
kryzysu. Wedtug Marii Molickiej literatura ksztaltuje samoswiadomos$¢ czy-
telnika, gdyz umozliwia mu wglad w jego wlasne emocje, motywy, postawy,
pozostawia trwaty $lad w psychice. Jest no§nikiem wiedzy o innych. Literatu-
ra okazuje si¢ niezwykle wazna w zyciu calej spotecznosci, dostarcza zr6zni-
cowanych wzorcoOw osobowych i zréznicowanych interpretacji [185, s. 122].

Literatura oferuje wiedze, ktérg mozna zastosowa¢ do wlasnego zycia.
Wnhiknigcie w samowiedze bohatera i sposob, w jaki interpretuje on swoje
mysli, intencje, dazenia, relacje z innymi, uruchamia proces poréwnywania
i oceniania. Pojawia si¢ doswiadczenie bliskiej relacji z bohaterem poprzez
zaangazowanie emocjonalne i poznawcze czytelnika [185, s. 128-129].
Utwory literackie umozliwiaja poréwnanie poprzez analogi¢ do wlasnego
do$wiadczenia, identyfikacje z bohaterem, czasem dzigki nim jest budowa-
ne zastepcze do§wiadczenie. Molicka pisze o tym, ze literatura jest kluczem
do $wiata wewnetrznego, poniewaz odnosi si¢ do uniwersalnych problemow
ludzkiej egzystencji.

Literatura jest szeroko rozpowszechnionym komunikatorem i pelni okre-
slone funkcje, m.in.:

e komunikacyjng (ekspresyjna) — artysta przez swoje dzieto komunikuje si¢
z czytelnikiem; pozwala na refleksj¢, wglad; sprzyja odkrywaniu nowych,
waznych tre§ci, zweryfikowaniu dotychczasowego spojrzenie, pozwala
zrozumie¢ innych;
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e filozoficzng — dotyczy konfrontowania obrazu $wiata wykreowanego
w dziele literackim ze $wiatopogladem czytelnika;

e poznawczg (dydaktyczng) — wszechstronnie i tworczo wzbogaca osobo-
wos¢ cztowieka pod wzgledem tresci umystowych i emocjonalnych; do-
starcza cztowiekowi informacji przydatnych do ponownej interpretacji
sensu i celu zycia; sprzyja konstruowaniu wiedzy i samowiedzy, madrosci
zyciowe;j;

e ctyczng — naktania do refleksji, ukazuje wzorce, ksztattuje wrazliwo$¢,
umiejetnos$¢ wartosciowania;

e rekreacyjng — pozwala osiggna¢ stan wyciszenia, radosci, rozluznienia,
wewnetrznego spokoju;

e terapeutyczng (katartyczno-kompensancyjng) — pomaga roztadowaé
i przeksztalci¢ niekorzystne dla zdrowia stany napigcia i frustracji [134,
s. 20, 27].

W konteks$cie mojej pracy interesuje mnie przede wszystkim funkcja tera-
peutyczna literatury. Dostrzegano ja juz od czasow starozytnych. Jak podaje
Wita Szulc, juz starozytni Grecy nazywali swoje biblioteki lecznicami duszy.
Wspoélczesnie Amerykanie przoduja w biblioterapii, czyli wykorzystaniu li-
teratury w celach terapeutycznych. Na rodzimym gruncie zastosowaniem bi-
blioterapii, jej efektywnoscia, doborem materialow czytelniczych zajmuja si¢
gtéwnie Wita Szulc [279], Maria Molicka [185] i do niedawna Irena Borecka
[29] (zmarta w 2008 roku). Biblioterapi¢ stosujag w praktyce psychoterapeuci,
psychologowie, pedagodzy i bibliotekarze, poniewaz zakres oddziatywania
ksigzek jest niezwykle szeroki — od stymulacji rozwoju do klasycznej tera-
pii. Psychoterapeuci uzywaja materialow drukowanych gtéwnie jako czesci
programu terapeutycznego, a psychologowie, pedagodzy i bibliotekarze naj-
czegsciej we wspieraniu w sytuacjach emocjonalnie trudnych i w procesie wy-
chowania [185, s. 133].

Literatura umozliwia zaspokojenie potrzeb psychicznych, tagodzi stres
i stymuluje rozwoj osobowosci. Fikcja literacka pozwala na rozpoznawanie
1 nazywanie uczu¢. Rozwija wewngtrzne zycie uczuciowe, zapoznaje ze stra-
tegiami radzenia sobie, zacheca do dziatania, a takze buduje zasoby osobiste,
czyli cechy psychiczne cztowieka: poczucie tozsamosci, sprawstwa i kontroli,
wszelkie kompetencje i wiedze. Te zasoby sa czynnikami wspomagajacymi
reakcje na stres i wspierajg efektywne radzenie sobie z nim [185, s. 147].
Wedtug Molickiej szczegdlne miejsce wsrdd zasobow osobistych zajmuje sa-
mowiedza jako poznanie nowych strategii dzialania, radzenia sobie, przetwa-
rzania informacji, wzorcow myslenia, odczuwania i zachowania.

W sferze doznan intelektualnych literatura sktania do refleks;ji: jakim chce
si¢ by¢ cztowiekiem. Historie innych pomagaja powroci¢ czytelnikowi do
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rownowagi po traumatycznych przezyciach, dzigki jego zapoznaniu si¢ z do-
$wiadczeniami innych, dzigki poznawczej zmianie — widzeniu rzeczy inaczej,
spojrzeniu na siebie z innej perspektywy. Uodparniajg na kolejne nietatwe
zdarzenia, wybory. Symulacja problemu poprzez literature ulatwia czasem
jego rozwigzanie [185, s. 134—135]. Po lekturze czytelnik czuje si¢ mniej osa-
motniony w radzeniu sobie z wyzwaniami, ktore niesie zycie. Ricoeur glo-
sit poglad o wzajemnych powigzaniach opowiesci literackich i historii zycia,
o koniecznosci uzupetnienia narracji etyka. Bohaterowie ksigzek opisuja swo-
je przezycia, co pozwala czytelnikowi odczytywac sens, jaki nadajg swojemu
zyciu, jak 1 znaczeniu zycia innego.

Istnieje wiele pozycji z zakresu literatury pigknej poruszajgcych problem
syndromu apallicznego, ja przedstawi¢ tutaj tylko kilka wybranych. Oczywi-
$cie kazdy czytelnik dokonuje wilasnej interpretacji tekstu, natomiast wszyscy
moga w prezentowanych ksigzkach znalez¢ informacje, ktére pomoga zrein-
terpretowac sytuacj¢ zyciowa ,,spiacych bliskich”, czyli pacjentow znajduja-
cych si¢ w stanie apallicznym.

Do ksigzek poruszajacych problem syndromu apallicznego mozna zali-
czy¢:

e Glenys Carl, W twoich rekach. Dziennik matki, Niebieska Studnia, War-
szawa 2007.

Robert J. Wiersema, Kiedy dzieje si¢ cud, Otwarte, 2008.

Isabel Allende, Paula, MUZA, Warszawa 2002.

Jean-Dominique Bauby, Skafander i motyl, Stowo/Obraz Terytoria, 2007.
Jodo de Braganca, Rita Jonet, Bog sobie ze mnie zakpit, WAM, Krakoéw
2008.

Arno Bohlmeijer, Do nowego aniota, Wyd. Znak, Krakéw 2008.

e Ewa Btlaszczyk, Krystyna Straczek, Wejs¢ tam nie mozna, Znak, Krakow

2005.

e Ewa Blaszczyk, Lubie¢ zy¢, Filia, Poznan 2015.

Jedna z najbardziej interesujacych historii poruszajacych problematyke
syndromu apallicznego mozna znalez¢ w ksigzce Jodo de Braganca i Rity
Jonet pt. Bog sobie ze mnie zakpit [30]. Krotki opis umieszczony na oktadce,
ktéry ma zacheci¢ do czytania, brzmi nastgpujaco: Mgz Marianny, Joachim,
ulega wypadkowi i znajduje si¢ w stanie Spigczki. Mtoda kobieta, szczesliwa
w swoim matzenstwie, musi teraz odpowiedzie¢ sobie na pytania o sprawy,
ktore dotgd wydawaly si¢ jej oczywiste. Przezywany przez nig dramat staje
sig poczqtkiem wzbogacajgcego procesu poszukiwania samej siebie. Jeden
z autorow ksigzki zaznacza we wstepie, ze zdaje sobie sprawe, iz ksigzka jest
adresowana do waskiego grona odbiorcow ze wzgledu na fakt, ze zrodzila
si¢ z potrzeby serca jako sposob na poradzenie sobie z zatoba po $mierci cor-
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ki, chociaz w ksiazce nie ma watku $cisle autobiograficznego. Odnajdujemy
w niej cenne refleksje dotyczgce doswiadczen i przezy¢ rodzin majacych ko-
gos$ bliskiego w stanie apallicznym. Autorzy piszg o powstaniu swego rodzaju
zazylosci pomiedzy osobami odwiedzajacymi bliskich w $pigczce. Po kilku
tygodniach nie ma juz tajemnic co do przyczyn, jakie pogrqzyly mezow, Zony,
dzieci w tym glebokim Snie, z ktorego nie wiadomo, kiedy si¢ obudzq. Z jednej
strony to ciekawe, do jakiego stopnia ludzie otwierajg si¢ przed drugimi, jak
tatwo placzg, jak potrafig mowic¢ nieprzerwanie o cierpieniu, jakie ich do-
tkneto [30, s. 30]. Mozna zauwazyc¢, ze spoteczenstwo, w ktorym zyja boha-
terowie, nie chce wiedzie¢ o ich nieszczgsciach i w pewnym sensie jedynymi
sprzymierzencami staja si¢ bliscy innych pacjentow znajdujacych si¢ w stanie
$pigczki. Autorzy opisujg t¢ relacje jako braterska, intensywna i coraz giebsza.
Doswiadczenie zmusza nas do zapoznania sie z terminologiq, ktorg inaczej
uwazalibysSmy za przynalezng wytgcznie lekarzom, rzeczywistos¢ wydobywa
z nas zdolnosci, o jakich nam sie¢ wczesniej nie snito, abysmy mogli rozroz-
nia¢ najdrobniejsze detale: poruszajqcq sig reke, ledwie rysujqcy sie usmiech,
kiedy przychodzi jakas szczegolnie wyteskniona wizyta, ciato bezwtadne od
miesigcy, lekki odruch ramienia, zmiang w zestawie lekow, wszystko to zmie-
nia sig w znaki, ktore uczymy sie odczytywaé. Nie z wlasnej woli, ale przez
kaprys losu [30, s. 29-30]. Cala ta opowie$¢ — jak mozna przeczyta¢ w in-
nym opisie — jest o poszukiwaniu sensu w cierpieniu i 0 zwycigstwie wiary
nad buntem czlowieka dotknigtego niezastuzonym nieszczgsciem. Ksigzka
jest napisana w sposob przekonywajacy, daleki od schematyzmu czy puste-
g0, powierzchownego moralizatorstwa. Jest to opowies¢ o doskonaleniu si¢
w wierze i o jej zwyciestwie nad tym, co czgsto uwazamy za absurd. Gtéwna
bohaterka opowiesci Marianna zastanawia si¢ nad tym, na ile kontakt z jej me-
zem przebywajacym w $piaczce objawia i przemienia ludzi, ktorzy si¢ z nim
spotykaja. Odnajduje glgboki sens tam, gdzie czesto wspolczesny cztowiek
zderza si¢ z pustka pozbawiong sensu.

Literacki obraz sprawczej sity chorego dziecka jest ukazany w ksigzce Kie-
dy dzieje sig cud, ktora stala si¢ bestsellerem w Stanach Zjednoczonych. Jej
autorem jest kanadyjski pisarz Robert J. Wiersema, ktory pokazuje, jak dra-
mat przeradza si¢ w niezwykle dobro. Potracona przez samochod trzyletnia
Sherry zapada w $piaczke. Pozbawieni nadziei rodzice postanawiajg odlaczy¢
corke od respiratora. [ wtedy zdarza si¢ cud — pierwszy z wielu. Dziewczynka
zaczyna samodzielnie oddycha¢. Wkrotce okazuje si¢, ze zawieszona mi¢dzy
zyciem a $miercig Sherry posiada niezwykla moc uzdrawiania chorych. Pod
jej domem gromadzg si¢ pielgrzymi. Sg jednak tacy, ktdrzy zrobig wszystko,
by nie dopusci¢ do kolejnych cudow.

W ksigzce kazdy z bohaterow ma mozliwo$¢ przedstawienia swojego
punktu widzenia, narracja bohateréw jest prowadzona roéwnolegle. Czytelni-
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cy komentuja lekture jako nieco mistyczng, powotujaca si¢ na niezbadana,
duchowg sfer¢ w czlowieku. Dostrzegaja jednak dzieki lekturze, jak w cieniu
niewyslowionego cierpienia rodzi si¢ nadzieja, odkrywaja site mitosci i prze-
baczenia. Inni piszg natomiast o spekulacjach myslowych oderwanych od rze-
czywistosci.

Pozwole sobie zacytowa¢ fragment prologu ksiazki, poniewaz kwestia po-
czucia winy u rodzicow za wypadek dziecka jest zagadnieniem tak trudnym,
ze czasami tylko positkujac si¢ literaturg, mozna wyrazi¢ przezycia rodzica:
., Spuscitam je z oczu tylko na chwilg”. Zdanie, ktore przesladuje rodzica, gdy
cos strasznego przydarzy si¢ dziecku, dzwigczy w glowie jak oskarzenie. Albo
przeklenstwo. — Odwrocitam sig tylko na sekunde, a on jakims cudem dosieg-
ngt rekq patelni... — Wesztam do domu odebrac telefon. Myslatam, ze furtka
przy basenie byta zamknieta na klucz... Blaganie o wyrozumialos¢, usprawied-
liwianie sig¢ przed calym swiatem. Poczucie winy. Wzajemne oskarzenia. Do-
brze to rozumiem: Gdybym bardziej uwazata... On by sig¢ nie poparzyl. Ona by
nie utoneta. Ja jej nie spuscitam z oczu. Wierzymy, ze jesli zachowamy ostroz-
nos¢, nie spotka nas zadna tragedia, ze jesli postaramy si¢ uwazac, bedziemy
mie¢ dos¢ sily, dos¢ rozwagi, dos¢ szczescia, by oszukaé los. — Gdybym jg
obserwowalta... To klamstwo. Swiat plata nam figla: pozornie stucha naszych
tlumaczen, ale to tylko poglebia rozpacz i poczucie winy. Ja nie spuscitam
jej z oczu. Cho¢ wolatabym nic nie widzie¢. Czasami mozemy si¢ tylko przy-
gladaé, pozostaé milczgcym swiadkiem wydarzen, ktore za moment zmieniq
nasze zycie, w mgnieniu oka — tyle czasu, ile potrzebuje trzyletnia dziewczynka
na jeden krok w niewtasciwym kierunku. PusScitam jej rqczke. Nie spuScitam
jej z oczu. I mojego dziecka juz nie ma [310, s. 7].

Nauwage zashuguje tez autobiograficzna ksigzka Arno Bohlmeijera pt. Do
nowego aniota [27]™ . Jest to oparta na faktach opowie$¢ mezczyzny o mitosci
iradzeniu sobie z utratg najblizszej osoby. Bohlmeijer relacjonuje wydarzenia,
ktore na zawsze zmienily zycie jego rodziny, dzieli si¢ mitosnym dialogiem,
ktory prowadzi z pograzong w $pigczce ukochang zong. Wszystko wydarzyto
si¢ w utamku sekundy: chwila nieuwagi, samochdd uderzyt w drzewo. Szpi-
talna narracja jest szczera az do bolu, Bohlmeijer nie ukrywa zmg¢czenia czy
irytacji, nie szczedzi opiséw fizycznych dolegliwosci. Przeciez przed Zona
i tak niczego nie ukryje. Niezwykta wi¢z, jaka go z nig taczy, daje autorowi

14 Arno Bohlmeijer pisze w niezwykle sugestywny sposob zaréwno dla dzieci, jak i dla
dorostych. Ma w swoim dorobku 16 ksigzek. Jego tworczo$¢ zostata zauwazona i uho-
norowana prestizowg nagroda Charlotte Kohler Prize. Autor otrzymal nominacj¢ do
Golden Owl. Zostal rowniez nagrodzony przez Pulishers Weekly za subtelne pigkno
w tworczosci i afirmacje zycia, za elegancj¢ i finezj¢ pisania. Publikuje w Europie
i w Ameryce. Mieszkal w Londynie, we Francji, w Walii. Obecnie mieszka i pisze
w Holandii.
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site, ale przede wszystkim pozwala przygotowac si¢ na zupelnie nowy etap
w zyciu jego oraz corek — Rose i Phoebe. Bohlmeijer dzieli si¢ w ksiazce
dylematami: Mimo to, kiedy twoi rodzice mowiq mi, ze znajq trzy osoby, kto-
re znajdowaty si¢ w Spigczce znacznie diuzej i wrocily do zdrowia, nadzieja
znow ma mnie w garsci. Czy naprawde poradzilibysmy sobie bez Ciebie? Czy
to nasz strach nie pozwala Ci sie stgd wydostac? Czy chcesz, zebysmy dali Ci
odejs¢? Czy mamy cos zrobié? Jestes dzielniejsza od nas [27, s. 83]. To pyta-
nie o odej$cie albo powrot przewija si¢ przez calg ksiazke: Co jest dla Ciebie
najlepsze? Jesli ,,pozwolimy Ci odejs¢”’, mozesz poczué sig opuszczona, jesli
bedziemy Cig zachecaé do pozostania, mozesz odczuwac presje [27, s. 39].
W innym fragmencie autor dostrzega znaczaca rolg otaczajacych go ludzi:
Dzielgc z nami to doswiadczenie, niektorzy dostownie przyjeli na siebie czes¢
cierpienia, zmniejszajgc tym samym nasze wiasne [27, s. 80].

Ta pigkna, petna zyciowej madrosci, autentyczna i glgboka refleksja nad
$miercig 1 przemijaniem opowiedziana przez me¢zczyzne wzrusza i daje uko-
jenie. Znany krytyk literacki Jarostaw Czechowicz opublikowal na swoim
blogu [342]" recenzj¢ ksigzki. Przytaczam jej fragment, aby zaakcentowac
walory opowiesci: ,, Do nowego aniota” udowadnia, Ze pisanie moze mie¢
znaczenie terapeutyczne. Kiedy niebo zbliza si¢ do ziemi, rozpacz walczy
z nadziejg, a jedynym sposobem utrwalenia ulotnych wrazen jest ich zapi-
sywanie, powstaje wowczas taka ksigzka jak opowies¢ Bohlmeijera. Ksigzka
dotykajgca bardzo wielu problemow egzystencjalnych, a jednoczesnie mato
skomplikowana przypowies¢ o sile mitosci. Autor unika patosu i nie probuje
uwznioslaé swego bolu za pomocq wyszukanych stow. Dzieje si¢ cos zupetnie
innego — powstaje bardzo statyczna, pozbawiona opisow histerycznych bgdz
impulsywnych zachowan opowies¢. Nie do konca chce sie wierzy¢, ze Bohl-
meijer w tak dojrzaly i mqdry sposob spoglada zarowno na siebie w sytuacji
rozpaczy, jak i na wiasne dzieci pozbawione matki i na kobiete, z ktorq dzielit
swoje zycie do momentu tragicznego wypadku. A jednak! Ta ksigzka mowi
prawde i jest prawdziwa. (...) Najwazniejsze w tej opowiesci jest ukazanie te-
go, jak rodzi sig¢ Zyciowa sita, ktora nie pozwala poddac si¢ zwqtpieniu. Jest to
zatem ksigzka bardzo optymistyczna i przekonujqca zarazem. Warto przyjrzeé
sie temu, jak z mroku cierpienia wytania sie Swiatlo nadziei.

Kolejna pozycja autobiograficzna jest ksigzka W twoich rekach. Dzien-
nik matki autorstwa Glenys Carl. Jest to opowies¢ o tym, jak blyskawicznie
i nieodwracalnie odmienia si¢ los i jak trudne wyzwania stawia przed nami
zycie. Przede wszystkim jednak jest to historia wielkiej mitosci, niestabna-
cej nadziei i wiary w ludzi oraz w sil¢ niesionej przez nich bezinteresownej
pomocy. Przedmowe do ksigzki napisat znany angielski prozaik, scenarzysta

15 Blog krytycznoliteracki prowadzony przez Jarostawa Czechowicza, autora ponad
o$miuset pigcdziesi¢eiu opracowan (recenzji) wspotczesnej prozy polskiej i §wiatowe;.
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i producent filmowy Nicholas Evans'®, ktory nazwal autorke¢ zaklinaczem Ilu-
dzi. Jej dziennik jest historig prawdziwa. Glenys Carl, matka trzech dorasta-
jacych synéw, dowiaduje si¢, ze najmlodszy z nich, Scott, ulegl powaznemu
wypadkowi 1 w stanie $piaczki przebywa w szpitalu w Sydney, w Australii.
Glenys opuszcza zimng Europe, by na drugim koncu $wiata zmierzy¢ si¢
z budzaca lek rzeczywistoscia, ktora na zawsze odmieni jej zycie. Przykuty
do szpitalnego tozka Scott, na skutek doznanego urazu mozgu, pograzony
jest w sztucznym, gtebokim $nie. Szanse na to, ze si¢ obudzi, sa znikome.
Cho¢ rokowania sg niepomys$lne, matka podejmuje rozpaczliwa walke o od-
zyskanie syna, o jego przebudzenie, a potem przywrdcenie mu sprawnosci.
Odzyskanie swiadomosci oznacza dla chtopca rozpoczecie diugiej, wymaga-
jacej ogromnego naktadu sit i srodkow rehabilitacji. Niespodziewanie cen-
ng pomoc oferuja obcy ludzie, wolontariusze, ktéorzy w Australii, a potem
w Anglii, zjawiaja si¢ thumnie, oferujac swoj czas, najlepsze chgci i umie-
jetnosci. Przez otwarty, peten serdecznego ciepta dom Scotta i jego dzielnej
matki przewijaja si¢ niezliczeni ochotnicy. Kazdy z nich cos$ po sobie zosta-
wia 1 kazdy dostaje w zamian odrobing z tej niezwyklej, niewidocznej aury
otaczajacej Scotta i Glenys. W twoich rekach — to prawdziwa, wzruszajgca
opowie$¢ matki o zmaganiach z chorobg i niespodziewana niepetnospraw-
noscig ukochanego syna.

Sposrod wielu recenzji dotyczacej tej ksigzki zacytuj¢ jedna, ktorej au-
tor zwraca uwage na znaczenie zycia dziecka Glenys: 7o w gruncie rzeczy
przede wszystkim Swiadectwo matki, ktora dla syna jest w stanie poswigcic¢
wszystko, cale swoje zycie — jak mozna przeczytac. 1o obraz mozliwosci, ja-
kie majq przed sobg osoby w podobnym polozeniu — wystarczy odrobina sa-
mozaparcia i okazuje sie, zZe nie ma rzeczy niemozliwych. To potwierdzenie,
ze istniejq jeszcze ludzie bezinteresowni, gotowi nies¢ pomoc. A takze obraz
niezwyklych cudow, jakie wydarzajq si¢ w otoczeniu tej rodziny. Historia nie-
zwykia, a przeciez nieodosobniona — podobne wydarzajq si¢ kazdego dnia na
catym Swiecie. Smutne jest tylko to, Ze zycie pisze swoje wiasne scenariusze,
a zakonczenie zostaje nam zdradzone juz na samym wstepie. Ksigzka staje sie
przez to poniekqd pomnikiem wystawionym Scottowi — mtodemu cztowiekowi,
petnemu humoru i zyczliwosci, ktorego los wystawit na tak ciezkq probe. We
wszystkim jednak mozna odnalez¢ sens — i to starata sig zawsze robi¢ matka
Scotta. Wiele osob, ktore miaty styczno$¢ z ich historig, niejednokrotnie po-
wtarzato, jak wielki wplyw na ich dalsze zycie miato spotkanie ze Scottem.

16 W 1995 roku zadebiutowat jako prozaik powiescig Zaklinacz koni. Ksigzke okrzyk-
ni¢to ,,najwigksza sensacjg wydawnicza ostatniej dekady” (w samych Stanach Zjedno-
czonych sprzedano 15 milionow egzemplarzy). Jej sukces sprawit, ze Evans zajat si¢
zawodowo pisarstwem. Na podstawie tej powiesci Robert Redford nakrgcit w 1998
roku film pod tym samym tytutem.
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Ksigzka naprawde daje do myslenia i pozwala spojrze¢ na cierpienie z innej
perspektywy [337].

Mama Agnieszki znajdujacej si¢ w stanie apallicznym pisze, ze czasami
spoglada na swoje zycie jak na fragment jakie$ ksiazki: To bylo wszystko tak
niedawno. Zdarzyto si¢ naprawde. A jak to czytam, to wydaje mi sig, ze to
fragment jakiej$ ksigzki. Zycia innych ludzi. Juz nie pamietam $miechu Aguni,
ani jej glosu. Rece mi sig trzesq. Ten bol jest straszny. A tu niedtugo rok mija...
Mam takie wrazenie, ze jak do roku nie uda si¢ Aguni obudzi¢, to nic nie da si¢
juz zrobié... Nie wiem, skqd mi sig to wzielo. 1o pewnie strach, ze jg naprawde
moge straci¢, tak na zawsze! Drugi raz nie dam rady. Mam nadzieje, ze sig
bardzo myle [332]".

17 Whis z 31.10.2008 roku.
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Sparalizowani,

e w stanie Spigczki,
uzaleznieni od innych
- obraz filmowy

Kluczowym pojegciem w teorii filmu jest identyfikacja, ktora stata si¢ przy-
czynkiem do postawienia pytania o to, co film robi z widzem. Lub nastgpnego:
Co widz robi z filmem, aby go zrozumie¢? Oczywiste jest, ze film operuje
specyficznym jezykiem: obrazem wizualno-dzwigkowym. Filmy fabularne
i dokumentalne umozliwiaja poznanie zblizone do poznania bezposredniego
poprzez odzwierciedlenie rzeczywistosci dzigki temu, Ze operuja jezykiem
obrazu, ruchu, koloru, dzwigku naturalnego, stowa, muzyki. Ponadto rzeczy-
wisto$¢ przedstawiana w filmie moze by¢ ukazywana w sposdb wybidrczy,
pod innym katem i z réznych punktéw widzenia. Utrwalanie i odtwarzanie
rzeczywistosci na tasmie filmowej pozwala na przezwyci¢zanie granic prze-
strzennych normalnego poznania. Chodzi o to, ze oko obiektywu kamery fil-
mowej widzi lepiej i doktadniej niz oko fizjologiczne, dzigki tzw. zdjeciom
specjalnym: mikro, makro, podwodnym, rentgenowskim, ultrafioletowym itp.
Piszac o przezwycigzaniu granic przestrzennych, mozna mie¢ na uwadze row-
niez udostepnianie odbiorcy za pomocg filmu zjawisk, przedmiotoéw, ktore sa
odlegte dla nich w danym czasie. Kolejnym atutem filmu jest przezwyci¢za-
nie granic czasowych. Z jednej strony zmienia si¢ czas rzeczywisty na czas
filmowy (zdjgcia poklatkowe, zwolnione, przyspieszone), a z drugiej strony
chodzi o mozliwos$¢ ogladania w dowolnym czasie i dowolng liczbe razy rze-
czywisto$ci zarejestrowanej na tasmie filmowej [269, s. 88—89].

Zaangazowanie widza w fabule filmu polega na do§wiadczaniu przez nie-
go calej gamy zrdéznicowanych reakcji emocjonalnych mimikry afektywnej
(upodobnienie si¢) i mimikry motorycznej oraz mimowolnych reakcji autono-
micznych (§miech, strach).

Wspotczesnie film jest zaliczany do szeroko rozumianej sztuki (w relacji
do teatru, literatury, sztuk plastycznych, muzycznych). Badania nad filmem
1 jego terapeutycznymi wiasciwosciami dotycza zagadnien z zakresu filmo-
logii, psychologii, semiotyki filmu czy medycyny. Film jest cennym narzg-
dziem pomocnym w ksztaltowaniu inteligencji emocjonalnej i wspomagaja-
cym profesjonalng pomoc psychologiczng [134, s. 137-138]. Moze by¢ on
tez traktowany jako audiowizualna odmiana biblioterapii. Z punktu widzenia
filmoterapii nie bez znaczenia pozostaje tu poziom podobienstwa widza z bo-
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haterem filmu — im jest ono wigksze, tym bardziej widz jest zaangazowany
w akcje [134, s. 145].

Gdy chodzi o filmy poruszajace problem oséb z szeroko pojmowang nie-
petosprawnoscia, a do takich osob zaliczam dzieci z syndromem apallicz-
nym, to niezwykle interesujgce opracowanie na ten temat przygotowal Tomasz
Sahaj w ksiazce pt. Niepetnosprawni i niepetnosprawnosé¢ w mediach. filmy,
seriale, Internet [241]. Autor zaprezentowal w niej wyniki swoich badan na
temat obrazow filmowych poswigconych osobom niepetnosprawnym fizycz-
nie i intelektualnie, przygotowujac imponujace zestawienie. Sahaj wziat row-
niez pod uwagg zmiany zachodzace w samej telewizji: programy prowadzone
przez osoby z niepelnosprawnoscia, kanaty telewizyjne po§wigcone tematyce
niepetnosprawnosci, wiadomosci sportowe informujace o osiagni¢ciach nie-
petnosprawnych zawodnikow. Autor dokonal takze analizy programow wy-
branych festiwali filmowych prezentujacych filmy zwigzane z niepetnospraw-
noscig oraz sposoby oceny i wyrozniania tych filmow. Wykorzystal zawartosé
portali internetowych, na ktérych umieszczane sa materialy filmowe zawiera-
jace tresci polaczone z problematyka niepelnosprawnosci. Na stronach od 145
do 162 swojej ksiazki omawia filmy, ktore umiescit w kategorii: sparalizo-
wani czasowo lub trwale, w stanie Spigczki, uzaleznieni od innych. Dochodzi
do wniosku, ze ludzie czasowo lub trwale sparalizowani oraz wybudzajgcy
sig¢ z farmakologicznej lub pourazowej Spigczki w wielu filmach dokumental-
nych, fabularnych i fabularyzowanych pokazywani sq jako przykiad tego, ze
bezwlad i unieruchomienie ciata (nawet catkowite) nie zamyka jeszcze drogi
do istotnych asocjacji spotecznych, gtebokich i wazkich powigzan miedzyludz-
kich, ktore wprawdzie czesto nie mogq by¢ spetnione w wymiarze cielesnym,
ale w duchowym i emocjonalnym zdecydowanie tak. Filmy takie pokazujg,
ze pacjent — beneficjent domu pomocy spotecznej, hospicjum lub po prostu
czlonek rodziny znajdujqcy sie pod opiekq najblizszych — posiada lub nadal
posiadac moze, nadzieje i marzenia (niekiedy bardzo wyrafinowane), intymne
pragnienia, naturalng potrzebg pobycia jedynie ze sobq itp. Mie¢ takie samo
hobby, jakie posiadal przed zaistnieniem choroby lub nieszczesliwego wypad-
ku, albo inne, nowe pasje zyciowe [241, s. 145].

Tomasz Sahaj przywotuje w swej publikacji kilka interesujacych filmoéw
dotyczacych mniej lub bardziej bezposrednio ludzi znajdujacych si¢ w sta-
nie apallicznym. Zaden nie jest jednak po$wigcony dziecku znajdujgcemu sig
W tym stanie. Autor ze znawstwem analizuje filmy i formutuje interesuja-
ce wnioski. Dostrzega najpierw, ze ludzie sparalizowani (czasowo lub trwa-
le) s3 z koniecznosci skazani na pomoc i opieke najblizszej rodziny oraz na
skomplikowane i zaawansowane zabiegi wyspecjalizowanego personelu me-
dycznego, bez ktorych nie byliby w stanie przezy¢. Sa zawlaszczani przez
profesjonalna, silnie zrutynizowana, zinstytucjonalizowang medycyne, trak-
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tujacy ich jak ,,przypadki chorobowe”. Sahaj podkresla w podsumowaniu, ze
w wigkszosci filmow, ktorych akcja dziata sie w szpitalu, poruszana byta mniej
lub bardziej wyraznie kwestia uprzedmiotawiania niepetnosprawnych pacjen-
tow, dominanta i prymat instytucji nad jednostkami i ich indywidualnymi pra-
wami. Wielokrotnie poruszany byt fundamentalny problem: cel i sens istnienia
w sytuacji, ktora nie rokuje zadnych medycznych szans na poprawe, a przez
to — z roznych powodow (ambicjonalnych, etycznych, religijnych, swiatopo-
glgdowych) — jest nie do zaakceptowania przez sparalizowanych ludzi [241].

Wiele filmow o tej tematyce — pisze Sahaj — pokazuje heroiczne, nadludz-
kie wrecz wysitki najblizszej rodziny, gorgco przekonanej o tym, ze swoim
poswigceniem i staraniami sg w stanie przywréci¢ sprawno$¢ i zdrowie pod-
opiecznym sparalizowanym lub znajdujacym si¢ w stanie $pigczki. Nawet
wtedy, gdy z medycznego punktu widzenia stan tych chorych wydaje si¢ nie
rokowa¢ zadnej nadziei na przebudzenie, przezycie, powrot do sprawnosci,
wyzdrowienie, rodziny nie ustajg w wysitkach.

Filmy poruszajgce problem ludzi sparalizowanych dalekie sg od stereo-
typowego ich postrzegania — stwierdza Sahaj. W powszechnym mniemaniu
osoby bezwladne sg bierne i apatyczne oraz zawsze wdzigczne za okazywa-
ng im pomoc. Tymczasem bohaterzy omawianych filméw, tak fabularnych,
jak i dokumentalnych, sg zr6znicowani charakterologicznie i nie mieszczg si¢
w jednym schemacie.

Sahaj dzieli filmy dotyczace 0sob sparalizowanych na kilka kategorii: jed-
ne, stosunkowo liczne, pokazuja sparalizowane lub w najwyzszym stopniu
uzaleznione od innych osoby pragnace zrezygnowac z zycia, niezaleznie od
dalszych rokowan medycznych. Sg to m.in.: Angielski pacjent (ang. The En-
glish Patient, 1996 rok, rezyseria Anthony Minghell), W strone morza (ang.
Sea Inside, 2004 rok, rezyseria Alejandro Amenabar), Inwazja barbarzyncow
(fr. Les invasions barbares, 2003 rok, rezyseria Denys Arcand), Kolekcjoner
kosci (ang. Bone Collector, 1999 rok, rezyseria Phillip Noyce), W korncu czy-
je to zycie? (ang. Whose Life is It Anyway?, 1981 rok, rezyseria John Bad-
ham), Za wszelkq ceng (ang. Million Dolar Baby, 2004 rok, rezyseria Clint
Eastwood). Postaci wystepujace w tych filmach nie godza si¢ z prymatem
instytucji, obowiazujacego prawa i zasad etycznych, religijnych oraz §wia-
topogladowych (powszechnych w danym kontekscie socjoekonomicznym).
W ich przypadku wazniejsze sg ich indywidualne zapatrywania Zyciowe,
a w dazeniu do upragnionego przez siebie celu sg silnie zmotywowane i zde-
terminowane. W wigkszos$ci przypadkow ich decyzje sa nicodwotalne. Pomoc
moéglby im przyniesé doktor Jack Kevorkian, nazywany ,,Dr Smieré”, ktory
poddat eutanazji wielu nieuleczalnie chorych i trwale niepetnosprawnych.
Traktuje o nim biograficzny film: Jack, jakiego nie znacie (ang. You Don't
Know Jack, 2010 rok, rezyseria Barry Levinson).
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Do kolejnej kategorii Sahaj zalicza filmy pokazujace heroiczne, nadludz-
kie niekiedy wysitki rodzin, pragngcych otoczy¢ opieka swych bliskich nie-
pemosprawnych, zwlaszcza tych, ktorzy zostali wybudzeni ze stanu $pigczki
(niekiedy po kilkunastu latach) i przez nastgpne lata wymagajg intensywnej
rehabilitacji 1 resocjalizacji. W obrazach tych gloryfikuje si¢ bezgraniczne
oddanie i bezinteresowna mito$¢ rodziny, gotowej do kazdych, najwyzszych
poswiecen. Tu warto wymienic¢ takie filmy, jak: Dziewietnascie lat w Spigcz-
ce (ang. The Nineteen Year Sleep, 2005 rok, rezyseria Julia Harrington)'®,
Matzenstwo z nieznajomym (The Man Who Lost Himself lub The Stranger
I Married), 2005 rok, rezyseria Helen Shaver)"®, O czlowieku z uszkodzonym
mozgiem (ang. Braindamadj’d... Take II, 2005 rok, rezyseria Paul Nadler)®
czy Przetamujgc fale (ang. Breaking the Waves, 1996 rok, rezyseria Lars von
Trier), Zycie ukryte w stowach (ang. The Secret Life of Words, 2005 rok, re-
zyseria Isabel Coixet). Przekaz niektorych z tych filmow zawiera dodatkowy
element: opieka nad drugim cztowiekiem moze by¢ ponad sity przecigtnego,
najbardziej nawet oddanego i pelnego zapatu cztowieka [241].

Przy tej okazji warto zwréoci¢ uwage na jeszcze jeden watek, ktory poja-
wia si¢ w niektorych filmach. Tam, gdzie opiekunami osob sparalizowanych,
a w jeszcze wickszym stopniu znajdujacych si¢ w stanie $pigczki (zwlasz-

18 Bohaterem tego angielskiego dokumentu jest Terry Wallis, ktory ulega wypadkowi sa-
mochodowemu jako 19-latek i zapada w $pigczke. Lekarze nie widzg szans na jego
wybudzenie, natomiast matka chlopca nieztomnie w to wierzy. Rodzina opiekuje si¢
Terrym przez 19 lat, rozmawia z nim, zabiera go na wycieczki. Pewnego dnia nieprzy-
tomny si¢ budzi. Nie moze jednak chodzi¢ i nie jest w stanie zapamieta¢ zadnej nowej
informacji. Poza tym jest przekonany, ze ciagle ma 19 lat. Okazuje si¢, ze Terry ma
uszkodzone ptaty skroniowe mézgu, odpowiedzialne za zapamigtywanie do§wiadczen.

19 Film opowiada histori¢ $wietnie zapowiadajacego si¢ futbolisty kanadyjskiego
Terry’ego Evanshena, ktory wskutek wypadku samochodowego ulegt ciezkiemu ura-
zowi i zapadt w $pigczke. Z wielkim oddaniem, pasja i poswigceniem opiekowata si¢
nieprzytomnym me¢zem kochajaca zona. Nie bylo to proste zadanie, zwtaszcza dlatego,
ze maz po wybudzeniu si¢ nie rozpoznawat nikogo z rodziny. Celem filmu jest przede
wszystkim przedstawienie niezwykle trudnej sytuacji wywotanej w rodzinie przez uraz
mozgu jednego z jej cztonkow.

20 Ten dokumentalny film przedstawia zrekonstruowang histori¢ mtodego, aktywnego
sportowo i spotecznie mezczyzny, rezysera filmowego Paula Nadlera, ktory na skutek
wypadku samochodowego doznat na tyle powaznych uszkodzen ciata i mézgu, ze na
kilka lat zapadl w $piaczke. Doznat rozleglych uszkodzen ptata czotowego i pnia moéz-
gu, jego ciato bylo catkowicie sparalizowane. Lekarze, dajacy mu nikte (zaledwie 5%)
szanse na przezycie, zaproponowali rodzinie odtaczenie go od aparatury podtrzymuja-
cej funkcje zyciowe. Rodzice nie zgodzili si¢ na t¢ propozycje, i z oddaniem, uporem
opickowali si¢ synem przez lata. Wspomagata ich blizsza i dalsza rodzina, przyjaciele
i znajomi. Zmieniajac si¢ przy t6zku $pigcego opowiadali mu codzienne historie, przez
stuchawki odtwarzali muzyke, ,,rozmawiali” z nim. Ich wysitki nie poszty na marne
— pacjent wybudzit si¢ ze $pigczki.
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cza dzieci i kobiet), jest personel medyczny, pojawia si¢ niebezpieczenstwo
wystgpienia nieuprawnionych manipulacji ciatem, a nawet wykorzystywania
seksualnego, jak w wyjatkowo okrutnym filmie Tarantino Kill Bill I (ang. Kill
Billl 1, 2003 rok, rezyseria Quentin Tarantino) czy w poruszajacym hiszpan-
skim obrazie Almodoévara Porozmawiaj z nig (hiszp. Hable con ella, 2002 rok,
rezyseria Pedro Almodovar).

Filmem, ktory ukazuje, co w niektorych przypadkach moze przezywac
cztowiek znajdujacy si¢ w stanie apallicznym, jest nagrodzona w Cannes fran-
cusko-amerykanska ekranizacja ksigzki pt. Motyl i skafander (fr. Le scaphan-
dre et le papillon, ang. The Diving Bell and the Butterfly, 2007 rok, rezyseria
Julian Schnabel), nakrecona na podstawie autobiografii Jeana-Dominique
Bauby [17] — redaktora francuskiego czasopisma ,,Elle”. Film przedstawia
bohatera po udarze mozgu, znajdujacego si¢ jednak nie w stanie apallicznym,
lecz w tzw., czyli stanie, w ktorym pacjent zachowuje zdolno$¢ myslenia i ko-
jarzenia, jednak ze wzglgdu na zanik niemal wszystkich mig$ni nie jest w sta-
nie si¢ poruszaé, a jedynym sposobem jego kontaktowania si¢ z otoczeniem
jest poruszanie powieka.

Pod koniec 2016 roku w kinach pojawila si¢ ekranizacja ksigzki Mariusza
Szczygielskiego Za niebieskimi drzwiami. Film w rezyserii Macieja Paleja
o tym samym tytule jest przeznaczony dla mtodego widza: Nastoletni Lukasz,
wakacyjne plany, tragiczny wypadek, w wyniku ktérego mama chiopca zapada
w Spigczke... Potem sgsiadka, nieznajoma ciotka, rozklekotany bus i dom na
klifie. A w tym domu pokoj, w ktorym przed laty mieszkata mama tukasza. Jak
pisze dalej Ewa Swiezawska na znanym portalu internetowym — swiat za nie-
bieskimi drzwiami urzeka blaskiem, jednak skrywa mroczng tajemnice [352].

Mama Kajtusia dostrzegta tez inna funkcje?, jaka moga spetniaé filmy
o dziecku z syndromem apallicznym: moga przybliza¢ widzom jego $wiat
w sytuacji, w ktorej nie mozna spotka¢ takiego dziecka ot, tak na ulicy czy
placu zabaw. Filmy te sg rowniez wyrazem wdzigcznosci dla ludzi, ktorzy fi-
nansowo wspierajg rehabilitacje jej syna: W zeszlym tygodniu byta u nas w do-
mku regionalna telewizja. Znajomy wpadt na pomyst, zeby zrobic krotki filmik
o Kajtulku, jak go rehabilitujemy, stymulujemy itd. Na poczqtku nie za bardzo
nam sig to usmiechato, ale po namysle zgodzitam sie, gtownie dlatego, zeby
pokazaé naszym mieszkancom, jak wyglgda nasz dzien, program, ktory stosu-
jemy, a przede wszystkim na jakim etapie jest Kajtus. Ludzie w naszym miescie
nie majq okazji widywac¢ Kajtusia na co dzien i mato si¢ orientujq, co u Niego,
Jakie postepy zrobit, a ile jeszcze przed nami... A poniewaz w dwoch sklepach
stojg puszki z prosbg o pomoc dla Kajtusia (na pomyst puszek wpadly moje

21 O filmach poruszajacych temat $pigczki pisat takze prof. Jerzy Vetulani w krotkim tek-
Scie-komentarzu, zatytutowanym: Sposoby przedstawiania Spigczki we wspélczesnych
filmach fabularnych. [299, s. 17-18].

202
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wspaniate kolezanki), a mieszkarncy pomagajq na ile mogq, chcq wiedziec, czy
cos si¢ zmienito u Kajtusia, czy sq jakies postepy, rokowania... Pomyslatam
sobie, dlaczego nie, przeciez nie mam nic do ukrycia, powinnam sig¢ nawet cie-
szy¢ z osiggniec¢ mojego dziecka, niech ludzie zobaczq naszq mozolng walke...
Od dzis przez caly tydzien krotki film jest emitowany na naszym regionalnym
kanale. Przyznam, ze jak dzis go obejrzatam, rozkleilam sig, nie byto mi z tym
dobrze, rozwazatam ostatnie ponad dwa lata. Chciatabym, zeby to wszystko
byto tylko snem, moim snem... [334]2.

22 Whis z 30.03.2007 roku.
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Podsumowanie: kontekst bioetyczny i spoleczny

Jakie znaczenie ma bioetyka (lub raczej spory bioetyczne) dla okreslenia
sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym i sensu zaangazowania rodzicow
w przywracanie dziecka do zdrowia? Trzeba najpierw przypomnieé, ze bioety-
cy reprezentuja dwie spierajace si¢ ze soba grupy: zwolennikow tzw. koncepcji
$wietosci (lub nienaruszalno$ci) zycia ludzkiego oraz zwolennikow koncepcji
jakosci zycia. Pierwsi twierdza, ze zycie ludzkie jest podstawowa wartoscia,
drudzy sa przekonani, ze zycie ludzkie o niskiej jakosci mozna przerwac, po-
niewaz jedng z podstawowych ludzkich swobdd jest mozliwos¢ kontrolowania
wlasnego zycia, a tym samym decydowania o rodzaju i zakresie leczenia, jakie-
mu mamy si¢ podda¢. Wydaje sie, ze nie istnieje mozliwo$¢ porozumienia sie
reprezentantow obu stanowisk, a tymczasem ich spor (czesto bardzo emocjonal-
ny) wptywa nie tylko na praktyke kliniczna, lecz takze na stanowienie prawa.

Dwa fundamentalnie odrgbne stanowiska bioetykow odzwierciedlajg si¢
réwniez w odmiennych podejsciach do eutanazji. Zwolennicy $wigtosci zycia
stanowczo jej zakazuja, poniewaz uwazaja, ze jest ona powaznym wykrocze-
niem przeciwko godnosci istoty ludzkiej, grozi zaburzeniem zaufania chore-
go do lekarza i zniszczeniem wigzi spotecznych, powoduje erozje wartosci
moralnych; dyskryminacj¢ ludzi cierpigcych, nieuleczalnie chorych; banali-
zacje i trywializacj¢ zabijania; medykalizacj¢ $§mierci. Natomiast zwolennicy
jakos$ci zycia uwazaja prawo do eutanazji za naturalne prawo przystugujace
kazdemu cztowiekowi, dostrzegaja wiele korzysSci ptynacych z zastosowania
eutanazji, jak: urzeczywistnienie indywidualnej autonomii, zredukowanie
niepotrzebnego bolu i cierpienia oraz dostarczenie umierajacym pacjentom
psychicznej asekuracji.

Trzeba przyznac, ze stanowisko zwolennikow jako$ci zycia staje si¢ coraz
bardziej popularne wraz ze zmniejszaniem si¢ wptywu wielkich religii, kto-
re zgodnie bronig warto$ci zycia czlowieka. To stanowi dla rodzicow trosz-
czacych si¢ o swoje dziecko w stanie apallicznym powazne zagrozenie (wy-
znaczajac kontekst sensu ich staran), bo oni juz opowiedzieli si¢ za zyciem
swojego dziecka, nie nurtujg ich kwestie dotyczace ani przerwania leczenia
(wielokrotnie przezywali sytuacje, w ktorej ratowali zycie dziecka zagrozone
wskutek cigzkiej infekeji), ani przerwania opieki, lecz mozliwosci i1 zastoso-
wanie nowych sposobow leczenia, oraz watpliwosci, czy ich dziecko chce by¢
W nowy sposob leczone Iub stymulowane. Dlatego sadzg, ze nalezy wylaczy¢
dziecko z syndromem apallicznym, o ktore troszcza si¢ jego rodzice, z dysku-
sji na temat eutanazji, wytaczy¢ je z obszaru opieki hospicyjnej i paliatywnej,
a umiesci¢ w domenie opieki dlugoterminowej rozumianej jako zapewnienie
mu dostepu do terapii medycznej, pedagogicznej, neurorehabilitacyjnej.
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Rodzice nie sg bioetykami, podjeli decyzj¢ wspierania swego dziecka, nie
kierujgc si¢ zadnym z dwoch typow myslenia bioetycznego, lecz chgcig oca-
lenia najblizszego sobie cztowieka, a nastepnie wspierania go w powrocie do
zdrowia.

Cho¢ porozumienie miedzy dwoma stronami spordw bioetycznych nie
wydaje si¢ mozliwe, to sadze, ze konieczne jest (miedzy innymi dla komfortu
rodzicow troszczacych sie o swoje dziecko) przyjecie zasady poszanowania
kazdego stanowiska bioetycznego 1 nienarzucania spoteczenstwom zadnego
z rozwigzan. Rodzice, ktorzy od lat otaczajg troskg swoje dziecko — w prze-
ciwienstwie do dominujgcego przekazu o bezwartosciowosci takiego zycia
— opisuja swoje dziecko jako zywe, komunikujgce swe potrzeby, posiadaja-
ce warto$ciowe zycie. Nalezy pozwoli¢ im na posiadanie takich przekonan,
doceni¢ ich po$wiecenie, a jako cztonkow spoteczenstwa demokratycznego
wspiera¢ w ich staraniach.

Waznym elementem kontekstu, w jakim tworzy si¢ sens zycia dziecka
z syndromem apallicznym i sens wielowymiarowej rehabilitacji tego dziecka,
jest stanowisko lekarzy, ktorych zdecydowana wigkszos$¢ nie przyjmuje moz-
liwosci polepszenia si¢ stanu zdrowia pacjentdw w stanie apallicznym, a tym
bardziej ich powrotu do petnej funkcjonalnosci. Powodem takiego podejscia
jest prawdopodobnie stereotypowe myslenie wielu lekarzy, przywiazanie do
zdobytej wiedzy, przyzwyczajenie, niechg¢ do zmian — cechy, ktore wystepuja
w wielu zawodach, ale w medycynie osiagaja czasem swe apogeum. Lekarze
postrzegaja dziecko w stanie apallicznym jako pacjenta, u ktorego nastgpita
nieodwracalna utrata swiadomosci, jako dziecko umierajace, stad sktaniajg si¢
nie tylko ku rezygnacji z jego leczenia, ale i z opieki nad nim, rozumianej jako
zwykle karmienie i nawadnianie. Najgorszy jest w tym przypadku paterna-
lizm lekarzy, ktorzy czesto kategorycznie wyrokuja o bezsensownos$ci zycia
dziecka, raniagc uczucia jego bliskich. Rodzice zgodnie podkreslaja, ze nikt
nie zranit ich stowami bole$niej niz lekarze szydzacy z ich nadziei na powrot
dziecka do zdrowia.

Trzeba wyraznie zaznaczy¢, ze jest jeszcze druga grupa lekarzy, zazwyczaj
bezposrednio zaangazowanych w terapi¢ pacjentdow w stanie apallicznym,
ktorzy z wielkg ostrozno$cia wypowiadajg si¢ na temat rokowan, przekona-
ni, ze nie maja bezposredniego wgladu w §wiadomo$¢ pacjenta, ze swiado-
mos¢ jest czyms stopniowalnym, a procesy regeneracyjne mozgu umozliwiaja
wielu chorym odzyskiwanie $wiadomego kontaktu z otoczeniem. Ci lekarzy
z wielkim oddaniem angazuja si¢ w poszukiwanie nowych drog usprawniania
swoich pacjentdw, staja si¢ tez prawdziwymi towarzyszami rodzicow w ich
niedoli.

Kontekst sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz sensownosci
staran o to dziecko tworzg niewatpliwie rowniez nowe definicje $mierci. Cho¢
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rodzice nie maja watpliwosci, ze ich dziecko zyje, to juz lekarze moga zada-
wac pytania, czy tak faktycznie jest, czy u dziecka nie nastgpita $mier¢ moz-
gu, skoro doznal on powaznego uszkodzenia. Wprawdzie egzystencja dziecka
z syndromem apallicznym nie podpada jeszcze pod obowigzujagce w naszym
kraju definicje §mierci, ale w medycynie Swiatowej nastgpuje stopniowe prze-
suwanie granicy miedzy zyciem a $Smiercig, ktora moze w efekcie zosta¢ roz-
ciggnigta rowniez na dziecko znajdujace sie¢ w stanie apallicznym. Tak moze
si¢ stac, jesli upowszechni si¢ koncepcja §mierci wyzszego mozgu,
wedtug ktorej nieodwracalne ustanie funkcji kory mézgowej oznacza po pro-
stu §mier¢ czlowieka.

Dostrzeganie sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz sensow-
nosci podejmowanych dziatan przez rodzicow i specjalistow w celu wybu-
dzenia tego dziecka jest uzaleznione w duzej mierze od spotecznej percepcji
tego dziecka, a ta jest ksztaltowana we wspotczesnym spoteczenstwie glow-
nie przez media, w wyniku ich przekazu czgsto schematycznego i stereoty-
powego. Stad znaczna czgS$¢ spoleczenstwa przyswoita sobie obraz dziecka
z syndromem apallicznym jako dziecka umierajgcego, a jesli nawet zyjacego,
to wegetujacego, wiodacego bezwartosciowa egzystencje, dziecka, ktoremu
nie mozna juz w zaden sposob pomoc.

Przekaz medialny w ostatnich latach ulegt znaczacej zmianie, dzigki wila-
czeniu si¢ w dyskurs medialny Ewy Btaszczyk, ktora wykorzystata mozli-
wosci mediow, przygotowujac wraz z Fundacja ,,Akogo?” liczne spoty oraz
filmy dokumentalne promujgce troske o dziecko z syndromem apallicznym.
Udzielajac si¢ w mediach, zmienita w naszym kraju diametralnie obraz zy-
cia dziecka z syndromem apallicznym. Nawet jesli jest ono nadal opisywane
w sposob uproszczony jako dziecko znajdujace sie w Spigczce, to wydzwiek
tych materiatow jest jakoSciowo nowy: dazymy do wybudzenia tego dziecka,
dzigki kompleksowej neurorehabilitacji i wsparciu rodzicow, dzigki spotecz-
nemu zaangazowaniu.

Kolejnym czynnikiem, cho¢ na pewno nie tak istotnym jak media, ksztal-
tujagcym spoteczny obraz sytuacji dziecka z syndromem apallicznym, jest
literatura pickna, gtownie o charakterze (auto)biograficznym, ktora jest dla
czytelnikow stymulatorem wyobrazni, przekazuje wiedzg, ktorej inne formy
wyrazu nie sg w stanie zakomunikowac. Poza tym pelni istotna role terapeu-
tyczna, umozliwiajgc odbiorcom (zwtaszcza rodzicom dzieci znajdujgcych si¢
w podobnym stanie) zrozumienie wlasnych przezy¢ i doswiadczen, zapozna-
jac ich ze strategiami radzenia sobie, budujac ich zasoby osobiste, pomagajac
widzie¢ rzeczywisto$¢ z nowej perspektywy.

Ksigzki dostepne na polskim rynku opowiadajg o tym, jak bliscy osoby
znajdujacej si¢ w stanie apallicznym radza sobie z nowa sytuacja, jakie trudne
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wyzwania ona przed nimi stawia, jak radza sobie z poczuciem winy, o tym,
jak kontakt z pacjentami apallicznymi przemienia ludzi, wyzwalajac u nich
nieoczekiwane poktady dobra, jak w cieniu niewystowionego cierpienia rodzi
si¢ nadzieja, przebaczenie, jak wreszcie mozna odnalez¢ sens w zderzeniu
z pustka pozbawiong sensu.

O ile literatura autobiograficzna dostarcza az nadto pozytywnego obra-
zu sytuacji pacjenta z syndromem apallicznym, co jest poniekad zrozumia-
te, gdyz jest tworzona przez osoby bezposrednio zaangazowane w dziatania
pomocowe, to obraz filmowy jest juz bardziej zr6znicowany. Sktada si¢ nan
z jednej strony ukazywanie heroicznych wysitkéw najblizszej rodziny, go-
ragco przekonanej, wbrew medycynie, Zze swoim po§wigceniem 1 staraniami
sg w stanie przywrdci¢ sprawnos¢ i zdrowie podopiecznym znajdujacym si¢
w stanie apallicznym, z drugiej za$ strony pokazywanie, ze osoby w tym sta-
nie s skazane na pomoc i opieke najblizszej rodziny oraz na skomplikowane
i zaawansowane zabiegi personelu medycznego, bez ktorych nie bytyby w sta-
nie przezy¢. Niestety, sa przy tym zawlaszczane przez silnie zrutynizowana,
zinstytucjonalizowang medycyng, traktujaca je jak ,,przypadki chorobowe”.
Czasem to uprzedmiotowienie przyjmuje wrecz posta¢ nieuprawnionych ma-
nipulacji cialem chorego.

Waznym elementem filméw, zwlaszcza dokumentalnych, jest tez umoz-
liwienie widzom poznania sytuacji pacjentow w stanie apallicznym, zblizo-
ne do poznania bezposredniego, przezwyci¢zajacego granice przestrzenne.
Woéwczas film moze petni¢ rolg czesciowo instruktazowa, jak wspomagaé
pacjenta w tym stanie, oraz by¢ wyrazem wdzigcznosci wobec ludzi, ktorzy
na rdzne sposoby go wspieraja.

Trzeba jednak doda¢é, ze filmy poswigcone bezposrednio stanowi apallicz-
nemu sg rzadkie, a ze wzgledu na trudng tematyke niezbyt znane szerszemu
gronu odbiorcow (moze z wyjatkiem filmu Porozmawiaj z nig w rezyserii
Almodovara ), dlatego nie nalezy przecenia¢ ich wplywu na spoteczny obraz
dziecka z syndromem apallicznym. Inaczej jest w sytuacji bliskich pacjen-
tow apallicznych, ktorzy skrzetnie gromadza wszelkie dostepne informacje,
umozliwiajace wspieranie swojego dziecka. Ich poczucie sensu staran tera-
peutycznych moze by¢ przez kinematografie istotnie wzmagane lub ostabiane.

Bioetyka, lekarze, media, literatura i film maja swoje wyobrazenia na te-
mat dziecka z syndromem apallicznym. Kim ono jednak wtasciwie jest? Ja-
kie znaczenie w postrzeganiu tego dziecka ma poziom jego $wiadomosci?
Jakie jego zachowania rodzice interpretuja jako przejaw swiadomosci? Kim
jest dziecko z syndromem apallicznym dla swoich rodzicéw? Poszukiwaniem
odpowiedzi na te pytania zajme si¢ w kolejnym rozdziale.

207






RozdziatV

»Oto jestem”
- Swiadomos¢ dziecka
z syndromem apallicznym






Wprowadzenie

Celem tego rozdziatu jest proba zrozumienia, kim wilasciwie jest dzie-
cko z syndromem apallicznym — kontekst antropologiczny oraz préba
okreslenia, jaki jest sens jego obecnosci — dla rodzicéw. Naturalnie mam wat-
pliwosci, czy w sytuacji radykalnej ,,inno$ci” dziecka z syndromem apallicz-
nym pytanie o to, ,,kim ono jest”, nie powinno jednak pozosta¢ pytaniem.
Czy nie powinnam powstrzymac si¢ od tematyzacji tego dziecka w pytaniu,
i pozwoli¢ raczej na to, zeby to dziecko mnie przesladowato, zeby mnie kwe-
stionowato, zeby mnie uczynito za nie odpowiedzialng? Inspiruje mnie do
powstrzymania si¢ od pytan Levinas, ktory jednak nie zast¢puje rozumienia
inng relacjg, nierozumieniem, ale tym, dzieki czemu dopiero rozumienie In-
nego zaczyna sie liczy¢ dla ja: nie jest to poznanie jego charakteru ani jego
pozycji spotecznej, ani jego konkretnych potrzeb, lecz jego nagos¢ biedaka,
nagosé zapisana w jego twarzy, twarzy bedgcej nagoscig, ktora wyznacza
mnie do bycia odpowiedzialnym i dzigki ktorej dopiero jego potrzeby mogg
sie dla mnie liczyé. (...) Etyka pojawi sie wtedy, gdy nie tylko nie tematyzuje
Innego, ale gdy Inny mnie przesladuje (m’obséede) albo stawia pod znakiem
zapytania. Postawi¢ pod znakiem zapytania nie znaczy czeka¢ na mojg od-
powiedz; nie chodzi o udzielanie odpowiedzi, ale o bycie odpowiedzialnym
[164, s. 183—-184].

Ojciec jednego z chtopcow, przebywajacych w Klinice ,,Budzik”, na moje
pytanie o sens zycia jego syna niczego nie rozstrzyga, pozostawia pytanie
bez odpowiedzi, co nie znaczy, ze jesli jej nie zna, nie formutuje, to nie jest
odpowiedzialny za syna: Nie wiem, to zalezy, w jakim bedzie stanie. Trudno
powiedziec, co on bedzie robit, co bedzie, no na pewno przez pierwsze miesig-
ce moze i lata trzeba bedzie go caly czas rehabilitowad, nie wiem. Straci na
pewno na nauce, bedzie kilka lat do tytu, nie wiem, jakos powoli bedzie starat
sig wyjS¢ na prostq, Einsteinem nie bedzie, ale moze do czegos tam dojdzie,
to zalezy, w jakim bedzie tam stanie, trudno powiedzie¢ (mm). Nie wiem, nie
zastanawialem sig jeszcze tak nawet. Jak to wszystko bedzie, w kazdym bqdz
razie...(...) Zastanawiatem sie nawet kiedys (usmiech) nad tym, co by bylo
dla niego lepsze. I dla mnie, dla nas, lepsze, nie wiem (mmmmm). Jest jeszcze
szansa, wiec chyba dobrze, Ze zyje, nie wiem (...). Ten ojciec kontynuuje swo-
ja wypowiedz, zwracajagc uwage na to, czego syn aktualnie potrzebuje: (...)
No, podejrzewam, na pewno jakiejs bliskosci, tego, ze... poczucia, ze ja przy
nim jestem, Ze go nie zostawiam, ze ciggle przy nim jestem, czutosci, bliskosci,
chyba tego mu najbardziej brakuje, bo mysle, ze wie, co si¢ z nim dzieje, co mu
jest, tylko po prostu nie moze w Zaden sposob ze mng, czy z nami, si¢ skontak-
towac, nie moze powiedzie¢, jakie ma potrzeby, co go boli, czego potrzebuje

211



,0to jestem” — Swiadomos¢ dziecka z syndromem apallicznym

(mm) No i na na pewno chce takiego po poczucia bliskosci, tego, ze ktos przy
nim jest, ze ktos ciggle si¢ nim opiekuje (...).

Dziecko z syndromem apallicznym jest wyzwaniem (zobowigzaniem) dla
innych, apelem do ich dobroci. Ta dobro¢ nie jest rozumiana jedynie jako na-
turalne usposobienie, lecz wyraza si¢ w otwarto$ci na potrzebujacych. Moze
te otwarto$¢ trzeba by nazwac za Levinasem diakonig, ktora zasadza si¢ na
odkryciu — oto jestem — transcendentalnej waznosci zobowiazania, jakie nie-
sie ze sobg obecnos¢ drugiego.

W okreslaniu kontekstow sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym
i sensu troski o nie fundamentalng kwestig jest potencjalne wybudzenie si¢
dziecka, jak réwniez tych wszystkich, ktérzy wybudzili si¢ po wielu miesia-
cach czy latach ze stanu apallicznego. Jak ono si¢ dokonuje i od czego zalezy?
Z tym faczy sig istotne pytanie: Co znaczy bycie §wiadomym, czym jest $wia-
domos¢ i jakie ma ona znaczenie dla bycia cztowiekiem? To pytanie kluczowe
nie tylko dla medycyny, filozofii i prawa, lecz réwniez dla rodzicow dzieci
znajdujacych si¢ w stanie apallicznym. Dlatego w tym rozdziale uwazam za
konieczne oméwienie rowniez faz wybudzania si¢ od przytomnosci do $wia-
domosci oraz przedstawienie najnowszych medycznych sposoboéw diagnozo-
wania $wiadomosci u dzieci z syndromem apallicznym.

Po przeprowadzeniu wywiaddéw z rodzicami zdatam sobie bowiem spra-
wg¢, ze nie moge¢ ujmowac dziecka z syndromem apallicznym inaczej niz przez
pryzmat jego potencjatu rozwojowego, jego mozliwosci powrotu do zdrowia.
W gruncie rzeczy chodzi tu o wytyczony przez rodzicéw kierunek oddziaty-
wan (terapi¢ medyczna, neurorehabilitacje, dlugotrwatg troske rodzicielska),
ktérych celem jest wybudzenie ich dziecka.

Dzielnos¢ zyciowa rodzicow i ich gotowos¢ do podjecia heroicznej od-
powiedzialnosci wskazuja na cenne pryncypia pedagogiczne. Przeciez kaz-
de rodzicielskie wychowanie powinno opiera¢ si¢ na akceptacji dziecka, na
silnej wiezi emocjonalnej, na bezwarunkowej afirmacji istnienia/obecnosci
dziecka, na wspieraniu go w rozwoju. Rodzice, dostrzegajac — czgsto inaczej
niz filozofowie, prawnicy, bioetycy i lekarze — sens zycia ich dziecka, przeta-
mujg schematy my$lenia, obalaja stereotypy, tudziez koncentrujg si¢ na trosce
o swoje dziecko, zwiekszajac szanse na jego wybudzenie.
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) 4

e - od przytomnosci
do swiadomosci

1 Fazy wybudzania si¢

Jak wspominatam, dziecko z syndromem apallicznym nalezy postrzegac
w perspektywie jego potencjalnego wybudzenia — bo tak widza je rodzice.
Wybudzenie — to odzyskanie §wiadomosci (ang. recovery of consciousness)
1 odzyskanie sprawnosci (ang. recovery of function). O powrocie do przy-
tomnos$ci mozna mowic, gdy u pacjenta zaobserwuje si¢ realne dowody na
istnienie $wiadomosci wlasnej osoby i otoczenia, trwalej obecnosci odruchéw
na bodziec wizualny i dzwickowy oraz interakcji z innymi (ocena dokonuje
si¢ za pomoca skali GCS — ang. Glasgow Coma Scale). Powrot do sprawno-
$ci wigze si¢ natomiast z mobilnoscia, zdolnoscig komunikowania si¢ i ucze-
nia, umiej¢tnosciami adaptacyjnymi oraz samoopieka, a takze uczestnictwem
w zyciu spotecznym (ocena w skali GOS — ang. Glasgow Qutcome Scale).

Profesor Wojciech Gaszynski' na pytanie dziennikarki Joanny Barczy-
kowskiej: Na czym polega wybudzanie? odpowiada: To nie sq sekundy ani
minuty. Pacjent w Spigczce nie otwiera oczu po pstryknieciu palcem ani nie
wstaje zaraz po otwarciu oczu. Musimy usung¢ czynniki niekorzystne, zapew-
niamy dobry przeplyw krwi przez mozg, dajemy leki, krew, zywimy pacjen-
ta, zeby jego organizm mial energie do walki z chorobg. Usuwamy z mozgu
szkodliwe zmiany metaboliczne, np. stezenia sodu, ktore moze powodowac
obrzegk. Na tym wiasnie polega wybudzanie, a nie na dotyku rqk, ktore le-
czq, czy wypowiedzeniu zaklecia. Po prostu stwarzamy najkorzystniejsze
warunki do uruchomienia plastycznosci mozgu pacjenta. Sq tez pewne leki,
ktore wspomagajq wybudzenie, brakuje jednak badan wieloosrodkowych,
ktore jednoznacznie okreslg, ktory lek wspomaga, a ktory nie. Jesli mowimy
o pacjentach, ktorych udato sie wybudzic¢ ze Spigczki, to trzeba sobie zadac
pytanie, jak dalekie byly zmiany, ktore zaszly w ich mozgu. Moze udato sig
go wybudzié, dlatego ze w tej pierwszej minucie po utracie oddechu ktos
rozpoczqt uciskanie i sztuczne oddychanie. A u tego, u ktorego nie da sie
tych zmian odwrdcié, to moze ktos stat w oknie i czekal, az przyjedzie zespot

1 Kierownik Oddzialu Klinicznego Anestezjologii i Intensywnej Terapii w Uniwersyte-
ckim Szpitalu Klinicznym im. Barlickiego w Lodzi. To najwigkszy oddziat intensyw-
nej terapii w wojewoddztwie todzkim, gdzie leczona jest najwigksza liczba pacjentow
w stanie $pigczki. Profesor jest takze kierownikiem Oddziatu Medycyny Ratunkowe;j
na Uniwersytecie Medycznym w Lodzi oraz wojewodzkim konsultantem ds. anestezjo-
logii i intensywnej terapii
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ratownictwa medycznego. Mozg w normalnych warunkach przy zatrzymanej
czynnosci serca i oddechu ma rezerwg tlenowq i energetyczng w granicach
trzech — czterech minut. Zaden ambulans ratownictwa medycznego w tym
czasie nie dojedzie. W tych sytuacjach mozemy liczy¢ tylko wzajemnie na
siebie [322].

Mama Kajtka zastanawia si¢ nad tym, dlaczego jej syn jeszcze si¢ nie wy-
budzit: Ostatnio poruszyly mnie reklamy emitowane w TVP o dzieciach znaj-
dujqcych si¢ w Spigczce, podobnie jak moj synek. Doktadnie tak kiedys mysla-
tam o moim Kajtusiu, ze moze jest cos silniejszego, co powstrzymuje Go przed
powrotem do nas. On tam przeciez byl, a wszyscy, ktorzy wracajg, wspomina-
jq to jak przecudowne doswiadczenie. Tam mogto by¢ tak pigknie, ze trudno
mu byto wrocié (bo kto powiedzial, zZe tu jest piekniej, lepiej?), a teraz to jakby
inna swiadomos¢... Tak bardzo nas kochal, cieszyt sie mng, Dawidkiem, ta-
tusiem, czerpal takq radosé¢ z Zycia. Czul naszq mitos¢. Usmiech nie schodzit
mu z buzki. Pierwsze dni po wypadku myslatam sobie, ze to niewiarygodne,
ze on musi zaraz wsta¢ do cycusia (tak trudno Go byto odstawi¢ od piersi),
uparcie ttumaczytam mezowi. Ludziom bedgcym w Spigczce potrzebna jest
bliskos¢ innych, mitos¢, glaskanie, masowanie, rozmowy, prosby, by do nas
wracali, aby czuli si¢ potrzebni, i Kajtus to wszystko ma, mnie si¢ wydawalo,
ze tej mitoSci wystarczy... a moze on sie jeszcze waha albo si¢ boi... Trwa to
juz pottora roku, chociaz podobno oni nie majq poczucia czasu, gdy sie budzg,
to jakby uplyneto kilka dni, dla nas to cata wiecznosé... Gdybym mogta wejs¢
w ten Jego swiat, wzig¢ Go na rgczki i wrocié...[334]

Pytanie o to, czym jest §wiadomos¢ 1 jakie ma znaczenie dla faktu bycia
cztowiekiem, jest pytaniem waznym nie tylko dla medycyny, filozofii, prawa.
Jest waznym pytaniem dla rodzicow dzieci z syndromem apallicznym. Mama
chlopca przebywajacego w Klinice ,,Budzik” zastanawia si¢: 4 tu przez takg
glupote, tyle miesiecy, to juz nie mowie o swoim cierpieniu, przeciez to on
cierpi najbardziej z nas wszystkich, tak? A jeszcze jak ma Swiadomosé, ze lezy,
przeciez ja mu mowie codziennie, Ze jest dzien, ze na przyktad jest zima, ze
pada Snieg, za pare dni bedq swigta Bozego Narodzenia i jezeli on to wszystko
rozumie, to dopiero musi cierpied, tak? On nie moze mi niczego powiedziec,
przekazac, daje znak, ja rozumiem, ale nikt inny wiecej, tak?

Poznanie fizjologii mézgu oraz rozwdj neuropsychologii i psychologii
kognitywnej daja nam coraz wigkszy wglad w mechanizmy formowania si¢
i funkcjonowania §wiadomosci. Jednak pytanie o to, co okresla nasze czto-
wieczenstwo, wykracza poza teren medycyny, i jest ze swej natury pytaniem
filozoficznym. Czlowiek szybko odkrywa, ze o swiadomosci napisano tak du-
zo, iz trudno znalez¢ idee, ktora nie zostata juz wyrazona przez kogos innego
[38,s. 11].

2 Whpis z 21.03.2006 roku.
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Stowo §wiadomo$§¢ w formie rzeczownikowej pojawilo si¢ po raz pierw-
szy w metafizyce Ch. Wolffa w XVIII wieku. Jest powszechnie traktowane
jako przektad tacinskiego terminu conscientia w znaczeniu, jakie nadal mu
Kartezjusz, ktérego mozna uzna¢ za tworcg nowozytnej filozofii $wiadomo-
$ci. Swiadomo$é oznacza pewna istotowa jako$¢, wymiar, wzglednie instan-
cj¢ ludzkiego ducha, o ile cztowiek moze odnies¢ si¢ do samego siebie, §wia-
ta, do innych. Na $wiadomosci i na tym, co stanowi jej tworzywo: wrazenia
zmystowe, doswiadczenie przestrzeni i czasu, doswiadczanie rzeczywistosci,
opiera si¢ myslenie (rozum), chcenie i dziatanie oraz sfera emocjonalna [135,
s. 459-460].

Mimo istotnego znaczenia $wiadomosci dla cztowieka naduzyciem byto-
by sprowadzenie istoty cztowieka do samej $wiadomosci. Swiadomosé jest
rozumiana réwniez jako warunek wszelkiego poznania, chcenia i tworzenia,
ale takze w kontekscie religijnym jako wiez ze swiadomos$cia uniwersalna,
nadprzyrodzong.

Jedna z najglosniejszych lektur ostatnich lat z zakresu filozofii umystu
jest ksigzka Davida J. Chalmersa Swiadomy umyst. Autor stawia w niej pyta-
nie, pomijane cze¢sto przez innych naukowcow zajmujacych si¢ problematy-
kg swiadomosci, czy przetwarzaniu informacji przez mozg towarzyszy zycie
wewnetrzne [38, s. 14]. Chalmers analizuje §wiadome przezywanie — $wiado-
mo$¢ fenomenalnag, a takze probuje wyjasnic¢, czym jest nieusuwalne subiek-
tywne poczucie, jak to jest by¢ §wiadomym. Dochodzi do wniosku, ze nauka
i jej koncepcje nie sg wystarczajaco pomocne w wyjasnieniu kwestii §wiado-
mosci. OczywiScie sam wykorzystuje wiedze ze wspotczesnej fizyki, zwlasz-
cza mechaniki kwantowej, informacji, kogniwistyki, neuronauk czy sztuczne;j
inteligencji, lecz proponuje nowe spojrzenie na kwesti¢ $wiadomosci, for-
mulujac teori¢ swiadomego przezywania. W punkcie wyjscia traktuje
swiadomos¢ jako najwicksza tajemnice i by¢ moze najwicksza z istniejacych
przeszkod na drodze do naukowego zrozumienia cztowieka i wszech§wiata
[38,s. 13].

W filozofii wigkszos¢ dyskusji wokot $§wiadomosci koncentruje si¢ na
kwestii, czy samo zagadnienie, czyli $wiadomos$¢, w ogoéle istnieje, czy tez
nie. Budowanie teorii wydaje si¢ za$ sprawa marginalng. Chalmers stara sie
wykazaé, ze kazdy system z wlasciwa organizacja funkcjonalng bedzie miat
tego samego rodzaju przezycia, bez wzgledu na to, z czego bedzie zbudo-
wany. Autor omawia relacj¢ miedzy §wiadomoscia a organizacja funkcjonal-
ng za pomoca eksperymentéw myslowych. Przytomno$¢ definiuje jako stan,
ktérym pewne informacje sa dostgpne dla receptorow werbalnych i wolicjo-
nalnych kontroli zachowania (podmiot uprzytamnia sobie pewne informacje)
[38,s. 375].
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Chalmers przywotuje naturalne przypuszczenie, ze $wiadomos$¢ powstaje
na mocy organizacji funkcjonalnej mozgu. Z tego punktu widzenia chemiczny
czy kwantowy substrat mézgu nie ma znaczenia dla powstania §wiadomosci.
Organizacj¢ funkcjonalng moézgu pojmuje autor jako abstrakcyjny wzorzec
oddziatywania przyczynowego miedzy réznymi czgSciami systemu, a by¢
moze miedzy tymi czeSciami a zewnetrznymi wejsciami i wyjsciami (rdézne
uktady fizyczne). Wedtug Chalmersa swiadomo$¢ powstaje w uktadzie fizycz-
nym, lecz sama nie jest stanem fizycznym (funkcjonalizm nieredukcyjny).

Jak wspomnialam, odr6znienie stanu apallicznego od stanu minimalne;j
swiadomosci jest ogromnie wazne, gdyz czgsto od tego zalezy, na jakg po-
moc moze liczy¢ dziecko, na przyktad w kwestii rehabilitacji. Niestety, w nie-
ktorych systemach prawnych to rozréznienie jest wrecz czynnikiem decydu-
jacym o przerwaniu sztucznego odzywiania i karmienia. I najpowazniejsze
reperkusje tego rozrdznienia: w $swiecie nauki mozna zauwazy¢ postulaty
przesunigcia ustawowej granicy $mierci (jako $mierci mozgowej) wlasnie na
stan apalliczny.

A jak rodzice rozrdzniajg te stany? Jakimi kryteriami si¢ kieruja? Mama
Kajtka pisze na ten temat: Od jakiegos czasu, wieczorami moj Kajtus gaworzy.
Po prostu, zali mi sie, kiedy jest zmeczony i nie tylko, a poniewaz trzymam go
do godz. 22, zeby poda¢ lekarstwo, i najczesciej Kajtek chce juz spac, to tak
pieknie si¢ ze mng komunikuje, wota: ajga, ajga lub aja, aja z takg nabur-
muszong minkq. A jak juz czuje, ze rozbieram go do kqgpieli, to jeszcze lepiej,
przy czym sie usmiecha, ale z takq zmeczong minkg, jakby chcial powiedziec:
Jjejku, mamo, jeszcze kgpiel? Taki jest kochany Smieszek, a cwaniutki nie daj
Boze: posadzi¢ go samego w krzeselku wieczorem, a na rqczkach caly dzien
by siedzial, nawet teraz siedzi ze mnq przy komputerze i razem piszemy notke
(Smialismy sie ostatnio z Piotrkiem, ze Kajtek to si¢ przy komputerze wybu-
dzi). Chyba nikt mi nie powie, ze on nie czuje, on wie, co si¢ dzieje w danym
momencie, wystarczy, ze ktos do nas przyjdzie i wcale nie musi by¢ gtosno,
nie muszq to by¢ dzieci, a Kajtek w dzien juz nie zasnie, a jak nie ma nikogo,
to klade go po obiadku na boczek i Kajtus zasypia. 1o juz nie jest Spigczka,
lekarze mowiq, ze to stan czuwania, tak zwana potspigczka, spigczka ptytka,
Jja tez tak uwazam. Ludzie w Spigczce najczesciej nawet palcem nie drgng. I to
mnie cieszy u Kajtusia, kazdy nowy znak, kazdy nawet najdrobniejszy szcze-
got! [334].

Mama Kajtka interpretuje niektére zachowania swojego syna jako znak
posiadania przez niego marzen sennych. Te za$ sa wedlug niej przejawem
sSwiadomosci: Nie opisywatam nigdy snow Kajtusia. Jakis rok po wypadku
Kajtus zaczqgt sie usmiecha¢ przez sen, ewidentnie wida¢ bylo, ze sni o czyms
mitym. Jeszcze wtedy usypiatam Kajtka na rekach i wiedziatam, kiedy mo-

3 Wpis z 8.09.2006 roku.
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ge odlozy¢ jego do tozka, bo rozluznial sig, catkowicie puszczato napiecie
i zaczynal sni¢. Widziatam, jak zaraz si¢ usmiecha, nieraz calq buzkq, gatki
oczne mu lataty, az powieki mrugaly szybciej, czasem az podskakiwat, wydat
Jjakis dzwiek zadowolenia. Kiedys ktos z lekarzy powiedzial mi, ze w Snie mozg
inaczej pracuje, zrozumialam, ze jak u zdrowej osoby, dlatego to wszystko
tak naturalnie wyglgda. Cieszy mnie fakt, Ze sni o czyms mitym, moze ja sie
Kajtusiowi snie... Tak bym chciata sie tam przedostaé. Pozniej pojawito sig
przecigganie, takie naturalne, jak wigkszosc¢ z nas ma te potrzebe po przebu-
dzeniu. Najpierw zaczql wyciggac rqczki w gore, niezdarnie mu to wychodzi-
to na poczqtku, wymagato to duzego wysitku Kajtusiowi. W lewej rqczce ma
maly przykurcz w tokciu, wigc nie unosit catkiem, ale prawg prostowal. Cza-
sem mu pomagatam, lapigc jego rqczki, ciggnetam do gory. Wezoraj w dzien
wesztam do pokoju, kiedy Kajtus spat i glaszczgc go po gtowce, prosze, zeby
wstawalt, bo trzeba wypic lekarstwa, a zaraz przyjdg wolontariusze... Na co
Kajtus zaczqgt sie tak przeciggad, ze wil sie jak zmijka, calutki taaak picknie,
rqczki przed siebie, pupcia do tytu, minka tez przeciggajgca (jak dzidziusie sie
budzq) i to diuzszq chwile trwato. Rzadko to widze ostatnio, bo w dzien klade
go do dzieciaczkow pokoju, tak dla odmiany, zeby zmieniaé pomieszczenia
Kajtusiowi, a w nocy $pi z nami, ale nad ranem, to ja jeszcze spie. Najczesciej
przecigga sie po diugim i glebszym snie. No tak to pieknie wyglgda, ze jakby
ktos nie wiedzial, w jakim Kajtus jest stanie, i zobaczyt akurat to jego przebu-
dzenie, w zyciu by si¢ nie domyslit [334]*.

W prezentacji najnowszych doniesien naukowych na temat mozliwosci
diagnozowania $wiadomosci u dziecka z syndromem apallicznym chciata-
bym postuzy¢ si¢ tekstem Stevena Lauryesa [156, s. 32-37], wspomniane-
go wczesniej, znanego belgijskiego profesora neurologii, kierownika Coma
Science Group oraz the World Federation of Neurology s Coma and Disorders
of Consciousness; Research Group of the European Neurological Society.
Tekst obfituje w wiele cennych informacji, ktore pozwalajg czytelnikowi na
samodzielne wyciggnigcie wnioskow, na ile techniki, ktéorymi postuguje si¢
wspotczesna medycyna, moga okazaé si¢ niezb¢dne do oceny $wiadomosci
dziecka w stanie apallicznym i odréznienia tego stanu od stanu minimalne;j
$wiadomosci. Tekst’, ze wzgledu na jego merytoryczng warto$¢, przytaczam
niemal w cato$ci, positkujac si¢ thumaczeniem dokonanym przez anonimowe-
go internaute, a dostosowujac jedynie niektore terminy do potrzeb niniejszej
pracy:

»Pierwsze oznaki §$wiadomosci u pacjentow wychodzacych ze stanu apal-
licznego sa czesto ledwie zauwazalne, i pojawiajg si¢ stopniowo. Chory moze
zacza¢ wykonywac ruchy celowe, a nie tylko odruchowe, ale nadal nie jest

4 Wpis z 24.03.2007 roku.
5 Innym tekstem S. Laureysa poruszajacym te problematyke jest tekst [160, s. 44—49].
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w stanie komunikowa¢ swoich mysli i wyraza¢ uczu¢. Sytuacj¢ taka leka-
rze nazywajg stanem minimalnej §wiadomosci. Podobnie jak stan apalliczny,
moze on by¢ przej$ciowy lub tez nabra¢ charakteru przewlektego, a z czasem
utrwalonego. O istotnej réznicy miedzy nimi stanowi fakt, ze chorzy przez
lata pozostajacy w stanie minimalnej $wiadomos$ci wcigz majg szans¢ na wy-
zdrowienie. Kilka lat temu glo$ny byt przypadek Terry’ego Wallisa z Arkan-
sas. Pozostajacy w stanie minimalnej §wiadomosci od czasu wypadku drogo-
wego w 1984 roku, niespodziewanie przemowit po 19 latach. Odzyskat tez
cze$ciowo zdolnos$¢ poruszania konczynami, cho¢ nadal nie moze chodzi¢
i wymaga catodobowej opieki.

Przytomna §wiadomos¢ jest przezyciem subiektywnym i z natury trudnym
do zmierzenia. Stad nasuwa si¢ pytanie, czy nawet mimo najstaranniejszej
oceny nie zdarza si¢ przeoczy¢ dyskretnych objawdw $wiadomos$ci u cho-
rych po urazie mozgu, z ktérymi nawigzanie kontaktu nie jest mozliwe. Przez
ostatnig dekade naukowcy wciaz ponawiali proby opracowania obiektywnych
testow, ktorych mozna by uzy¢ do weryfikacji klinicznego rozpoznania stanu
wegetatywnego. Strukturalne obrazowanie mézgu za pomocg badz techniki
magnetycznego rezonansu jadrowego (MRI), badz skomputeryzowanej tomo-
grafii rentgenowskiej (CT) moze jedynie pomoc w wizualizacji rozmiaréw
uszkodzenia mozgu, ale nie pozwala wykry¢ oznak swiadomosci.

Wyniki ostatnich badan wskazuja jednak, ze przestudiowanie obrazoéw
MRI jest przydatne w przewidywaniu, czy chory ma szans¢ wyj$¢ ze stanu
apallicznego. Uszkodzenia pewnych struktur — cho¢by pnia czy ciata modze-
lowatego (faczacego potkule mézgu) — wydaja si¢ znacznie zmniejszaé szanse
powrotu do zdrowia. Co wiecej, zastosowanie nowej techniki MRI, zwanej
obrazowaniem tensora dyfuzji (mierzacej integralno$¢ istoty biatej mozgu,
czyli wigzek aksonéw przenoszacych impulsy nerwowe), pozwolito lepiej po-
zna¢ mechanizm wychodzenia ze stanu apallicznego. Na przyktad zespot Ni-
cholasa Schiffa z Cornell University wykorzystat ja do wykazania regeneracji
aksondw w mozgu wspomnianego juz chorego z Arkansas.

Innym cze¢sto stosowanym narzedziem jest elektroencefalografia (EEG),
mierzaca elektryczng aktywno$¢ mozgu. Dzigki niej mozna m.in. wykazaé
stan wybudzenia, poniewaz aktywnos$¢ elektryczna mozgu ulega spowolnie-
niu w tej fazie snu, w ktdrej nie pojawiaja si¢ marzenia senne. U pacjentéw
w $piaczce EEG moze tez potwierdzi¢ kliniczne rozpoznanie $mierci moz-
gowej (wykres staje si¢ izoelektryczny). EEG nie jest jednak narzedziem po-
zwalajacym mierzy¢ zmiany $wiadomosci. W przypadku chorych w stanie
apallicznym jest bezuzyteczne — nie da si¢ za jego pomoca potwierdzi¢ rozpo-
znania ani oszacowa¢ szans na wyzdrowienie.

Steven Laureys wraz ze swoimi wspotpracownikami z Université de Liege
w Belgii wykazali, Ze pacjenci w stanie minimalnej §wiadomosci wykazu-
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ja elektryczng reakcje mozgu, zwang potencjatem P300, na dzwigk swojego
imienia, ale nie reaguja na imiona innych osob. Podobng reakcje wykazano
jednak u niektorych chorych w stanie apallicznym, zatem technika ta nie wy-
daje si¢ w tym przypadku przydatna.

Najbardziej obiecujaca metoda diagnozowania stanu apallicznego wydaje
si¢ obrazowanie czynnosciowe. Badania z zastosowaniem emisyjnej tomo-
grafii pozytonowej (PET) wykazaty, ze aktywno$¢ metaboliczna mézgu, mie-
rzona intensywno$cia zuzywania glukozy, spada w stanie apallicznym ponizej
normy. Dowiddl tego pod koniec lat osiemdziesigtych zespot Freda Pluma
z Cornell University, a eksperyment powtorzyto kilka zespolow europejskich,
tacznie z zespolem Laureysa.

Jednakze wyjsciu ze stanu apallicznego niektérych pacjentéw nie towa-
rzyszg istotne zmiany w og6élnym metabolizmie mézgowym, o czym zespot
badaczy Laureysa donosit pod koniec lat dziewiecdziesiatych. Co wigcej,
stwierdzili, ze u niektérych w peti przytomnych zdrowych ochotnikéw me-
tabolizm moézgowy byl porownywalny z obserwowanym u cze¢$ci pacjentow
w stanie apallicznym. Z kolei Schiff odkryt, ze metabolizm kory mozgu u kil-
ku takich chorych byt zblizony do normalnej wartosci. Jasne wigc, ze pomiar
ogolnego zuzycia energii w mozgu rowniez nie moze by¢ wskaznikiem stanu
$wiadomosci.

Zespotowi Laureysa udato si¢ jednak zidentyfikowa¢ obszary mozgu, kto-
re wydajg si¢ szczegodlnie istotne dla §wiadomosci. Poréwnujac pacjentow
w stanie apallicznym z duza grupg kontrolng, stwierdzili znamienny brak ak-
tywnosci w rozciagajacej si¢ szeroko sieci wielofunkcyjnych obszarow kory
asocjacyjnej (zlokalizowanych w platach czolowych i ciemieniowych), bio-
racych udziat w poznawczym przetwarzaniu bodzcéw zmystowych. Wyka-
zali, ze $wiadomo$¢ zwigzana jest roOwniez z tzw. konwersacja krzyzowa lub
stopniem tgcznosci czynnos$ciowej wewnatrz tej sieci czotowo-ciemieniowej
i z osrodkami polozonymi glgbiej w mozgu, w szczegolnosci wzgorza. Wy-
daja si¢ one zaburzone u pacjentéw w stanie apallicznym. Co wigcej, wycho-
dzeniu z tej patologii towarzyszy czynno$ciowe odtworzenie sieci czolowo-
-ciemieniowej i jej potaczen.

Niestety, niektorzy pacjenci w stanie minimalnej §wiadomos$ci maja do$¢
podobne objawy. Zatem pomiary metabolizmu mézgowego za pomoca PET
rowniez nie pozwalajg na odroznienie stanu apallicznego od stanu minimalnej
$wiadomosci, jezeli badani nie byli mobilizowani do wykonywania okre$lo-
nych zadan. Technika ta umozliwia jednak ujawnienie r6znic w funkcjono-
waniu mozgu pod wptywem bodzcoéw zewnetrznych, takich jak bol czy skie-
rowane do chorego stowa. Badano odczuwanie bolu za pomoca elektrycznej
stymulacji reki i PET do pomiaru przeplywu krwi w mozgu, ktory jest kolej-
nym wskaznikiem aktywnosci neurondéw. Zaréwno u chorych w stanie apal-
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licznym, jak i u 0s6b zdrowych pomiary wykazywaty zwigkszong aktywnos¢
W pniu mozgu, wzgorzu i pierwotnej korze czuciowej, odbierajacej informa-
cje z nerwow obwodowych. Jednak u pacjentow w stanie apallicznym pozo-
statle obszary mozgu nie reagowaty. Ten maly aktywny obszar korowy byt
odizolowany i niejako odlgczony od reszty mozgu, a w szczegdlnosci od sieci,
ktére — jak si¢ uwaza — maja podstawowe znaczenie dla $wiadomego odczu-
wania bolu. (Wyniki te moga uspokoi¢ rodziny oséb pozostajacych w stanie
wegetatywnym, ze ich bliscy prawdopodobnie nie doswiadczaja bolu w taki
sam sposob, jak ludzie zdrowi).

Badania PET wykryly podobny wzorzec reakcji, kiedy przemawiano do
pacjentow w stanie apallicznym. Tak jak podczas stymulacji czuciowej ak-
tywno$¢ ograniczata si¢ do najnizszych o$rodkow korowych (w tym przy-
padku do pierwotnej kory stuchowej), gdy tymczasem wyzsze obszary nie
reagowaty. Taki poziom przetwarzania bodzca nie jest uwazany za wystarcza-
jacy do stwierdzenia stuchowej swiadomosci. U chorych w stanie minimalnej
swiadomosci bodzce stuchowe moga wyzwoli¢ aktywnos¢ w wyzszych ob-
szarach korowych, jakiej zazwyczaj si¢ nie obserwuje u pacjentow w stanie
apallicznym.

Schiff pierwszy zastosowal obrazowanie metoda czynno$ciowego magne-
tycznego rezonansu jadrowego (fMRI) u chorych w stanie minimalnej $wia-
domosci 1 wykazat, Ze sie¢ potaczen zwigzanych z rozumieniem mowy ulega
u nich aktywacji w czasie odstuchiwania dotyczacej ich osobiscie historii, od-
czytywanej przez znany im glos. Reake;ji takiej nie wywolywato odgrywanie
taSmy wstecz, co obserwuje si¢ u ludzi zdrowych. Zespot Laureysa rowniez
uzyskatl w 2004 roku podobne wyniki: stwierdziliémy, ze bodzce stuchowe
z tadunkiem emocjonalnym (takie jak ptacz niemowlgcia lub imi¢ chorego)
wywolywaty u chorych w stanie minimalnej §wiadomosci o wiele wigksza ak-
tywacj¢ niz bodzce ich pozbawione. Dowodzi to, Ze tre$¢ ma znaczenie, gdy
przemawiamy do pacjenta w stanie minimalnej $wiadomos$ci. Wiedzielismy
jednak, ze przeksztalcenie tej techniki w uzyteczne narzg¢dzie diagnostyczne
bedzie wymagac wykazania, iz ztozone bodzce stuchowe nigdy nie powoduja
aktywacji szerokiej sieci polaczen u pacjentdéw w stanie apallicznym.

Hipoteze poddano najciezszej probie, gdy w ubieglym roku zespot Ad-
riana Owena z University of Cambridge, z ktorym wspotpracowala Melanie
Boly z grupy badawczej Laureysa, badat 23-letnig kobiete po komunikacyj-
nym urazie mézgu. Pozostawala ona w $pigczce ponad tydzien, a nastepnie
przeszta w stan apalliczny. Spontanicznie otwierata oczy, ale nie reagowata
na zadne polecenia stowne ani bezstowne. Pig¢ miesiecy po wypadku Owen
wraz z zespotem wykonat obrazowanie metoda fMRI. W jego trakcie badacze
odtwarzali nagrania zdan, na przyktad: ,,W jego kawie jest mleko i cukier”,
ktérym towarzyszyly dzwigki dopasowane do treSci. Nagrania wyzwalaly

220



Fazy wybudzania sie — od przytomnosci do $wiadomosci

aktywno$¢ w géormym i srodkowym zakrgcie skroniowym kory, tj. w obsza-
rach zwigzanych z rozumieniem mowy i znaczenia stow, czyli taka jak u ludzi
zdrowych. Zdawaloby sie, ze takie wyniki wskazuja na $§wiadome przetwa-
rzanie lingwistyczne u kobiety w stanie apallicznym. Ale nie byto to jedyne
wyjasnienie. Badania zdrowych wykazaty, ze takie przetwarzanie moze za-
chodzi¢ réwniez podczas snu, a nawet w znieczuleniu ogélnym.

Aby wyjasnié, czy pacjentka §wiadomie reagowata na mowe, naukowcy
przeprowadzili kolejne badanie, podczas ktorego prosili chorg o wykonanie
zadan obrazowania mys$lowego. Kiedy polecono jej, by wyobrazita sobie, ze
gra w tenisa, fMRI wykazato aktywno$¢ pomocniczych obszaréw motorycz-
nych mézgu, zupehie jak u zdrowych. Kiedy poproszono jg, by wyobrazila
sobie, ze chodzi po domu, wykazano aktywacje¢ sieci zwigzanej z nawigacja
przestrzenng — obszaro6w kory przedruchowej, parahipokampalnej i ciemie-
niowej. | znowu — reakcja ta byla identyczna z obserwowang u zdrowych.
Niezaleznie od rozpoznania stwierdzajacego stan apalliczny chora rozumiata
polecenia i raz po raz je wykonywata, a zatem musiata by¢ $wiadoma.

Pierwszym pytaniem nasuwajacym si¢ w zwigzku z tymi wynikami byto,
czy aby pacjentce postawiono wiasciwe rozpoznanie. Chociaz wielokrotnie
powtarzane oceny potwierdzaty stan apalliczny, to jej oczy podczas badania
koncentrowaty si¢ przejSciowo na przedmiotach. To réwniez bywa obserwo-
wane u chorych w stanie apallicznym, ale jest nietypowe i powinno sktoni¢
lekarzy do poszukiwania innych oznak $wiadomosci. Podczas kolejnego
badania, sze$¢ miesiecy pozniej, kobieta potrafita zatrzymac spojrzenie na
obiekcie przez dtuzsza chwilg (ponad 5 s) oraz wodzi¢ wzrokiem za swoim
odbiciem w lustrze; obie te oznaki zwiastowaty przej$cie w stan minimalne;j
swiadomosci. Chora pozostaje w nim do dzi$, czasami wykonujac polecenia,
ale nie nawigzuje kontaktu. Zwazywszy na mtody wiek pacjentki oraz przy-
czyng i czas trwania stanu apallicznego, wiadomo, ze jej szanse na wyzdro-
wienie wynosza mniej wigcej jeden do pigciu. Wynikow tych doswiadczen
nie powinno si¢ wigc mylnie interpretowac jako dowodu, ze chorzy w stanie
apallicznym w istocie sg przytomni.

W rzeczywisto$ci nie zaobserwowano podobnych oznak $wiadomos$ci
u ponad 60 innych chorych w stanie apallicznym, ktorzy zostali poddani ba-
daniom w Université de Li¢ge. Najbardziej prawdopodobne wyjasnienie jest
takie, ze mloda pacjentka w czasie przeprowadzania badan wchodzita wlasnie
w fazg przejsciowa do stanu minimalnej §wiadomosci. Inni badacze potwier-
dzili, ze aktywacja wyzszych pozioméw modzgu podczas testow fMRI moze
zwiastowac takie przejscie. Wszystko to potwierdza tylko fakt, ze ocena stanu
przytomnosci to niezwykle trudne zadanie. Laureys podsumowuje: nauczyli-
$my si¢ duzo dzigki nowym technikom pozwalajagcym ocenic¢ aktywnos¢ ner-
wowa, ale wiele jeszcze przed nami, zanim bgdziemy mogli zastosowac¢ je do
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potwierdzenia stanu wegetatywnego i pomocy w prognozowaniu i leczeniu
tego cigzkiego stanu. Na razie, podejmujac trudne decyzje terapeutyczne, le-
karze nadal musza polega¢ na wszechstronnym badaniu klinicznym” [156,
s. 32-37].

Wszyscy, ktorzy bezposrednio stykaja sie z dzieckiem z syndromem
apallicznym, sa zgodni co do tego (miedzy innymi ze wzgledu na opowiesci
wybudzonych), aby traktowac¢ to dziecko jako przytomne, obecne tu i teraz.
W promowanie takiego sposobu postrzegania dziecka z syndromem apallicz-
nym zaangazowala si¢ Fundacja ,,Akogo?”. Najbardziej styszalny jest glos
Ewy Btaszczyk: Z opowiadan wiem, zZe sq tez chorzy, ktorych swiadomosé
blqdzi miedzy Swiatami. Sq troche tu i troche gdzie indziej. Po wybudzeniu
rozpoznajq glosy, ktore im czytaly, kiedy oni teoretycznie byli w stanie nie-
swiadomosci. Potrafiq opowiedziec¢ tres¢ tych ksigzek. Wiedzqg, ze ktos przy
nich czuwalt, i sqdzq, ze odbierali jego energi¢ [24, s. 186]. W innym miej-
scu autorka podejmuje kwestie¢ pamigtania przez dzieci wybudzone okresu,
w ktorym byly zdiagnozowane jako apalliczne: Organizowalismy ostatnio
spotkania z ludzmi, ktorzy wyszli ze spigczki — ktos obronit prace doktorskg,
ktos urodzit dzieci. Ludzie ci rozpoznajg osoby, ktore byly przy nich, kiedy wy-
dawalto sie, ze nie majq zadnego kontaktu z rzeczywistosciq, opowiadajg, co
styszeli (a zazwyczaj bardzo duzo), jak byli traktowani. A inni nie pamietajg
nic. Wigc jest bardzo roznie, dlatego ogromnie trzeba uwazac na to, co mowi
sig w ich obecnosci. Osoby, ktore si¢ obudzity, czesto mowig, ze wypowiadane
przy nich stowa wyrokujgce o ich przysztosci tak strasznie odbieraty wolg
zycia, walki. Uswiadomienie tego jest niezwykle istotne. Jak rowniez to, ze
ktos, kto jest uwieziony w ciele i nie moze w sposob swiadomy nawet mrugng¢
okiem, znajduje sie¢ w najwiekszym wiezieniu swiata [321].

W interpretowaniu potencjalnych sygnatow swiadomosci dziecka z syn-
dromem apallicznym potrzebna jest cierpliwos¢ i uwazno$¢: Bardzo wazne
w procesie wybudzania jest uzyskanie ,,tak” i ,,nie”. Jakkolwiek. ,,Tak” to
moze by¢ poruszanie palcem stopy, Scisniecie reki, diugie przytrzymanie za-
mknigtych oczu lub przeciwnie — szybkie podniesienie powiek. Ale znow trze-
ba bardzo uwazac i ciggle sprawdzac, czy to nie jest odruch. Moze dziecko
tylko przypadkowo mrugneto? [24, s. 136]. Profesor Leon Drobnik opowiada
o podobnych sygnatach pochodzacych z ciata dziecka, lecz wyraznie laczy je
z obecnos$cig rodziny przy chorym: Moze to by¢ rozszerzenie Zrenic, zmiana
mimiki twarzy, przyspieszenie serca czy splywajgca po policzku {za. Bardzo
czesto sie zdarza, Ze pacjenci w ogole nie reagujq na nas, lekarzy. A wystarczy,
by w poblizu pojawila si¢ bliska ich sercu osoba, i chory daje znak zycia [108,
s. 11].

Ewa Blaszczyk probuje dotrze¢ do swiadomosci corki, zastanawiajac sie,
czy ta $wiadomos¢ istnieje bez wzgledu na uszkodzenie mozgu: Czasem Ola
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sie Smieje. Nagle. Obserwuje jq od czternastu lat. I nie wiem, skqd ten smiech.
Ale jesli ona, pozostajqc w ciele, ktore nie funkcjonuje, zarykuje si¢ ze smie-
chu, to znaczy, ze tam, gdzie jest w tym momencie, musi si¢ dziac¢ co$ niezwy-
ktego. Pytam: ,,Co? Gdzie to jest? Gdzie ona si¢ przenosi? Jak? ’[24,s. 181].

Oczywiscie rodzice i terapeuci zajmujacy si¢ dzieckiem z syndromem
apallicznym zdaja sobie sprawg, ze wielu badaczy i zwyktych ludzi z wielkim
sceptycyzmem podchodzi do mozliwosci zachowania swiadomosci przez to
dziecko, a przede wszystkim neguje mozliwos¢ nawigzywania z nim kontak-
tu. Blaszczyk jest krytyczna wobec takiej postawy, wrecz mowi o tym, ze ten
sceptycyzm umiejscawia miedzy wygodnictwem a lenistwem [24, s. 162]. Au-
torka Lubie zy¢ sugeruje, ze powinni§my by¢ ciekawi §wiata, otwarci na nowe
mozliwosci, co wigcej: w nieustannym rozwoju tkwi sens zycia: 4 ja sqdze, ze
rozwdj jest sensem zycia [24, s. 163].

Rodzice dzieci przebywajacych w Klinice ,,Budzik” sa przekonani o stop-
niowym powracaniu $wiadomosci ich dzieci: Tak ze mysle, ze pot roku juz jest
po wypadku i jakies tam poprawy sq, i P. kontaktuje i, na przyktad jak mowig
do niego, to przekreci gtowe. Powiem: P, popatrz na mnie, to pomatu, bo
to wszystko jest powolne, ale pomatu, pomatu otworzy, ten, przekreci glowe
w mojq strone, czy tez: Scisnij reke, to tez, wiem... Bo on ma takie prezenia, ze
sama sig¢ mu ta reka zaciska, to nie o to chodzi, ale normalnie tak czuje, ze to
jest tak delikatnie, kciukiem i to nadgarstkiem, zZe jednak nie ten silny skurcz,
tylko taki delikatny, ze zZe zZe Scisnie reke.

Niektoérzy rodzice probowali mi przekaza¢ swoje wyobrazenia na temat
stanu apallicznego: Bo ja powiem pani, ze ja sobie wyobrazam t¢ catq Spigcz-
ke (m), to jest dla mnie cos takiego, jakby, jak sq te Sniezne kule. Potrzgsniesz
takq kulg, tam snieg pada, ale, ale nie wypada na zewngtrz. I ja uwazam,
ze Syn jest wiasnie taki taki zamkniegty w takiej kuli, i to jak na mnie patrzy
czasami, to jakby sig¢ przebijal. Ten jego krzyk tez. I ja uwazam, ze on ze mng
sig chce skomunikowad, ze jest mu zle. Na przykiad inaczej mruczy, jak ma
zasikanego pampersa, kreci sie ee, taki ma inny glos, tak? Inaczej krzyczy, jak
Jjest glodny.

Rodzice dziecka z syndromem apallicznym sg przekonani, ze ich dziecko
sie¢ z nimi komunikuje, ze jest Swiadome w jakim$ stopniu. Co ono jednak
najglebiej im przekazuje, czym jest dla rodzicow jego bycie tu i teraz?
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Postugujac si¢ terminologia Emmanuela Levinasa, chciatabym zapropono-
wac zinterpretowanie doswiadczania dziecka z syndromem apallicznym przez
jego rodzicow najpierw jako szczegdlny rodzaj do§wiadczania Innego.

Dziecko z niepetnosprawnym ciatem

Cialo w dobie wspodlczesnego konsumpcjonizmu winno cechowac sig
atrakcyjnoscia 1 sprawnos$cia. Ciato odzwierciedla pozycje spoteczna, kon-
trole i witalno$¢ (kapitat fizyczny). U dziecka z syndromem apallicznym
dostrzegamy fizyczna, sensoryczng i kognitywng odmiennos¢ jego ciala od
ciata czlowieka zdrowego, zatem jest ono w momencie, kiedy na nie spo-
glagdamy — czlowiekiem z wieloraka niepelnosprawnoscig. Nasza reakcja na
te odmienno$¢ jest zwigzana z glgboko zakorzenionymi lekami (przed cho-
roba, przed $miercia). Jak postrzegamy takie dzieci? Amerykanska lekarka
E. Kiibler-Ross pisze: Sqg wielkim cigzarem dla swych rodzin, pod wzgledem
finansowym, emocjonalnym oraz duchowym. W nastepnym zdaniu rozwija
swojg mys$l juz z innej perspektywy: Przypominajq Zywym o tym, jak cenne
Jest zycie [144, s. 75].

Paul Hunt w inspirujacej ksigzce Stigma. The Experience of Disability
(ksigzka ukazata si¢ w 1966 roku) dazy do przetamania stereotypu nieszcze-
sliwego, bezuzytecznego i uciskanego czlowieka z niepetnosprawnoscia.
W swej pracy podkresla, ze taki cztowiek zbyt czgsto jest postrzegany jako
ktos, kto:

e nic angazuje si¢ w dziatalno$¢ ekonomiczng (kapitalizm przemystowy

— praca zarobkowa);
® nic korzysta ze spotecznych i materialnych dobrodziejstw wspdlczesnego

spoteczenstwa (konsumpcjonizm);

e zakloca porzadek spoteczny (odmienna edukacja);

® jego zycie jest kontrolowane przez rodziny, instytucje charytatywne i spe-
cjalistow (zaleznos$¢ od innych, izolacja);

e w pewnym sensie kwestionuje powszechnie uznane warto$ci spoleczne

[16,s. 16—17].

Wszystkie te znamiona mozna odnalez¢ w dziecku z syndromem apal-
licznym.
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Ksigzka Hunta okazala si¢ bardzo inspirujaca; dzigki niej zaczelty po-
wstawac¢ prace na temat niepetnosprawnosci jako formy spolecznej opresji
(,,spoteczenstwo, ktore uposledza) w opozycji do literatury przedstawiajacej
czlowieka z niepelnosprawnos$cia jako niezastugujacego na zycie w spote-
czenstwie [34], a nawet — w pewnych przypadkach niezastugujacego na to,
by w ogole zy¢ [261]. Rodzice, kochajac nadal swoje dziecko, staja po jego
stronie wbrew spoteczenstwu, ktore poddaje je opresji.

Dziecko obecne w czasie i w przestrzeni

Kim jest dziecko z syndromem apallicznym? Jozef Tischner naprowadza na
odpowiedz, ktora mozna wlozy¢ w usta tego dziecka: jestem dzieckiem, mam
imi¢, nazywam si¢... wigcej: zajmuje pewna przestrzen. Tak wiec akt przedsta-
wienia siebie drugiemu jest aktem eksterioryzacji: jest wyjsSciem poza siebie, jest
ukazaniem siebie jako istoty zwiqgzanej z przestrzeniq, z miejscem. Drugi, widzqc
miejsce, widzi zarazem mnie [290, s. 319-320]. Krakowski filozof pojmuje ter-
min miejsce jako moje miejsce w przestrzeni sensu; to, co mnie trwale odroznia
od innych; co pozostaje w Scistym i bezposrednim zwiazku z moim istnieniem,
jest polem moich mozliwosci wérod innych i dla innych. Jak podkresla Jozef
Tischner, cztowiek dzigki temu miejscu, przy catej niezrozumiatosci swojego
losu, moze by¢ kim§ zrozumialym dla innych, to miejsce ksztattuje jego sposob
istnienia w$rod innych. Trudno przypuszczaé, aby spetnienie takiej czy innej roli
spotecznej stanowito istote tego, kim jestem. Czlowiek ma raczej sSwiadomosé, ze
mogtby by¢ sobq, spetniajgc w innym spoleczenstwie inng role spoteczng [290,
s. 319]. Idea migjsca staje si¢ kluczem do zrozumienia, kim ktos jest.

Egzystencja dziecka z syndromem apallicznym, tak jak kazdego z nas, jest
w swej istocie skonczona, okreslona przez czas i przestrzen. T¢ skonczono$é
filozofowie egzystencjalni nazywali byciem w sytuacji (Sartre). Czlowiek jest
rzucony w sytuacje, jest bytem-w-swiecie (Heidegger), jest bytem wcielonym
(Marcel). Dzigki temu egzystencja jest zawsze zindywidualizowana, jest moja
(Heidegger). Bedac moja, pozostaje w relacji do innych. T¢ relacj¢ — jak refe-
ruje Tadeusz Gadacz — filozofowie okreslali jako bycie (Heidegger), komuni-
kacje (Jaspers), spotkanie Ja i Ty (Marcel). Warunkiem wszelkiego wspétbycia
lub komunikacji jest jednak samotno$¢ — homo absconditus — bycie w ukryciu.

Postugujac si¢ stowami Miguela de Unamuno, mozna powiedzie¢ o dzie-
cku z syndromem apallicznym, Ze ten konkretny, cielesny i niepowtarzalny
cztowiek istnieje. Unamuno, odwolujac si¢ migdzy innymi do dramaturga
Calderona de la Barca, porownywat zycie do snu. Jego swiadomos¢ jest wolg
nieumierania [296, s. 161].

A jak przezywaja rodzice kontakt ze swoim dzieckiem znajdujacym si¢
w stanie apallicznym? W jaki sposob ono ich interpeluje? Do jakiej odpowie-
dzialnosci sktania? Co pomaga odkry¢ w nich samych?

225



,0to jestem” — Swiadomos¢ dziecka z syndromem apallicznym

Dziecko wywotuje dume rodzicéw i podziw

Kazdy chcialby mie¢ takiego syna jak moj Syn. Kazdy, i tak Pani nie uwie-
rzy, ale on po prostu tyle dobrego w Zyciu zrobil, ze ja nie wiem, czy jakbym
kiedy 100 lat zZyla, czy zrobie tyle dobrego (...).

Dalej styszymy relacje o rozlicznych aktywno$ciach dziecka przed wypad-
kiem: On byt harcerzem, znaczy jest harcerzem, byt w radzie gminy, w szkole,
wszedzie bylo go petno, na boisku, jakies teatrzyki, cos w tym stylu, jasetka,
wszedzie byt moj Syn. Nie tylko tam, Zeby przygotowac sale na przyktad, bo on
naprawde byl wszedzie, i i jak dzwoni pani Ewelina i mowi: dzisiaj robilismy
tam jakqs gazetke i na tym — mowi — wie pani, czego najbardziej nam brak,
znaczy, kogo? Mojego Syna! I do tej pory, gdzie mineto siedem miesiecy, dzie-
ciaki cos robig, mowi, i jeszcze sie zapominajq, ze Syna nie ma w klasie. Yy bo
ktores tam sie odwraca i mowi: o D. mogtby wejs¢, na przyktad po drabince,
zeby tam zrobi¢ jakgs dekoracje, tak? Yy w klasie jest, w ogole ma cudow-
ng klase, bo stoi jego krzesto, na ktorym jest przyklejona kartka, zZe krzesto
D. Nikt nie ma prawa na nie sigs¢, no w ogole yy bardzo fajnych ma kolegow
i kolezanki, bo to oni tez robili jemu kartki na swigta, sprzedawali te kartki,
chodzili po ludziach, zbierali pienigdze na rehabilitacje. Piszq do niego listy,
ktorych nie dam rady przeczytaé (usmiech) na razie jeszcze. Jeden mi sie uda-
to, ale zostalo jeszcze cztery, nie dam rady na razie, nie oglgdam Syna zdjec,
gdy byt sprawny, nagran, a mam ich mnostwo w telefonie, na razie nie moge.

Ojciec opowiada z duma o swoim synu: Syn byt spokojnym, byt spokoj-
ny, dobrze sie uczyl, nie miat takich zazylych jakichs kolegow, przyjaciot czy
przyjaciotek, raczej to wszystko sie tak obijato o kolezenstwo, zresztq Syn si¢
bardzo dobrze uczyt, wiec wilasciwie czasu na takie rzeczy nie mial, jak miat,
to raczej wolal przy komputerze siedzie¢, chociaz my tez nie... mieszkalismy
we wiosce, zeby miat blisko do kolegow, tylko mieszkalismy tak kawalek za
wioskq, wigc jak byt maty, to tez byt problem z tym, zeby miat jakis tam kon-
takt z rowiesnikami, ale chodzit do przedszkola i tak dalej, a dobrze si¢ uczyl,
a dobrzy uczniowie nie sq zbyt lubiani w szkole, wiec (usmiech) tak roznie
bylo, no znaczy takich zazylych przyjazni nie mial, raczej takich kolegow czy
kolezanki, ktore (mm). Spokojny, uktadny, nie przeszkadzal, nie byto zadnych
problemow wychowawczych, raczej — tam czasami w domu oczywiscie, Ze sie
buntowat i tak dalej — taki byt ukiadny, dobrze wychowany, chyba...

Mama nastolatki przebywajacej w Klinice ,,Budzik” mowi o swojej cor-
ce. Corka to jest dziewczyna powszechnie lubiana, naprawde. I to bylo, to
bylo takie zlote dziecko, ze jakby si¢ Pani przeszia do jej do szkoly i zapytata
o Corke, to chyba nie ma osoby, ktora by jej nie pamietata. Nawet nauczy-
ciele, ktorzy jej nie uczyli, jej bylo wszedzie petno, byta bardzo glosna, za-
wsze sie¢ Smiata, niesamowita! Niesamowity temperament przede wszystkim
(usmiech).
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W innym momencie ta sama mama wspomina: (...) Zawsze chciata miesz-
kac w duzym miescie, wyprowadzita si¢ do Wroctawia, to teraz jest w Warsza-
wie (usmiech). Moze Nowy Jork bedzie nastepny. (m). Galerianka. Smialismy
sig z niej i mowilismy: Galerianka, bo uwielbia Galerig Dominikanskq i Pasaz
Grunwaldzki, tak zZe ona te sklepy na pamieé znata (u), jak jg w niedziele
odwozitam do Wroctawia do szkoly, to musiala zaliczy¢ Pasaz Grunwaldzki,
a jesli nie byto czasu na Pasaz, to chociaz Galerie. Bo ja rzadko wjezdzatam
tam na Nankiera, bo tam nigdy nie ma gdzie stangc¢, wiec w niedzielg wieczo-
rem zostawiatam jq zawsze koto koto tego Hali Targowej, no to dobra, Mamo
chociaz na chwile do tej Dominikanskiej. Musiata zawsze sobie cos kupié, bo
przeciez jak wroci do internatu bez nowego ciucha. Gwiazda!

Dziecko potwierdza ciggtos¢ swojej tozsamosci i niezmiennos¢ charakteru
- mimo wypadku

Wie Pani, bo wigkszos¢ ludzi mysli, ze dziecko, czy cztowiek w Spigczce to
Jjest ktos, kto kompletnie nie reaguje, sobie lezy gdzies tam popodigczany rur-
kami i tym wszystkim, Ze to jest roslinka. Bo tak nazywajq nasze dzieci w Inter-
necie, roslinki, marchewki i tak dalej. A to sq cudowne dzieciaki, kazde z nich
Jest tak charakterne, niesamowicie. Ona, ostatnio, rozmawialiSmy z mezem na
glosnomowigcy oczywiscie, bo wszystko musi styszec, i on cos mowi: Aniu, nie
moge powiedzie¢, bo Cora stucha. I prosze sobie wyobrazic jej ming: zrobita
cos takiego (grymas) i ta reka tak mnie normalnie uderzyta. To byla taka jej
mina, ja zawsze, bo ona zawsze takie miny robita, tak sie z tego Smiatam, wy-
szta z niej prawdziwa Corka.

Matka chtopca podkresla, ze jego cechy charakteru si¢ nie zmienity, to jest
to samo dziecko: Wczesniej jadt buzig, normalnie tyzeczkg go karmitam, ale
pani doktor stwierdzita, ze on si¢ na mnie obrazit, bo jak pojechatam do domu
na dwa tygodnie, moja corka byta za mnie z nim, i pani doktor stwierdzita,
Ze on sig strasznie na mnie obrazit i w ogole buzig nie chce jes¢. Powoli mu
daje, ale nie chce otworzy¢ w ogole buzi. Taki jest — obrazalski. No bo on taki
honorowy facet jest, nie? Aleee, jeszcze go przekonam. Mam nadzieje.

Jedna z matek czuje si¢ dobrze z tym, ze moze by¢ wrecz kontrolowana
przez swoje dziecko: Wie pani, ze na przykiad wychodze zapali¢ papierocha,
to on zaglgda, w ktorq strong ja ide: czy ide na balkon, czy ide w strone drzwi.
1 jak wychodze w strone drzwi, to on sie drze. Na balkon moge iS¢ zapali¢, ale
w strong drzwi juz nie.

Dziecko staje sie nauczycielem swoich rodzicéw,

ktorzy twierdza, ze zetknigcie si¢ z nim relatywizuje problemy codzien-
nosci, jest swoistg lekcja zycia. Jedna z moich rozméwcezyn méwi: Ale to tez
uczy pokory. No bo do tej chwili najwazniejsze bylo: praca, praca, praca, bo
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dom, bo to, bo tamto, wszystko bylo wazne, faktem jest, ze Corka byla u siebie
w szkole, widzialysmy si¢ tylko na weekendy, w weekend duzo czasu spedza-
tysmy, ale nie byto czasu na wakacje wspolne. I jak Corka dorosta, to ona juz
sama jezdzita na kolonie, my wtedy nie jezdzilismy na wakacje, ona miala tam
zawsze swoje kolezanki, swoje wyjscia... Bo wczesniej jak byta mata, to tak,
Jjezdzitysmy nawet na miesigc, pottora nad morze, bytam z nig tylko sama, no
ale nie byto czasu na te wakacje, no bo praca, nie? A pozniej przychodzi taki
moment, ze przeciez wszystko sig nie liczy, tylko ona jest najwazniejsza, i ona
to wie, zZe jest najwazniejsza, ona to czuje, ona sie tak uspokaja, gdy jq przytu-
lam, gdy jej mowie, ze jg kocham. I powtarzam jej: ze bez wzgledu na to, czy
ona stanie na nogi, czy nie, to i tak bede jq kochata caly czas tak samo, ona
musi to wiedzie¢. Znowu placze.

Podobnie wypowiada si¢ mama chtopca przebywajacego w Klinice ,,Bu-
dzik: Ja caly czas powtarzam, gdziekolwiek z kimkolwiek rozmawiam: ,, Mi
sie Swiat, zZycie przewrocito do gory nogami”. Ale ja mam wskazowke na resz-
te zycia, bo ja juz nie chce zy¢, jak do tej pory zytam, yy jakby zajeta.

To uczenie si¢ od dziecka ma jednak jeszcze glgbszy wymiar: pozwa-
la rodzicom wnikng¢ w siebie i pozna¢ swoje mozliwosci. Mama Kajtusia
pisze o swoim synu: Kajtus jest naszym wyjgtkowym cudem, dzieki Niemu
wiemy, ile jesteSmy w stanie udzwigngd, ile sity ma cztowiek. On nauczyt nas
walki, pokazat nam pigkno w innych ludziach. I wiasnie najblizej Kajtusia
zawsze bedziemy my [334]°. Mysle, ze dziecko z syndromem apallicznym
moze by¢ wyzwaniem dla myslicieli gtoszacych samowystarczalno$¢ czto-
wieka i przemilczajacych dialogiczny charakter istnienia. Jan Andrzej Kto-
czowski podkresla, w odniesieniu do Levinasa, ze wedlug francuskiego fi-
lozofa zasadnicza powinno$¢ etyczna polega na podjeciu odpowiedzialnosci
za drugiego. Tymczasem Ktoczowski opowiada si¢ raczej za stanowiskiem
Tischnera, ktory twierdzit, ze nie moge by¢ soba tylko wobec siebie. Moge
by¢ sobg tylko wobec innego. Tylko inny ukaze mi, kim jestem naprawde
[126,s. 151].

Osobiscie sadze, ze dziecko z syndromem apallicznym uciele$nia prawde,
ze stabo$¢, cierpienie, choroba, niemoc sa nicodtagcznym elementem zycia,
i ze dos$wiadczaja ich wszyscy ludzie (w mniejszym badz wigkszym stopniu).

Dziecko pokazuje rodzicom, ze dziata - mimo bezruchu,

ze zetknigcie si¢ z nim wyzwala gesty pomocy. Miguel de Unamuno pisal,
ze istnie¢ znaczy dziatac¢ [296, s. 215]. To dziecko dziata w ten sposob, ze
posrednio prowokuje do dziatania innych, ktérzy angazujg si¢ w réznoraka
dziatalno$¢ — medyczna, terapeutyczng, rodzicielska, charytatywna, nauko-

6 Wpis z 30.09.2013 roku.
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wg’. Jak to jednak mozliwe, ze dziecko w takim stanie odgrywa spotecznie
wazng role? Budzi nie tyle litos¢ i wspotczucie (gdyz tego nie oczekujg ani
rodzice, ani dziecko), lecz wrazliwo$¢ w innych, powoduje, ze przekraczaja
oni swoj egoizm i ludzkie ograniczenia. Dziecko z syndromem apallicznym
wyzwala w innych che¢ podejmowania réznorodnych dzialan, czgsto nawet
heroicznych.

Tata jednego z chtopcéw mowi o swoim wzruszeniu rozmaitymi dziatania-
mi podejmowanymi w celu wsparcia jego syna: Zupetnie obcy ludzie, mowie,
tez tam wiasnie wigczyli sie z takg pomocq, i dzigki temu ten koncert po prostu
wyszedl, udat sig, no i po prostu byl sponsor jakis gtowny. Ja ja podejrzewam,
kto kto to mogt by¢, zaoferowal sig, ze wykupit taki rower stacjonarny, i na tym
rowerze stacjonarnym wszyscy wiasciwie, kto chcial, mogt krecic¢ i za kazdy
przejechany kilometr placit tam chyba 100 zlotych, czy ile (mm) (...) No i tak
po prostu. Teraz jeszcze w Ch. tez w internacie zvobili najpierw jakis tam pchli
targ, potem jakies tam rozgrywki sportowe, potem znowu jakies mecze, jeszcze
Jjakies tam rzeczy bedq, jakas pani z sqsiedniej miejscowosci, taka mala mies-
cina, tam jest pie¢ kilometrow od nas, tez zadeklarowata sie, Ze nam pomoze,
tez tam zrobili jakis mikolajkowy koncert i w czasie tego koncertu tez tam
pono¢ zbierali pienigdze dla Syna, tez tam cos licytowali, tez sie tam zbierali,
pani tez zatatwita pono¢ za granicq jakqs zbiorke pieniedzy, mamy zatozone
konto, zatozylismy tam w jakiejs fundacji konto, no i po prostu powoli tam
Jjakies pienigdze spltywajq na tq przyszilg rehabilitacje dla Syna (...) Pan X.
zadeklarowalt sig, ze gdybysmy potrzebowali jakies tam materialy budowlane
do tego, zeby tam cos przybudowaé, nadbudowac czy ten, to tez zdeklarowat
sig, ze takie materialy nam da, no i widac¢ tez, widaé, jak ludzie potrafig sobie
w takich momentach no pomoc, tak wiec, ten, tym szerokim dziataniem, tym
jak jestem po prostu bardzo zdziwiony, zdumiony, no i bardzo wzruszony, bo
Jjak te zdjecia oglgdam, czy teraz majg przysta¢ nam wlasnie film z tego kon-
certu, to po prostu, zresztq nam nawet, jak ja patrze na te zdjecia tamtych, na
te filmiki tamtych uczniow, to tez si¢ bardzo wzruszam.

Dla niektdérych rodzicéw jedynym pozytywnym aspektem wypadku, zaist-
niatej sytuacji ich dziecka, jest uruchomienie si¢ ogromnych poktadow dobra
u wielu obcych ludzie. Moi rozméwcy z entuzjazmem, ale i z niedowierza-
niem, opowiadali: Nie jestesmy sami, bo i ludzie nam bardzo pomogli przy
tym wszystkim, to jest jakas jedyna pozytywna strona, jesli mozna mowic o po-
zytywnych stronach takiej sytuacji, ale naprawde, to ze nie bylismy sami, ze
ludzie od poczqtku, od pierwszych chwil bardzo nas wspomogli, no normalnie
Jakims takim tym, pomocq takq, ze yyy takim dobrym stowem, ze przychodzili,

7 To posrednie dziatanie dziecka z syndromem apallicznym zastuguje na odrebne opraco-
wanie, na poszukiwanie odpowiedzi na pytanie o zakres, sposob, powody tego oddzia-
lywania.
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ale przede wszystkim finansowo, finansowo to, no bo, przeciez, ja chodzitam,
bytam jako niania do dziecka, zrezygnowatam, no bo bytam zawsze od tego
przy Synku, no to mqz, troje dzieci, nie ma tak, oszczednosci straszne, nie cza-
rujmy sie, zebysmy ten, a ludzie nas bardzo finansowo wsparli i szkota od Syn-
ka, zrobili we wrzesniu taki koncert w Zywcu i caly dochéd z tego, sprzedawali
cegielki, i wszystko przekazali, Zeby byto Synkowi przez to. Tez mi jest pros-
ciej, bo nie musze martwic sie o finanse o o za co tam bedziemy zy¢é, czy jak
Synek sie obudzi rehabilitacje, no bo wiem, zZe zZe nie jestesmy z tym sami. To
Jjest ludzie, zwykli ludzie, bardzo nam pomogli. Obcy ludzie wiasnie, przyznam
sig, ze ja bym tak nie potrafita, moze pomoz, pomogtabym na pewno komus,
kogo bym znata, ale nas ludzie nie znali ze sgsiedniej wsi, gdzies tam z miasta
w ogole nas nie znali, posytali i pienigdze iii jakies takie dobre stowa i modlg
sie ludzie. To jest niepojete, niepojete, ta dobro¢ ludzka, to jest naprawde tak
Jjak mowie jedyny plus tego, i moze tez, ze ludzie naprawde nie sq zZIi. Zawsze
sie tak ocenialo ludzi kategoriami taki a taki, a niestety ludzie sq bardzo do-
brzy. W takich sytuacjach umiejq pomoc. Bo jak miatabym z tym jeszcze sama
zostac, to nie wiem, i tak na przyktad na swieta to przyszty moje kolezanki,
siostra, pomogly tam posprzqta¢ w domu, no zeby tam jakos ten, gotujg im
obiady, nie? Tam podzielily sie, ktora kiedy, jakby tam cos trzeba byfto jeszcze
z dzieémi, czy co, to bardzo bardzo pomogly. No i caly czas to wsparcie, tak
Jjak mowie, i finansowe, do tej pory byle kto przyniesie 200 zlotych czy tam
wiecej, zeby bylo, zeby byto. I to, Ze moge siedzie¢ tu, bo nie wyobrazam sobie,
ze moglabym, musiata siedzie¢, jeszcze do tego doszedtby mi kiopot, ze tam
w domu jest cos Zle, i jeszcze bym musiata si¢ przejmowac, ze tam ja, ale to
wiem, ze ze jest wszystko dobrze. Bo mamy wsparcie.

Dziecko przejawia wole zycia i walki

Z relacji rodzicéw wynika, ze dziecko z syndromem apallicznym pragnie
zy¢, jego organizm walczy o przetrwanie, rozwija si¢, dojrzewa, dziata. Jedna
z mam opowiada: Wiem, ze chce z tego wyjs¢, wiem, ze chce stangé na nogi,
bo czasem widze, ze Ze ma dola, ze placze z bezsilnosci, uspokaja sie, jak jej
wytlumacze, Ze musi tu na razie by¢é, zZe ze ze jeszcze czas na nig przyjdzie,
Ze jeszcze stanie na nogi, troche sig wycisza. Meczy sie biedna, na pewno sig
meczy, bo z jej temperamentem 10 miesiecy w tozku by¢ przykutym to jest...
(glebokie oddychanie, fapanie powietrza przez dziecko, jek). Zobacze, co jej
dolega.

Dziecko wydobywa rodzicéw z rozpaczy

Rodzice czgsto mowig o walce, ktore toczy ich dziecko, i 0 swojej nadziei
na wybudzenie, ktora nieustannie podsycaja, mimo pojawiajacego si¢ zwat-
pienia: Ale ja wiem, Ze ona wyjdzie z tego, bo ona musi z tego wyjs¢. Powol,
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powoli, ale kiedys wyjdzie. Ale widziatam dzieci, ktore nie majq szans, Zeby
wyjsé, urodzity si¢ z wielowodziem, i pewnie nie majg nawet szans na to, zeby
(w) dorosngc, a a a co dopiero mowic o matkach, ktore nigdy moze nie ustyszq
ich Smiechu, nie zobaczq, jak biegajq, ja zobaczytlam mojg, mam co wspomi-
nac. (mmm) Jeszcze nagadam. Teraz niech Pani zobaczy, czy ona wyglgda
teraz jako chore dziecko?

Sens zycia swojego dziecka zdaja si¢ dostrzegac rodzice tylko w horyzon-
cie nadziei na jego wybudzenie: Corki sens zZycia? (glgbokie westchnienie,
usmiech). No jak to jaki? No przeciez ona jeszcze musi mi podokuczaé, jeszcze
musi mi napyskowaé, tylko na to czeka pewnie (usmiech). Obiecata mi troje
wnuczqt, miata by¢ przedszkolankq, no i pewnie do tego dgzy.

Te postawe zywienia nadziei wbrew okoliczno$ciom pomagaja zinterpre-
towac teksty Jozefa Tischnera [290, s. 170]. Krakowski filozof adresuje je
do cztowieka, ktory poznaje problemy etyczne nie tyle z uczonych ksiag, co
z bolow wlasnego zycia [290, s. 170]. Konkluduje: 7o, co niemozliwe dzieje
sig. Nadzieja przezwycigza rozpacz [291, s. 286]. Tischner wprowadza kate-
gori¢ myslgcej nadziei — madrosci. Pojmuje ja jako wlasciwy sposob uczest-
niczenia w dziejach narodu, ktory utracit niepodleglos¢, ktory jednak nigdy
z tg stratg si¢ nie pogodzit. Nadzieja otwiera droge wyzwoleniu, a myslenie
o niej pozwala przetrwac i odkrywaé prawde o tym, czym jest niewola, czym
bedzie wyzwolenie. Walczy¢ z niewola znaczy: wcigz walczy¢ z niewiarg
w shusznos¢ sprawy, wcigz szukaé jej potwierdzenia, sprawdzac ja w sobie
i w innych. Aby si¢ wyzwoli¢, cztowiek musi wznies¢ si¢ ponad swa niewole
i odkry¢ utracone lub zagrozone poczucie godnosci. Myslaca nadzieja jest
nadzieja wyzwalajagca — wyzwala z rozpaczy [289, s. 82, 84].

Mozna zauwazy¢, ze rodzice dziecka z syndromem apallicznym w podobny
sposob postrzegaja swoja sytuacje egzystencjalng — sa narazeni na beznadzieje
i rozpacz z powodu utraty zdrowia przez dziecko. Nie godza si¢ z ta strata. Sa
jednak gotowi nie tyle sensownie i ofiarnie stuzy¢ ojczyznie, lecz wlasnemu
dziecku, dostrzegaja wartosci glgbsze: doswiadczenie wigzi i relacji, z ktorego
wylania si¢ zobowigzanie. Jozef Tischner pisze o hermeneutyce myslenia, ktora
szuka nadziei — symbolizuje jg droga po spirali (chodzi o wolno$¢ na coraz wyz-
szym poziomie w kontekscie zniewolenia narodu), w przypadku rodzicow mam
na mysli wybudzanie dziecka, ktore przechodzi przez kolejne etapy zdrowienia.

Na pytanie Agnieszki Litorowicz-Siegert z ,,Twojego Stylu”: A czy dato
sig przenies¢ Srodek cigzkosci w Zyciu z czekania, ze corka sie wybudzi, na
normalne funkcjonowanie? Mimo wszystko?, Ewa Blaszczyk odpowiada: Nie.
Moglabym udaé: nie czekam, nie pielegnuje nadziei. Ale to nieprawda. Bo
Ola trwa i bardzo dobrze daje sobie rade. Jak na blisko 15 lat lezenia jest
w Swietnej formie. Gdy doganiajq mnie marne mysli, patrze, jak ona walczy,
i zaczynam si¢ wstydzi¢. Robi mi sig¢ tak, Ze... nie ma na to stow [320].
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Nadzieja na wybudzenie daje rodzicom pokrzepienie, sit¢ do dzialania,
dzigki niej sa gotowi podja¢ wezwanie troski o to dziecko, zobowigzanie
do szukania wszelkich sposobow, zeby je wybudzi¢, mimo ze okolicznosci
zewngtrzne najczesciej im nie sprzyjaja, wrecz czgsto od samego poczatku
utrudniaja realizacje¢ tego zobowigzania. Ewa Btaszczyk podkresla: Na swie-
cie do przodu idg badania nad wszczepianiem w pien mozgu stymulatora czy
wykorzystaniem komorek macierzystych. To niestychanie wazne, by dobrze
diagnozowac¢ poziom aktywnosci mozgu chorego. Odroznic¢ stan wegetatywny
od takiego, w ktorym istnieje cho¢by minimalna swiadomosé. Czasem osoba
znajdujqca sie w tzw. zamknieciu przyjmuje bodzce, ale nie daje na nie odpo-
wiedzi. Jednak mozna juz do niej dotrzeé¢ [320].

W Klinice ,,Budzik” rodzice postrzegaja poszczegodlne pigtra w budyn-
ku w sposob symboliczny. Kazdy wyzsze pietro, na ktore trafia ich dziecko,
oznacza poprawe jego stanu, stopniowe przechodzenie ze stanu przytomnosci
do stanu $wiadomosci. Na parterze znajduja si¢ dzieci tuz po przyjeciu, czg-
sto wymagajace stalego nadzoru pielggniarskiego (we wszystkich salach na
wszystkich pietrach zainstalowany jest monitoring lezacych dzieci), na pierw-
szym pigtrze znajduja si¢ dzieci, u ktérych stwierdzono obiektywnie postepy
w rehabilitacji, za$ na drugim — ostatnim pigtrze dzieci wybudzone?.

Podczas wywiadow, ktore przeprowadzitam z rodzicami w Klinice ,,Bu-
dzik”, kazdy z nich odnosit si¢ do dzieci wybudzonych, pojmujac je jako zna-
ki nadziei: Te dzieciaki, jak ja nazywam je cudami, yy pierwsza sie obudzita
Klaudia, wie pani, no rozmawialismy raz miedzy sobg, wiem, ze co niektorzy
rodzice zazdroszczq dzieciakom wybudzonym. Ja nie. Ja czuje, Ze przyjdzie
czas i na nas. Powoli, moze to dlugo trwa, tez bym chciata oczywiscie, zZeby
Syn sie obudzit, bo bym skiamalta, zZe nie, ze ja poczekam, ja mam czas, nie,
Boze bron, ale te dzieciaki sq dla mnie takim takim Swiatetkiem w tunelu,
takim. I zaczelam wierzy¢ w cuda. Naprawde, pierwszym cudem, to w ogole
byt Marcin, chtopak na rehabilitacji w Olsztynie. Tak ogolnie to jego mamie
kazali podpisac papiery takie, zeby pobrali jemu organy yy, oczywiscie sig nie
zgodzila, lezal z Synem razem na OIOM-ie, potem lezeli razem na rehabili-
tacji (glebokie w) iii pojechatam do Syna yyy, a Marcin sobie w rytm muzyki
ruszat nogq. Ja mowie do jego mamy, mowig: zobacz E., Marcin rusza w rytm
muzyki nogq, lecialy piosenki z plyty Syna, leciaty. Ona: no co ty gadasz, ja
mowie: zobacz, postuchaj rytmu i zobacz, jak on rusza nogq. Ty, no rzeczy-
wiscie. Wie Pani, ze pojechatam za... jeszcze dwa dni minely, pojechatam,
wchodze na sale, a Marcin do mnie z takim tekstem: a co ty tu, kurwa, robisz?

8 Dzieci wybudzone ze stanu $pigczki, stanu apallicznego, stanu minimalnej $wiadomo-
$ci stanowig odrgbng grupe badawcza, sa dla mnie kolejnym wyzwaniem badawczym.
Do takich dzieci naleza m.in.: Klaudia Gajtkowska ze Shipska, Amanda Suszczyk
z Lublina, Ola Piotr z Poznania i 32 dzieci z Kliniki ,,Budzik”.
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Kopara mi opadta, statam. Jego mama: B., nie gniewaj sig, przepraszam cie
za Marcina, ja mowie: nie przepraszaj, no. To sq najpigkniejsze stowa, ktore
ustyszatam, no z przeklenstwem, tak? To bylo cudowne, i mowie: tutaj tak jak
Dawid na przykiad, no i Klaudia pierwsza si¢ obudzita. Nie zazdroszcze im,
bo wiem, ze przyjdzie na nas czas. Ale one sq takim Swiatetkiem, takim coraz
blizszym swiatetkiem, bym powiedziata: dla mnie, dla Syna. I wierze w to, ze
sig obudzi, i zycze im wszystkim dookota, Zeby si¢ pobudzili, naprawde.

Mama dziewczynki przebywajacej w Klinice ,,Budzik” tez wskazuje na
nadzieje, jaka daja jej wybudzone dzieci, a jednoczesnie Iek, iz wybudzenie
jej dziecka moze nie by¢ petne, ze dziecko bedzie wymagaé dtugotrwatej re-
habilitacji, a by¢ moze nigdy nie powroci do wezesniejszego stanu: Wiktoria
sige wybudzita jako druga, my bylysmy w Rzeszowie razem z Wiktorig, bytysmy
razem w pokoju i przy tej, na dole tez bylysmy razem w pokoju, wie Pani co?,
z jednej strony dajq nadzieje, a z drugiej strony, z drugiej strony to tez jest tro-
che strach, bo bo nie wszystkie poszty tak fajnie, nie wszystkie poszly tak samo
fajnie, Klaudia w ogole nie mowi, Wiktoria mowi bardzo bardzo niewyraznie,
Jedynie ta pierwsza Klaudia mowi bardzo fajnie (w). No i widzi Pani, jak si¢ na
nie patrzy (w), to dopiero dochodzi, ile lat jeszcze rehabilitacji przed nami, ile
lat éwiczen, tego wszystkiego, nasze zZycie juz nigdy nie bedzie takie, jak bylo.

Inna mama réwniez stawia granice swojej nadziei na petne wybudzenie
syna: [ uwazam, jak moj Syn si¢ obudzi i bedzie niepetnosprawny, bedzie mu
bardzo cigzko. Nie bedzie mogt sam funkcjonowad, tak?, chodzié, hm, daj mu
Boze, zeby si¢ obudzil, zeby mowit chociaz, zeby mnie rozumial, Zebysmy mo-
gli si¢ dogadac (w) bo czasami tak (w), moze to glupie, co powiem, ale nieraz
mysle, ze wolatabym, Zeby zostal taki, jaki jest. (m) jak teraz. Niz zeby miat sie
obudzi¢ i wlasnie siedzie¢ na wozku.

Kolejna mama dziecka z syndromem apallicznym réwniez uwaza, ze dzie-
ci wybudzone wnosza do ich zycia nadziej¢: Tak, oczywiscie, Ze wnoszg, bo
wszyscy mowig, ze tez im wiasnie lekarze nie dawali Zadnych szans, ze tez
przechodzily ciezkie wypadki, ciezkie byly te urazy, a jednak, jak si¢ widzi, ze
tamtym dzieciom si¢ udato, to, dlaczego mojemu si¢ ma nie udac, nie? To jest
naprawde, jak sie widzi budujqce, i jak np. przyjechat Dawid, bo przyjechat,
to lezelismy pierwsze w swoim pokoju, i teraz jak go widze, jak on chodzi,
i normalnie tak jak, wierze ze tez tak bedzie. Caly czas sobie zdaje sprawe, zZe
Jjest pot roku, ale moj Syn miat bardzo duzy uraz, nie, a mimo wszystko, mimo
tego, ze miat ten uraz, to jednak juz jakies znaki daje, ze styszy, ze ze jakis
kontakt z nim mam.

Dziecko jest dla rodzicéw zré6dtem pociechy - dopdki zyje

Jednej z moich rozméwcezyn w Klinice ,,Budzik” zadatam pytanie; ,,A co
Pani mysli o sytuacji, gdy ktos$ si¢ nie obudzi i bedzie musiat opusci¢ to miej-

233



,0to jestem” — Swiadomos¢ dziecka z syndromem apallicznym

sce? Jak to przezyja rodzice?”. Ustyszatam w odpowiedzi: Nie, w ogdle sie
nie zastanawiatam, w ogole nie bierzemy takiej opcji pod uwage. ,, Budzik”,
., Budzik” jest magicznym miejscem i wszystkie dzieciaki wychodzg wybudzo-
ne. Jestesmy tu potl roku, 5 miesigcy, mozemy by¢ do 15 miesiecy, czyli prak-
tycznie jeszcze 10 miesiecy. Nie, no, Corka, juz widze, wraca wraca, chociaz
wie Pani co, czasami sobie mysle, ze nawet gdyby miala do konca zZycia by¢
taka, jaka jest, trudno, jest, wazne, ze jest. Na na, moj mqz czasami, zresztq
kolezanka z pokoju obok kilka razy miata takiego dota i ptakata, co dalej
bedzie, no i powiedzialam: to chyba lepiej, ze jest przy tobie, ze czujesz go,
mozesz go przytuli¢, niz miatabys go odwiedzac¢ na cmentarzu. No tak. Wigk-
szosci dzieciom nie udalo sie przezy¢, prawda? To jest dopiero tragedia (m).
Dla tej matki prawdziwa tragedig bylaby dopiero $mier¢ dziecka, natomiast
obecnos¢ — nawet bez mozliwo$ci komunikowania sie — jest kojaca. Podobnie
jest w przypadku mamy Kajtka, ktéra wyznaje: Najgorsza jest sSwiadomosé
tego, ze nie masz na nic wplywu, ze wszystko sie¢ dzieje, jak chce ktos, kto jest
nad nami i mozesz nie wiem jak by¢ zly i jaki mie¢ zal, co ci z tego, pozostaje
tylko pokornie wszystko przyjgc i dzigkowac za to, co si¢ ma, chodz czasem to
trudne. I ja mimo wszystko dziekuje Ci, Boze, ze nie zabrales nam Kajtusia,
ze pozwoliles mi cieszy¢ sie nim, ze moge tuli¢ go do snu, moge z otwartych
usteczek wdychac jego mleczno-bobasny zapach, moge budzi¢ si¢ rano przy
nim i ogrzewac porannym, cieptym ciatkiem z rozgrzanymi pluszakami, moge
wlgczy¢ muzyke i tanczy¢ z nim, bo to lubi, i wreszcie uktadaé go na swoich
piersiach, kiedy tylko zapragnie! [334]°.

Ewa Btaszczyk stwierdza, ze zgoda na smier¢ bliskiej osoby jest mozliwa.
Przychodzi z czasem. Ale tylko wtedy, gdy ma sie poczucie, ze i ja, i lekarze
zrobilismy wszystko, aby do niej nie dopuscié. Jesli przegralas w uczciwej
walce, mozesz dalej zyc¢ [25, s. 179].

W tym kontekscie!® warto wymieni¢ kilka publikacji adresowanych do
tych, ktorzy do§wiadczajg straty bliskich i potrzebuja wsparcia lub przygo-
towuja si¢ na odejscie dziecka. Wedlug mnie podstawowa lekturg sg prace
Elisabeth Kiibler-Ross [144; 145], ktora udziela cennych praktycznych wska-
zowek rodzicom tracgcym dziecko postrzegane jako najwigkszy skarb w zy-
ciu. Wspotczesng autorka, ktora poszukuje odpowiedzi na sposdb poradze-
nia sobie z cierpieniem po $§mierci dziecka (sama stracila nastoletniego syna
w wypadku samochodowym), jest Catherine M. Sanders, autorka pozycji Jak

9 Wpis z 21.09.2006 roku.

10 21 stycznia 2015 roku w Klinice ,,Budzik” tuz przed wypisaniem do domu zmarta
3,5-letnia Oliwia. — Jestem smutna... Po raz pierwszy przyszto nam zmierzy¢ sie ze
Smiercig. Do tej pory towarzyszyta nam wiara, zZe to miejsce przez Smier¢ jest omijane.
Teraz to juz, niestety, nieprawda. Nic tego nie zapowiadato. Oliwka byla stabilna, pig-
tego lutego miata zostac wypisana. Przebywata u nas czternascie miesigcy — opowiada
ze zami w oczach zatozycielka Kliniki ,,Budzik” Ewa Btaszczyk [351].
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przezy¢ strate dziecka [243). Pisze o tragicznym wydarzeniu, pigciu fazach
optakiwania, radzeniu sobie z poczuciem winy i gniewem. Porusza problem
przezwyci¢zania pustki wewngtrznej i znaczenia rytuatlow zatobnych. In-
ng wazng pozycja jest poradnik Zatoba w rodzinie. Jak poméc cierpigcym
dzieciom i ich rodzinom [96], dostarczajacy wiedzy rodzicom, pedagogom,
psychologom i pielggniarkom, lekarzom, ktérzy podejmuja si¢ zadania towa-
rzyszenia dzieciom i ich rodzinom w okresie cigzkich zmagan i niepewno$ci
zwigzanych z nieuchronng strata bliskiego. Autorem tego vademecum jest
profesor Martin Herbert — psycholog kliniczny.

Cytowany przeze mnie wielokrotnie Levinas komentuje zaskakujace sto-
wa Ernsta Blocha, ktory nie rozpacza w obliczu $mierci: W catkowicie uczto-
wieczonym Swiecie nasz byt w catosci przechodzi w nasze dzieto. Wedtug Blo-
cha strach przed Smiercig jest tylko melancholiqg, jakg rodzi niedokonczenie
dziela. Smutkiem, ze trzeba opuscic¢ swiat, ktorego nie moglismy zmienic¢. Nie
wiemy o tym, poniewaz swiat, w ktorym Zyjemy, jest Swiatem niedokornczo-
nym. Wystarczy, ze w ktoryms momencie ludzkie ja, zamieszkujgce mroczny
obszar, zyjgce w swiecie niedokorniczonym i lekajgce si¢ smierci, doswiadczy
spelnienia bytu, a wigc stanie sie catkowicie sobg — i oto Swiat stanie si¢ waz-
niejszy niz ja sam: Tua res agitur. Smier¢ zabierze to, co juz sie nie liczy [164,
s. 182-183].
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Podsumowanie: kontekst antropologiczny

Wypowiadanie si¢ na temat sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym
oraz sensu troski rodzicielskiej o to dziecko zalezy od uzyskania podstawowe;j
informacji, czy mianowicie dziecko znajdujace si¢ w tym stanie jest w jakim$
stopniu §wiadome, czy mozna stwierdzi¢ u niego realne przejawy istnienia
cho¢by minimalnej §wiadomosci wtasnej osoby i otoczenia, trwatej obecnosci
odruch6éw na bodziec wizualny i dzwickowy oraz interakcji z innymi.

Jednoczesnie jest rzecza niezwykle trudng okreslenie, czym wiasciwie jest
swiadomos¢, 1 jaka jest jej relacja do mézgu. Mozna jedynie ostroznie przy-
jaé, ze swiadomos$¢ powstaje na mocy organizacji funkcjonalnej moézgu, po-
wstaje w uktadzie fizycznym, lecz sama nie jest stanem fizycznym.

W podejsciu do dziecka w stanie apallicznym jest ogromnie wazne od-
roznienie tego stanu od stanu minimalnej §$wiadomosci, przy czym pierwsze
oznaki §wiadomosci u pacjentow wychodzacych ze stanu apallicznego sa
czesto ledwie zauwazalne, 1 pojawiajg si¢ stopniowo. Mowimy o stanie mi-
nimalnej $wiadomosci, gdy chory moze zacza¢ wykonywac ruchy celowe,
a nie tylko odruchowe, ale nadal nie jest w stanie komunikowa¢ swoich mysli
i wyraza¢ uczu¢. Zdiagnozowanie u dziecka stanu minimalnej $wiadomosci
jest decydujacym czynnikiem w kwestii rehabilitacji dziecka, a w niektorych
krajach w okreslaniu jego prawa do sztucznego odzywiania, czyli w praktyce
— do utrzymania go przy zyciu.

Wspotczesna medycyna opracowuje wiele technik do oceny §wiadomosci
pacjenta w stanie apallicznym i odr6zniania tego stanu od stanu minimalne;j
swiadomosci. Najbardziej obiecujagcym sposobem stwierdzania stanu mini-
malnej swiadomos$ci wydaje si¢ obecnie obrazowanie metoda czynno$ciowe-
go magnetycznego rezonansu jadrowego (fMRI). W przypadku chorych w sta-
nie minimalnej §wiadomosci sie¢ polaczen zwigzanych z rozumieniem mowy
ulega aktywacji w czasie dostarczania im bodzcéw stuchowych potaczonych
z tadunkiem emocjonalnym (odczytywanie dotyczacej ich osobiscie historii
przez znany im glos, ptacz niemowlecia, wypowiadanie imienia pacjenta).
fMRI wykazuje jeszcze wyrazniej aktywno$¢ pomocniczych obszarow mo-
torycznych mozgu, zupetnie jak u ludzi zdrowych, wowczas gdy pacjentow
prosi si¢, zeby wyobrazili sobie, Zze np. graja w tenisa, ze odwiedzajg swoj
dom. Taka aktywacja obszar6w moézgu nie wystepuje natomiast u chorych
w stanie apallicznym.

Poniewaz jednak stwierdzenie stanu minimalnej $wiadomosci nie jest pro-
ste, wszyscy, ktorzy bezposrednio stykajg si¢ z dzieckiem z syndromem apal-
licznym, sa zgodni (migdzy innymi ze wzgledu na opowiesci wybudzonych),
ze dziecko to nalezy traktowac jak swiadome, obecne tu i teraz.
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Wypadek dziecka i znalezienie si¢ przez nie w stanie apallicznym prowa-
dzi do ogromnego, radykalnego zwrotu w zyciu rodzicow tego dziecka i calej
rodziny. Rodzice musza si¢ oswoi¢ z mysla, ze ich dziecko jest teraz inne.
Przyzwyczai¢ si¢ do jego ciala, ktore zazwyczaj przestato by¢ atrakcyjne, nie
emanuje juz sprawnoscia i witalnoscia. To ciato cztowieka z wielorakg niepel-
nosprawnoscia, na ktére spoleczenstwo reaguje czgsto lgkiem, odrzuceniem,
a czasem odmawianiem mu prawa do zycia. Rodzice, kochajac nadal swoje
dziecko, staja po jego stronie wbrew spoleczenstwu.

Rodzice postrzegajg swoje dziecko w stanie apallicznym jako obecne tu
i teraz, jako konkretnego, majgcego imi¢, niepowtarzalnego, zyjacego czto-
wieka, ktory ma swoje potrzeby. Nie wiedza, na ile jest ono $wiadome, ale
wiedza, ze nie chce umierac.

To dziecko na roézne sposoby staje si¢ wyzwaniem dla swoich rodzicow.
Moéwia z podziwem o jego zachowaniu sprzed wypadku oraz o aktualnej nie-
ztomnej woli zycia i walki. Doswiadczaja, mimo jego radykalnej niepetno-
sprawnosci, ciaglosci jego tozsamosci i niezmiennosci charakteru. To jest ich
dziecko to samo, co sprzed wypadku.

Dziecko z syndromem apallicznym staje si¢ w pewnym sensie nauczycie-
lem swoich rodzicéw, bo samym swoim istnieniem relatywizuje problemy
codziennosci, pozwala rodzicom glebiej wnikna¢ w samych siebie i poznaé
ich mozliwo$ci poswigcenia, ucielesnia tez prawdg, ze stabos¢, cierpienie,
choroba, niemoc sg nieodtacznym elementem zycia, i ze doswiadczaja ich
wszyscy ludzie (w mniejszym badz wigkszym stopniu).

Dziecko z syndromem apallicznym pokazuje rodzicom, ze dziata mimo
bezruchu, gdyz zetknigcie si¢ z nim wyzwala u wielu ludzi ogromne poktady
dobra, inspirujac dziatalno$¢ medyczna, terapeutyczna, charytatywna, nauko-
wa. To poruszenie innych ludzi jest postrzegane przez niektoérych rodzicow
jako jedyny pozytywny aspekt wypadku, jako jedyny sens Zycia ich dziecka.

Dziecko z syndromem apallicznym wydobywa rodzicow z rozpaczy. Sa
oni narazeni na beznadziej¢ i rozpacz z powodu utraty zdrowia przez dziecko,
ale nie godza si¢ z tg stratg, lecz sg gotowi ofiarnie shuzy¢ wtasnemu dziecku,
dostrzegajg warto$ci glgbsze: doswiadczenie wigzi i relacji, z ktérego wylania
si¢ zobowigzanie.

Dziecko z syndromem apallicznym jest wreszcie pociecha dla swych ro-
dzicow — dopoki zyje. Tragedia bylaby dopiero jego utrata. Latwiej si¢ z nig
pogodzi¢ tylko wowczas, gdy ma si¢ §wiadomos¢, ze zrobito si¢ wszystko,
zeby dziecku pomoc. Jesli przegratas§ w uczciwej walce, mozesz dalej zy¢.

Jak jednak zrozumie¢ takie podejscie rodzicow do swojego dziecka? Czym
jest ono najglebiej powodowane? Jak to si¢ dzieje, ze nawet w tak tragicznych
i negatywnych aspektach zycia odnajduja sens zycia swego dziecka i swo-
ich staran? W ostatnim rozdziale zaprezentuj¢ koncepcj¢ filozoficzng Emma-
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nuela Levinasa, ktory méwi o fundamentalnej odpowiedzialnosci cztowieka
za innego, bez oczekiwania na wzajemno$¢. Zwroce uwage na mysl Viktora
E. Frankla, ktory dostrzegat mozliwo$¢ znajdywania sensu we wszelkich oko-
licznos$ciach zycia, nawet w niezrozumiatym cierpieniu.
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Rozdziat VI

Consolatio philosophiae
— 0 pocieszeniu,
jakie moze dac filozofia






Wprowadzenie

Boecjusz, autor klasycznej definicji osoby, o ktorej pisatam w czwartym
rozdziale, stworzyt w 524 roku, oczekujac w wigzieniu na egzekucje za zarzu-
cang mu zdradg¢ stanu, dzielo Consolatio philosophiae (O pocieszeniu, jakie
daje filozofia), po$wiecone poszukiwaniu sensu ludzkiej egzystencji. Praca
zostata oceniona jako ostatnie wielkie dzieto klasycznej starozytno$ci. Autor
prowadzi w nim dialog z personifikowana Filozofig, ktora go pociesza i po-
ucza o tym, jak jest mozliwe, ze na §wiecie rzagdzonym przez Boga istnieje zto
oraz jak mozna osiggna¢ szczgscie mimo niesprzyjajacych warunkow.,

Wydaje si¢, ze réwniez rodzice dziecka z syndromem apallicznym che¢tnie
przyjeliby tego typu pocieszenie, pouczenie — pokrzepienie. Przedstawiam
w ostatnim rozdziale pracy poglady wybranych filozoféw, przede wszystkim
Emmanuela Levinasa i Viktora Emila Frankla, ktorych postrzegam jako swo-
istych sprzymierzencow rodzicow. Rodzice dostrzegaja sens zycia w pozor-
nie bezsensownej egzystencji swojego dziecka. Zdaniem Viktora E. Frankla
cztowiek moze odnalez¢ w zyciu sens nawet w tragicznych i w negatywnych
aspektach zycia, jak na przykltad w niezrozumialym cierpieniu. Wiedenski
psychiatra pokazuje réwniez sposoby przekuwania rozpaczy w triumf. Jego
stanowisko stanowi cenny wktad w rozumienie narracji rodzicOw o swoim
dziecku, tego, jaki sens nadaja jego zyciu i swoim staraniom o wybudzenie
dziecka.

Przedstawiajac natomiast architektonike mys$li Emmanuela Levinasa,
chciatabym podkresli¢ jego spojrzenie na przestrzen wspdlnoty. Twierdzi
on bowiem, ze fundamentalna relacja do Innego nie wydarza si¢ nigdy poza
kontekstem wspolnoty. Sama obecno$¢ Drugiego zaktada obecnos¢ Trzeciego
jako prototypu §wiadka. Jego obecno$¢ sprawia, ze wspolnota staje si¢ wspot-
odpowiedzialna. Etyka i sprawiedliwos¢ okre$laja tu wzor odpowiedzialnosci
dwustopniowej: za Innego (diakonia twarzy) i wobec innych (ochrona Dru-
giego przed Trzecim) [231, s. 125].

Pozwalam réwniez wybrzmie¢ pytaniu o sens zycia dziecka z syndromem
apallicznym, ktore przeciez cierpi, w konteks$cie pytania o sens niezawinione-
go cierpienia kontekst egzystencjalny. Postgpowanie rodzicow postrze-
gam jako wzOr zaangazowania na rzecz dziecka, manifest obrony Drugiego
przed Trzecim oraz model heroicznego rodzicielstwa.
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Gdy korzystam z filozofii Levinasa do zinterpretowania postaw rodzicow
wobec ich dziecka z syndromem apallicznym, a poniekad probuj¢ rowniez
zaoferowac tym rodzicom teoretyczne uzasadnienie ich staran, to nie zamie-
rzam bezkrytycznie przyjmowaé pogladow tego wielkiego francuskiego filo-
zofa ani ich precyzyjnie referowac, lecz jedynie skorzystaé z inspirujgcej sity
jego dzieta!. Kluczowym problemem pozostaje kwestia aplikacji Levinaso-
wej architektoniki mys$li do przestrzeni konkretnej wspolnoty. Jak zauwaza
Rotengruber, teoretyczna spdjnos¢ i etyczna stuszno$¢ nie oznaczaja bowiem
jego praktycznie pojetej wiarygodnosci czy skutecznosci. Szczego6lnie dlate-
g0, ze wlasnie ekstremalizm etyczny Levinasa spotkat si¢ z ostra krytyka [68,
s. 598]. Wiem zatem, ze aplikowanie rozwazan Levinasa (ktory reflektowat
nad fundamentalng relacjg kazdego podmiotu wobec kazdego Innego) do re-
lacji z dzieckiem w stanie apallicznym, moze wydawac si¢ uproszczeniem,
naduzyciem czy utylitarnym potraktowaniem tekstu. Jak zaznaczylam jednak
weczesniej, filozofia klasyczna (podkreslajaca aspekt rozumnosci w kazdej
osobie) nie okazala si¢ dla mnie pomocna w interpretacji tego, kim jest dzie-
cko z syndromem apallicznym, jak powinno by¢ traktowane. Dopiero archi-
tektonika mysli Levinasa pozwala opisaé, jakie sg uwarunkowania postrzega-
nia i traktowania takiego dziecka.

Wspotczesnemu czlowiekowi nie jest fatwo dziata¢ etycznie, gdyz porusza
si¢ on czgsto w aksjologicznej pustce, w miejscu, gdzie rozmyly sie zwycza-
jowe — ontologiczne, metafizyczne, religijne — podstawy etyki teoretycznej
lub stosowanej [236, s. 10]. Rodzice czuja si¢ odpowiedzialni za swoje chore
dziecko, ale kulturowy kontekst, w ktérym zyja, moze albo wzmacniaé, albo
thumi¢ ich ludzka zdolnos¢ do bezkompromisowej odpowiedzialnosci. Cato-
Sciowa sytuacja dziecka z syndromem apallicznym jest radykalnie inna od
doswiadczanej codziennosci, ale — jak pisat Gadamer — fo, co inne i odmienne,
moze stac si¢ okazjq do spotkania z samym sobq. Pilniejszym niz kiedykolwiek
zadaniem jest nauczy¢ sig rozpoznawac¢ w innym i w innosci to, co wspolne.
W naszym kurczgcym sie Swiecie spotykajq si¢ ze sobg catkowicie odmienne

1 Na taki sposob ,,wykorzystania” Levinasa pozwolitam sobie pod wptywem Jozefa
Tischnera, ktory pisal: Nawigzanie do Levinasa nie oznacza jednak ani bezkrytyczne-
go przyjecia jego poglgdow, ani koniecznosci ich petnego referowania, lecz oddanie
sprawiedliwosci inspirujgcej sile tego dziela” [288, s. 28, cytat za: [98].
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kultury, religie, etyki, hierarchie wartosci. Ztudzeniem byloby sqdzié, ze tylko
racjonalny system uzytecznosci, niejako cos w rodzaju religii ekonomicznej,
zdota uregulowac ludzkie wspotzycie na tej coraz ciasniejszej planecie. Nauka
o czlowieku wie, Ze od czltowieka zqda si¢ coraz bardziej cnot politycznych, tak
Jjak nauka wymagata zawsze cnot ludzkich [70, s. 202].

Czy poglady Levinasa nie sg zbyt wzniosle, abstrakcyjne, ekstremalne, od-
legte od codziennego doswiadczenia, jak si¢ to im czesto zarzuca? Malgorzata
Kowalska zauwaza we wstepie do ksigzki Emmanuela Levinasa Odkrywajac
egzystencje z Husserlem i Heideggerem, ze prezentowane w niej eseje: dobrze
pokazujq, zZe etyka Levinasa, cho¢ niezwykle wymagajqca, a takze majgca wy-
razne zaplecze religijne, nie ma nic wspolnego z ,,angelizmem”, lecz wyrasta
z refleksji nad sytuacjq podmiotu ,,z krwi i kosci”, ktorego odkrycie nie bytoby
mozliwe bez egzystencjalnej fenomenologii [138, s. XIV]. Cho¢ Emmanuel Le-
vinas, reflektujac nad tradycja talmudyczng i Biblig, czerpie inspiracje etyczna
z religii, to jego podejscie pozostaje scisle fenomenologiczne. Pamig¢ o dzie-
dzictwie kulturowym, analiza historii filozofii pozwala mu wykroczy¢ poza
tradycyjne pewniki i spdjnie dostrzec stare zasady w oryginalnej optyce [236,
s. 51]. Jezyk Levinasa jest silnie metaforyczny, uzywany przez niego w sposob
celowy, aby oddawac ducha jego antysystemowej filozofii [76, s. 169].

Nawet pobiezne przyblizenie pogladow Levinasa jest obarczone kilkoma
trudnosciami — pisze Rotengruber [231, s. 110]. Niezbgdne bowiem bytoby
odtworzenie procesu ewolucji jego podstawowych kategorii pojeciowych. Po-
dobnie, Jedraszewski w swoich pracach poswigconych Levinasowi dowodzi,
ze kompleksowa odpowiedz na pytanie o pryncypia jego filozofii bez ich te-
matycznej i czasowej klasyfikacji prowadzi do przektaman i nieporozumien.

Zdaniem Jedraszewskiego mozna dokona¢ rekonstrukcji teorii Levinasa,
dzielac jego tworczos$¢ na trzy okresy:

e lata fascynacji Heideggerem;

e lata uniezaleznienia si¢ od niemieckiej filozofii dialogu i niemieckiego
idealizmu transcendentalnego;

e lata radykalizacji pogladow.

Myslowy dorobek tego filozofa, ze wzgledu na nieustanne dojrzewanie,
mozna rozpatrywa¢ dwuwymiarowo: po pierwsze, pod katem ewaluowania
samej doktryny filozoficznej, a po drugie, pod katem wytaniania si¢ nowych
form jezykowego wyrazu [109, s. 364].

Separacja

Levinasowe myslenie o czlowieku wyznaczajg dwa kulminacyjne poje¢cia:
separacja i substytucja [98]. Separacja — to wedlug Levinasa podstawowa sy-
tuacja czlowieka zyjacego wlasnym $wiatem, ktory jest samowystarczalny,
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ktory moze tworzy¢ samego siebie, swojg tozsamos¢ poprzez opanowywanie,
panowanie i posiadanie. Wszystko, co znajduje si¢ gdzie$ poza czlowiekiem,
kazdy aspekt innosci sprowadza on do tozsamosci, do siebie samego, ana-
logicznie do aktu zaspokajania potrzeby, ktdry polega na osiagnigciu przed-
miotu pozadania przez przyswojenie go sobie — zjedzenie, opanowanie, po-
siadanie [98]. Ta separacja oznacza z jednej strony egoizm, ale to pojecie jest
ontologiczng charakterystyka ludzkiego podmiotu i nie podlega zadnej ocenie
warto$ciujacej, nie stuzy jako srodek krytycznego opisu ludzkiej kondycji.
Z drugiej strony separacja jest niezaleznoscig i odmowa podporzadkowa-
nia si¢ jakimkolwiek calosciom, jest warunkiem kazdej autentycznej relacji.
Dzicki separacji cztowiek jest u siebie w $wiecie, a to bycie u siebie zostaje
dopiero zakwestionowane przez Innego [68, s. 592n].

Inny

Separacja wedhug Levinasa jest zarowno warunkiem mozliwosci spotkania
Innego (przez ktorego rozumie si¢ zarowno drugiego cztowieka, jak i Boga),
jak 1 pierwsza, niemal odruchowa, reakcjg na Innos¢. Aby strony etycznej
relacji mogty by¢ wobec siebie absolutnie inne, niesprowadzalne do Zzadnego
wspolnego mianownika, muszg by¢ od siebie doskonale odseparowane [98].
Aby zaistnial dar, musi zostac najpierw przetamany egoizm Ja (le Moi), czy-
li Toz Samego (le Méme), na skutek spotkania tegoz Ja z twarzg Drugiego
(I’Autrui), z Innym (I’Autre) [110, s. 117].

Levinas traktuje drugiego cztowieka jako calkowicie i radykalnie Innego.
Ta kategoria Innego w jego mysli —na co wskazuje Barbara Skarga — moze na-
strecza¢ pewnych trudnosci juz na poziomie semantycznym. Levinas uzywa
bowiem poje¢: inne (L ’Autre), inny (I’autre) lub Inny (L Autre), nie okreslajac
przy tym precyzyjnie, czy ma na mys$li te same znaczenia. Obok tego pojgcia
pojawia si¢ rowniez pojecie Drugi (L Autrui), ktore jest stosowane wymien-
nie z pojeciem Inny. O intencji filozofa domniemywac nalezy zatem na pod-
stawie ogblnego sensu wylaniajacego si¢ z catosci lektury jego tekstow [256,
s. XX]. Innego nie mozna zrozumie¢, tzn. objagé swym rozumem, Inny jest
nam dostepny dzicki Twarzy, dzigki niej pojawia si¢ w moim do$wiadczeniu.
Spotykamy si¢ twarza w twarz z Innym i catym bagazem jego innosci.

Wedhug Levinasa kazdy spotykany czlowiek jest Innym, ale moim zda-
niem szczegdlnie wyrazi$cie moze tym Innym by¢ dla rodzicéw, opiekunow,
lekarzy, terapeutow dziecko z syndromem apallicznym, ktore jest bohaterem
niniejszej pracy.

Etyka odpowiedzialnosci

Spotkanie z Innym nie pozostawia podmiotu obojetnym, lecz powoduje
»harodziny” etyki. Levinas pisze: Gdy staje wobec twarzy drugiego czlowie-
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ka, to wtedy, poprzez relacje cztowieka, z cztowiekiem, pojawia si¢ etyczny
wymaog, ow poczgtek etyki, oznaczajqcy zagadke, tajemnice i catkowitg odpo-
wiedzialnos¢. Spotkanie z Drugim z gory oznacza odpowiedzialnosé za niego
[236,s. 72].

Rodzice, z ktérymi przeprowadzalam wywiad w Klinice ,,Budzik”, pod-
pisaliby sie pod mysla Levinasa, ze mianowicie, gdy Inny wkracza w moje
zycie, to wkroczenie moze okazac si¢ wstrzasem zdolnym potozy¢ kres moje-
mu egoizmowi i Zyciu skoncentrowanemu na zaspokojeniu wlasnych potrzeb.
Pierwszym zdaniem, ktore wypowiada twarz Innego — o ktérym pisze Levinas
— jest nie zabijaj (zdanie imperatywne, rozkazujace). Nastgpuje epifania twa-
rzy — objawienie tej inno$ci w twarzy, w ktorej tkwi powinnosc.

Zgodnie z filozofig Levinasa w relacji do Innego, w relacji Ja-Ty, ten Drugi
jest nauczycielem i mistrzem. Jednoczes$nie Drugi jest z definicji kim$ stabym,
podatnym na bdl i cierpienie. Odniesienie Ja-Ty zawigzuje si¢ spontanicznie
jako odpowiedz Ja na cierpienie Ty [277, s. 70]. Rozumienie cztowieka zawsze
jest tu rozumieniem go w horyzoncie drugiego cztowieka, w nierozlgcznym
zwiqzku istnien, ktore wychodzq naprzeciw siebie lub oddalajg sie, sq sobie
bliskie lub obce, potrzebne lub zagrazajqce, dopetniajgce sie lub znoszqce,
afirmujqce lub deprecjonujgce [76, s. 46].

Obecnos¢ Innego domaga si¢ odpowiedzi. Wedlug Levinasa chodzi o re-
lacje, w ktorej dazy si¢ nie do podporzadkowania sobie drugiego cztowieka,
lecz raczej uznania go w jego odmiennosci. Levinas podkresla, ze ten Inny i Ja
nie znajduja si¢ na jednej ptaszczyznie; Inny przemawia jakby z wysokosci,
nakazuje mi si¢ wznie$¢ ponad siebie, gdyz takim wzniesieniem jest wyzby-
cie si¢ samolubstwa i samozadowolenia [76, s. 87]. Jednoczesnie Drugi jest
naznaczony bolem, jest kim$ z definicji stabym i cierpigcym. Dzigki cierpig-
cemu Ty, ktory jest zarazem nauczycielem, migdzy Ja i Ty otwiera si¢ dla Ja
przestrzen mozliwych senséw nadajacych znaczenie jego zyciu.

A co z tymi, ktorzy ciggle thwiq zawieszeni gdzies pomigdzy, niby odrato-
wani, a wcigz krok od smierci? Ewa Blaszczyk, jako matka, pyta i zarazem
odpowiada: Za uratowane istnienie ktos przeciez powinien wzigé¢ odpowie-
dzialnosé, jak za nowo narodzone dziecko [25, s. 156]. I wlasnie w ten sposob
dzialaja rodzice dziecka z syndromem apallicznym, czuja si¢ odpowiedzialni
za nie, jak za nowo narodzone dziecko.

Relacja asymetryczna

W spotkaniu z Innym rodzi si¢ rygorystyczna Levinasowska etyka odpo-
wiedzialnosci, przedstawiona przez francuskiego filozofa w pracy ,,Inaczej
niz by¢” z roku 1974. Rzecz w tym, ze relacja z Innym ma — wedtug Levinasa
— charakter niesymetryczny, nierdwny, nieoczekujacy na wzajemnos$¢, pole-
gajacy na catkowitym podporzadkowaniu podmiotu Innemu, ktory wymaga,
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zada, a nawet przesladuje. Wlasnie w ten sposob czuja si¢ niejednokrotnie
rodzice interpelowani przez swe dziecko z syndromem apallicznym. Proto-
typem relacji z drugim jest bowiem relacja macierzynska: ryzykuje wlasne
bezpieczenstwo i wygode, nie oczekujgc nic w zamian, jestem podatny na
niepewnos$¢, na zranienie, na pozbawienie resztek prywatnosci. Jesli Inny ma
by¢ uznany jako Inny, uznaje go niezaleznie od jego cech. Relacja z Innym ma
wartos¢ o tyle, o ile jest bezposrednia. Inny jest zobowigzaniem wtasnie dla
mnie, kiedy zaczynamy mowic, ze ktos moze mnie zastgpic, zaczyna sig nie-
moralnos¢ [164, s. 165]. Macierzynstwo kojarzy si¢ nieuchronnie z domem,
u Levinasa domostwo to sposob bycia, to goScinnos¢ w separacji, wspotza-
mieszkiwanie w intymnosci. Tutaj dopiero w tym, co zewnetrzne, mozliwe staje
sig jego spotkanie z Drugim. Przez dom dokonuje sie wigzqcego dla siebie
samookreslenia (w samq istote domostwa jest wpisane bowiem miejsce dla
Innego) [231, s. 116].

Podmiot — méwi Levinas — jest odpowiedzialny za Innego nie na zasa-
dzie pewnej powszechnej odpowiedzialnosci etycznej, ale bardzo konkretnie,
niemal na zasadzie prawnej odpowiedzialnosci za popeliony czyn. Juz mia-
nowicie sam fakt istnienia cielesnego, ktory Levinas rozumie jako bierno$¢
starzenia si¢ 1 podatno$¢ na zranienie, predestynuje podmiot do tego, by po-
nosi¢ fizyczng niejako odpowiedzialnos¢ za Innego, by ostatecznie za niego
umierac [98].

Substytucja

Substytucja to wydarzenie przytrafiajace si¢ poruszonemu w swej subiek-
tywno$ci podmiotowi, do ktoérego jest on nie tylko predysponowany swoim
cielesnym istnieniem, ale ktore jest wprost jego przeznaczeniem. Jego losem
jest bycie zaktadnikiem Dobra, ktére go wybralo. To bycie zakladnikiem nie-
koniecznie musi by¢ ztozeniem ofiary z wlasnego zycia. Przejawia si¢ roOw-
niez w innych formach bycia dla Innego, takich jak troska i wspolcierpienie.
Ktoczowski dopuszcza rowniez postawe litosci, ktora jednak wedhug niego
nie oznacza wywyzszania si¢, lecz jest najpierw unizeniem siebie, braniem na
siebie cierpienia drugiego [126, s. 120].

Kim jest 6w zaktadnik Dobra, wybrany i naznaczony odwieczng odpo-
wiedzialnoscig? Tischner twierdzi, ze prototypem zaktadnika uczynit Levi-
nas posta¢ mesjasza [98]. Wedtug krakowskiego filozofa tylko mesjasz jest
zdolny unies¢ catg odpowiedzialnos¢ za Innego, wzig¢ na siebie bezmiar bolu
i biedy. 7o on jest dla niego symbolem osiggnietej petni cztowieczenstwa. Me-
sjasz ,,zatraca sie” w Innym, umiera zamiast Innego i uzyskuje swq tozsamosé
w Bogu [291, s. 244].

Do mnie osobiscie przemawia inna interpretacja, ktorg podat Adam Her-
nas, twierdzac, ze zakladnik to raczej posta¢ sprawiedliwego, jednego ze
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sprawiedliwych, ktorzy swojq postawq podtrzymujq istnienie wszechswiata.
Sprawiedliwy, wybrany przez Dobro, ktorego sam nie wybral, jest zaktad-
nikiem, gwarantujgcym przetrwanie wielu Innych [98]. Levinas pisze: Od-
powiedzialnos¢ ustanawia byt, ktory nie jest dla siebie, ale ktory jest dla
wszystkich — jest zarazem bytem i bezinteresownosciq — gdzie dla siebie
oznacza Sswiadomos¢ siebie, a dla wszystkich — odpowiedzialnos¢ za in-
nych, podtrzymywanie wszechswiata” [163, s. 196]. Sprawiedliwym moze
by¢ kazdy, a nawet kazdy jest wezwany, aby nim by¢. Odpowiedzialnosé jest
bowiem funkcjg powszechnego prawa, jakie zostato ustanowione ahistorycz-
nym i przedczasowym aktem stworzenia. Tylko tak rozumiana powszechna
odpowiedzialnosé, ktora co najmniej pozostaje gdzies w odwodzie praktyki
spotecznej, jako absolutny punkt odniesienia i jako pewna stala etyczna pre-
dyspozycja i zdolnos¢é do poswiecenia si¢ za Drugiego moze gwarantowac
pokojowe trwanie ludzkiej cywilizacji [98].

Tych sprawiedliwych, podtrzymujacych $wiat w istnieniu, bedacych zna-
kiem nadziei dla cywilizacji, odnajduje¢ wtasnie w rodzicach i w innych lu-
dziach troszczacych si¢ o dziecko z syndromem apallicznym.

Relacja Ja—Ty, bedac odniesieniem etycznym, jest takze relacja spoteczna.
Wedlug Levinasa obecno$¢ Drugiego jest zarazem obecnoscig Trzeciego — ca-
tej ludzkosci, ktora na nas patrzy. Przywoluje to na mysl tekst prof. Szewczy-
ka na temat moralnych obowigzkow lekarza, do ktorych nalezy sprawiedliwy
rozdziat troski nie tylko miedzy aktualnych pacjentow, ale takze potencjal-
nych [277, s. 70]. W ten sposéb zdefiniowana sprawiedliwo$¢ zamienia si¢
w trudniejsza troske obejmujaca jednoczesnie Drugiego i Trzeciego, wigzaca
dobro indywidualne i spoteczne.

Ocalenie siebie

Dzigki podjeciu odpowiedzialnosci za Innego dokonuje si¢ najpierw oca-
lenie, a nawet ukonstytuowanie podmiotu, budzi si¢ autentyczne czltowie-
czenstwo, budzi si¢ Ja wyrwane z Sobosci (z egoizmu). Natomiast odmowa
owej odpowiedzialnosci sprawia — w radykalnej interpretacji Pieszaka — ze
wolne ,,Ja” po dokonaniu wyboru i zaniechaniu odpowiedzialno$ci nadal
istnieje, ale nie istnieje juz jako cztowiek [211, s. 152]. Moge zatem ocali¢
siebie tylko wowczas, gdy wezme radykalng odpowiedzialnos¢ za Innego,
az do substytucji. Woéwczas réwniez otaczajacy swiat nabiera sensu: Obec-
nos¢ twarzq w twarz z Drugim decyduje o tym, ze swiat nabiera sensu [111,
s. 137]. Ktoczowski, przywotujac Ricoeura, zastanawia si¢, czy zycie spo-
teczne, ktore w sposdb dostowny przyjetoby mysli gloszone przez Levinasa,
bytoby mozliwe. Krakowski filozof pisze, ze byloby rzecza nawet niebez-
pieczng stawia¢ ludziom wymagania, ktore przerastaja ich catkowicie [126,
s. 141]. Jednak u Levinasa odpowiedzialnos¢ jest tym, co sprawia, ze budzi
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si¢ moje autentyczne czlowieczenstwo. Rodzice, z ktorymi przeprowadzatam
wywiad, twierdza, ze sg tam, gdzie by¢ powinni, robig to, co do nich nalezy.
Oni radykalnie biorg na siebie odpowiedzialnos¢ za dziecko. Sg ludzmi, sg tez
sprawiedliwymi, bedacymi zwornikami cywilizacji.

Autentyczna religijnos¢

Podejmujac odpowiedzialnos¢ za swoje dziecko, za bliskiego Innego, ro-
dzice majg rowniez szans¢ na odkrycie absolutnie Innego, ktory nie daje si¢
nawet pomysle¢, Nieskonczonego, ledwie przeczuwanego w niepokoju prag-
nienia, Wielkiego Nieobecnego, rozpoznawalnego jedynie po zatartych $la-
dach. W czasie anarchaicznym (absolutnie zaprzesztym) cztowiek zostat we-
zwany do dobroci. Nieskonczony nie uczestniczy w terazniejszym spotkaniu
z Drugim, cho¢ z perspektywy zaprzesztej inicjuje je. W obecnosci blizniego
ocieramy sig o nieobecnos¢, z powodu ktorej bliskos¢ nie jest zwyklym wspot-
istnieniem i spoczynkiem, lecz wiasnie brakiem spoczynku (le non-repos),
niepokojem [165, s. 245]. Dla Levinasa pozna¢ Nieskonczonego oznacza
wiedzie¢, co czynié i nic ponadto, cata religia sprowadza si¢ do podejmowa-
nia odpowiedzialno$ci za Innego. Do Nieskonczonego nie mozemy w zaden
sposob dojs¢, nie mozemy widzie¢ Jego twarzy. Jedyng relacjg, ktora otwiera
nas na niego, jest odniesienie do twarzy Drugiego. Ktoczowski dodaje, ana-
lizujac mys$l Levinasa, ze warunkiem dojscia do prawdziwej relacji religijnej
jest przejscie przez ateizm (Nieskonczony nie jest gwarantem zaspokojenia
wszystkich potrzeb cztowieka). Wowczas w sposob niezagrozony zadng inte-
resownosciq, a przy wspolnym udziale powinnosci i odpowiedzialnosci wobec
twarzy drugiego cztowieka, otwieramy sig¢ na Boga, od ktorego niczego nie
oczekujemy [126, s. 142].

Jak pokazuje doswiadczenie, to otwarcie na Boga nie jest jednak oczywi-
ste, gdyz cztowiek zachowuje swoja wolno$¢ (dla ktorej trudno jest znalez¢
miejsce w koncepcji Levinasa). Wedtug Sartre’a tej wolnos$ci nie da si¢ pogo-
dzi¢ z istnieniem Boga: Skoro wolnos¢ juz raz wybuchla w sercu czlowieka,
nic przeciw niemu bogowie nie mogq [245, s. 78]. Rodzice dziecka z syndro-
mem apallicznym zostajg zatem czesto sami ze swoim bdlem wynikajagcym
z cierpienia dziecka, ze swoimi pytaniami, na ktore nikt oprocz nich samych
nie udziela im odpowiedzi.
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Rodzice dziecka, ktére znalazto si¢ w stanie apallicznym, postrzegaja
obecnie swe zycie zupelnie inaczej, niz widzieli je przed wypadkiem dziecka.
Oto doswiadczyli nagle kruchosci bytu (Jaspers), dotkneli namacalnie bycia-
-ku-smierci (Heidegger), odkryli w sobie nowe poktady mitosci (Sartre). Stali
si¢ istotami, dla ktérych bycie jest problemem egzystencjalnym.

Problemy egzystencjalne byly podejmowane w filozofii zachodniej niemal
od poczatku, rozpatrywal je juz Sokrates, koncentrujacy si¢ na zyciu czto-
wieka i pytaniu o sens zycia. Tg kwestia zajmowali si¢: §w. Augustyn, ktory
ktadt nacisk na wewnetrzna refleksje podmiotu; Marcin Luter, ktory stawiat
samotnego czlowieka przed Bogiem, czy Blaise Pascal, ktory podkreslat przy-
godnos¢ ludzkiej egzystencji i jej skonczonosé. Mysliciele ci stali sig zrodtem
inspiracji dla p6zniejszych filozofow egzystencjalnych [68, s. 364].

Tworcy egzystencjalizmu uznali, ze czlowiek jest zdolny do rozstrzyga-
nia tego, w jakim stopniu rozwija¢ swoja indywidualnos¢ i przekraczac ze-
wngtrzne ograniczenia, a w jakim przystosowac si¢ do panujacych warunkow
i spetnia¢ oczekiwania innych. Aby mogt tego dokona¢, musi okresla¢ swoja
tozsamo$¢ na roznych etapach zycia i odnalez¢ sens wlasnej egzystencji [43,
s. 135].

Egzystencjali§ci opowiadajg si¢ po stronie istnienia, wskazujac na zdolnos¢
cztowieka na przekraczanie siebie — swojego cierpienia, problemoéow. Cziowiek
moze dokonac wyboru — moze uznac kruchos¢ witasnego zycia i podjgc¢ wysitek
konieczny do tworzenia wiasnej historii, szukajgc sensu i dbajgc o siebie, lub
dokona¢ samozniszczenia [43, s. 128]. Jedna z mam, z ktérymi przeprowadza-
tam wywiady, podsumowuje: Przejmowatam si¢ takimi bzdurami, jak bylismy
tacy szczeSliwi, a czlowiek si¢ przejmowat takim bzdurami. (szeptem) Teraz
bym umiata docenié¢ zycie. (szloch) Takie normalne. (dtugie m)

Rodzice dziecka z syndromem apallicznym do$wiadczajg sytuacji granicz-
nej, o ktérej pisat jeden z filozofow egzystencji Karl Jaspers, postrzeganej
subiektywnie jako nieodwracalnie zamykajaca jaka$ czgs¢ zycia i odgradza-
jaca ich od dotychczasowych spraw, ludzi, zaangazowan i relacji. Sytuacja
graniczna krzyzuje, przekresla biezace plany zyciowe i podwaza istniejacy
sens zycia. Stan ducha cztowieka, ktory znalazt si¢ w takiej sytuacji — pisze
Maria Stras-Romanowska — wymyka si¢ opisowi w jezyku twardej, nauko-
wej psychologii. Cztowiek doswiadcza cierpienia, w ktérym pojawiajg si¢ na
przemian: przerazenie, gniew, bunt, poszukiwanie winnych, samooskarzanie,
zal i rozpacz. Kieruje desperackie pytanie ,,Dlaczego ja?”, ,,Dlaczego mnie to
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spotkato?” do losu, sity wyzszej, drugiego cztowieka [267, s. 75]. Wspdine
dla wszystkich sytuacji granicznych jest to, ze wzbudzajq one groze, poczucie
tragizmu — ze wzgledu na tajemnicze, niezglebione pochodzenie, absurdal-
nos¢ i nieuchronnos¢, na przezywang wobec nich bezradnosé. Zawsze wigzg
sig z niepewnosciq, lekiem i udrekq duchowq, spowodowang rozdarciem we-
wnetrznym i niezaspokojonym specyficznym pragnieniem: spetnienia, dosko-
natosci, zrozumienia prawdy swojego losu i przeznaczenia, osiggniecia har-

monii wewnetrznej i harmonii ze Swiatem [267, s. 80].

Maria Stras-Romanowska opisuje rozne sposoby radzenia sobie z sytuacja
graniczng:

e jedni zdobywaja si¢ na trud egzystencjalnej konfrontacji, ale nie potrafig
sobie poradzi¢ i popadaja w rezygnacje, rozpacz, a ostatecznie w egzysten-
cjalna depresje;

e wielu w ogole nie podejmuje tego trudu, ograniczajac swoja egzystencje
do prostych wyboréw, zyjac w zgodzie z powszechnymi normami i kon-
wencjonalnymi przekonaniami (przystosowanie spoteczne);

e inni starajg si¢ zagluszy¢ odczucia ptynace z sytuacji granicznych, ucieka-
jac si¢ do rozmaitych mechanizméw obronnych;

e nicliczni podejmuja wyzwania, jakie ze sobg niosg sytuacje graniczne,
zmagajac si¢ z absurdem, jakiego do§wiadczaja, poszukujg perspektywy,
w ktorej niespdjny, paradoksalny, antynomiczny, przemijajacy i peten cier-
pienia $wiat dalby si¢ zrozumie¢, scali¢ i ogarng¢ jako sensowna cato$é
[267, s. 80-81].

Sytuacje graniczne pozwalaja na konfrontacje z dos§wiadczeniem, ktorego
sens wykracza poza granice racjonalnego rozumu (reinterpretacja dotychcza-
sowych znaczen) i stanowig wazny czynnik w rozwoju cztowieka. Sa dane
kazdemu czlowiekowi, cho¢ nie kazdy zdobywa si¢ na odwagg, aby si¢ na nie
otworzy¢, i na trud, aby si¢ z nimi zmierzy¢. Maria Stras-Romanowska pisze
w tym przypadku — uzywajac stow Paula Tillicha — o mestwie bycia, czyli
o takim zmierzeniu si¢ z sytuacja graniczna, ktoére wymaga refleksyjnosci,
wrazliwo$ci moralnej, ale takze odwagi 1 zaangazowania. T¢ refleksyjnos¢
u rodzicéw dziecka z syndromem apallicznym opisuje Ewa Blaszczyk: Mat-
ka po czyms takim przechodzi rozne stadia. Na poczgtku chce mie¢ zdrowe
dziecko. Szybko. Potem godzi sie z chorobq. Z czasem akceptuje to, ze bedzie
ona trwata diugo. Az wreszcie nabiera przekonania, ze zycie jej dziecka jest
dalej zyciem. Ale w innej postaci. Taka matka zmienia swoj stosunek do czasu,
milosci, do Boga... Przeciez ona ciggle jest mojg Olg. Tym samym kochanym
dzieckiem [25, s. 29].

Myslicielem, ktory przywiazywat wielka wage do skrajnie trudnych poto-
zen jako okazji do duchowego rozwoju czlowieka, byt Viktor E. Frankl — twor-
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ca tzw. logoterapii i analizy egzystencjalnej, ktore rozwijal w latach 30. i 40.
XX wieku, w odpowiedzi na to, czego, jego zdaniem, brakowato psychoana-
lizie 1 psychologii gtgbi. Chcial, aby w teorii i praktyce psychoterapeutycznej
wzigé pod uwage rowniez duchowy aspekt cztowieczenstwa. Kwestie moty-
wacji, jakie kierujg czlowiekiem, rozwazatl w kategoriach duchowych, a nie
tylko psychologicznych. Do dwuwymiarowego spojrzenia na cztowieczen-
stwo (Freud, Adler), uwzgledniajacego jego ciato i psychike, chciat dodac trze-
ci wymiar, zawierajacy duchowe (noetyczne?) mozliwosci cztowieka. W zyciu
mozna bowiem kierowac¢ si¢ popedami, potrzebami lub warto$ciami, ale bycie
czlowiekiem oznacza przede wszystkim by¢ skierowanym na co$ innego poza
sobg (samotranscendencja). Jednoczesnie Frankl uwazal, Zze wspotczesny czto-
wiek boryka si¢ z najwigkszymi deficytami wlasnie w wymiarze duchowym,
czego skutkiem jest poczucie bezsensu, dezorientacji czy braku spetnienia.
Cho¢ sprzeciwial si¢ psychologizmowi i redukcjonizmowi, to jego celem nie
byto zaprzeczanie roli czynnikéw psychodynamicznych w rozwoju i zachowa-
niu czlowieka, lecz wprowadzenie logoterapii do 6wczesnej teorii i praktyki
psychoterapeutycznej. Stwierdzat bowiem, ze najwazniejsza, niepowtarzalng
1 podstawowg motywacja w zyciu cztowieka jest poszukiwanie sensu.

Logoterapia, jako metoda terapii utatwiajgca klientowi odkrycie swojego
znaczenia jako czesci realnego $wiata, w ktorym trzeba funkcjonowac, zakta-
da, ze oprocz wolnej woli, woli sensu, istnieje sens zycia, ktorego cztowiek
przez cate zycie poszukuje. Sens mozna odnalez¢, sensu nie mozna podaro-
wac’. Mozna jedynie da¢ innym przyktad z wlasnego zycia. Na przeciwle-
glym biegunie znajduje si¢ pustka egzystencjalna czy wregcz rozpacz egzy-
stencjalna. Poszukiwanie sensu zycia czy zmaganie si¢ z pytaniem o jego ist-
nienie jest przejawem przenikliwosci rozumu, a cze¢sto ,,madrosci serca”. Nie
chodzi bynajmniej o przesadne skupienie na osiagnigciu jakiegos celu. Frankl
sugeruje wrecz, ze wypoczynek, umozliwiajacy kontemplowanie i medytacje,
bycie w samotnosci jest potrzebny do tego rodzaju odkry¢.

Znaczenie egzystencji czlowieka pozostaje nieuchwytne (i subiektywne),
i moze by¢ wyrazane w konkretnych sytuacjach. Proces ten wspomaga wtasnie
analiza egzystencjalna. Ludzka egzystencja jest wypelniona mozliwosciami
i potencjalnymi znaczeniami. Ludzkie zycie bylo zawsze zawieszone w prze-
strzeni pomiedzy egzystencja jako otwarta potencjalnoscia z jednej strony
a moralnymi zobowigzaniami, jakie obecne sg w cztowieku z drugiej strony.

2 Z gr. nous — duch, umyst. Obecnie cz¢sto okreslamy ten trzeci wymiar jako osobowy.
Wedlug Frankla ten wymiar dotyka najgtebszego rdzenia cztowieka, jest tym, co czyni
nas prawdziwie ludzkimi i odréznia nas od zwierzat.

3 Frankl dostrzegal w spoteczenstwie obsesyjny zbiorowy lgk przed tym, aby nie na-
rzucono ludziom sensu i celu, co wywotato u wielu nadwrazliwo$¢ na idealy i wyzsze
wartosci [66, s. 66].
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Oba te czynniki tgcza si¢ ze sobg dzigki ludzkim wyborom. Zycie nigdy nie
jest spelnione, ale zawsze pokazuje mozliwosci, ktore czekaja na zrealizowa-
nie. W kazdej sytuacji, niezaleznie od tego, czy wydaje si¢ ona banalna czy
trudna, zawiera si¢ mozliwo$¢ lub zadanie, ktore czekajg na zrealizowanie.
Godela von Kirchbach, opracowujac wprowadzenie do logoterapii i anali-
zy egzystencjalnej, pisze, ze prosty fakt istnienia w $wiecie stawia czlowieka

przed nastepujacymi pytaniami [124]:

@® Czy cztowiek moze zaakceptowaé swoje miejsce w §wiecie i warunki,
przed ktorymi jest postawiony? Czy moze do$§wiadczy¢ bezpieczenstwa
i wsparcia w tym $wiecie? Niezaleznie od warunkow, w jakich jednostka
zyje, staje ona przed wyborem akceptacji rzeczywistosci, w ktorej jest,
jako takiej. Taka akceptacja prowadzi do podstawowego poczucia mocy
(moznosci dzialania).

@ Czy czlowiek lubi istnienie w bycie, czy odczuwa jako$¢ swojego zycia
jako takiego? Takie poczucie wymaga bliskosci z ludzmi, zwierzg¢tami,
przedmiotami i wymaga czasu na tworzenie relacji i uczestniczenie w nich.
To wszystko moze by¢ przedmiotem doswiadczenia, ale takze wyboru. Po-
trzebny jest wybor, aby przeznaczy¢ czas na cos, co odczuwane jest jako
cenne, aby stworzy¢ relacje i dopusci¢ do bliskosci. To prowadzi do poczu-
cia lubienia, do zgody na zycie.

® Czy cztowiek odczuwa swoje istnienie i swoje wewngtrzne przezycia jako
unikalne? Czy pozwala sobie na autentyczne bycie sobg? Taka zgoda na
bycie sobg wynika z do§wiadczenia otrzymania uwagi, zgody na swoje
jestestwo 1 bycia szanowanym. Ale jednostka musi doswiadczac tego nie
tylko ze strony innych, ale rowniez sama siebie nim obdarzaé. To prowadzi
do poczucia whasnej warto$ci, upowaznienia, zgody na bycie soba, zgody
na swoja osobe.

@ Czy cztowick odczuwa wezwanie ze strony $wiata jako co$, co wskazuje
znaczenie jego zycia? Czlowiek dazy do transcendencji i chce, aby jego
zycie miato jaki$ cel. Potrzebne jest wigc otwarcie i decyzja o aktywnym
zaangazowaniu w poszukiwaniu takich wyzwan. To prowadzi do zgody na
wyzwania i szanse, jakie spotykamy, co z kolei daje poczucie sensu i egzy-
stencjalnego znaczenia w zyciu.

Wedhug Frankla cztowiek sam decyduje, jak zinterpretuje swoja odpowie-
dzialno$¢: czy czuje si¢ odpowiedzialny wzgledem ludzkosci, spoteczenstwa,
wlasnego sumienia czy Boga (otwarcie na religi¢). Dla Frankla sens zycia
kazdego czlowieka ulega stale zmianie, ale sg trzy sposoby jego odkrywa-
nia: po pierwsze, poprzez tworcza pracg lub dziatanie (co sam cztowiek daje
$wiatu poprzez swa kreatywna aktywnosc¢), po drugie, poprzez do§wiadczanie
czegos: dobroci, pigkna, prawdy (bezposrednia stycznos¢ z przyroda, kultura)
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lub poprzez kontakt z innym cztowiekiem (do$wiadczenie mitosci), po trze-
cie, poprzez to, jak znosimy nieuniknione cierpienie [65, s. 167].

Wydaje sig, ze pierwszy sposoéb wybrala Ewa Btaszczyk, ktora nie szu-
kata sensu w tym, co si¢ stato z jej corka Olg (cho¢ zastanawiata sig, czy to
nie bylo w ,,jakims boskim planie), lecz szukata go w dziatalnosci, ktorej si¢
podjeta. Stwierdza, ze otrzymata misj¢ do zrealizowania. Obecnie, po latach,
Ewa Btaszczyk opisuje siebie jako czlowieka, ktory po wybudowaniu Kliniki
,Budzik” znalazt si¢ juz na innym etapie zycia. Nie tylko dzigki zawodowi
aktorki, ktory wykonuje (wielokrotnie nastgpowato u niej osobiste oczysz-
czenie: skrajne emocje — od rozpaczy po szczgscie — ujawnialy si¢ na scenie),
ale dzigki pogodzeniu si¢ z tym, ze nie moze wptynaé na stan swojej corki
Oli, Ewa Btaszczyk nauczyta si¢ na nowo zy¢. Wykonanie zadania (zatozenie
Fundacji ,,Akogo?” i wybudowanie Kliniki ,,Budzik”) sprawito, iz ma poczu-
cie, ze otwiera si¢ przed nig nowy etap zycia. Jednocze$nie chwile, w ktérych
wazyly si¢ losy Kliniki, jej otwarcia i finansowania, uwaza za najtrudniejsze
W swoim zyciu, poniewaz wlasnie w tych swoich dziataniach upatrywata sens
obecnego zycia swojej corki Oli.

Inni rodzice sg dopiero na poczatku drogi, przez ktorg przeszta Ewa Blasz-
czyk, ale odkrywaja podobne motywy dziatania, rowniez pragng tworczej
aktywnosci, pomagania innym. Mama chtopca przebywajacego w Klinice
,Budzik” ujawnia swoje zamiary: Ja musiatam o wszystkich walczy¢, tylko
ze bytam nastawiona moze bardziej na takq pomoc — bo to rodzina duza — na
pomoc rodzinie, tak? Pomoc bliskim osobom, ale w tej chwili chce to robic¢
na wiekszq skale, ja nie pozwole, nie moglabym zy¢ z myslg, gdyby moj syn
sig juz obudzit, kiedy juz sie skonczy ten caly (w) koszmar, zZe bede szczesliwa
w czterech Scianach, bede patrzata tylko na moje szczesliwe obudzone dzie-
cko, i to bedzie koniec. To nie bedzie koniec, ja nie wiem jak, ale bede starata
sig, zeby zeby pomagac tym ludziom, spotykac sie, kontaktowac sie, nie wiem
w jaki sposob, cos na pewno zrobig, tak ze jakis tam cel mam mam, dzigki,
znaczy dzigki, no przez to, co sig stato. Tak ze mysle, ze jakgs tam droge dla
siebie znalaztam, w zZyciu.

Ta pomoc innym ludziom przybiera czasami posta¢ wspomagania ich
w znalezieniu ich sensu zycia. Skfaniajqc sie ku poglgdowi, Ze zZycie bezwa-
runkowo ma sens, mozemy na nowo zdefiniowac¢ zawodowq stuzbe drugiemu
czlowiekowi jako przede wszystkim asystowanie pacjentowi w jego z gruntu
ludzkim dgzeniu do odnalezienia ostatecznego sensu [66, s. 205]. Parafrazujac
te stowa, Frankl przytacza stowa pewnego dziennikarza, ktory mowit o sobie,
7e pomagajac innym dostrzec sens ich zycia, dostrzegt w tym sens wlasnego
zycia.

Druga droga odnajdywania sensu zycia wedtug Frankla opisuje to, co czto-
wiek czerpie ze $wiata poprzez swoje doswiadczenia i spotkania z innymi
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ludzmi. Czlowiek jest bowiem fundamentalnie otwarty na §wiat, wykracza
poza siebie, kieruje si¢ na zewnatrz. Ten $wiat — to przede wszystkim inni
ludzie, do ktorych mozemy zblizy¢ sig, dzigki ktorym moze objawi¢ si¢ sens
zycia [66, s. 47].

Wreszcie trzecig drogg znajdywania sensu w zyciu jest postawa, jakq czto-
wiek przyjmuje w konkretnym Zyciowym potozeniu wobec losu, ktorego nie
jest w stanie zmienic¢: wobec bolu, cierpienia, Smierci [66, s. 96]. Ci, ktorzy
sq pozbawieni mozliwosci odnalezienia sensu w dziataniu, pracy czy mitosci,
przyjmujq postawe pozwalajgcq im wznies¢ sig ponad swoje potozenie i prze-
kroczy¢ samego siebie. Liczy si¢ wiasnie ta postawa, dzigki ktorej trudnosci
obracajq w sukces, triumf i heroizm [66, s. 95]. To paradoks, gdyz wszech-
obecno$¢ cierpienia w $wiecie i jego nieuchronno$¢, mimo postepu cywiliza-
cyjnego, zdajg si¢ wlasnie podwazac sens zycia. Tymczasem Frankl pisze, ze
pogodzenie si¢ z cierpieniem przynosi cztowiekowi nadzieje i otwiera go na
odkrycie sensu. Frankl nazywa czlowieka czgsto nie homo sapiens, lecz ho-
mo patiens, czyli cztowiekiem cierpigcym, stawiajagcym czoto beznadziejne-
mu potozeniu. Taki cztowiek, borykajac si¢ z nieuchronnym cierpieniem, ma
szanse odkry¢ najgtebszy z mozliwych sensoéw. Cierpienie cztowieka ma sens,
jesli on sam zmienia sie na lepsze [66, s. 107] — méwi Yehud Bacon w jedne;j
z ksigzek Frankla. Jest to szczegolnie widoczne w sytuacjach granicznych,
kiedy zdolnos¢ cztowieka do podejmowania decyzji ujawnia si¢ w kontrascie
do wszelkich deterministycznych tez.

Sytuacja graniczna, skrajnie trudng, byl pobyt w obozach koncentracyj-
nych: Nawet pojedynczy przykiad stanowi wystarczajgcy dowdd na to, ze
dzieki wewnetrznej sile mozna wznies¢ sie ponad wszystko, co przyniesie los.
Zjawisko to nie ogranicza sig zresztg do obozow koncentracyjnych, kazdego
dnia na calym swiecie ludzie muszg stawié¢ czoto przeznaczeniu; majg wow-
czas szanse, by poprzez swoje cierpienie osiggng¢ cos dobrego [65, s. 112].

Wspominajac swoj pobyt w obozie koncentracyjnym, Frankl pisal, ze
wszystko sprzysigga si¢ tam przeciw cztowiekowi, aby pozbawi¢ go woli
przetrwania. Ja dowiedziatam si¢ z wywiadow, ze — przy uwzglednieniu catlej
odmiennosci sytuacji — tak wlasnie czujg si¢ rodzice dziecka z syndromem
apallicznym. Dostrzegaja w swym dziecku ukryta witalno$¢ i walecznose,
wolg przetrwania, a tym samym narazajg si¢ na gwattowna krytyke i opre-
sj¢, aroganckie i grubianskie uwagi oraz nietaktowane porady udzielane przez
profesjonalistow, zajmujacych si¢ ciezko chorymi dzie¢mi. Rodzicom wydaje
si¢ niejednokrotnie, ze wszystko sprzysieglo si¢ przeciw nim i ich dziecku.

Frankl moéwi dalej, Zze na podstawie doswiadczen obozowych doszedt do
wniosku, iz cztowiek ma zawsze wolno$¢ wyboru tego, jak postepowac, moze
zachowac zawsze chocéby resztki wewnetrznej wolnosci. Mozna mu bowiem
odebra¢ wszystko z wyjatkiem jednego — ostatniej z ludzkich swobdd — swo-
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body wyboru swojego postegpowania w konkretnych okolicznosciach, swobo-
dy wyboru wlasnej drogi.

Wiedenski filozof zwraca uwagg na jeszcze jeden aspekt sytuacji, pozwa-
lajacy zachowac sens trwania w cierpieniu, mianowicie skupienie na przy-
szlosci: Przebywajgc w nazistowskich obozach koncentracyjnych, mozna sig
byto przekonaé, ze najwigksze szanse na przezycie mieli ludzie sSwiadomi tego,
iz w przysziosci czeka na nich konkretne zadanie do wykonania [65, s. 158].
W obozie ci, ktorzy przetrwali, spogladali przede wszystkim w przysztose,
sila woli zmuszali si¢ do spogladania przed siebie, dzigki temu wyznaczali
sobie cel, do ktorego dazyli, a ich zycie nabierato sensu. Prowadzac wiele lat
p6zniej terapig, doktor Viktor E. Frankl pytat swoich pacjentow: Dlaczego
nie odbierzesz sobie zycia? Dzigki temu prowokacyjnemu pytaniu chciat do-
strzec wskazowki, ktorymi kierowac sie w dalszej czesci terapii, chcac rzetel-
nie pomagac. Zauwazyt bowiem, ze dla wigznidow obozoéw koncentracyjnych
najwazniejszym odkryciem bylto rozeznanie, dlaczego zyja; to pozwalato im
znie$¢ to, jak zyli (zdawali sobie sprawe z odpowiedzialnosci, jakg mieli wo-
bec cztowieka, ktory ich kochat i z niecierpliwoscia oczekiwat na ich powrét,
badz z pracy, ktora cheieli ukonczy¢ po opuszczeniu obozu). Frankl podkre-
slal przy tym, ze najbardziej przygnebiajacym elementem obozowej rzeczy-
wisto$ci byta niepewnos¢ co do dhugosci trwania niewoli.

Rodzice dziecka z syndromem apallicznym mowig o podobnej niepewno-
$ci. Nie wiedza, kiedy stan ich dziecka ulegnie poprawie, kiedy ich dziecko
si¢ wybudzi. Ale maja nieztomng nadziej¢ na to wybudzenie: (...) Tvlko chce,
zeby Syn sie wybudzil. Pani tak mowi, smia¢ mi si¢ troche chce, bo dzwoni,
czy tam kolezanka, czy nawet mqz, czy tam ktokolwiek, ee: co chcesz pod
choinke? Glupie pytanie dla mnie. Ja pod choinke chce tylko jednego: chce
wybudzenia Syna, niczego wigcej. Niepotrzebne mi tam, no nie wiem, no
niepotrzebne mi prezenty. Ja chce, zeby prezentem pod choinke byt moj Syn.
Tak sobie marzylam jeszcze, wiem teraz, ze to moze nierealne, ale wczesniej,
miesigc temu miatam nadzieje, ze na swieta pojedziemy do domu, mialam takie
marzenie, ze w domu pod choinkq na wozku, czy nie, bedzie stal moj Syn (...).

Rodzice dostrzegaja sens zycia w pozornie bezsensownej egzystencji Swo-
jego dziecka. Wazne jest przy tym, ze kazde z rodzicow poszukuje tego sensu
osobiscie, samodzielnie, nie jest w stanie przekazac¢ tej odkrytej tresci zycia
drugiemu cztowiekowi, ba, nawet wspotmatzonkowi. Niemozliwe jest zatem
podanie jednej, ogdlnej definicji sensu zycia, nie istnieje co$ takiego jak uni-
wersalny sens zycia. Wedtug Frankla ten indywidualny sens odkrywa si¢ cze-
sto, wlasnie przyjmujac cierpienie, ktore jednoczes$nie pozostaje enigma.
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Mama chlopca znajdujacego si¢ w stanie apallicznym pisze na swoim blo-
gu: Nie rozumiem, dlaczego male dzieci muszq tak cierpiec, dlaczego choru-
jq...? Nie ma nic gorszego dla rodzicow, jak znosi¢ widok cierpienia wlasnego
dziecka i wielka niemoc, nie mowigc juz o utracie... Nie pojmuje tego! [334]*.
Owa niezrozumiato$¢ cierpienia wlasnego dziecka doskwiera wszystkim ro-
dzicom, jest to pytanie domagajace si¢ wyjasnien o charakterze teoretycznym.
Kto moze udzieli¢ na nie odpowiedzi?

Problem cierpienia mozna ujmowac z perspektywy literatury, filozofii, te-
ologii. Jeszcze do niedawna problemy zwigzane z egzystencjalnym czy du-
chowym wymiarem zycia na ogét nie miescily si¢ w obszarze zainteresowan
klasycznej pedagogiki czy psychologii — ich miejsce widziano raczej wlasnie
w literaturze picknej, w filozofii czy w religii. Jak pisze Maria Stras-Roma-
nowska, byto to rezultatem dominacji w modernistycznej kulturze skrajnie
racjonalistycznych i pragmatycznych idei redukujacych cztowieka do istoty
myslacej logicznie i nastawionej na realizacj¢ praktycznych celow [267, s. 83].

Z kwestig sensu cierpienia zmagaty si¢ juz ludy niepi$mienne. Natomiast,
jak zaznacza Lucjan Szczepaniak [275], trwale $lady tych dociekan zawiera
Rigweda (ok. XV w. p.n.e. najstarszy zabytek literacki indoaryjski, symbol
personalistycznej mistyki Indii), tworczos¢ starozytnej kultury chinskiej, su-
meryjskiej, babilonskiej, egipskiej, greckiej i zydowskiej [147, s. 9]. Maria
Stras-Romanowska pisze, ze w kulturach archaicznych cierpienie bylto ak-
ceptowane bezwarunkowo jako naturalny, oczywisty element zycia, przypi-
sywano mu moc 0czyszczajaca i uswigcajaca. Zajmowali si¢ tg problematyka
nastgpnie starozytni filozofowie i mysliciele chrzescijanscy, reflektowali nad
cierpieniem ich nastepcy — az do wspodtczesnosci. Wiara w wartos$¢ i sens cier-
pienia stanowi wazny element religii chrzescijanskiej, upatruje si¢ w nim bo-
wiem jednej z droég prowadzacych do Boga, ale tez do mitosci i autentyczne;j
wolnos$ci. Wspotczesny cztowiek identyfikuje cierpienie ze ztem, ktéremu nie
nalezy si¢ poddawac, lecz zwalcza¢ wszelkimi sposobami i za kazda ceng.
Profesor Stras-Romanowska podsumowuje, ze jednak mimo gigantycznego
wysithku, skutecznos¢ walki z cierpieniem jest ograniczona, wcigz pozostaje
ono zjawiskiem tylez tajemniczym, co powszechnym, tylez nieuchronnym, co
nieakceptowalnym, a dla niektorych osob staje si¢ problemem egzystencjal-

4 Wpis z 27.03.2007 roku.
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nym, poruszajgcym sumienie, wyzwalajgcym refleksje, domagajgcym sig oso-
bistego ustosunkowania [267, s. 79].

Wedhug Leszka Kotakowskiego (1927-2009), mozna usitowa¢ rozwigzaé
problem cierpienia lub udawaé, ze go nie ma, albo twierdzi¢, ze pytania o cier-
pienie sg zle postawione. W wyktadzie Leibniz i zto, wygtoszonym na Uniwer-
sytecie w Tilburgu w czerwcu 2002, Kotakowski wyjasnia, ze wérdd tych, co
starali si¢ zglebi¢ zagadke zta, znajdujemy wyznawcow dwoch przeciwstaw-
nych (przynajmniej tak si¢ wydaje) opcji metafizycznych: manichejczykow
i chrzescijan. Wsrod tych, ktorzy uniewazniali pytanie (z r6znych powodow),
sg niektorzy mistycy, niektorzy panteisci, wszyscy marksisci 1 komunisci,
wigkszo$¢ innych utopistow, wigkszos$¢ glosicieli naturalistycznego pogladu
na $§wiat, jak wyznawcy Nietzschego, nazisci i darwinisci filozofujacy?.

Wszystkie glowne tradycje religijne — Wielkie Narracje — odnoszac si¢ do
wartosci zycia glosza, ze doswiadczenie zyciowe cztowieka cierpigcego moze
jego wyznawce doprowadzi¢ wyjatkowo blisko do istoty jego religii, w spo-
sob, w jaki nie potrafig tego uczyni¢ mtodos¢, fizyczna sprawnosé, zdolno-
$ci intelektualne czy zamozno$¢. Religie starajg si¢ zaszczepi¢ ludziom takie
cechy osobiste (dzielno$¢ zyciowa), ktdre pozwalajg na znoszenie cierpienia
1 przeistoczenie zta w dobro. Wiele réznych tradycji religijnych (hinduizm,
buddyzm, sikhizm, chrzescijanstwo, islam) i §wiatopogladowych wnosi swoj
wktad w probe zrozumienia i przezwyciezenia cierpienia. Troska o cztowieka,
okazywanie mu szacunku i szacunku wobec zycia sa podstawowymi elemen-
tami upowszechnianymi przez poszczegolne religie. Oczywiscie zdajg sobie
sprawe, ze we wspoélczesnych spoleczenstwach Zachodu ludzie religijni sa
czesto w mniejszosci, 1 ich sposéb zycia, myslenia nie ksztattuje stosunkéw
spotecznych, nie odgrywa znaczacej roli w spoleczenstwie pluralistycznym.
Jednak jak wynika z moich skromnych badan, kazde z rodzicow opiekujacych
si¢ dzieckiem z syndromem apallicznym z wielka atencjg odnosi si¢ do rze-
czywisto$ci nadprzyrodzonej, duchowej. Nie neguje jej istnienia, co wigce;j:
ta rzeczywistos$¢ jest dla niego wyzwaniem, czesto w napigciu szuka odpo-
wiedzi na pytanie, dlaczego wtasnie jego/ja dotkneto zto (wypadek i choroba
dziecka). Oczywiscie sama wiara w sens §wiata pochodzacy od nadnaturalne;j
istoty jest w petni uprawniona, ale nie jest przedmiotem racjonalnych, nauko-
wych rozwazan (w obrgbie przyjetych metod) [148, s. 5].

Pytanie o sens zycia dziecka z syndromem apallicznym, ktore przeciez
cierpi, trzeba nieuchronnie umiesci¢ w kontekscie pytania o zto. Specyficz-

5 Fragmenty niniejszego podrozdziatu pochodzga z mojej niepublikowanej pracy, w ktorej
zajmowatam si¢ teologiczng (w perspektywie teologii chrzescijanskiej) interpretacja
sytuacji egzystencjalnej dziecka z niepetnosprawnoscig. Temat: Filozoficzno-teologicz-
ne podstawy rewalidacji osoby z glebokim uposledzeniem umystowym. Implikacje prak-
tyczne.

257



Consolatio philosophiae — o pocieszeniu, jakie moze dac filozofia

ny zwigzek pomiedzy cierpieniem a ztem zostat uwydatniony juz w stowni-
ctwie Biblii hebrajskiej, w ktorej nie wystepuje odrebny wyraz ,.cierpienie”,
lecz wszystko, co je stanowi, okre$la si¢ terminem zto. Dopiero jezyk grecki,
a wraz z nim chrzescijanski Nowy Testament (oraz greckie przektady Biblii
hebrajskiej), postuzyt si¢ czasownikiem doznaje¢, odbieram wrazenie, cierpi¢.
W ten sposob cierpienie przestato by¢ utozsamione ze ztem (obiektywnym),
lecz zaczeto okresla¢ sytuacje, w ktorej czlowiek doznawat zta, a przez to
stawal si¢ podmiotem cierpienia [316, s. 12]. Chrzescijanstwo od poczatku
glosito zasadnicze dobro istnienia oraz tego, co istnieje, jednak — jak pisata
Simone Weil — Bogu nie wystarcza, zZe dzieta swoje uznat za dobre. Chce jesz-
cze, aby one same uznaly si¢ za takie [305, s. 389].

Francuski filozof Pierre Teilhard de Chardin (1881-1955) stwierdzit, ze
problem zta, czyli problem pogodzenia spotykajgcych nas ciosow, nawet po
prostu fizycznych, z dobrocig i mocg stworczq pozostanie zawsze dla naszych
umystow i serc jednq z najbardziej niepokojqcych tajemnic wszechswiata, jed-
nak dla tych, ktorzy szukajq Boga, nie wszystko jest dobre bezposrednio, lecz
wszystko moze sig takim sta¢. Diligentibus Deus omnia convertuntur in bonum
(Dla szukajacych Boga wszystko przemienia si¢ w dobro) [286, s. 72].

W Biblii hebrajskiej cierpienie byto ukazywane jako Boza kara za grze-
chy. Takie spojrzenie na cierpienie zakladato, ze faczy si¢ ono ze §wiadomym
i dobrowolnym naruszeniem dobra przez czlowieka i przekroczeniem prawa
(wina). Jednak zyciowe doswiadczenie uzmystowito starozytnym i pdzniej-
szym Zydom, Ze nie kazde nieszczescie jest nastepstwem winy, i tym samym
nie moze by¢ oceniane jako kara®.

Czesciowe przezwyciezenie interpretacji cierpienia jako kary za grzech
mozna zaobserwowac juz w pismach zydowskich prorokéw, ktorzy podkre-
slali wychowawcze znaczenie ,cierpienia”, zsytanego przez Boga na Lud
Wybrany. Miato ono stuzy¢ nawrdceniu, czyli odbudowaniu dobra w pod-
miocie ludzkim, ktory w wezwaniu do pokuty mogt rozpoznaé mitosierdzie
Boze’. Historia Hioba stanowczo zaprzeczata utozsamianiu cierpienia z karg
za grzech. Utrapienia tego niewinnego cztowieka, i jego dylematy z wyttu-
maczeniem zrddet osobistego cierpienia pozwolity mu odkry¢, ze udzielenie
odpowiedzi na pytanie o sens cierpienia wymaga wykroczenia poza czysto
ludzka sprawiedliwos¢. Cierpiacy Hiob nie umie sobie wytlumaczy¢ przy-
czyny swego cierpienia, natomiast jego przyjaciele starajg si¢ wmowic¢ mu,
ze zrodtem cierpienia jest jakie§ zto, ktorego on si¢ dopuscit. Przyjaciele,
mimo zyczliwosci wzgledem Hioba, nie potrafig zblizy¢ si¢ do jego do-
$wiadczenia; zostaja od niego oddzieleni, gdyz to wtasnie zto, o ktére go
oskarzaja, staje si¢ sila rozdzielajaca, odpychajacy. Z jednej strony cierpie-

6 Salvifici Doloris 111, 11.
7 Salvifici Doloris 111, 12.
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nie, z drugiej oskarzenia powoduja, ze Hiob i przyjaciele zamykaja si¢ na
siebie nawzajem [126, s. 117].

W Biblii hebrajskiej mozna natrafi¢ na przekonanie, Ze cierpienie pelni ro-
le wychowawczg 1 wzywa do nawrocenia. Jednak w ksigdze Hioba, a zwlasz-
cza potem w chrze$cijanskich Ewangeliach i inspirowanej przez nie teologii,
pojawia si¢ nowe rozumienie cierpienia: jest ono ztem, ktoérego nie chce mi-
hujacy Bog. Zdaniem Jozefa Tischnera czlowiek, zar6wno w samotnosci, jak
i w relacji z drugim czlowiekiem, do§wiadcza pewnej ciemnosci, zagrozenia
czy sytuacji, w ktorej dobro moze zosta¢ zniszczone. Krakowski filozof przy-
tacza przyktady, w jaki sposdb mozna by¢ obok drugiego cztowieka, zmaga-
jacego si¢ z cierpieniem. Piszac o biblijnym Hiobie, zwraca uwagg na to, ze
przyjaciele, ktorzy probowali pocieszy¢ Hioba, mimo swej zyczliwo$ci wo-
bec niego, stali sie¢ ludzmi ,,obok” (szukajac przyczyny jego cierpienia, jego
oskarzali). Wypowiadali si¢ z zupetnie innej perspektywy zyciowej i swoje-
go doswiadczenia. Oto przyszli przyjaciele, by pocieszyé Hioba, przyszli ze
wspotczuciem. Ale im bardziej mnozq pociechy, tym gilgbsza staje si¢ innos¢
[291, s. 224]. I to zto, o ktdre przyjaciele go oskarzaja, staje si¢ —jak plastycz-
nie wyraza to Tischner — silg antygrawitacyjna, to znaczy odpychajaca. Zto
rozdziela. Ktoczowski dodaje, ze z jednej strony cierpienie, z drugiej oskar-
zenie powoduja, ze ludzie zamykaja si¢ na siebie i nie moga si¢ spotkac [126,
s. 117].

Czlowiek cierpi z powodu zta, ktore jest brakiem, ograniczeniem lub wy-
paczeniem dobra. Inaczej méwigc, cztowiek cierpi z racji dobra, ktore nie jest
jego udziatem, od ktorego zostat odcigty lub ktorego sam si¢ pozbawit. Cierpi
szczegblnie wowczas, gdy jakies okreslone dobro — w normalnym porzadku
rzeczy — ,,winno” by¢ jego udziatem, a nie jest (w jego ocenie)®. Zto jest nie
tylko brakiem dobra, lecz wyraznym i zdecydowanym jego zaprzeczeniem.
Dlatego jest wyzwaniem zaréwno dla czlowieka, ktory cierpi na skutek zta,
jak i dla otaczajacych go ludzi (rodziny, spoteczenstwa, panstwa).

Wspomniany Teilhard de Chardin wyrdznial w odniesieniu do czlowieka
dwa rodzaje sit destrukcyjnych: pochodzenia wewngtrznego i zewnetrznego.
Pierwsze, dziatajace od wewnatrz, dotykaja cztowieka w chwili narodzenia.
Sa to: wady wrodzone, niepelnosprawnos$¢ intelektualna, ktoére ograniczaja
pole dziatania i percepcji rzeczywistosci. Niektore wewnetrzne sity dziata-
ja w sposob gwaltowny, inne w powolny, a ludzie s3 wobec nich bezsilni,
jak wobec choroby czy starosci. Destrukcyjne sity zewnetrzne to: niepowo-
dzenia, niedostatek, wstrzasy, kalectwo, $mierc¢ [286, s. 66—67]. Cierpienie
samo w sobie jest doznawaniem zta, ktore jednak mozna i trzeba przezwycig-
zaé. Albert Schweitzer, laureat Pokojowej Nagrody Nobla, pisat: Ci, ktorzy
z wlasnego doswiadczenia wiedzq, czym jest strach i cierpienie fizyczne, sq

8 Salvifici Doloris, 11, 7.
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sobie w catym swiecie bliscy. Lqczy ich tajemnica wiezi. Wszyscy znajg groze,
wobec ktorej cztowiek moze si¢ znalezé, i wszyscy znajq pragnienie, by by¢
wolnym od bolu. Zdobywszy wiedze o bolu i strachu, winien przyczyniaé sie
do tego, by zwalcza¢ bol i strach o tyle, o ile jest to mozliwe w ludzkiej mocy,
i nies¢ innym wybawienie, podobnie jak i jemu niesiono [249, s. 240].

Ludzie cierpigcy upodabniajg si¢ do siebie przez analogiczno$¢ sytuacji,
doswiadczenie losu, potrzebg zrozumienia i troski, a nade wszystko poprzez
natarczywe pytanie o sens cierpienia’. Choroba, ktéra wyniszcza czlowieka,
bez nadziei na uzdrowienie, widok umierajacego w cierpieniu dziecka — rodza
pytania o sens cierpienia. Simone Weil, chociaz nie zgadzata si¢ na przypisy-
wanie cierpieniu jakiegokolwiek znaczenia (Cierpienie nic nie oznacza. To sa-
ma istota jego rzeczywistosci. Trzeba pokochac je w jego rzeczywistosci, ktorg
Jjest nieobecnos¢ znaczenia [306, s. 180]), to dopatrywata si¢ sensu cierpienia
w jego akceptacji. Inaczej pisat Friedrich Nietzsche, dla ktorego bezsensow-
no$¢ cierpienia byta przeklenstwem cigzacym na ludzkosci [191, s. 197].

Zrozumienie cierpienia nie lezy w granicach mozliwosci ludzkiego rozu-
mu. Inne spojrzenie na zjawisko cierpienia proponuje filozof i religioznawca
Tadeusz Gadacz (ur. 1955). W ksiazce O umiejetnosci zycia przypomina sto-
wa Kanta o cztowieku: Albowiem Bog uznat go godnym, aby mu okazaé swq
maqdros$¢ stworczq, przede wszystkim od strony niezbadalnosci [118, s. 207].
Gadacz kwestionuje utozsamienie cierpienia ze ztem, twierdzac, ze cierpienie
jest cena, jaka czlowiek ptaci za mitosc. A skoro tak, to czy zto moze by¢ wa-
runkiem mitosci? Inny z dylematow Gadacza dotyczy wszechmocy i dobroci
Boga, ktory ,,nie moze” zbawi¢ inaczej jak tylko poprzez cierpienie. Zdaniem
krakowskiego filozofa cierpienie nie moze by¢ dobre ani samo w sobie, ani ze
wzgledu na jakakolwiek warto§¢ zewnetrzng wobec niego; jest ono enigma,
czyli czyms$ poza dobrem i ztem. Sens cierpienia odstania si¢ tylko w indywi-
dualnej perspektywie przezywania go. Czlowiek cierpiacy odkrywa ten sens
samodzielnie. Sensu cierpienia nie mozna wyttumaczy¢, lecz raczej mozna
go odnalez¢ 1 przezywac ,,od wewnatrz”. 1 dlatego jest mozliwe — chociaz
czasami w ograniczony sposob — shuchanie, rozumienie i opowiadanie wlas-
nych przezy¢ innym. Dobro wynikajace z cierpienia wyptywa raczej pomimo
doznawanego cierpienia niz dzieki niemu [69, s. 222-227]. Gadacz ukazuje
cierpienie jako zmaganie pomiedzy sitami dobra i zla. Mozna co najwyzej
powiedzie¢, ze Bog dopuszcza cierpienie.

Jednak trudno jest rozrozni¢ cierpienie niszczace od tworczego. Max
Scheler (1874—1928) pisze, ze czlowiek na rozne sposoby reaguje na cierpie-
nie: Jesli rozejrzymy sie w historii, to zauwazymy wiele sposobow zachowania
sig wobec cierpienia. Dostrzegamy droge uprzedmiotowienia cierpienia i re-
zygnacji, wzglednie aktywnego znoszenia go; droge hedonistycznej ucieczki

9 Salvifici Doloris, 11, 8.
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przed cierpieniem, (...) zupetnej apatii; droge ttumaczenia cierpienia oraz
Jjego iluzjonistycznej negacji; droge usprawiedliwienia wszelkiego cierpienia
— jako kary; wreszcie droge najwspanialszq i najbardziej z wszystkich powi-
ktang; ukazang w chrzescijanskiej nauce o cierpieniu [246, s. 30-31].

Tajemnicg jest takze, co rozstrzyga o umiejgtnosci radzenia sobie z cierpie-
niem. Ludzie zachowujg r6zne postawy wobec cierpienia: od rezygnacji i roz-
paczy, poprzez stoickie pogodzenie si¢ z nim, bezwolng akceptacje, apati¢ po
pytanie o zrédto nadziei. Wiele osob, ktore zostaty wychowane w rodzinach
religijnych, na pewnym etapie zycia pragnie zastgpi¢ religi¢, w ktorej dora-
stato, inng wiarg czy $wiatopogladem, ktore — jak sadza — lepiej wyrazajg ich
mysli i sposob na zycie. Ponadto coraz wigcej ludzi pozbawionych jest jakie-
gokolwiek srodowiska religijnego. Moze si¢ zdarzy¢, ze te osoby zainteresuja
si¢ religia, najczesciej motywowane spotkaniami z ludzmi, ktérych idee badz
sposob zycia w jaki$ sposob im imponujg [218, s. 9]. Czgsto dzieje si¢ tak
wiasnie w zwigzku z doznawanym cierpieniem. Krytyczna sytuacja niepet-
nosprawno$ci moze stac si¢ okazja do opowiedzenia si¢ za jedng z Wielkich
Narracji na wzor biblijnego Hioba, ktory pokochat Boga [227, s. 38—39]. Mo-
ze pojawic si¢ zawierzenie, ze Bog otrze z ich oczu wszelkq tze.

Czlowiek cierpigcy ma szans¢ przyja¢, w miar¢ swoich mozliwosci, na-
rzucajaca si¢ mu sytuacje, przeksztatci¢ cierpienie w dziatanie i dziatac
w cierpieniu. W chrze$cijanskim rozumieniu cierpienie jest ztem, ktore moze
by¢ jednak interpretowane w odniesieniu do dobra, cho¢ pozostanie tajemni-
ca. Najbardziej dojmujace jest cierpienie dzieci. Pisze o tym mama Kajtka:
W pigtek, w naszym powiecie zmart chlopiec — Stawek, u ktorego nie tak daw-
no wykryto nowotwor. Rodzice walczyli o syna, a za kilka miesiecy okazalo
sig, ze ich corka (siostra Stawka), tez ma nowotwor. Mimo to nie poddawali
sig, organizowano zbiorki, koncerty charytatywne, dzieci przechodzity kolejne
chemie. W pigtek Stawus zmari... Mam nadzieje, ze Zuzka przywita Go u pro-
gu bram... Mateuszek, dziewigcioletni uczen szkoly podstawowej w naszym
miescie, rowniez walczy z chorobq... Znajoma kolezanka, jeszcze w zesztym
roku oferowata si¢ z pomocq Kajtusiowi, w tym roku walczy o swojq trzyletnig
coreczke, u ktorej wykryto guza... W takim miescie jak nasze, a nie jest ono
duze, styszy sie coraz czeSciej o nowotworach i cierpieniu matych dzieci, to
ile chorych dzieciaczkow musi by¢ w wielkich miastach?! Bedgc na turnusach
w Bydgoszczy, gdzie miesci si¢ oddz. onkologii dzieciecej, widziatam cier-
pienie maluszkow w roznym wieku... to straszne! Kiedy trafilismy do t.odzi,
Szpitala Matki Polki, na konsultacje, w oddziale neurochirurgii dziecigcej,
i musielismy tam zosta¢ przez weekend, rozchorowalam sie, nie miatam sily
chodzié, jes¢, nie byto nawet tez i sity na krzyki — dlaczego? Chciatam jak
najszybciej stamtqd wyjezdzac, a moj biedny Piotrek musial zajmowac sie
Kajtusiem i mng. Nie dosé, ze Kajtus byt w cigzkim stanie, wymagal noszenia
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na rekach 20 h na dobe, to wokot widok bolu i cierpienia bezbronnych dzieci,
ktore nikomu w Zyciu nie wyrzgdzity krzywdy...

Dzis wiem, ze trzeba si¢ cieszy¢ kazdg chwilg i kazdy dzien przezywaé, jak-
by miat by¢ ostatnim, dzigkujgc Bogu za to, co si¢ ma, zdrowe dzieci, i umiec¢
to docenic [334]".

O przezwyci¢zaniu zta, jakie rodzi cierpienie, mozna méwié przy afirmacji
i zgodzie na siebie oraz gdy jest podejmowana walka — na ile jest to mozliwe
— z ograniczeniami, zniechgceniem wyzwalanym przez chorobe i cierpienie.
Historia kultury wskazuje na liczne przyktady przezwycigzania cierpienia,
ktore pokazuja, jak mozna je przetworzy¢ na dobre i pickne dziatanie beda-
ce czesto inspiracja do tworzenia. Jednym ze sposoboéw przezwyci¢zania zla,
wynikajacego z choroby jest uczestnictwo takiego cztowieka w spotecznosci.
Teilhard de Chardin pisze, ze uwolnienie si¢ od zta polega na tym, iz zostaje
ono pochtoniete przez naddatek wiernosci [286, s. 64, 79].

Mozna rozumie¢ to jako wytrwalg walke z niszczaca sila oraz nieustan-
ny wysitek, majacy na celu polepszenie zaistnialej sytuacji. Staranie si¢
o zmniejszenie skutkow choroby, niepelnosprawnosci, przejawiajace si¢ w in-
tensywnej dziatalnosci rehabilitacyjnej, ukazuje, jak wazne miejsce zajmuje
cztowiek, i jak istotng peini funkcje w kulturze, nauce oraz w spoteczenstwie.
Przeksztalcenie cierpienia jest procesem aktywnym; czlowiek nie tylko moze
pogodzi¢ si¢ z cierpieniem (wlasnym i innych), lecz potrafi zwalczac je w so-
lidarnosci z cierpigcymi (pomoc medyczna, socjalna i edukacyjna).

Jak rodzice przeksztalcajg cierpienie w dobro? Milena Kindziuk, dzien-
nikarka przeprowadzajaca wywiad z Ewa Blaszczyk, przytacza opini¢ Jerze-
go Satanowskiego o Ewie Btaszczyk: Przejechal po niej czolg, a ona wstata.
1 stoi. Dziennikarka dopytuje: Co Pani daje takq site? Blaszczyk odpowiada:
Na pewno krzyk Oli: ,,Mama”. Kiedy po siodmej dobie po raz pierwszy wy-
budzono jq z narkozy, jeden jedyny raz tak strasznie krzyczata: ,,Mama!”. Do
dzis mam w uszach jej krzyk. Pamigtam go. Nie wiem, gdzie jest w tej chwili,
w jakich mrocznych czelusciach, ale wcigz stysze, jak mnie wola. Nie moge
przestaé walczy¢. Gdybym przestala, do konca zycia czutabym sie winna. Ten
krzyk, ktory wydata wtedy z siebie, daje mi site. Umacnia mnie tez swiado-
mos¢é, ze wszystko w zyciu ma swoj sens. Nawet jesli tego nie rozumiemy. Site
daje mi wiara. Nie wiem, jak by wyglgdato moje Zycie, gdybym nie byla
wierzqca. Zapewne pojawitby si¢ bezsens. A ja wstaje rano i podejmuje decy-
zje, Ze chee Zy¢ dalej. Bo albo sig czlowiek decyduje, ze chee zy¢, albo umiera.
Albo odchodzi, albo zyje dalej. Nie ma srodka. Jak zZyje dalej, to musze nadaé
temu Zyciu sens pozytywny. A jesli umieram, to o nic nie walcze. Wtedy powoli
konam, zapijam si¢ na Smier¢, degraduje sie, wpadam w rozpacz, depresje,
popetniam powolne samobojstwo. Ostatnio site dawatl mi Jan Pawet II, ktory

10 Whis z 27.03.2007 roku.

262



Niezrozumiate, dwuznaczne, niezawinione cierpienie

w ostatnich dniach swego zZycia pokazal Swiatu, ze cierpienia majq sens i wio-
dg do jakiegos celu. Dlatego moge chyba powiedzie¢, ze zaczynam juz sie
w tym cierpieniu usmiechac... Jak pisat Czestaw Mitosz: ,,Jest taka cierpienia
granica, za ktorg sie usmiech pogodny zaczyna...”. Ale to jest juz apogeum.
Wie pani, rozmawiatam niedawno z Krzyskiem Kolbergerem, ktory wrocit
wlasnie od matki ze szpitala. Tak sie zlozyto, Ze ja mam w szpitalu ojca. I ze
Smiechem powiedzielismy: to jest constans. To tak w Zyciu jest. Nikt nam prze-
ciez nie obiecywal, ze bedzie tatwo. Cierpienie nie jest wigc nieszczesciem, ale
doswiadczeniem, ktore jest obecne w kazdym ludzkim Zyciu [325].

Wielu rodzicow dzieci z syndromem apallicznym zostalo wychowanych
w tradycji chrzescijanskiej, w ktdrej dopiero wiara w rzeczywisto$¢ nadprzy-
rodzong moze odstoni¢ sens cierpienia. Poczucie nieuzytecznosci cierpienia
zostaje przeobrazone przez odkrycie sensu cierpienia w zjednoczeniu z Jezu-
sem z Nazaretu. Jego $mier¢ na krzyzu pomaga przezywac cierpienie w per-
spektywie zbawienia, ktore oznacza wyzwolenie si¢ od zla. Jezus uczy czlo-
wieka $wiadczy¢ dobro cierpieniem oraz nies¢ dobro cierpigcemu'’. Cztowiek,
ktory pyta o sens doznawanego cierpienia, dostrzega, ze ten, komu stawia
pytanie, sam cierpial. Chrzes$cijanska inspiracja pomaga w znoszeniu zta cier-
pienia na wzor Jezusa. Mozna wowczas méwié, ze do§wiadczanie zta cier-
pienia jest oczekiwaniem dobra. Jak wskazuje Pismo Swigte, wspolcierpienie
z Jezusem prowadzi do wspolzmartwychwstania z nim (Rz 8, 17). Objawie-
nie chrzes$cijanskie ukazuje przeksztalcenie zta cierpienia w mito$¢ oraz daje
cztowiekowi szans¢ na zjednoczenie z Bogiem.

Wedhtug tradycji chrzescijanskiej — to mitos¢ jest odpowiedzig na pytanie
o sens cierpienia. Udzielit jej Bég w wydarzeniu ukrzyzowania Jezusa. Jezus
uczynil z cierpienia najpewniejszg podstawe ostatecznego dobra (dobro zba-
wienia wiecznego) w tym sensie, ze ekstremalne cierpienie, ktorego doznat,
stato si¢ dla niego uprzywilejowanym miejscem zlozenia catej swojej ufnosci
w rece Boga. Z tej perspektywy sens cierpienia posiada dwa wymiary: ludzki
— nieprzenikniony oraz nadprzyrodzony — zakorzeniony w Boskiej tajemnicy
zbawienia §wiata.

W kwestii niezawinionego cierpienia mozna z wielka ostrozno$cig na-
pisac, ze jest ono szansg zarowno dla cierpiacego cztowieka, jak i dla ludzi
stykajacych si¢ z nim — na przeistoczenie zta w dobro. Dzigki wytrwatosci
W znoszeniu cierpienia czlowiek staje si¢ znakiem nadziei i znakiem ogdlnej
przygodnosci cztowieka. Taki cztowiek uswiadamia innym przemijalnosé
i krucho$¢ zycia oraz ukierunkowuje wielu ludzi na rzeczywisto$¢ nadprzy-
rodzona, na sacrum. Mamy wowczas do czynienia — jak stwierdzit Teilhard
de Chardin — z powstaniem naddatku ducha zrodzonego przez uszkodzenie
ciata.

11 Salvifici Doloris, V11, 30.

263



Consolatio philosophiae — o pocieszeniu, jakie moze dac filozofia

Wedlug Joanny Handerek dwuznacznosé cierpienia opiera sie nie tylko
na jego trwaniu w czasie, przechodzeniu z terazniejszosci (np. dzigki funkcji
przewidywania) na ptaszczyzne przysztosci. Cierpienie jest dwuznacznym fe-
nomenem, gdyz z jednej strony grozi destrukcjq, zamykajqgc cztowieka w so-
bie, z drugiej zas strony wzmacnia jego wole, uruchomia poktady dzielnosci,
odkrywajgc mozliwos¢ zmiany, heroizm czy wreszcie cierpliwos¢ znoszenia
cierpienia i przydarzajgcych sie zdarzen. By umocnié te drugq, pozytywng ce-
che cierpienia, Levinas pokazuje, jak z terazniejszosci wytania sie cierpliwos¢
[90, s. 129].

Oto jak ustosunkowuje si¢ do cierpienia Ewa Btlaszczyk: Ja wierze, ze
cierpienia majq sens. Wiodg do jakiegos celu. Juz nawet zaczynam sie do
nich usmiecha¢. Moge opowiedzie¢ o zupelnie niezwyklej drodze, jakq prze-
bywa sie, kochajgc chore dziecko: zaczyna sie je akceptowac w kazdej formie
istnienia. I jak na poczqtku chorobe trudno przyjqé, trudno pozby¢ sie ztudze-
nia, ze dziecko szybko wroci do zdrowia, tak pozniej nagle dostrzega sie, ze
ta milczgca, Slinigca sie, bezwtadna osoba wiedzie petnowartosciowe Zycie.
Dojrzatam do petnej akceptacji stanu Oli. Daje jej odczué, ze ma mojg mitosé
w kazdym momencie swojego Zycia, jakiekolwiek by ono byto. Doswiadczanie
obdarzania takq mitoscig powinien mie¢ kazdy cztowiek — i biedny, i bogaty.
To chciatabym przekazac innym [25, s. 178]. Sens cierpienia, o ktoérym pisze
Ewa Blaszczyk, wedtug nauki jest nieprzekazywalny drugiemu cztowiekowi,
subiektywny i niedajacy si¢ uogolni¢, mimo to mozna dostrzec, ze Ewa Blasz-
czyk pragnie odkrywac i przekazywaé innym znaczenie zycia jej dziecka.

Wielu rodzicow dzieci przebywajacych w Klinice ,,Budzik” szuka pocie-
szenia w wierze religijnej. Szukaja wsparcia w transcendencji, interpretujg
zdarzenia, jakie ich spotkaty przez pryzmat swojej wiary. Mama chlopca prze-
bywajacego w Klinice ,,Budzik” opowiada: I po badaniu tomografii lekarz
powiedzial, ze to jest cud, Ze on w ogdle przezyl t¢ podroz, bo on nie powinien
byt przezy¢ tego wypadku, tego urazu, bo uraz, mi powiedzieli, jest Smiertelny,
i, Ze mowi, robig operacje, ale ze robig mu te operacje tylko dlatego, ze jest
miody, i Zeby — no nie wiem, jak mi to tam powiedzial, Zeby, znaczy jakby byt
dorosty, toby nawet nie otwierali tej glowy, bo, ze tam nie ma juz po co otwie-
rac tej glowy, bo juz jest sklinowanie mozgu, ktore jest, gdzies tam naciska na
rdzen, ze to jest, otwierajg, ale mi powiedzieli: on tej operacji nie przezyje.
Ze on tej operacji nie przezyje, zebym nie liczyla, zebym sie jakos tak nie
nastawiata, bo (w Srode?) kazali mi si¢ z Synem pojs¢ pozegnac. Nie datam
rady z Synem si¢ pozegna¢. Nie wiedziatam, co oni do mnie mowigq, jakie po-
zegnanie Synka, przeciez on bedzie zyl, nie? Ey i u nas sie ludzie w kosciele
(szeptem:) calq te operacje modlili, i Syn przezyl.
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Rodzice czuja si¢ odpowiedzialni za swoje chore dziecko, ale kulturowy
kontekst, w ktérym zyja, moze albo wzmacnia¢, albo ttumi¢ ich ludzka zdol-
no$¢ do bezkompromisowej odpowiedzialnosci. Jednym z elementéw owego
kulturowego kontekstu, ktory wzmacnia zdolnos$¢ rodzicéw do wziecia odpo-
wiedzialnosci, jest filozofia Emmanuela Levinasa. Ten francuski filozof uzy-
wa do opisu sytuacji cztowieka terminu separacja, ktory oznacza, ze czlowiek
jest samowystarczalny, moze tworzy¢ siebie przez podporzadkowanie sobie
$wiata. Rownoczesnie separacja jest warunkiem autentycznej relacji z Innym.
Dopiero do$wiadczenie Innego, jego twarzy, przetamuje egoizm separacji
1 sprawia, ze w podmiocie rodzi si¢ odpowiedzialnos¢ za Innego. Cho¢ we-
dlug Levinasa kazdy spotykany cztowiek jest Innym, to dla rodzicow, opie-
kunow, lekarzy, terapeutéw tym Innym staje si¢ w sposob szczegodlny dziecko
z syndromem apallicznym. Jego wkroczenie w ich zycie staje si¢ wstrzasem
zdolnym potozy¢ kres egoizmowi i zyciu skoncentrowanemu na zaspokojeniu
potrzeb i pragnien. Pierwsze zdanie, ktore wypowiada twarz Innego, brzmi:
Nie zabijaj. Chyba w zadnej innej twarzy Innego to wezwanie Nie zabijaj nie
brzmi wyrazisciej niz w twarzy bezbronnego dziecka z syndromem apallicz-
nym bez mozliwosci komunikacyjnych. Wedtug Levinasa Inny, Drugi, jest
z definicji kims$ stabym, podatnym na bol i cierpienie, a jednoczes$nie jest mo-
im nauczycielem, ktéry nakazuje mi si¢ wznie$¢ ponad siebie, czyli wyzby¢
si¢ samolubstwa i samozadowolenia. W relacji radykalnej odpowiedzialnosci
za Innego nie ma symetrii, podmiot nie oczekuje na wzajemno$¢, lecz Inny
catkowicie wymaga, zada, przesladuje. Te stowa Levinasa stajg si¢ niezwykle
realne w relacji odpowiedzialnosci podejmowanej przez rodzicow w odniesie-
niu do swojego dziecka w stanie apallicznym.

Levinas pisze, ze prototypem relacji z Innym jest relacja macierzynska:
ryzykuj¢ wlasne bezpieczenstwo i wygode, nie oczekujac nic w zamian, je-
stem podatny na niepewnosc¢, na zranienie, na pozbawienie resztek prywatno-
Sci. Kresem podejmowanej odpowiedzialnosci jest substytucja, czyli stanie
si¢ zakladnikiem drugiego, co wyraza si¢ w trosce 1 wspoltcierpieniu, a nawet
oddaniu swego zycia za Innego. Te wlasnie postawe, cho¢ innymi stowami,
wyrazaja matki dzieci z syndromem apallicznym. A czy moglyby postgpic
inaczej? Zapewne tak, lecz wowczas — jak powie Levinas — stracityby szanse
na ocalenie siebie jako czlowieka, na wyrwanie si¢ z egoizmu, na autentyczne
czlowieczenstwo. Moge bowiem ocali¢ siebie tylko wowczas, gdy podejme
radykalng odpowiedzialno$¢ za Innego, az do substytucji. Wtedy otaczajacy
$wiat nabiera sensu, a tworzy go rowniez Nieskonczony, Wielki Nieobecny,
rozpoznawalny jedynie po zatartych §ladach.
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Ekstremalizm etyczny Levinasa jest czgsto bardzo mocno krytykowany,
lecz wydaje sie¢, ze znajduje on urzeczywistnienie wlasnie w asymetrycznej,
naznaczonej odpowiedzialno$cia, posuwajacej si¢ az do substytucji, relacji ro-
dzicow ze swoimi dzie¢mi w stanie apallicznym. Filozofia Levinasa moze by¢
dla nich pocieszeniem w tym sensie, iz upewni ich, ze postepuja wlasciwie,
nie zabijajac swego dziecka, a nastepnie otaczajac je odpowiedzialng troska.
W ten sposdb ocalaja swoje czlowieczenstwo, a by¢ moze jako sprawiedliwi
ocalajg rowniez fundamenty naszej cywilizacji.

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z syndromem apallicznym mozna na-
zwacC sytuacja graniczng, postrzegang subiektywnie jako nieodwracalne za-
mknigcie jakiej$ czeséci zycia 1 odgrodzenie od dotychczasowych spraw, ludzi,
zaangazowan i relacji. Cztowiek doswiadcza wowczas cierpienia, w ktdérym
pojawiaja sie na przemian: przerazenie, gniew, bunt, poszukiwanie winnych,
samooskarzanie, zal i rozpacz. Zmierzenie si¢ z takg sytuacja wymaga reflek-
syjnos$ci, wrazliwoséci moralnej, ale takze odwagi i zaangazowania.

Pomocg w tym moze by¢ logoterapia Frankla, ktory zaktadat, ze w czto-
wieku obok wymiaru cielesnego i psychicznego istnieje wymiar duchowy
stanowigcy o istocie czlowieka. Dzigki tej wlasciwosci czlowiek jest w sta-
nie wznie$¢ si¢ ponad swoje uwarunkowania — chorobg, cierpienie — prze-
ciwstawi¢ si¢ swojemu organizmowi, i w kazdej sytuacji osobiscie zdecydo-
wac, czy zachowac si¢ przyzwoicie, czy nieprzyzwoicie. Frankl zakladat, ze
pierwotng silag motywacyjna w cztowieku jest jego egzystencjalne pragnienie
sensu w zyciu. Mozna ten sens odnalez¢ przez tworcze dzialanie, jak to robi
wielu rodzicow dzieci z syndromem apallicznym, nie skupiajac si¢ jedynie na
swoim dziecku, ale wspomagajac rodziny znajdujace si¢ w podobnej sytuacji.
Mozna odnalez¢ sens przez pozytywne dos§wiadczenia z otaczajgcym swiatem
i cztowiekiem (do$wiadczanie mitosci). Mozna wreszcie odnalez¢ ten sens,
co wiecej, odkry¢ najglebszy z mozliwych senséw przez znoszenie nieunik-
nionego cierpienia. Wydaje sie, ze ten trzeci sposob odkrywania sensu stat
si¢ najblizszy rodzicom dzieci z syndromem apallicznym, cho¢ oni o tym nie
moéwig. Niezawinione cierpienie pozostaje bowiem tajemnica.

Kontekst egzystencjalny sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym
i sensu rodzicielskiej troski o to dziecko tworza wreszcie proby udzielenia
odpowiedzi na pytanie, dlaczego to dziecko cierpi, dlaczego cierpienie spad-
o na calg rodzing. Niezrozumiato$¢ cierpienia wiasnego dziecka doskwiera
wszystkim rodzicom, a ewentualne odkrycie sensu tego cierpienia dokonuje
si¢ samodzielnie, w indywidualnej perspektywie przezywania go, jest nie-
przekazywalne drugiemu cztowiekowi, subiektywne i niedajace si¢ uogdlnic.

Mimo to instancjami probujacymi formutowaé odpowiedzi na ludzkie py-
tania o sens cierpienia byly i sa religie. Zazwyczaj glosza one, ze doswiad-
czenie zyciowe czlowieka cierpigcego moze ich wyznawce doprowadzi¢ wy-
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jatkowo blisko do istoty jego religii. W tradycji zydowskiej i chrzescijanskiej
rozumiano poczatkowo cierpienie jako kare za grzechy lub przypisywano mu
role¢ wychowawcza jako wezwanie do zmiany wlasnego zycia. Niestety, takie
przekonanie pokutuje czasami nadal w polskiej religijnosci, i podejrzewam,
ze rodzice dziecka z syndromem apallicznym mogg zmagac si¢ rowniez z po-
jawiajacymi sie u nich — lub wyrazanymi nie wprost przez ludzi ,,zyczliwych”
—watpliwos$ciami, czy moze cierpienie ich dziecka nie jest karg za jakie$ grze-
chy lub bodzcem stuzacym do nawrécenia.

Dopiero w Ewangeliach stwierdzono wyraznie, Ze cierpienie jest ztem,
ktorego Bog nie chee. Wielu jednak pyta: Jesli go nie chee, to dlaczego go nie
usunie, skoro jest wszechmogacy? Istnienie cierpienia jest chyba najwigksza
aporig w wierze w zyczliwego ludziom Boga. Mysliciele chrzescijanscy pro-
buja Boga rdznie ,,usprawiedliwiac¢”, twierdzac, ze dla tych, ktorzy Go szu-
kaja, wszystko jest dobre nie bezposrednio, lecz wszystko moze si¢ takie stac
(Teilhard de Chardin), Ze cierpienie jest cena, ktora cztowiek ptaci za mitosé¢
(Gadacz), ze zrozumienie cierpienia nie lezy w granicach ludzkiego rozumu.

Wspotczesny czlowiek identyfikuje cierpienie ze ztem, ktdre nalezy zwal-
cza¢ wszelkimi sposobami i za kazdg ceng. Ale i tak cierpienie pozostaje po-
wszechne, cho¢ jest do§wiadczane w rdznych formach i z r6zng intensyw-
no$cia. Co zatem moze zrobi¢ cztowiek? Filozofowie odpowiadaja, ze mo-
ze wytrwale znosi¢ cierpienie, a przez to uswiadomic¢ innym przemijalnosc¢
i kruchos¢ zycia, ze moze przeksztatca¢ doznawane cierpienie w dobro, czyli
okazywac¢ solidarno$¢ z innymi cierpigcymi. Oba te wymiary wida¢ wyraz-
nie w postawach rodzicéw przezywajacych dramat niezawinionego cierpienia
swojego dziecka.
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Jednym z podstawowych probleméw pedagogiki jest wzajemna relacja
teorii 1 praktyki w procesie wychowania. Przedstawiciele pedagogiki zorien-
towanej humanistycznie opierali si¢ przy opisaniu tej relacji gtownie na pis-
mach Friedricha Schleiermachera, ktory w swoich pracach pedagogicznych
przypominatl, ze praktyka wychowawcza jest historycznie starsza niz teoria.
Ludzko$¢ wychowywata dzieci i tworzyta stosowne instytucje, zanim zro-
dzita si¢ potrzeba uogdlnien teoretycznych. Dlatego Schleiermacher przy-
pisywatl zasadnicze pierwszenstwo praktyce spoleczno-pedagogicznej przed
teorig, ktorej zadaniem byto jedynie pomaga¢ w zrozumieniu danej tendencji
w praktyce wychowawczej [141, s. 23]. Inspirujgc si¢ tym podejéciem, sadze,
powinni$my tworzy¢ teorie jedynie wspierajace dzialania pedagogiczne, a sa-
memu zyciu winniSmy potem pozostawic, co w danym momencie ma zostaé
zrobione [247, s. 53]. Zadna teoria nie wyreczy praktyka w decyzji odno$nie
do tego, co nalezy zrobi¢ w danym momencie. Rodzice dziecka z syndromem
apallicznym decydujg si¢ na ratowanie wlasnego dziecka oraz otaczajg je tro-
ska rozumiang jako zapewnienie mu terapii medycznej, neurorehabilitacyj-
nej i pedagogicznej, nie dlatego ze znajduja wskazoéwki do takiego dziatania
w jakiej$ teorii, lecz dlatego ze uwazaja takie dziatanie za wilasciwe i oczy-
wiste, kierujac si¢ wlasng racjonalnoscia. Ja rowniez za punkt wyjscia rozwa-
zan przyjetam pewng praktyke zyciowa i pedagogicznag, a nastgpnie szukatam
kontekstow jej sensownosci.

Zdaj¢ sobie sprawe z powagi stow Gadamera, ze: nauka jest z istoty nie-
zakonczona, praktyka zas domaga sie szybkich decyzji [72, s. 42], podobnie
rodzice, lekarze i terapeuci wspierajacy dziecko z syndromem apallicznym
sa czesto zmuszeni podejmowac trudne decyzje etyczne. Potrzebuja wspar-
cia terapeutycznego dla swojego dziecka, ale takze wysoce specjalistycznych
informacji z r6znych dyscyplin naukowych, aby rozpoznawac i rozwigzywac
dylematy moralne, dokonywa¢ wyborow zwiazanych z walka o zycie wlas-
nego dziecka.

Kontekst rodzicielski sensu zycia dziecka

Sytuacja zdrowotna dziecka z syndromem apallicznym jest powazna, wy-
maga szczeg6lnego zaangazowania, wyjatkowego i wyczerpujacego wspar-
cia ze strony personelu medycznego, ale przede wszystkim rodzicow. Troska
rodzicow o dziecko z syndromem apallicznym zawiera wiele aspektow in-
spirujacych dla wychowania kazdego dziecka. Rodzice bowiem respektuja
specyficzny rozwdj dziecka, dostrzegaja, Ze to, co moga u niego zaobserwo-
wac i czego doswiadczyc, jest tylko wycinkiem ztozonej rzeczywistosci (stan
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zdrowia dziecka), ktorej nie da si¢ uja¢ w jednoznaczne ramy (niepewne roko-
wania). Bezwarunkowo afirmuja swoje dziecko, troszczg si¢ o nie, wyzbywa-
jac si¢ wszelkich form przywlaszczenia go, poniewaz nie podporzadkowuja
g0 swoim wizjom, planom czy strategiom. Oczywiscie dziecko jest zalezne
od rodzica w sensie biologicznym, ale wymyka si¢, dlatego mozna je tylko
przyjac takie, jakie jest. To zwrocenie si¢ ku innemu oznacza wtasnie goto-
wos¢, by napotkaé drugiego takiego, jaki jest rzeczywiscie, nie na naszych
warunkach, i nie takiego, jakiego go sobie wyobrazalismy [76, s. 222].

Rodzice kieruja si¢ logika mitosci, logika bycia dla innego, urzeczywist-
niaja niepojeta dla wielu tajemnicg, jak mozna kochac i troszczy¢ si¢ o dzie-
cko w kazdym stanie. Pochylaja si¢ nad swoim dzieckiem, wyczuleni na syg-
naty pochodzace z jego ciata, wykraczajg poza swiat swych wtasnych odczu¢,
dostrajaja sie do jego wrazliwosci. Dostrzegaja rozne stany mentalne u swoich
dzieci, czyli jaka$ forme §wiadomosci, ktora jest dla nich silnym argumentem
za tym, aby kontynuowac¢ szeroko pojeta edukacje ich dziecka, skupiong wo-
kot terapii medycznej, kompleksowej neurorehabilitacji.

Moim zdaniem te horyzonty mys$lowe rodzicéw, w ktorych umieszczaja
swoje dziecko, znaczg o wiele wigcej w praktyce niz kontekst medyczny, filo-
zoficzny, bioetyczny czy spoteczny sensu zycia tego dziecka oraz troski o nie.
W pewnym sensie rodzice nakladaja na siebie wicksza odpowiedzialnos¢
i wymagania, niz chciatyby tego tradycja, obyczaj czy stanowione prawo, stad
nie kazdy jest w stanie zrozumie¢ czy zaakceptowac ich bezwarunkowe zwr6-
cenie si¢ ku dziecku i walke o jego zycie i wybudzenie. Rodzice otwieraja si¢
na swoje dziecko, na Levinasowe ofo jestem oraz na nieprzeniknione dobro,
ktore sag w stanie da¢ swojemu dziecku. Dostrzegajac w nim twarz Innego,
potencjat i mozliwo$ci rozwoju, podejmujg wobec niego rézne dzialania re-
habilitacyjne, by poprawi¢ jego kondycje.

Rodzice dokonuja wyboru, w ktorym decyduja si¢ na troske o swoje dzie-
cko, mimo Ze nie potrafig przewidzie¢, jak dtugo bedzie ona trwata i w jakim
kierunku bedzie si¢ rozwijata. Mama Kajtka pisze: Nie ma dnia, zebym nie
myslata o Was i nowej notce. Zyjemy. Jutro mija dziesie¢ lat od chwili, kiedy
nasze zycie runeto w kilka minut, dziesie¢ diugich lat [334]"2. Podejmuja od-
powiedzialno$¢ mimo niepewno$ci, ktore nimi targaja. Mama Kajtka zwraca
uwage, ze kazdego moze w zyciu spotkac zly los, ale najwazniejsze, ze w tych
najtrudniejszych chwilach nie pozostajemy sami [334]%.

Dla poszczegoélnych rodzicow negacja powierzchownosci, banalnosci
1 pozordw stanowi zrddto silnej woli i hartu ducha. Zas zrodlem motywacji do
dzialania na rzecz swojego dziecka staje si¢ nadzieja, ufnos¢ w jego wybudze-
nie, sprzeciw wobec ponurego determinizmu, nieprzesadzanie o przysztosci

12 Whpis z 31.07.2014 roku.
13 Whis z 23.01.2008 roku.
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dziecka, szukanie nowych mozliwosci leczenia. Zawsze moze wydarzy¢ si¢
co$, co zmieni los dziecka — twierdza rodzice.

A czy w aktualnym stanie dziecka upatrujg jakiego$ sensu? Nikt z nich nie
udziela prostej odpowiedzi na to pytanie, co jest zrozumiate, gdyz oznaczalo-
by banalizacje cierpienia, jakiego do§wiadcza ich dziecko i oni sami. Ten sens
si¢ jednak stopniowo odstania.

Po pierwsze, rodzice zauwazaja, ze w efekcie wypadku dziecka i zna-
lezienia si¢ dziecka w skrajnie trudnej sytuacji zdrowotnej oni sami zrozu-
mieli powierzchownos¢ i banalno$¢ swego wczesniejszego zycia i jego trosk.
Obecnie to, co pozornie wydaje si¢ bezsensowne, nabiera sensu. Wyrazem
odpowiedzialno$ci rodzicow staje si¢ radykalne bycie dla swego dziecka.
W jednym przypadku rodzice zdecydowali si¢ nawet na urodzenie kolejnego
dziecka, aby wykorzysta¢ w leczeniu komodrki macierzyste pobrane z jego
krwi pepowinowej. Jego mama pisze: We wtorek wyszlismy do domu. Jest
pieknie, krew pepowinowa dla Kajtusia pobrana. Saszka zdrowy, duzo czasu
spedza przy piersi. Zbieram si¢ za napisanie notki, bedzie szczegolna i dluga,
dlatego dajcie mi jeszcze chwilg i pocieszcie sig zdjeciami [334]'. Kilka mie-
siecy pozniej autorka bloga dodaje: Druga wazna wiadomosé, to dostalismy
maila od doktora z Warszawy, ruszyt projekt, do ktorego Kajtus lata temu
zostat zgloszony, ws. leczenia komorkami macierzystymi. DowiedzielisSmy sig,
ze pierwsze dzieci neurologiczne majg podanie komorek za sobg, z widocznym
skutkiem. Ciesze sie jak wariat. Oczywiscie wyraziliSmy zgode na leczenie
Kajtusia, bo najpierw musielismy podjgc¢ decyzje my. Jestesmy zdecydowani.
Nie bedzie to podanie komorek z krwi pepowinowej od Saszki, ale z galarety
Whartona, a w przypadku tych komorek nie musi by¢ zgodnosci, czyli jest
material biologiczny dla kazdego! Jednym stowem problem braku komorek
macierzystych juz nie istnieje. Nie wglebiatam si¢ w temat, z braku czasu, ale
zamierzam do tego usigS¢ na diuzej. Na te chwilg jestem po mailach z jednym
z rodzicow, ktory sig tym zajmuje, i po telefonie z doktorem, dzigki ktoremu ca-
ty projekt ruszyt w Polsce, a jeszcze niedawno byl marzeniem wielu rodzicow.
Ech... no sktada si¢ na to cata procedura, mnostwo podpisow, od stworzenia
specjalnego miejsca, po rzesze ludzi, komisje bioetyczng, ktora wyraza zgode,
itp., itd. Ruszylo — najwazniejsze. Jeszcze troche i wszystkie dzieciaczki bedg
leczone takimi sposobami i miejmy nadzieje, za jakis czas bedzie refundowa-
ne, jak na razie bedzie to kosztowato kazdego i to niemate pienigdze [334]".

Po drugie, rodzice upatrujg sensu zycia swego dziecka (czasami okresla-
ny jako jedyny) w tym, ze wyzwala ono — bedac zdane catkowicie na innych
—w wielu ludziach, bliskich i dalekich, ogromne, niespodziewane poktady do-
bra. Levinas pisze, ze twarz jest objawieniem si¢ tozsamosci bytu, wobec ktorej

14 Whis z 7.02.2014 roku.
15 Whis z 20.12.2014 roku.
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nie mozna stosowa¢ przemocy. Odkrycie w sobie transcendentalnej waznosci
zobowigzania, jakie niesie ze sobg obecnos¢ Drugiego, nazywa Levinas diako-
nig. Dziecko z syndromem apallicznym jest wyzwaniem (zobowigzaniem) dla
innych, apelem do ich dobroci, ktdra nie jest jednak rozumiana jedynie jako
naturalne usposobienie, lecz wyraza si¢ w otwartosci na potrzebujacych.

Po trzecie, stan apalliczny dziecka sktania jego rodzicow do dziatania,
do niesienia pomocy innym dzieciom, do tworzenia z ich rodzicami wspolno-
ty losu, ktora staje si¢ wspolnota wzajemnego wsparcia. Dla Ewy Blaszczyk
powstanie Kliniki ,, Budzik” nadato jakis sens temu, co si¢ stalo [24, s. 132].
Przede wszystkim powstata fundacja i ,, Budzik”. To stuzy i bedzie stuzy¢ in-
nym, a nam pomaga nadac sens tej tragedii, nie odbierajqc jeszcze nadziei
[24, s. 267]. Aktorka wrecz stwierdza, ze pomaganie innym dzieciom stato
si¢ dla niej ratunkiem. Cios spadt na miode niewinne Zycie, ktore dopiero sie
zaczeto. Nie moge pojgé¢ dlaczego. Nie daje sobie rady. Jesli stato sie to za
przyzwoleniem Boga, On nie jest w porzqdku. Jestem na Niego wsciekia, ze do
tego dopuscit. Nie, nie czuje zalu. Zal jest pasywny. A moje uczucie — aktywne.
1o nieustajgca walka na granicy wytrzymatosci, by mi pokazano znaczenie
wypadku. Dlatego haruje w fundacji, caly czas bije si¢ o sens. Blagam o sens.
I nie przestane, az pojme. Albo sie zaharuje. (...) Wierze, zZe jesli pomoge in-
nym zrozumiec, co sig stalo z ich dziecmi, rowniez ja zrozumiem. Jesli uratuje
inne dzieci, pogodze si¢ z chorobg wiasnego dziecka. To jest moja modlitwa.
Inaczej sie modli¢ nie umiem. Medytacja i kontemplacja nie sq dla mnie. Wie-
rze, ze to wszystko musi by¢ po cos. Inaczej pozostaje tylko rozpacz i chaos
[25,s.201].

Po czwarte, rodzice dzigki swemu dziecku z syndromem apallicznym
odkryli w sobie samych wytrwato$¢, cierpliwos$¢, determinacje, poswiecenie,
do ktorych nie czuliby si¢ nigdy zdolni. Nastapito ich szybkie dojrzewanie
w cztowieczenstwie: Bycie z drugim czlowiekiem polega na tym, by mu dawaé
z glebi samego siebie, z tego co najdrozsze, najbardziej intymne. Tylko takie
spotkanie z cztowiekiem zdota mnie przemienic¢. Przeorac¢ dusze. Dzisiaj trwa-
nie w bliskosci jest szalenie rzadkie, bo pochlania nas rutyna zycia. A rutyna
to Smierc. Wiele o tym mysle. Pytam samq siebie, co po mnie pozostanie. Mo-
ze zZycie to dojrzewanie do swiadomosci, ze wszystko jest do oddania? [325;
326]. Levinas pisze, ze spotkanie z twarza Innego niesie ze soba mozliwos¢
wewngtrznej przemiany, ktora jest jednoczesnie wyzwoleniem, zakwestio-
nowaniem wlasnego egoizmu, swojej samowystarczalnosci. Zwracaé si¢ do
twarzy, znaczy zadawaé pytanie: kto? Tej wiasnie twarzy, ktora jest odpowie-
dzig na nasze pytanie [161, s. 207].

Po piate, rodzice rozumieja dzigki swojemu dziecku, jak kruche jest
ludzkie zycie, jak narazone na gwaltowne zmiany, ktore sprawiaja, ze wszyst-
ko trzeba przeorganizowa¢. Mama Agnieszki pisze: W naszym zyciu nastgpita
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potwornie bolesna zmiana. W ciggu kilku chwil stracilismy to, co kochalismy
najbardziej na swiecie. Teraz nasze zZycie zaczelo sig¢ skupiac¢ na walce, zeby
odzyskac te iskierke [332]'.

Te wszystkie sensy nie pojawiajg si¢ ani u wszystkich rodzicow, ani jedno-
czesnie, ani ciggle. Rodzice sg jak filozofowie egzystencjaliSci: samo specy-
ficzne istnienie dziecka z syndromem apallicznym, realne i autentyczne, jest
dla nich najwazniejsze, protestuja przeciwko uprzedmiotowieniu czlowieka
(dziecka) i dehumanizacji wielu obszaréw jego zycia, a jednocze$nie kon-
frontujg si¢ ciagle z podstawowymi pytaniami o to, kim jest ich dziecko, po co
zyje, jaki nadac sens jego zyciu, jakie wartosci wybra¢, ku czemu zmierzac.

A jaki sens przypisuja rodzice swojej trosce o dziecko z syndromem
apallicznym? Rodzice, dostrzegajac sens zycia i sens troski o swoje dziecko
(Frankl), wyrazaja swoim zyciem pewien model rodzicielstwa. Nie kieruja
si¢ dyrektywami czy jakimi$ zasadami, lecz swoim wlasnym wyborem, opo-
wiedzeniem si¢ po stronie dziecka, towarzysza mu w tym trudnym procesie
powrotu do zdrowia badZ do naturalnej $mierci, wbrew spolecznemu prze-
swiadczeniu o bezwarto$ciowosci takiego zycia.

Wydaje sig, ze cala ta troska jest podporzadkowana oczekiwaniu na jego
wybudzenie. Wielokrotnie styszatam, ze rodzice wierzg w wybudzenie dzie-
cka. Niezaleznie od czasu, jaki musi uptynaé, niezaleznie od prognoz medycz-
nych, sa gotowi czekac i troszczy¢ si¢ o nie. W jezyku filozofii klasycznej
mozna by powiedzieé, ze przyszte wybudzenie dziecka jest przyczyng celowa
ich dziatan. Wydaje si¢ jednak, ze sensu owej troski rodzicOw nie mozna,
a nawet nie wolno, wyjasnia¢, kierujac si¢ klasyczng racjonalnoscig. Inspira-
cja jest tu Levinas, ktory twierdzi, ze dobroci wobec drugiego cztowieka nie
daje si¢ uzasadni¢, jest bezinteresowna, co wigcej — nie potrzebuje takiego
uzasadnienia, relacja etyczna jest wcze$niejsza od rozumowej [237, s. 74].
Czlowiek jest od razu odpowiedzialny za Innego, nie wybiera tego stanu i nie
moze si¢ go pozby¢, cho¢ rozum moze zagluszy¢ te odpowiedzialnos¢. Poza
tym intelektualne uzasadnienie etyki pozbawia ja wymiaru metafizycznego
1 naraza na wszelkie reperkusje charakterystyczne dla rozwigzan rozumo-
wych. W mysleniu systemowym cztowiek ma warto$¢ tylko ze wzgledu na
zajmowane miejsce, nie jest cenny sam w sobie, zatem moze t¢ waznos$¢ utra-
ci¢. Wystarczy zmieni¢ co$ w systemie, przyjac inne interpretacje badz dodaé
nowe tezy, by w ten sposob pozbawic¢ kogo$ prawa do zycia [237, s. 78]. Le-
vinas rozpoznaje bezsilno$¢ i zwodniczos¢ rozumu w kwestiach etycznych.
OczywiScie pozostanie pytanie, jak to zatem mozliwe, ze jeden rodzic przyj-
mie odpowiedzialno$¢ za swoje dziecko, a inny jg odrzuci.

A jakie znaczenie dla spoleczenstwa moze mie¢ troska rodzicéw o ich
dziecko znajdujace si¢ w stanie apallicznym?

16 Whpis z 27.06.2008 roku.
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Po pierwsze, rodzice broniacy swych dzieci przed uprzedmiotowieniem
pokazujg, ze to uprzedmiotowienie jest realnym zagrozeniem dla kazdego
cztowieka, nawet w ustroju nazywanym demokratycznym, i dlatego trzeba
o tym niebezpieczenstwie ciagle przypomina¢. W cywilizacji zachodniej pa-
nuje bowiem przekonanie, ze racjonalnie zbudowane spoleczenstwo zagwa-
rantuje szcze$cie swoim czlonkom, za§ rozumna polityka wewnetrzna i ze-
wnetrzna zlikwiduje konflikty i przemoc, przyniesie pokdj i dobrobyt. Jed-
nak Levinas podkresla, ze rozum czgsto podpowiada rozwigzania oparte na
uzytecznosci, praktycznosci, agresji. Wowczas cztowiek zostaje sprowadzony
do pozycji przedmiotu, a zaden wykonany wobec niego czyn nie ma charak-
teru moralnego [237, s. 66]. Rynkiewcz pisze, ze obiekty tracg wowczas swoj
jednostkowy charakter; postrzegamy je jako przedstawicieli gatunku i w tym
wyczerpuje si¢ ich sens. Osoba, jako desygnat nazwy istota ludzka, staje sie
jedynie obiektem poznania. W takim ujgciu traci swdj wymiar osobowy. Czlo-
wiek — wedlug Levinasa — jest jednak jedynoscia, ktorej nie da si¢ z niczym
porownac, jest jedynosciq, ktora wycofuje sie z istoty [163, s. 20], a wigc nie
moze podlegac pojeciu. Nie mozna go uja¢ za pomocg jakiejkolwiek ogolnej
kategorii, poniewaz jest bytem jednostkowym i niepowtarzalnym, podatnym
na zranienie i wrazliwym. Levinas pisat, ze w relacji z Drugim, to znaczy z je-
go twarza (znaczenie metaforyczne), spoglada na mnie Trzeci, a wigc kazdy
Inny. Obecno$¢ Trzeciego wprowadza wymiar, w ktorym zjawia si¢ przede
mng cata ludzko$¢, a wraz z nig wymog sprawiedliwosci. Wydaje sig, ze od
strony Trzeciego ptynie bowiem nakaz, abym zrobit cos$ dla Drugiego, obec-
no$¢ Trzeciego uskutecznia wigc sprawiedliwos¢ spoteczng (instytucjonalne
wymogi prawa i panstwa). Niestety, wydaje si¢, ze w przypadku rodzicow
dzieci z syndromem apallicznym obecno$¢ Trzeciego nie tylko nie zacheca
do pomocy Drugiemu, ale wrecz podaje ja w watpliwo$¢, a nawet od niej
odwodzi. Rodzice postrzegaja czesto Trzeciego (ludzkosc) jako zagrozenie
dla zycia swojego dziecka. Twarz ich dziecka jest paradoksalnie nieustannie
w niebezpieczenstwie, jak gdyby zapraszata do przemocy i rownoczesnie jej
zabraniata [162, s. 49].

Po drugie, rodzice troszczacy si¢ o swoje dziecko w stanie apallicznym
pokazuja, ze obok wartosci czysto utylitarnych, hedonistycznych i ekono-
micznych istnieja ciagle takie wartosci spoleczne jak: altruizm, wytrwatosc,
odpowiedzialno$¢, wierno$¢ zobowigzaniom. Rodzice poprzez doswiadczenie
dokonanego wyboru, w ktorym podejmuja walke o zycie wlasnego dziecka,
podejmuja si¢ bezgranicznej odpowiedzialnosci (Levinas), dostrzegajac sens
w zyciu dziecka (Frankl). Stajg si¢ dla spoleczenstwa (podobnie jak ich dzie-
ci) pedagogami, ktorzy uwrazliwiajg na dobro i znaczenie podjetych uprzed-
nio zobowigzan, a takze wskazuja, ze kazdy dokonany wybdr odstania nowe,
nieznane wczesniej horyzonty.
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Po trzecie, cho¢ moze zabrzmi to patetycznie, rodzice troszczacy si¢
ofiarnie o swoje dziecko, nalezace niewatpliwie do najstabszych cztonkéw
naszego spoteczenstwa, sg owymi sprawiedliwymi (o ktérych pisat Levinas)
podtrzymujacymi nasza cywilizacje w istnieniu. Nie zrobig tego bowiem na
dluzsza metg politycy trzymajacy reke na przyciskach zwalniajacych gltowi-
ce nuklearne, nie uczynia tego naukowcy zdeterminowani przez racjonalnosé¢
techniczng ani nawet rozmaici humanisci gloszacy (z mniejszym lub wiek-
szym przekonaniem i bez koniecznoS$ci ptacenia za to osobistg postawa) uni-
wersalne szcze$cie, ktore zapanuje, gdy nastgpi powszechna tolerancja dla
partykularnych egoizmdw. Wedtug mnie to ci rodzice sg znakiem nadziei na
prymat dobra tkwigcy w czlowieku, to oni sg egzemplifikacja fundamentalne;j
etycznosci ludzkiego bycia, o ktorym pisat Levinas.

W tradycji grecko-tacinskiej w centrum znajduje si¢ podmiot, zas w trady-
cji judeochrzescijanskiej w centrum znajduje si¢ Inny. Te dwa odrebne spoj-
rzenia na miejsce czlowieka majg liczne reperkusje, poniewaz odwotywanie
si¢ do wybranej tradycji pozwala na konstruowanie odmiennych pogladow
i stanowisk w takich kwestiach, jak: czy dziecko z syndromem apallicznym
jest osoba, czy jego zycie ma sens, czy dziecko pozbawione §wiadomosci ma
w ogole prawo do zycia. Wlasciwie obie wspomniane tradycje wykluczaja
sie¢ nawzajem w swych dyskursach, postugujac si¢ odmiennym jezykiem, ter-
minologia, co w efekcie nie tylko uniemozliwia ich zrozumienie czy glgbiej
— porozumienie, lecz nawet zwykte wystuchanie.

Kwestia antropologiczna...

...ma niezmiernie istotne znaczenie, poniewaz odpowiedz na pytanie, kim
jest cztowiek — dziecko, przesadza o ideale cztowieczenstwa, o wartosciach,
ktore respektuje si¢ lub odrzuca miedzy innymi w edukacji. Jak zauwazyt
Jarostaw Gara, pedagogika, odzegnujac si¢ od zwigzkow z filozofig, tak czy
inaczej zawiera 1 przemyca tresci sensu stricto filozoficzne, formutujac wlas-
ne przestanki natury filozoficznej badz tez czerpiac je w sposdb posredni z in-
nych dziedzin, stanowi tez zrodto odniesien dla pedagogiki.

Funkcja praktyczna filozofii, w kontekscie sporéw Swiatopogladowych
i ideologicznych, rodzita i rodzi pokus¢ instrumentalnego jej traktowania
przez systemy edukacyjne. Rdzne rozumienie takich terminow jak ,,prawo
do zycia”, ,,warto$¢ zycia”, ,,0soba”, ,,jako$¢ zycia” oraz giebokie przemiany
w obrgbie praktyki i etyki medycznej, a takze obyczajowe przeobrazenia spo-
wodowaly, ze powstaja nowe rozwigzania prawne jako praktyczna realizacja
postulatow etycznych. Na tej odmienno$ci znaczen opierajg si¢ wspotczesne
rozstrzygniecia kwestii zycia i $mierci, dotyczace m.in. usmiercania dzieci
z syndromem apallicznym poprzez zastosowanie wysokich dawek §rodkéw
uspokajajacych, poprzez zaglodzenie. Alison Davis, autorka tekstu Prawo do
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zycia — prawem do edukacji, argumentuje nastgpujaco: To, ze niektorzy ludzie
probujq usprawiedliwia¢ decyzje co do pozbawienia ich Zycia, wynika z trak-
towania ich jako bytow o mniejszych lub wrecz zadnych prawach, chociaz
niewgtpliwie — jak dobitnie podkres§la Autorka — sq one zywymi istotami [44,
s. 93].

W dyskusji akademickiej na temat cztowieka z syndromem apallicznym
skupiono sig, niestety, wylacznie na dwoch problemach: §wiadomosci (jej po-
siadania lub nieposiadania) oraz statusu osoby (powatpiewanie czy pozbawie-
nie tego statusu), ktore zdominowaty catos¢ prowadzonego dyskursu na temat
zycia takiego cztowieka. Z kontekstu medycznego, filozoficznego i bioetycz-
nego mozna wnioskowac, ze im nizszy jest stopien §wiadomosci cztowieka,
tym mniej praw, zdaniem wielu autoré6w, mu przystuguje. Ba, autorzy pisza
o utracie cech osobowych przez takiego cztowieka i o mozliwo$ci zakwali-
fikowania go do procedury medycznej, w ktorej mozna zaprzestaé nie tylko
leczenia, lecz takze podawania wody i pokarmu czy uzycia jego narzadow do
przeszczepu. Niektorzy autorzy sugeruja utworzenie nowej definicji $mierci
(przetrwaty/utrwalony stan wegetatywny jako kryterium $mierci). Przedsta-
wiciele nauk medycznych nazbyt czesto wyrokuja o zyciu dziecka z syndro-
mem apallicznym, bazujac na dostgpnej czesto zdezaktualizowanej wiedzy
medyczne;j.

Podejscie rodzicow do dziecka z syndromem apallicznym, postrzeganie
jego i swojego zaangazowania jest oczywiscie warunkowane przede wszyst-
kim kontekstem medycznym, ktory ma charakter ambiwalentny. Z jednej
strony wsparciem dla rodzicow sg lekarze bezposrednio zaangazowani w le-
czenie ich dziecka, réznego typu rehabilitanci, personel pielegniarski i tera-
peuci, jak rowniez same nauki medyczne, ktére dzigki nowym odkryciom
zwickszaja szans¢ na wybudzenie dziecka. Z drugiej za$ strony wla$nie me-
dycyna oddziatywa na rodzicoéw najbardziej deprymujaco, zwlaszcza pesy-
mistyczne rokowania wigkszo$ci lekarzy co do poprawy mozliwosci stanu
zdrowia dziecka (poprzestajacych na zdezaktualizowanej wiedzy na temat
funkcjonowania mozgu), komunikowane w dodatku rodzicom w sposob pa-
ternalistyczny. Negatywnie wptywajg na rodzicow (i ich postrzeganie sensu
zycia wlasnego dziecka) niektore terminy medyczne opisujace stan ich dzie-
cka jako wegetatywny.

Pluralizm teoretyczny i metodologiczny bioetyki, jako dyscypliny akade-
mickiej, spowodowat szczegolnie intensywna refleksje bioetyczng, w ktorej
pojawiaja si¢ zroznicowane stanowiska badawcze 1 odwoltywanie si¢ do roz-
nych, nieraz przeciwstawnych podstaw teoretycznych. Szerokie forum dys-
kusyjne nie pozwolito powstajacej bioetyce zamkng¢ si¢ wyltgcznie w wa-
skim kregu instytucji naukowych i doprowadzito do pojawienia si¢ bioetyki
w dyskursie spotecznym i politycznym. Mniej bezposrednio, aczkolwiek na
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pewno oddziatujg na rodzicow kwestie bioetyczne, gdyz ich dziecko zostaje
umieszczone w samym $rodku sporu miedzy zwolennikami §wigtosci zycia
ludzkiego (jego bezwarunkowej nienaruszalno$ci) a zwolennikami jakos$ci
zycia, twierdzgcymi, ze to wlasnie poziom jako$ci zycia jest podstawowym
kryterium sensownoS$ci staran o pacjenta. W chwili obecnej zycie dziecka
z syndromem apallicznym jest w Polsce chronione, lecz jesli zwycieza zwo-
lennicy jakos$ci zycia (jak to dzieje si¢ coraz czesciej na Zachodzie), to zycie
dziecka bedzie zagrozone, a tym samym wzros$nie przekonanie o jego bezsen-
sownosci, podobnie jak o bezcelowosci troski o to dziecko.

Dziecko z syndromem apallicznym nie jest umierajace, i jest zdolne do
zycia przez dtugi czas. Stad pojawiajg si¢ proby radykalnego rozwigzania
jego sytuacji zyciowej (gléwnie z powodow ekonomicznych) polegajace na
postulacie skrocenia jego zycia, cho¢ opieka dlugoterminowa czy wsparcie
rodzicielskie takiego dziecka nie oznaczajg przeciez terapii uporczywej czy
nadzwyczajnej. W przypadku tego dziecka nie ma mozliwosci, aby przy po-
dejmowaniu tego typu decyzji bazowacé na jego wczesniejszej zgodzie na
ewentualne zaprzestanie leczenia, jak mogtoby to mie¢ miejsce w przypadku
cztowieka dorostego (testamentowa dyspozycja zyciem jako forma zgody za-
stepczej odwotujaca si¢ do kryterium czystej autonomii lub opis wyznawa-
nych wartosci'’). Zagrozeniem dla zycia dziecka z syndromem apallicznym
sq rowniez nowe definicje $mierci, ktére moga zosta¢ rozciagniete takze na
to dziecko, gdy stwierdzi sig, Ze nastgpila u niego $mier¢ wyzszego mozgu.

Argumenty stosowane przez strony sporu bioetycznego sa bardzo rézne.
W polemice naukowej — intelektualne, jak dowody i rozumowania, ale w spo-
rach politycznych, dziennikarskich bazujg przede wszystkim na chwytach re-
torycznych i erystycznych, perswazji. Spory etyczne dotyczg wartosci moral-
nych i wyboréw pomigdzy nimi, wigza si¢ z innymi dziedzinami, takimi jak
stanowione prawo czy wyznawana religia, §wiatopoglad. Spory etyczne maja
takze silne podtoze emocjonalne. Wokof tego, czy tacy pacjenci to zywe osoby
posiadajgce swoje prawa i swoje interesy, czy majq by¢ w petni objeci obo-
wigzkiem opieki, a wreszcie czy powinna ich dotyczyé, i czy ostatecznie bedzie
ich dotyczy¢ poszerzona definicja smierci mozgowej, rozwingt sie powazny
filozoficzny spor. Wspolczesni autorzy przyjmujg wobec tych kwestii rozne
punkty widzenia i na temat wstrzymywania sztucznego zywienia i nawadnia-
nia pacjentow, u ktorych z pewnosciq zdiagnozowano trwalq utrate swiado-
mosci, nie formutujq zadnego wspolnego stanowiska [307, s. 156—157].

Ja w swoim postulacie o wylgczenie dziecka z syndromem apallicznym
z dylematéw bioetycznych, koncentrujacych si¢ na kwestii eutanazji (podob-
nie jak postulujac wylaczenie go z obszaru opieki hospicyjnej i paliatywnej)

17 W Polsce nie ma regulacji prawnych dotyczacych oswiadczen woli, testamentow zycia,
petnomocnikow pacjentow.
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— wyrazam stanowisko, ze nalezy tego dokona¢ wlasnie ze wzgledu na sym-
boliczng przemoc jezyka (stan wegetatywny rozumiany jako nieodwracalny,
réwnoznaczny z brakiem $wiadomosci naznacza, niestety, dziecko), ze wzgle-
du na liczne pomytki w diagnozowaniu matych pacjentow, ze wzgledu na
postep technologii medycznej (rozréznianie stanu minimalnej $wiadomosci
od stanu apallicznego), ze wzgledu na mozliwo$¢ wybudzenia dziecka z syn-
dromem apallicznym, i fakt, Ze nie jest dzieckiem umierajacym ani w termi-
nalnym stadium choroby.

Kontekst prawny sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym wyra-
za si¢ przede wszystkim w przyznaniu mu prawa do zycia, prawa do opie-
ki medycznej (niestety, niewlasciwie usytuowanej w obszarze opieki palia-
tywno-hospicyjnej) oraz prawa do edukacji (specjalnej). Problematycznosé
tej ochrony polega jednak na tym, ze opiera si¢ ona przede wszystkim na
stwierdzeniu, iz dziecko z syndromem apallicznym zastuguje na nia, gdyz
jest osoba. Niestety, jest to termin zaczerpnigty z filozofii klasycznej, ktorej
definicje osoby nie pozwalajg si¢ rozciggngé na dziecko w tym stanie, gdyz
zawierajg zwykle — jako wyrozniki bycia osobg — samoswiadomosc¢ i zdolnos¢
do komunikacji. Tak wigc z kontekstu filozoficznego ptynie raczej zagrozenie
dla zycia dziecka z syndromem apallicznym, a tym samym kwestionowanie
sensu jego zycia, podobnie jak sensu troski okazywanej temu dziecku. Pewna
pomoca moga by¢ jedynie te klasyczne rozwigzania, ktore utozsamiaja zycie
osoby z zyciem cztowieka lub te, wedtug ktorych osoby jawig si¢ jako takie
nie dzieki poznaniu (tak ukazujg si¢ tylko przedmioty), lecz dzigki aktywnej
mitosci.

Kontekst spoteczny sensu zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz
sensu okazywanej mu troski jest tworzony przede wszystkim przez media, we-
dtug ktoérych dzieci te wioda bezsensowna egzystencje, sa Zywymi-umartymi,
wspieranymi przez wyniszczajacych sie dla nich rodzicow. Ten obraz dziecka
z syndromem apallicznym ulega w ostatnich latach zmianie przede wszystkim
dzi¢ki dziatalnosci Ewy Blaszcezyk, jej Fundacji ,,Akogo?” oraz dzigki Klinice
,,Budzik”. Media donoszg coraz czgsciej o wybudzeniach dzieci, co ksztattuje
nowy sposob postrzegania stanu apallicznego, w ktérym dzieci tymczasowo
si¢ znajduja. Spoteczny kontekst tworzy rowniez, cho¢ w mniejszym zasiegu,
literatura — gtdownie biograficzna — ukazujaca indywidualnos$¢ poszczegolnych
pacjentow znajdujacych si¢ w stanie apallicznym, heroicznos¢ rodzin, ktore
ich wspieraja, wskazujaca na ujawnianie si¢ w tej trudnej egzystencjalnej sy-
tuacji takich wartosci, jak mito$¢, poswigcenie dla drugiego, przebaczenie.
Roéwniez filmy, cho¢ zwykle o charakterze niszowym, prezentuja pozytywny
obraz pacjentdw w stanie apallicznym i doceniajg starania ich bliskich o wy-
budzenie.
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Whioski dla praktyki

Ze wzgledu na udokumentowane przypadki catkowitego lub czgsciowe-
go powrotu do zdrowia dzieci z syndromem apallicznym'®, czasem po wielu
latach, nalezatoby zmieni¢ standardy postgpowania w odniesieniu do takiego
dziecka tuz po wypadku (np. wykorzysta¢ hipotermig) oraz zmobilizowac le-
karzy, aby nie wysuwali pochopnych wnioskow na podstawie stanu zdrowia
dziecka (dopuszczajac odwracalno$¢ zmian pourazowych), a jego sytuacje
zdrowotng komunikowali rodzicom delikatnie bez ferowania wyrokow, a tym
bardziej bez wykpiwania ich nadziei na wybudzenie dziecka. Zwlaszcza bez-
posrednio po wypadku lekarze powinni robi¢ wszystko, aby nie tylko zwigk-
szy¢ szans¢ dziecka na przezycie, ale umozliwi¢ jego neurorehabilitacj¢ oraz
optymalng opieke pielegniarska z udziatem rodziny juz na oddziale inten-
sywnej terapii. Inspirowani antypaternalistycznym podej$ciem do pacjenta,
lekarze powinni w swoich werdyktach dawac pierwszenstwo jego (i rodziny)
przekonaniom etycznym i religijnym. Tacy lekarze wyszliby poza standardo-
we sposoby reagowania na otaczajaca rzeczywistos¢ i dotychczasowe proce-
dury rozwigzywania problemow.

Gdy chodzi o ochrong prawng dziecka z syndromem apallicznym, to wy-
maga ona nowych uregulowan [87] (bioprawo — normy prawne odnoszace si¢
do zycia ludzkiego, standardow bioetycznych), ale w chwili obecnej zasadni-
czo spelnia swoja rolg. By¢ moze nalezy nie tyle zajmowac si¢ kwestig jakosSci
zycia dziecka z syndromem apallicznym, ale pyta¢ o jako$¢ pomocy, jaka jest
mu udzielana? Pomaganie w trudnych sytuacjach jest przeciez cechg niemal
kazdej kultury. Jako$¢ pomocy, czy begdzie to pomoc codzienna, profesjonal-
na, czy zinstytucjonalizowana, jest miarg stopnia wartosci danej kultury [264,
s. 191]. Mozna spotka¢ si¢ oczywiscie z opiniami, ze troska o dziecko z syn-
dromem apallicznym jest niepotrzebna, nieskuteczna i zbyt kosztowna. Ale
przeciez rozne formy pomocy byly pielegnowane i kultywowane w dziejach
ludzkosci. Kultura pomagania taczy si¢ z solidarnoscia, z zobowigzaniem do
wspierania stabszych czlonkow spoteczenstwa i z pokonywaniem trudnych
sytuacji (wymiar etyczno-polityczny, prawne umocowanie systemu pomocy).

Dlatego jednym z wazniejszych wnioskow jest konieczno$¢ zbudowania
systemowego wsparcia dla rodzin, ktore juz wczesniej zdecydowaly si¢ na
opieke w domu rodzinnym nad swoim dzieckiem w stanie apallicznym oraz

18 Ci liczni wybudzeni stanowia kolejny kontekst (zastugujacy na opracowanie) sensu
zycia dziecka znajdujgcego si¢ w stanie apallicznym. W czasie, gdy przygotowywalam
si¢ do wyjazdu do Kliniki ,,Budzik”, wybudzit si¢ w niej Dawid z niezwykle cigzkiego
stanu; w trakcie moich badan w Klinice zesp6t potwierdzit petne wybudzenie Kamili,
natomiast sposrod pozostatych dzieci: Daniela, Filipa, Pawta, Oli, Kacpra i Szymo-
na — dwoje pierwszych réwniez zostato wypisanych z Kliniki jako dzieci wybudzone
juz pod koniec 2014 roku. Do stycznia 2017 roku w Klinice ,,Budzik” wybudzito si¢
32 dzieci.
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dla tych, ktore przyjmuja swoje dziecko opuszczajace Klinike ,,Budzik” jako
niewybudzone. Jedna z mam zastanawia si¢, czy poradzi sobie z codzien-
ng opieka na synem po opuszczeniu ,,Budzika”, ktory byt dla niej miejscem
szczegolnym: Poznatam tu wielu wspanialych ludzi, przyjaciol. Nie zapomne
tego, ile zrobili dla mnie i dla syna.

Konkluzja

Bodzcem do napisania niniejszej pracy stato si¢ dla mnie Zycie mojego
brata Daniela oraz czternascie lat dziatalnosci Ewy Btaszczyk na rzecz dzie-
ci z syndromem apallicznym: stworzenie, reprezentowanie i koordynowanie
przez nig dziatalnosci Fundacji ,,Akogo?”, jej ksigzki i liczne wywiady. Dla
mnie osobi$cie Ewa Blaszczyk jest Buberowskim Wielkim Charakterem, ktory
odpowiada na wymagania sytuacji nie tylko swoimi czynami, lecz calym swo-
im zyciem, calg istotg [33, s. 923-925]. Zaangazowala si¢ z pasja w zmiang
postrzegania dziecka z syndromem apallicznym przez polskie spoteczenstwo,
zareagowala na ekstremalnie trudng sytuacje, podejmujac si¢ rozlicznych od-
powiedzialnosci i wykazujac si¢ niezwykla kompetencija tudziez dzielno$cia
zyciowa. Odczuwatam konieczno$¢ wlaczenia swojego gltosu w odczytywa-
nie nadawanego przez rodzicoOw — i nie tylko przez nich — sensu zyciu dziecka
z syndromem apallicznym i sensu troski o to dziecko. Jestem $§wiadoma, ze
moj glos bedzie wzmacniany lub ostabiany w zaleznosci od kulturowego kon-
tekstu odbiorcéw. Kazda nowa fala odkry¢ medycznych i technologicznych
dodaje rodzicom optymizmu. W dziedzinie badan nad mozgiem, postrzeganej
od lat jako ta, w ktorej lekarze niewiele mogg zrobi¢ dla matego pacjenta, do-
szlo nareszcie do przetomu. Przesuwac sie zaczeta rowniez linia oddzielajgca
zycie od smierci [88, s. 34].

Mysle, ze narracje rodzicow modyfikuja wyobrazenia o zyciu dziecka
z syndromem apallicznym i ich postawa jest inspirujgca dla pedagogiki. Ich
tworczy wysitek, ich troska rodzicielska jest zwrocona ku przysztosci. Dopoki
Jest zycie — jest nadzieja”. W odniesieniu do dziecka z syndromem apallicz-
nym zmienita si¢ perspektywa jego zycia, dzigki zwrdceniu uwagi na jego
mozliwosci rozwojowe, na znaczenie szeroko rozumianej troski o to dziecko.

Jako badacz staram si¢ nie by¢ oddalona od Zycia i nie patrze na $wiat ex
cathedra, lecz raczej jak antropolog odstaniatam z pozoru btahe nieréwno-
$ci (przemoc jezyka) i ich symboliczny wymiar, sposob wpisania w kulture
(roznicujacy ludzi) i funkcjonowanie w zyciu codziennym. Chciatam pokazaé
problematyke dziecka z syndromem apallicznym oczyma innych, zrozumie¢
ich racje, oprze¢ si¢ na heurystyce stusznosci rodzicow i ich logice mitosci.

19 Stowa wypowiedziane w brytyjskim biograficznym filmie Teoria Wszystkiego, (rez.
James Marsh) — melodramat, ktory opowiada histori¢ geniusza Stephana Hawkinga
ijego zony Jane Wilde Hawking.
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Rodzice, dostrzegajac sens zycia ich dziecka, przekraczajg konteksty, zalez-
nosci z gory skazujace je na usSmiercenie (ze wzgledu na beznadziejno$¢ jego
losu).

Tekst taczy piszacego z czytelnikiem. Cho¢ inwencja czytelnika dziata
w polu intencji autora, to w istocie liczy si¢ jednak oryginalno$¢ odczytania
tekstu przez czytelnika (wiasna interpretacja, nowy akt poznania). Lektura,
czyli aktywnos¢ tego, kto czyta, by zrozumiec, co zostalo napisane, jest lustrza-
nym odbiciem aktu pisania, czyli tej czynnosci, w ktorej podmiot poswigca sie
pracy nad stowem i liczy na jej uzupetnienie przez czytelnika [281, s. 133].

Etyka wartosci taczaca ludzi wynikajgca z okreslonych tradycji jest obec-
nie zastgpowana etyka troski. Przejscie od etyki wartosci do etyki troski moze
objawia¢ si¢ poprzez rezygnacje z obiektywnych idei na rzecz konkretnego
dziatania polityczno-spotecznego, moze tez — jak pisze M. Adamiak — obja-
wiac¢ sie jako przesunigcie mechanizmow interpretacji w kierunku dziatalno-
$ci indywidualnego czytelnika [3, s. 246].

Znany angielski neurolog i psychiatra Olivier Sacks (ur. 1933) pisze o tym,
ze istniejg dwa rodzaje ksigzek, ktore moga okazaé si¢ niezbedne w praktyce
naukowej (klinicznej, edukacyjnej): jedne bardziej medyczne czy klasyczne,
zawierajace opis zaburzen, mechanizmoéow, objawdw; drugie bardziej egzy-
stencjalne i osobiste, stanowigce empatyczne wejscie w doznania i unikalne
$wiaty badanych ludzi [239, s. 34].

Chciatabym, aby moja praca stata si¢ formg wsparcia, przewodnikiem dla
tych wszystkich, ktorzy troszcza si¢ osobiscie o dziecko z syndromem apal-
licznym, oraz impulsem do refleksji dla tych, ktérzy tworza profesjonalne
standardy opieki, starajac si¢ oprze¢ ja na wiedzy wyroslej z codziennego
zycia, wydobytej z badan jako§ciowych.

Zmierzajgc do uwolnienia cztowieka od ztudzen i niejasnosci hermeneuty-
ka, rowniez jest swoistym apelem do cztowieka, aby podjqt on trud wewnetrz-
nego odrodzenia [278, s. 120]. Gadamer glosi, ze tam, gdzie nie jest mozliwe
porozumienie, tam rolg hermeneutyki okazuje si¢ znalezienie wspdlnego je¢-
zyka, pisze o fuzji horyzontow, czyli mozliwosci komunikacji miedzy $wia-
domos$ciami; mozliwo$ci przeniesienia si¢ w inny punkt widzenia i w inng
kulture.

Riceour przyznaje pierwszenstwo etyki (dobrego zycia) nad moralno$cia
(obowigzek/powinnosc). 1 tak w postulacie wielu hermeneutow spoteczny
wymiar moralnosci ucielesnia si¢ w konkretnych etosach poszczegodlnych
wspo6lnot. Pomiedzy dzieckiem z syndromem apallicznym a rodzicami, tera-
peutami, lekarzami tworzy si¢ relacja pedagogiczna, jest budowana wspolnota
wychowawcza i najgltebiej rozumiany kontakt pedagogiczny.

Ufam, ze dzigki narracjom rodzicow dzieci z syndromem apallicznym,
podejmujacych si¢ niestrudzonej walki o wybudzenie Oli, Kajtusia, Agniesz-
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ki, Szymona, Pawta, Kacpra i juz wybudzonych dzieci: Dawida, Kamili, Da-
niela, Filipa — czytelnik latwiej zmierzy si¢ z budzgca lek rzeczywistoscia:
zyciem/obecnoscia dziecka z syndromem apallicznym, a takze podejmie oso-
bista refleksj¢ nad jednym z podstawowych wymiaréw ludzkiej egzystencii,
a mianowicie — krucho$cig. By¢ moze efektem bedzie jej gltgbokie rozumie-
nie. Ewa Blaszczyk wierzy, ze przeciez dopoki trwa zycie, wszystko moze sig
zdarzyé [326].

Dotychczasowe obserwacje potwierdzaja, ze zaburzenia $wiadomosci
moga mie¢ przebieg odwracalny lub czgsciowo odwracalny. Dowodzg one,
ze istnieja mechanizmy naprawcze umozliwiajace poprawe funkcjonowania
moézgu. Warunkiem wystapienia mechanizmow naprawczych jest ciagla sty-
mulacja ukladu nerwowego [152, s. 59]. Na $wiecie bowiem rozwijane sg
nowe i obiecujace formy neurorehabilitacji, takie jak implantacja komorek
macierzystych czy przezczaszkowa stymulacja pradem statym (tDCS).

Rodzice takze caly czas ucza si¢, pytaja, zdobywaja wiedz¢. Mama Ag-
nieszki komentuje nieustanng potrzeb¢ zdobywania wiadomos$ci na temat
syndromu apallicznego: Na poczqtku widziatlam ewidentne skregpowanie czy
zapytad, czy nie bedzie nietaktem i rozdrapywaniem ran. Jednak sama zacze-
tam mowic¢ i tak kobietka przetamata sie i tez sie dopytywata. Trzeba pytac
i nie krepujcie si¢ pytac. Nie ma glupich pytan, sq tylko gtupie odpowiedzi.
Ktos mqdry to kiedys powiedzial, mial racje. Tak jak kiedys pisatam, skqd
zwykly, szary czlowieczek ma wiedzie¢, co to jest Spigczka, jak wyglgda reha-
bilitacja, jak wyglgda dogoterapia. Ja tez tego nie wiedziatam. Caly czas sie
ucze [332]%.

Mam réwniez nadzieje, ze niniejsza ksigzka bedzie dla kogo$ inspiracja
do dalszych szczegotowych badan, bo wiem, ze moje rozumienie pozosta-
je niepelne, a sprawa czeka na podjecie kolejnego trudu interpretacyjnego.
Problematyka kontekstow sensu Zycia i sensu troski o dziecko z syndromem
apallicznym wymaga dalszych opracowan, z pewno$cig nie zostata wyczer-
pana. Hora est.

20 Wpis z 27.08.2008 roku.
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W aneksie przedstawiam wlasna perspektywe badawcza, wyznaczang
przez hermeneutyke i etyke. W rozprawie doktorskiej, ktora stata si¢ podstawa
do napisania tej ksigzki, staratam si¢ zarysowac ramy pojeciowe i teoretyczne
dla refleksji nad sensem zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz sensem
rodzicielskiej troski o to dziecko.

Opowiedziatam si¢ konsekwentnie za badaniami jakosciowymi, gdyz
problematyka sensu istnienia i sensu troski o dziecko z syndromem apallicz-
nym okazata si¢ zjawiskiem zlozonym, niejednoznacznym, wielowarstwo-
wym i rozciagnietym w czasie. Blizsze przyjrzenie si¢ temu zagadnieniu byto
mozliwe tylko dzieki badaniom, ktore daty mi szanse swobodnej eksploracji
i elastycznego dostosowywania metod i narzgdzi badawczych do zmieniajace;j
si¢ sytuacji dziecka: zdrowotnej, rodzinnej, spoteczne;.

Takie postgpowanie badawcze wykroczylo poza schemat linearnej sek-
wencji etapow, przybrato forme kotowa, spiralng lub poszerzajacego si¢ ukta-
du, gdyz badacz powracat do realizowanych wczes$niej watkow, poglebiajac
je o nowe perspektywy lub rozszerzajac o nowe zagadnienia. W badaniach
jakosciowych pierwotna problematyka badawcza moze ewoluowac i zostac
wzbogacona o nowe zagadnienia oraz watki tematyczne, ze wzgledu na nie-
oczekiwane informacje, ktore mogg inspirowac do stawiania kolejnych pytan
1 podejmowania nowych poszukiwan. W tych badaniach tworzenie wiedzy na
temat rzeczywistosci byto mozliwe migdzy innymi poprzez interpretowanie
ludzkiego doswiadczenia i uruchomienie proces6w rozumienia — w pytaniach
o sens i istote fenomenow pedagogicznych. Dla badacza tak odstaniajgca
sig wiedza badanego moze petnic¢ dwie funkcje: po pierwsze, poznaje on jed-
nostkowq historig, opis jakiegos losu, ktory pokazuje, jak ludzie rozumiejg
okreslone zdarzenie, jak na nie reagujq, jak sobie z nim radzq. Po drugie,
ujawniajq sie w takiej opowiesci spoleczne konteksty wiedzy [57, s. 109].
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Postawa badawcza

Badacz jakosciowy, poszukujacy strategii badawczej, czerpie w sposob
$wiadomy z wlasnego doswiadczenia zyciowego. Zdaje sobie przy tym spra-
wg¢, ze badanie jest procesem ksztaltowanym przez jego/jej osobistg historie,
pte¢, klase spoleczna, ras¢ i etniczno$¢ oraz przez otaczajacych go/ja ludzi.
OczywiScie nie zapomniatam o tym, ze w badaniach jakosciowych istnieje
niebezpieczenstwo tendencyjnego i nie§wiadomego filtrowania danych zgod-
nie tylko z wlasnymi przekonaniami. Zatem, jak si¢ bronitam przed arbitral-
no$cia wlasnych sadow, przed stronniczoscia? Jako badaczka probowatam
znalez¢ miejsce dla tego, co inne; nie formuowatam prawd ostatecznych; nie
przyjelam postawy obiektywizujacej, nie pozostalam neutralnym obserwato-
rem. Brzemi¢ wlasnych przekonan, przemyslen, pogladow, moja osobowos¢
1 samopoznanie stanowity nieodlgczny element prezentowanego projektu.

Inspirowatam si¢ stwierdzeniem Maxa Webera (1864—1920), ze obok ro-
zumienia racjonalnego istnieje rozumienie oparte na empatii, ktére odtwarza
uczucia lezace u podstaw rozumianego dziatania. Takie rozumienie umozli-
wia dostep do celow i wartosci ludzi, lecz mozliwosci tego rozumienia za-
leza od tego, w jakim stopniu sam badacz jest podatny na podobne stany lub
wyznaje podobne wartosci. Oczywiscie ten typ rozumienia petni jedynie role
pomocnicza w nauce, gdy nie jest mozliwe rozumienie w pelni racjonalne.
Dzi¢ki niemu mozemy zrozumie¢, dlaczego dziatanie ludzi r6zni si¢ od wzor-
cow racjonalnego dziatania. Weber podkresla, ze za warto$ciowa nie uznaje-
my jakiejkolwiek kultury, ale kultury ludzi, ktoérzy $wiadomie zajmujg stano-
wisko wobec $wiata i nadaja mu sens. Bez wzgledu na to, jaki bylby to sens,
to wlasnie z jego punktu sg oceniane ludzkie wspotdziatania i zajmowane sa
wobec nich odpowiednie stanowiska, ktdére mogg by¢ zardéwno negatywne,
jak i pozytywne. Zjawiska te maja znaczenie kulturowe: tylko temu znaczeniu
zawdzieczajq zainteresowanie ze strony nauki [304, s. 138].

Z kolei Andrzej Szahaj (ur. 1958) skierowat uwagg na tego, kto dokonuje
interpretacji na gruncie danej kultury: to przydanie temu, co skonstruowane,
pewnego sensu w wyniku interpretacji korzystajqcej z jednego z dostgpnych
w danej kulturze wariantow aksjologii, szerzej — swiatopoglgdu [270, s. 9].
I dalej: wybor okreslonej metody w literaturoznawstwie jest zawsze sprawq
wtorng wobec wczesniej dokonanego (najczesciej milczgco, rzadko jawnie)
wyboru aksjologii; ze owe wybory nie sq samotne, lecz wiqgzq sie ze wspol-
notami (,,wspolnotami interpretacyjnymi’”), ktore tqczg wyznawane wartosci
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[270, s. 9-10]. Wedtug Szahaja nie istnieje zadna catkowicie neutralna aksjo-
logicznie perspektywa poznawcza i metoda poznania, za$ interpretacje musza
si¢ r6zni¢ ze wzgledu na wstepne zalozenia typowe dla wyznawanego przez
dang wspdlnote interpretacyjng zespotu wartosci i przekonan, w tym przeko-
nan metodologicznych [270, s. 9-10].

Przyjetam $wiadomie role badacza biograficznego, ktoéry przez pryzmat
doswiadczen zyciowych rodzicow probowal skoncentrowac si¢ na nowo po-
wstalej sytuacji wychowawczej i umiejscowit dziecko z syndromem apallicz-
nym w szerszych procesach i regutach zycia spotecznego. W ten sposob sta-
tam si¢ poniekad wspottworea kulturowej tozsamosci dziecka z syndromem
apallicznym: okre$lajac, kim ono jest, pytalam rowniez o istote cztowieczen-
stwa in genere. Nastepnie staratam si¢ usytuowaé dziecko z syndromem apal-
licznym w ramach edukacji (specjalnej), probujac odkry¢ w tej sytuacji nowe
aspekty edukacyjne. Postuzytam si¢ glosem rodzicéw zatroskanych o zdrowie
1 0 przywrocenie sprawnosci swojemu dziecka.

W poszukiwaniu kulturowych kontekstow sensu zycia dziecka z syndro-
mem apallicznym i sensu troski podejmowanej o to dziecko, najbardziej in-
spirujace byly dla mnie koncepcje dwoch myslicieli: Viktora Emila Frankla
(1905-1997) i Emmanuela Levinasa (1906—1995). Frankl — psychiatra, wie-
zien niemieckich obozow koncentracyjnych w Auschwitz i Dachau — anali-
zujac ludzkie do§wiadczenia, opowiedzial si¢ jednoznacznie za pogladem, ze
kazde ludzkie zycie ma sens. Natomiast pomoc w odnajdywaniu tego sen-
su cztowiekowi choremu jest gltownym zadaniem lekarzy: mozemy na nowo
zdefiniowa¢ zawodowq stuzbe drugiemu cztowiekowi przede wszystkim jako
asystowanie pacjentowi w jego z gruntu ludzkiemu dgzeniu do odnalezienia
ostatecznego sensu zycia [66, s. 205]. U podstaw koncepcji Frankla lezy zato-
zenie, ze kazdy czlowiek poszukuje w zyciu sensu; ten potencjalny sens jest
ukryty i stale obecny w kazdej sytuacji, z jaka czlowiekowi przychodzi si¢
zmierzy¢ [65, s. 209].

W przypadku Levinasa wazne okazato si¢ dla mnie stwierdzenie, ze czto-
wieczenstwo zostaje wyrazone, a nawet konstytuuje si¢, dopiero przez spotka-
nie z Innym. To spotkanie jest wydarzeniem przedwerbalnym, odbywajgcym
si¢ poza jezykiem i poza rozumem. Nadaje ono sens istnieniu. Czlowiek staje
przed wyborem: albo podjecie odpowiedzialno$ci za drugiego i stanie si¢ spra-
wiedliwym, czyli przezycie pelni czlowieczenstwa, albo wycofanie sig, zabdj-
stwo Innego w sobie, a w efekcie przekreslenie swojego czlowieczenstwa.

Po zapoznaniu si¢ z literaturg medyczng i bioetyczna, poruszajaca zagad-
nienie syndromu apallicznego, stwierdzitam, ze nalezy dla dzieci znajduja-
cych si¢ w stanie apallicznym znalez¢ specjalne miejsce w teorii 1 praktyce
edukacyjnej. Powodem jest specyficzne postrzeganie i rozumienie tych dzieci
w obszarach ich potrzeb, prawa, jakosci zycia, a przede wszystkim toczacy
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si¢ spor o wymiar cztowieczenstwa tych dzieci, a w konsekwencji negowanie
ich prawa do zycia i do troski o te dzieci (rozumianej jako zapewnienie im
dostepu do terapii medycznej, kompleksowej neurorchabilitacji, opieki dtu-
goterminowej i wsparcia rodzicielskiego).

Opowiedziatam si¢ zdecydowanie za tym, aby dziecko z syndromem
apallicznym wytaczy¢ z obszaru zainteresowan medycyny hospicyjnej i pa-
liatywnej. Moim zdaniem jego sytuacja wykracza poza problematyke opieki
hospicyjnej [84, s. 445-454] i paliatywnej (zajmujacej si¢ dzieckiem umie-
rajagcym), jak rowniez poza klasyczng problematyke terapii i rehabilitacji
dziecka z wrodzong niepetlnosprawnoscia czy opieki nad osobami starszymi
(gerontologia).

W sytuacji egzystencjalnej dziecka z syndromem apallicznym wtasci-
wym podejsciem jest opieka dtugoterminowa. Wedlug Swiatowej Organizacji
Zdrowia (ang. WHO — World Health Organization) opieka dlugoterminowa
(ang. LTC long-term care) — to zesp6l dziatan podejmowanych przez opie-
kunéw nieformalnych (rodzina, przyjaciele, sasiedzi) i/lub profesjonalistow
(medycznych, spotecznych, innych), ktére zmierzaja do zapewnienia cztowie-
kowi niezdolnemu do samodzielnego wykonywania czynnosci samoobshu-
gowych, optymalnej jakosci zycia, zgodnej z jego osobistymi preferencjami
1 wymaganiami, przy zachowaniu optymalnego poziomu jego niezaleznosci,
autonomii, uczestnictwa oraz godnosci osobistej [113,s. 111-112].

Aktualnos¢ problematyki

Publiczna debata na temat pacjentdow znajdujacych si¢ w stanie apallicz-
nym jest czg¢sto inicjowana bulwersujacymi opini¢ spoteczng przypadkami
naruszen prawa kazdego cztowieka do zycia i probami tworzenia kontrower-
syjnych regulacji etyczno-prawnych. Bez watpienia standardy medyczne, po-
dobnie jak horyzonty mys$lowe filozoféw i politykow, wptywaja realnie na
obecng i przyszla sytuacje zyciowa dziecka w stanie apallicznym. Wystarczy
wspomnie¢ o konkretnych przypadkach, nad ktorymi debatowali dziennikarze
oraz przedstawiciele sSrodowisk politycznych i religijnych. Sa to historie doro-
stych kobiet: Terri Schiavo' i Eluany Englaro?.

Sytuacja pacjentow z syndromem apallicznym jest obecna w mediach.
Doniesienia w tym zakresie mozna podzieli¢ na te, w ktoérych autorzy traktu-
ja mozliwo$¢ wybudzenia si¢ ze stanu apallicznego z duza doza sceptycyzmu

1 Terri Schiavo (1963-2005) — Amerykanka, ktora pi¢tnascie lat zycia spedzita w sta-
nie apallicznym. Jej maz podjal w 2005 roku decyzje o zaprzestaniu podawania jej
pokarmoéw i napojow. Na mocy wyroku sadowego z 18 marca 2005 roku jej sztuczne
odzywianie zostalo wstrzymane, co doprowadzito po trzynastu dobach do zgonu.

2 Eluana Englaro (1970-2009) — Wtoszka, ktora na skutek wypadku samochodowego
wpadta w stan apalliczny i przez 17 lat byla podtrzymywana przy zyciu przez sztuczne
odzywianie. Na wniosek jej ojca sad wydat decyzje o wstrzymaniu odzywiania.
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i sktaniajg si¢ ku podej$ciu proeutanatycznemu, opierajagcemu si¢ na koncep-
cji $mierci spotecznej cztowieka przebywajacego w $piaczce (np. B. Dziob-
kowski, Wybawienie ze stanu biologicznego trwania, ,,Rzeczpospolita”,
13 lutego, 2009) oraz drugie, catkowicie odmienne, dopuszczajace mozli-
wo$¢ wybudzenia, opierajace si¢ na relacjach bezposrednich znawcow prob-
lematyki: rodzicow oraz samych 0s6b wybudzonych ze stanu apallicznego
(np. tekst Edyty Gietki, Ze snu do zycia. Wyznania ludzi wybudzonych przez
lekarzy z wielomiesiecznej Spigczki, ,,Przeglad”, 16 kwietnia 2006, s. 14-20)
[188, s. 160—163]. W ten drugi nurt wpisuja si¢ tez opowiesci o zyciu Alek-
sandry Janczarskiej (corki Ewy Blaszczyk) czy Kajetana Pawelczyka [334],
Agnieszki Jarczynskiej [332], Patryka Blaszynskiego [335] przedstawiane
w felietonach prasowych, w filmach dokumentalnych, w ksigzkach i na blo-
gach internetowych.

Wiele waznych informacji dotyczacych oséb znajdujacych si¢ w stanie
apallicznym dostarcza literatura pigkna, zwlaszcza o charakterze autobiogra-
ficznym, ktora rownolegle do naszego doswiadczenia Zyciowego poszerza
horyzonty naszej egzystencji (empatyczne przezycie, ,,przezyé zastgpczo,
wiedzie¢ wigcej”). Korzystam w swej dysertacji z tej literatury wspierana
przez sugesti¢c Marii Reut, ktora pisze, ze mozemy mysle¢ o pouczeniu, jakie
daje literacka opowies¢, wiqczajqc to pouczenie w etyczny projekt tozsamosci,
projekt wilasnej moznosci bycia [225, s. 75]. W autobiografiach dostgpnych
na rynku mozna zetkna¢ si¢ z poruszajgcymi relacjami o tym, jak maz, Zona
badz dziecko ulegaja wypadkowi i zapadaja w $piaczke, przechodzaca w stan
apalliczny.

Takze w filmach fabularnych, zwlaszcza obyczajowych, biograficznych
pojawiajg si¢ niebanalne historie na ten temat, wraz z prébami zrozumienia
cztowieka znajdujacego si¢ w stanie apallicznym.

Wazna dziatalnos¢ informacyjng prowadzi Fundacja ,,Akogo?” Ewy Blasz-
czyk, ktora przygotowata i przeprowadzita kampanie spoteczne, wyproduko-
wala filmy dokumentalne, transmitowane w telewizji publicznej, dotyczace
pomocy dzieciom po ciezkich urazach moézgu. Dzigki ogromnemu zaangazo-
waniu Fundacji zostata zbudowana pierwsza w Polsce Klinika ,,Budzik’ przy
oddziale Rehabilitacji Neurologicznej w Centrum Zdrowia Dziecka w 2013
roku. Kamien wegielny wbudowalismy w 2007 roku, a w lipcu 2013 roku ,, Bu-
dzik” ruszyt jako pierwszy w Polsce wzorcowy szpital dla dzieci po ciezkich

3 Projekt Kliniki zostat opracowany przez zespo6t architektow pod kierunkiem Jacka Bo-
lechowskiego i Wojciecha Kielskiego. Budynek ma trzy kondygnacje oraz piwniceg,
jego powierzchnia wynosi 1500 m2 Nowa klinika potaczona jest tacznikiem z Oddzia-
fem Rehabilitacji Pediatrycznej w CZD w Warszawie. Fundacja ,,Akogo?” uzyskata
wsparcie finansowe ze §rodkow Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego; zto-
zony w ramach Priorytetu VII ,,Tworzenie i poprawa warunkéw dla rozwoju kapitatu
ludzkiego”, w ramach Dziatania 7.1 ,,Infrastruktura stuzaca ochronie zdrowia i zycia”.
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urazach mozgu [24, s. 126]. Ewa Blaszczyk zdawala sobie bowiem sprawe,
7e o Spigczce w ogole sig nie mowi, temat nie istnieje w Swiadomosci spotecz-
nej. Nikt, poza dotknigtymi tym problemem, nie ma najmniejszego pojecia, jak
wyglgda rehabilitacja neurologiczna, z czym wigze sie walka o bliskg osobe,
ktora doznata urazu [25,s. 150-151].

Wtasnie u Ewy Btaszczyk mozna uzyska¢ najwiecej informacji o sytuacji
egzystencjalnej dziecka w stanie apallicznym. Dotyczg jej liczne wywiady,
ktorych aktorka udzielita, oraz jej autobiograficzne ksigzki: Wejs¢ tam nie
mozna z 2005 roku i Lubie zy¢ z 2015 roku, jak réwniez dostgpne szerokiej
publicznosci materialy prasowe i dokumentalne. W 2002 r. Alina Mrowinska
nakrecita film dokumentalny Obudzi¢ Ole — o Oli Janczarskiej (corce zmarte-
go Jacka Janczarskiego i wspomnianej Ewy Btaszczyk), ktora w maju 2000 r.
zakrztusita si¢ woda, popijajac tabletke, i z powodu niedotlenienia moézgu za-
padta w $piaczke. W 2005 r. Alina Mrowinska ponownie odwiedzita z kamera
11-letnig wowczas Ole (ktora obecnie przebywa w domu pod troskliwa opieka
mamy i siostry blizniaczki oraz wykwalifikowanych opiekunek i terapeutek),
by nakreci¢ kolejny film dokumentalny: Kiedy mrugam, mowig tak. Kolejnym
filmem dokumentalnym na temat Oli byt wywiad z Ewa Blaszczyk, zatytuto-
wany Niebieski scenariusz z 2007 roku.

Cel pracy

Glownym celem rozprawy byto odkrycie kontekstow, w ktorych jest kon-
struowany sens zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz sens wielowy-
miarowej troski rodzicow o to dziecko. Zmierzatam zatem do zarysowania
ram pojeciowych i teoretycznych dla refleksji nad owym sensem i troska.
Badacz tworzy ramy pojeciowe, gdy zestawia razem pojecia zaczerpnigte z li-
teratury przedmiotu w celu uzasadnienia koniecznos$ci postawienia pytan ba-
dawczych. Jesli natomiast tgczy te pojecia z wiarygodnymi wynikami badan,
to tworzy ramy teoretyczne, ktore moga stanowi¢ drogowskaz dla kolejnych
badaczy formutujacych wlasne pytania badawcze.

Staralam si¢ odkry¢ konteksty sensu zycia dziecka z syndromem apallicz-
nym réwniez po to, aby zrozumie¢ postepowanie rodzicow, ktorzy podejmuja
si¢ trudu dtugotrwatego wsparcia i odpowiedzialno$ci za wtasne dziecko, kto-
rzy niejako zyja zamiast niego. Jak pisal Levinas: Zastgpowac (se substituer)
kogos — to przynosic¢ ulge poprzez zlgczenie z tq zasadniczq stabosciq i skon-
czonosciq drugiego czlowieka, to dzwigac jego ciezar za ceng poswigcenia
wlasnych interesow i wygody-w-bycie, ktore zamieniajg si¢ w odpowiedzial-
nos¢ za drugiego cztowieka [166, s. 143].
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Sumarycznie ujelam gtowny problem badawczy swojej pracy w formie
pytania: Jakie sq konteksty sensu Zycia i sensu troski o dziecko z syndromem
apallicznym?

Zdatam sobie sprawe, ze formulujac w ten sposéb problem badawczy, rzu-
citam poniekagd wyzwanie wielu odtamom filozofii ponowoczesnej, w kto-
rych zaklada si¢, ze poznanie §wiata charakteryzuje niepewnos$¢ i episte-
mologiczna nierozstrzygalno$¢ oraz ignoruje si¢ programowo metafizyczng
glebie istoty zjawisk. W dyskursie postmodernistycznym rzeczywistos¢ jest
czesto okreslana mianem ,,bezsensu i niedorzecznosci” (efekt poznawczego
sceptycyzmu)*. Wbrew takim przekonaniom, staratam si¢ wskaza¢ m.in. na
rodzicielski kontekst konstruowania sensu istnienia dziecka z syndromem
apallicznym i sensu troski o nie, positkujac sie przede wszystkim wypowie-
dziami rodzicow, ktdrzy mozolnie — dzien po dniu — 6w sens tworza poprzez
swoje zaangazowanie. By¢ moze moje badania mozna usytuowa¢ w nurcie
inspirowanym teorig krytyczng, w ktérym formutuje si¢ postulat sprzeciwu
wobec dominujgcych praktyk kulturowych i stawianie oporu ksztattujacym je
zatozeniom [169].

Moja $ciezke badawczg wyznaczaty nastepujagce pytania:

e Kim jest dziecko z syndromem apallicznym z perspektywy antropologii
pedagogicznej? (Nie ukrywam, ze szukam przy tym takiej koncepcji czto-
wieka, ktora moglaby stanowi¢ zrédlo inspiracji pedagogicznych, umoz-
liwiajacych projektowanie i modyfikowanie oddziatywan edukacyjnych
wzgledem dziecka z syndromem apallicznym, zapewniajacych mu opty-
malne warunki do zycia i wybudzenia badz do naturalnej $§mierci).

e Kim jest dziecko z syndromem apallicznym dla swoich rodzicéw? Na czym
rodzice opieraja zasadno$¢ walki o prawo do zycia tego dziecka, a takze
o prawo do szeroko rozumianej troski o to dziecko (czyli umozliwienie mu
terapii medycznej, terapii pedagogicznej, kompleksowej neurorchabilita-
cji, dlugotrwatej opieki i wsparcia rodzicielskiego)? Gdzie i w jaki sposob
rodzice szukaja wsparcia nieformalnego i zinstytucjonalizowanego? Jak
przezywaja swoje rodzicielstwo i swoje cierpienie? Jakg warto$¢ ma rady-
kalna postawa rodzicéw bronigcych zycia i terapii dziecka z syndromem
apallicznym dla teorii i praktyki edukacyjnej? Kim jest dla lekarzy? Jak
oni je postrzegaja?

4 Luc Ferry wyraza zdziwienie faktem, Ze problem sensu zycia zniknat z pola widzenia
filozofii, a najmniejsza wzmianka na ten temat jest uznawana za anachronizm. A prze-
ciez pytanie o sens zycia byto jedng z najwazniejszych kwestii nurtujgcych myslicieli
przez tysiaclecia. Jeszcze w filozofii egzystencjalnej centralnym pojgciem byla egzy-
stencja cztowieka, jedynej istoty, dla ktorej istnienie jest problemem [63, s. 93-96].
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Dalsze pytania dotyczyly wptywu wspotczesnych dyskursow kulturowych na
sytuacje medyczno-terapeutyczng dziecka z syndromem apallicznym, w kto-
rym dziecko jest poddawane terapii i edukacji. Rowniez badatam:

e Jaki moze by¢ zwigzek pomiedzy niektorymi filozoficznymi koncepcja-
mi cztowieka (jak np. neoutylitaryzm, indywidualizm’, ale takze filozofia
Emmanuela Levinasa, koncepcja logoterapii Viktora E. Frankla, a przy-
znawaniem/odmawianiem dziecku z syndromem apallicznym prawa do
zycia i do szeroko rozumianej troski o to dziecko?

e W jaki sposob koncepcje bioetyczne i doniesienia medialne wptywaja na
mys$lenie, postawy 1 zachowania spoteczne 0sob, skoro jedne z nich staja
si¢ protagonistami dtugotrwatej troski o dziecko z syndromem apallicz-
nym, a inne jej przeciwnikami?

e Jakie kulturowe mity i stereotypy myslowe zwiazane ze stanem apallicz-
nym, inspirowane przede wszystkim przez przedstawicieli mediow, funk-
cjonuja w naszym spoteczenstwie?

e Co literatura i film moga wnie$¢ do postrzegania przez spoteczenstwo
dziecka z syndromem apallicznym?

Po sformutowaniu celu projektu badawczego usytuowatam badang prob-
lematyke w wybranej perspektywie metodologicznej. Perspektywa badawcza
wyznacza sposob formutowania i rozumienia problemu, ale takze jezyk opisu.
W przypadku mojej pracy ta perspektywa stala si¢ hermeneutyka. Andrzej
Wiercinski (ur. 1961), profesor filozofii religii na Uniwersytecie we Fryburgu
Bryzgowijskim oraz prezydent-zatozyciel International Institute for Herme-
neutics, pisze, ze hermeneutyka przypomina, ze ludzka egzystencja jest w isto-
cie swojej istnieniem rozumiejgcym, czyli interpretujgcym (existentia inter-
pretativa, homo interpretativus). Rozumienie siebie dzieje si¢ w konfrontacji
z jezvkowym wyrazem, ktory odkrywa nowe mozliwosci bycia. Staje sie jasne,
ze rozumienie siebie, majqce charakter jezykowy, jest procesem calozyciowym
[309,s. 163].

5 Wraz z nadej$ciem nowoczesnego indywidualizmu zmienito si¢ w sposob ra-
dykalny do$§wiadczenie zycia dla innych. Uwolnienie si¢ od nacisku wszelkich
zewngtrznych warto$ci i prawo do bycia sobg, troska o wlasne szcze$cie, zdy-
stansowaty czlowieka do zasady obowigzku, stuzby, ofiarnosci i poSwigcenia.
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Jak zaznaczytam, w swoim podejs$ciu do materiatu badawczego uzyskiwa-
nego z rozmoéw z rodzicami i personelem medycznym, z literatury fachowej
i literatury picknej, z blogéw internetowych, materiatdéw medialnych i filmow,
kierowatam si¢ przede wszystkim spojrzeniem hermeneutycznym, ktore oka-
zato si¢ dla mnie najbardziej ptodna galezig filozofii czlowieka i poznania.
Zatem wskazatam na wybrane jej elementy, ktorymi inspirowatam si¢ w swo-
ich badaniach. Oto one:

Hermeneutyka

Najogolniej mowiac hermeneutyka jest teoriag dotyczaca interpretacji teks-
tow oraz teorig rozumienia. Zadaniem hermeneutyki jest odczytywanie sensu,
ktory kryje si¢ nie tylko w tekstach, lecz we wszystkich ludzkich wytworach.
Wedhug Hansa-Georga Gadamera hermeneutyka jest teorig rozumienia i do-
$wiadczania. Bada przy tym warunki owego rozumienia i doswiadczania, na-
tomiast sam akt rozumienia (ktory ma charakter spiralny i jest zakorzenionony
w jezyku) thumaczy jako cato$ciowe (dla jednostki jednoczesnie konkretne)
podejscie do $wiata. Gadamer uwaza, ze hermeneutyka jest przede wszystkim
kunsztowng praktyka, ktora ma na celu obwieszczanie, ttumaczenie, wyjas-
nianie tudziez wyktadanie, i obejmuje lezaca u jej podstaw sztuke rozumienia,
ktorej wymaga si¢ wszedzie tam, gdzie sens czego$ nie jest jasny i nie jest
jednoznaczny [165, s. 68]. Catla historia myslenia, pisze Gadamer, potwier-
dza antyczne sgsiedztwo retoryki i hermeneutyki. Mimo to w hermeneutyce
zawarty jest wciqz element, ktory wykracza poza czystq retoryke: obejmuje
on spotkanie z poglgdami innego, ktore dochodzq do gltosu w jezyku. (...) Re-
fleksja hermeneutyczna miesci w sobie raczej to, ze we wszelkim rozumieniu
czegos innego zachodzi samokrytyka. Kto rozumie, nie rosci sobie Zadnych
praw do pozycji dominujgcej, lecz przyznaje, ze wtasna domniemana prawda
Jest wystawiona na probe [165, s. 99]. Nikt zatem nie moze sobie ro$ci¢ prawa
do ostatecznej wyktadni, do samodzielnego ugruntowania etyki.

Sam termin hermeneutyka wywodzi si¢ z jezyka greckiego, w ktorym her-
menein oznacza wyjasnia¢, odkrywac, czyni¢ zrozumialym. Wyrocznia del-
ficka nie dawata starozytnym Grekom konkretnych wskazéwek postgpowa-
nia ani nie odstaniata w pelni ich sensu. Rozjasnianiem wypowiedzi bogoéw
zajmowata si¢ wlasnie hermeneutyka. Jej przedstawicielem byt mitologiczny
Hermes, ktorego ogloszenia woli bogdéw nie byly jednak zwyklym powiado-
mieniem, lecz wyjasnianiem boskich rozkazéw (za pomocg przektadu) w je-
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zyku i w sposob zrozumiaty dla $miertelnikow. Atrybutami Hermesa, patrona
hermeneutyki, byty przy tym pomystowos¢ i predkos¢, a nie porzadek i ko-
herencja. W micie o Hermesie opowiadano o jego szczegdlnym talencie do
zastawiania putapek i wymyslania forteli, a nie o sktonnosci do udzielania
pomocy tym, ktorzy chcieli si¢ z tych putapek wydoby¢ [226, s. 17].

Hermeneia oznacza zatem wypowiadanie mys$li, przy czym samo pojecie
wypowiedzi jest wieloznaczne, gdyz obejmuje: wyrazenie, wyjasnienie, wy-
ktadnig, przektad. Hermeneutyka jest dziataniem zmierzajacym do sprytnego
rozszyfrowania znaczen. Zaleznie od stanowiska filozoficznego tego, kto ja
uprawia, oraz zaleznie od pytan, jakie uwaza on za sensowne w sytuacji kon-
taktu cztowieka ze sferg czynnosci tworczych innych ludzi, dziatanie to bywa
nazywane komentarzem, interpretacjg lub lekturg [262, s. 220].

W starozytnosci i w Sredniowieczu hermeneutyka — jako wiedza i sztuka
— shuzyta wyjasnianiu (egzegezie) najwazniejszych tekstow, zwtaszcza biblij-
nych i prawnych. Jej zastosowanie rozszerzylo si¢ dopiero u progu czasow
nowozytnych, gdy stala si¢ ona nauka o warunkach i metodach rzeczowej
interpretacji oraz swoista filozofig rozumienia [262, s. 224]. Dzicki Kantowi,
ktory dokonat wnikliwego wgladu w ograniczenia ludzkiego poznania, her-
meneutyka zajela si¢ od XIX wieku m.in. problemem historycznego uwarun-
kowania ludzkiego my$lenia i rozumienia.

Autorem, ktory przeksztalcit hermeneutyke w sztuke rozumienia i tech-
nike wlasciwego wyjasniania, byt protestancki teolog Friedrich D.E. Schle-
iermacher (1768-1834). Budowat on doswiadczenie hermeneutyczne na
znaczgcej rozmowie i porozumieniu. Rozumienie opieral na przezyciu, in-
tuicji 1 uczuciu. Dzieki temu pragnat uchwyci¢ sens tekstu, prawde danej wy-
powiedzi [262, s. 226]. Schleiermacher, bedacy takze autorem pojecia kota
hermeneutycznego®, rozroézniat dwie formy rozumienia: gramatyczne, ktore
otwiera jezykowy kontekst tekstu, oraz psychologiczne, ktore stara si¢ odkry¢
motywy autora, i to w takim zakresie, ze ostatecznie interpretator lepiej rozu-
mie autora, niz on sam byl w stanie [103, s. 121nn]. Poprzez to rozszerzenie
hermeneutyka utracita tradycyjne powigzanie z tekstami pojmowanymi jako
srodki przekazywania prawdy. Zamiast tego teksty staly si¢ wyrazem ducha,
zycia i epoki historycznej, z ktorej pochodzg [141, s. 142—-143]. Hermeneuty-
ka stala si¢ 0gdlng nauka o sztuce wczuwania si¢ w zycie, ktore ukrywa sie za

6 Koto hermeneutyczne — to termin na okreslenie procesu hermeneutycznego rozumienia
tekstu. Chodzi o to, ze nasze rozumienie tekstu jako cato$ci opiera si¢ na odniesieniach
do poszczegdlnych czgsci tekstu, a nasze rozumienie kazdej pojedynczej czesci — na
odniesieniu do cato$ci. Nie mozna zrozumie¢ ani catego tekstu, ani zadnej pojedyncze;j
czgscei bez ich wzajemnego odniesienia. Mimo Ze rozumienie ma charakter kotowy, nie
znaczy to, ze zrozumienie tekstu nie jest mozliwe, raczej podkresla si¢, ze odkrycie
znaczenia tekstu dokonuje si¢ poprzez odniesienia do jego kulturowego, historycznego
i literackiego kontekstu.
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konkretnym wytworem czlowieka. Interpretator stara si¢ przenie$¢ w mysle-
nie autora, aby zrekonstruowac akt tworczy i w ten sposob odkry¢ mozliwy
sens dzieta.

Hermeneutyczny zwrot w filozofii zawdzigczamy Wilhelmowi Diltheyowi
(1833-1911) [221, s. 41]. Wedtug niego rozumienie nie jest postepowaniem
teoretyczno-specjalistycznym, lecz fundamentalng relacja, ktorg cziowiek
nawigzuje z samym soba. Wedlug Diltheya wyjasnianie i rozumienie nie sa
dwoma odmiennymi metodami uchwycenia przedmiotu o tej samej naturze,
lecz s3 to dwa rézne kierunki $wiadomosci, ktore konstytuujg dwie odmienne
kategorie przedmiotow (przedmiotom, ktore podlegaja wyjasnianiu odpowia-
daja nauki przyrodnicze, natomiast przedmiotom, ktdre si¢ rozumie — nauki
humanistyczne). Wedtug Diltheya nauki przyrodnicze nie przygotowuja czto-
wieka do dziatania w spoleczenstwie, ktore to dzialanie opiera si¢ na sympatii
i zyczliwosci.

Diltheyowi zalezalo na uchwyceniu obiektywnego sensu zjawisk kultu-
rowych. Wlasnie rozumienie humanistyczne ma na celu dotrze¢ do zycio-
wych znaczen manifestowanych w dzietach tworcow kultury, prowadzi¢ do
ujawnienia istotnych przezy¢ danej epoki. Wedtug Diltheya hermeneutyka
jest teorig rozumienia catej rzeczywistosci kultury, gdyz catos¢ kulturowych
zachowan cztowieka (tj. tworczos¢ artystyczna, filozoficzna, mysl teoretycz-
na, warto$ci moralne, wybory $§wiatopogladowe) nalezy traktowac jako roz-
maite sposoby wyrazania przez cztowieka swego wnetrza [262, s. 227]. Stad
potrzeba hermeneutyki jako metody umozliwiajacej cztowiekowi rozumienie
samego siebie na tyle, na ile jest to mozliwe w danych kulturowych uwarun-
kowaniach. Dilthey postulowal ponadto, by zadaniem tworzonej hermeneuty-
ki byto wypracowanie systemu podstawowych poje¢, wspolnych wszystkim
naukom humanistycznym, poje¢, ktore nie bylyby jednak aprioryczne (czyli
wyplywajace z samego rozumu jak u Kanta), lecz wynikajace z samego zycia
[141,s. 22].

Whioski z rozwazan Diltheya wyciagnat Martin Heidegger (1889—1976),
ktory skierowal swoj wysitek intelektualny w strong tego, co jest — w strone
bycia, Dasein. W swoich wyktadach z wezesnych lat 20. XX wieku starat si¢
uja¢ hermeneutyke jako podstawe ludzkiej troski o bycie. Rozumienie jest
konstytutywnym elementem egzystencji cztowieka, jest egzystencjatem. Ro-
zumienie nie jest tylko jednym ze sposobow funkcjonowania ludzkiego my-
$lenia, lecz fundamentalnym dzialaniem ludzkiego Dasein. Dasein odznacza
si¢ wlasnie rozumieniem egzystencji, posiada hermeneutyczng istote. Dasein
oznacza zawsze rdwniez rozumienie. Hermeneutyka wedtug Heideggera nie
wyczerpuje si¢ w czysto teoretycznym wyjasnianiu czy w nauce o wyjasnia-
niu. Istota wyjasniania wynika z istoty samego Dasein, ktore wyjasnia same-
go siebie w $wiecie i w historii [93, s. 97n].
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Rozwinigciem hermeneutyki Heideggera jest mys$l jego ucznia — Hansa-
-Georga Gadamera. Impulsem dla niego, aby zajmowac si¢ przez cale zycie
hermeneutyka filozoficzng, byly wyktady Heideggera na temat Hermeneutyki
faktycznosci, ktorych wystuchat w 1923 roku [86, s. 8].

Jednym z podstawowych probleméw hermeneutyki byto nadanie charak-
teru obiektywnosci uzyskanych danych, niezaleznie od tego, kto dokonuje
interpretacji oraz od historycznego kontekstu, w ktérym dokonuje si¢ in-
terpretacja. Dlatego Gadamer skoncentrowat swa uwage przede wszystkim
na pojeciu przedrozumienia (niem. Vorverstdndnis), tzn. na przekonaniu,
ze umysl, w momencie, w ktorym angazuje si¢ intencjonalnie w poznanie
czegos$, zwlaszcza znaczenia tekstu pisanego, sktania si¢ ku przypisaniu po-
znawanemu bytowi pewnego sensu jako$ przedrozumianego, ktéry jednak
nie jest calkowicie arbitralny, poniewaz jest odbiciem sensu, ktory tradycja
wspolnoty, do ktorej nalezy badacz, przypisuje temu bytowi.

Gadamer podkreslat, ze przedrozumienie jest konieczne we wszystkich
typach poznania. Przez to niemiecki filozof dystansowat si¢ wobec trady-
cji epistemologicznej oswiecenia, w ktorym poznanie polegato na zdobyciu
przez podmiot przekonan na temat przedmiotu wyraznie od siebie oddzie-
lonego; to poznanie byto tym adekwatniejsze, im petniejsza byla autonomia
podmiotu i przedmiotu. Natomiast wedlug Gadamera, gdy badacz rozpoczyna
swoja procedur¢ od przedrozumienia sensu tego, co zamierza poznac, to nale-
zy przyjac, ze miedzy podmiotem i przedmiotem nie istnieje jaka$§ pierwotna
separacja, lecz w gruncie rzeczy znajduja si¢ one od poczatku w tym samym
wymiarze. To typowe dla hermeneutyki stwierdzenie o charakterze ontolo-
gicznym wywarto ogromny wplyw na obszar nauk okres$lanych tradycyjnie
mianem humanistycznych.

Gadamer zdawal sobie sprawe z ograniczen hermeneutyki, zwlaszcza
w dobie wspolczesnego indywidualizmu i zaniku wspdlnoty, dlatego zadania
hermeneutyki definiowat ostatecznie do$¢ skromnie: Wedtug swego pierwot-
nego okreslenia hermeneutyka jest sztukq objasniania i posredniego komu-
nikowania — przez wlasny wysitek egzegezy — tego, co w cudzej wypowiedzi,
z ktorg spotykamy sie w przekazie, nie jest bezposSrednio zrozumiate. Z biegiem
czasu ta sztuka filologow i praktyka bakatarzy zmienita sie i wzbogacita. Obu-
dzona swiadomos¢ dziejowa ujawnita bowiem, ze przekaz moze byc zle zrozu-
miany albo niezrozumiaty. Jednoczesnie rozpad chrzescijanskiej spotecznosci
Zachodu, kontynuujgc rozpoczety przez reformacje proces indywidualizacyi,
sprawil, iz jednostka dla jednostki stata si¢ ostatecznie niedocieczong tajem-
nicq. Totez od czasow niemieckiego romantyzmu zadaniem hermeneutyki jest
zapobieganie blednemu rozumieniu [71, s. 135].
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Etyka hermeneutyczna

Etyka filozoficzna Gadamera stata si¢ zrodlem inspiracji do stworzenia
etyki hermeneutycznej, ktora ostatnio zyskuje na popularnosci jako alterna-
tywa dla tradycyjnej etyki normatywnej [216]. W swojej pracy wykorzysta-
fam ja nie tylko jako podstawe wtasnego stanowiska etycznego, lecz rowniez
teoretyczng perspektywe w prezentowaniu roznych stanowisk etycznych,
a nawet fundamentalne podej$cie w catych badaniach, jako swoista metode
rozumienia.

Czym jest etyka hermeneutyczna? Otoz jest to kierunek w etyce, ktory
zmierza z jednej strony do rozumienia ludzi, sytuacji, mediow i tekstow,
a z drugiej czuje si¢ zobowigzany do udzielania glosu indywidualnym do-
$wiadczeniom. Z tej drugiej zasady wynika fundamentalna konieczno$¢ pro-
wadzenia dialogu, aby etyczne doswiadczenia jednego cztowieka moc uczy-
ni¢ zrozumialym dla innych ludzi. Jednoczesnie etyka hermeneutyczna ceni
do tego stopnia osobiste doswiadczenia jednostki, ze chce je uczynic¢ zrozu-
mialymi i dostgpnymi. Zatem etyka hermeneutyczna jest tworzona jedynie
na drodze praktykowania dialogu, podobnie jak prawdziwe etyczne uczenie
si¢ od siebie nawzajem musi zawsze by¢ powigzane z konkretnym praktycz-
nym obszarem. Etyka hermeneutyczna jest etykq sytuacyjng, odwotujgcq sie
do istniejqcej juz swiadomosci moralnej, uwzgledniajgcg zwigzany z nig swiat
zycia (Lebenswelt). Nie jest to jednak etyka konserwatywna, hotdujqca trady-
cjonalizmowi. Zawarty jest w niej moment krytyczny, ktory ujawnia si¢ w sy-
tuacji, w ktorej ludzi konstatujq, ze dotychczasowe praktyki i zwigzane z nimi
zasady nie zdajq egzaminu w zetknigciu z nowymi zjawiskami [221, s. 189].

Mieczystaw Dabrowski (ur. 1947) stwierdza, ze z dzialaniem etycznym
mamy do czynienia w sytuacji, w ktorej jestesmy zobligowani do dokonania
wyboru [45, s. 232]. Moment wyboru, czas decyzji jest nacechowany etycz-
nie’. Etyczno$¢ oznacza decyzj¢, wybor przynajmniej z dwoch racji, sposobow
widzenia. Autor pisze w tym kontekscie (postugujac si¢ terminem Rorty’ego)
o etyce wrazliwosci, przeciwstawiajac ja etyce zasad, ustalanej przez tradycje
religijne czy filozoficzne oraz systemy polityczne.

Etyka hermeneutyczna pojmuje swoja role jako rodzaj posrednika, facy-
litatora, ktory roznym uczestnikom zycia pomaga zrozumie¢ odmienne per-
spektywy oraz rozpoznac¢ i rozwing¢ wiasne kompetencje moralne. Facylita-
tor umozliwia i organizuje dialog oraz uczy si¢ praktycznie, jak analizowaé
pod wzgledem etycznym sytuacje i wypowiedzi. W zadnym wypadku nie jest
on jedynie zewnetrznym obserwatorem, lecz wlacza si¢ w zorientowany na
praktyke proces uczenia si¢ i rozumienia. Stara si¢ sam zrozumie¢, jakie mo-

7 Niektorzy cheieliby wrecz cztowieka ponowoczesnego okresla¢ mianem homo eligens
— istoty wybierajacej dla samego wybierania; kwestig nieistotng staje si¢ aksjomoralna
kwalifikacja wyboréw. Dobro tkwi w samym wybieraniu [265, s. 145].
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ralne problemy rozwazanych sytuacji prowadza do powstania dylematow lub
konfliktow wartosci.

Andrzej Przylebski (ur. 1958) pisze, ze etyka hermeneutyczna ma dzi$ do
wykonania dwa zadania: musi wej$¢ w dialog z etyka religijng, by wypraco-
wac co$ w rodzaju paktu o nieagresji, bazujgcego na tym, co wspolne, a z dru-
giej strony — wej$¢ w dialog z nihilistami i amoralistami [221, s. 177]. Jest to
dla mnie wazna uwaga, poniewaz w przypadku moich badan z jednej strony
tradycja 1 etyka chrzescijanska® stanowig istotny kontekst interpretacyjny za-
sadnosci troski o dziecko z syndromem apallicznym, z drugiej strony licze si¢
z etyka jakos$ci zycia, ktora stara si¢ znalez¢ racje przemawiajace za odebra-
niem temu dziecku prawa do Zycia i rozstrzygni¢ciem jego sytuacji zdrowot-
nej. Z punktu widzenia mojej pracy najistotniejsze w etyce hermeneutycznej
jest wlasnie to, ze pelni ona rolg facylitatora, posrednika/ttumacza pomiedzy
roznymi koncepcjami etycznymi, umozliwiajac uzyskanie wzajemnego zro-
zumienia, a potem porozumienia.

Etyka hermeneutyczna stanowi potaczenie etyki indywidualistycznej i ety-
ki spolecznej, taczy ideat samorealizacji z idealem tadu opartego na istnieniu
prospolecznych zalet [221, s. 189]. Przylebski pisze, ze istnieje jeden, wspol-
ny swiat, w ktorym troska ludzi o swe istnienie przejawia si¢ w postaci roz-
maitych dziatan. Zrozumienie ich charakteru jest punktem oparcia dla etyki
hermeneutycznej [221, s. 191].

Wychodzac od doswiadczenia konkretnego cztowieka, mozna zdemasko-
wac wiele ideologicznych uprzedzen, pochopnych refleks;ji i fatszywych opi-
nii dotyczacych tematow poruszanych w bioetyce, naptywajacych gldwnie
z krajow anglosaskich. Takiego zadania podjat si¢ np. znany chirurg Mario
Melazzini (ur. 1958) w ksigzce Rozmowy o sensie zycia [178, s. 15]. Pisze on,
Ze w pewnym momencie Zycia zachorowat na stwardnienie zanikowe bocz-
ne, powodujace calkowity paraliz ciata. Postanowil wowczas otworzy¢ debate
nad kultura, w ktorej jest miejsce na stabos§¢, bezbronno$¢, niepelnospraw-
nos¢, w ktorej choroba, cierpienie i $mier¢ stanowig nieodtgczng czgs¢ zycia
kazdej ludzkiej istoty [178, s. 15]. Etyka wyrosta z potrzeby reflektowania nad
granicami w moralnosci, a rowniez i z zapotrzebowania na ich wyznaczanie
i minimalizowanie niestabilnosci czy rozmycia [265, s. 141].

Etyka hermeneutyczna stawia na etyczny realizm, wskazuje na znacze-
nie heroizmu etycznego, ale nie wymaga go od zwyktych $miertelnikow, lecz

8 Przylebski pisze, ze etyka motywowana religijnie, a wigc wywiedziona z ktorej$
z Wielkich Narracji, mimo kryzysu nie schodzi i nie zamierza schodzi¢ z areny dziejow.
Stusznie przewidywal to Gadamer, dochodzac do wniosku, ze najwazniejszym zada-
niem filozofii jako hermeneutyki — ergo filozofii przysztosci — bedzie doprowadzenie
do dialogu wielkich religii, aby umozliwi¢ pokojowe i pelne empatii wspotistnienie
ludzkosci [221, s. 170].
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docenia rol¢ wzorcow moralnych. Weltbilder und Leitbilder — wizje swiata
i wzorce osobowe stanowiq w etyce hermeneutycznej swego rodzaju funda-
ment, do ktorego mozna si¢ odwolywacé w tworzeniu sqdow moralnych oraz
na ktorym mozna budowac edukacje moralng [221, s. 195]. Czy takim wzor-
cem moralnym mogg zosta¢ rodzice dziecka z syndromem apallicznym? Czy
mogg oni przedstawi¢ swoje rozumienie walki o zycie swojego dziecka oraz
to, jak postrzegaja jego istnienie? Zapoznajac si¢ z literatura filozoficzna, od-
nosimy wrazenie, ze uprawnionymi do wydawania opinii sg cz¢sto wylacznie
ludzie nauki, ktorzy nie dopuszczaja do glosu uczestnikow dramatycznych
doswiadczen.

Po zaznajomieniu si¢ z zasadami hermeneutyki staratam si¢ zbudowac po-
rozumienie pomi¢dzy czytelnikiem a tekstem, tekstem a jego twoércg, histo-
rycznym i terazniejszym kontekstem oraz miedzy konkretnymi warunkami
spotecznymi. Sprobowatam rozpoznaé: przekonania, uprzedzenia, niespra-
wiedliwosci 1 nieréwnos$ci dominujgce w interesujacym mnie okresie. Doko-
natam analizy gtownych probleméw publicznych i prywatnych zwigzanych
z tematykg swojej pracy oraz trosk osobistych moich rozméwcow, ktore do-
minuja tu i teraz (pytanie o ludzkie doswiadczenie) [49, s. 533].
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o Sciezka badawcza

W prowadzonych przez siebie badaniach zdecydowatam si¢ na wybranie
jakosciowej $ciezki badawczej®. W obrebie badan jako$ciowych sytuuje si¢
rézne odmiany badan terenowych, badania antropologiczne, etnografie, ob-
serwacje uczestniczaca jawna i ukryta, wywiady (pogtebiony, otwarty, skon-
centrowany na problemie, dialogiczny, narracyjny, nieustrukturyzowany),
metod¢ biograficzng, autobiografi¢ (histori¢ zycia). W praktyce badawczej
wykorzystuje si¢ rowniez analiz¢ semiotyczng, analiz¢ narracyjng, analize
tresci, analize dyskursu, analiz¢ archiwalng i fonemiczna, studium przypadku,
badania kliniczne, a nawet statystyki, grafiki i liczby [48, s. 28].

Metoda biograficzna

W ramach jako$ciowej strategii badawczej zastosowatam metode biogra-
ficzna, oddajac glos rodzicom troszczacym si¢ o dziecko z syndromem apal-
licznym. Metoda biograficzna wzbudzita zainteresowanie humanistow pod
koniec lat 60. XX wieku. W literaturze przedmiotu jest okre§lana rowniez
terminami: historia ustna badz badanie narracyjne. Przedmiotem zaintere-
sowania badacza postugujacego si¢ metoda biograficzng jest przebieg zycia
konkretnego cztowieka, pod katem pewnej jego aktywnosci, np. rodziciel-
stwo, zycie zawodowe itd. Metoda biograficzna pozwala na ujawnienie su-
biektywnego sensu ludzkiego doswiadczenia, indywidualng i symboliczng
interpretacj¢ rzeczywistosci, a takze ukazuje momenty zwigzane z waznymi
wydarzeniami zyciowymi czlowieka.

W badaniach empirycznych o charakterze biograficznym opieramy si¢ prze-
de wszystkim na osobistych narracjach, wyrazajacych roznorodne osobiste
i zbiorowe doswiadczenia. Ten rodzaj danych pozyskiwany jest najczgsciej pod-
czas wywiadu. Nalezy podkresli¢, ze biografie przedstawia si¢ w subiektywnej
formie wywiadu: ten sam cztowiek moze opowiada¢ o swoim zyciu na rézne
sposoby w r6znych momentach i dla réznych stuchaczy. Oczywiscie badania
biograficzne nie sg w stanie uchwycic¢ calej prawdy o zyciu danego czlowieka.

Za podstawowy wyrdznik swojego postepowania badawczego przyjmuje
wzajemne komunikowanie si¢ badacza i badanego, umozliwiajace wspdlne
doswiadczanie i rozumienie badanej rzeczywistosci — uczenie si¢ od siebie
nawzajem.

9 Wyraz biografia wywodzi si¢ z greki: bios — zycie, grdpho — pismo i oznacza histori¢
czyjegos zycia.
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W celu lepszego zrozumienia specyfiki badan metoda biograficzna warto
wskaza¢ na struktur¢ wywiadu narracyjnego (Fritza Schiitzego), w ktérym
wyroznia si¢: fazg otwartego pytania; faze pytan uzupetniajacych, faze bi-
lansowania. Istotne jest to, ze wywiad narracyjny pozwala na refleksyjne uj-
mowanie przezy¢ ludzkich poprzez nastawienie na samodzielng interpretacje
zycia przez osobg, z ktora przeprowadza si¢ wywiad.

W przypadku moich badan, w ktoérych staratam si¢ zrekonstruowa¢ kon-
teksty zycia dziecka z syndromem apallicznym oraz konteksty rodzicielskiej
troski o to dziecko, nalezatoby glos odda¢ przede wszystkim jemu samemu.
Jednak ze wzgledu na jego sytuacj¢ zdrowotng jest to niemozliwe (podobnie
jak w sytuacji wielu dzieci z glgboka, ztozong niepelnosprawnoscia intelektu-
alng lub z powaznymi problemami w porozumiewaniu si¢). W jego przypadku
moze powstac tylko narracja, ktora zostanie opowiedziana i odczytana przez
innych. Mozna oczywiscie i nalezy skoncentrowac si¢ na ciele dziecka jako
waznym srodku ekspres;ji, ktore ma zdolnosc¢ ,,generowania proceséw senso-
tworczych” [32, s. 47], lub stara¢ si¢ skorzysta¢ z komunikacji alternatywne;.
Podstawowa metoda byto jednak udzielenie glosu ludziom z najblizszego oto-
czenia dziecka, zwlaszcza jego rodzicom.

Wywiad skoncentrowany na problemie

W swoich badaniach postuzytam si¢ wywiadem skoncentrowanym na
problemie (ang. the problem-centered interview), opracowanym przez An-
dreasa Witzela [312]. Jest to odmiana wywiadu narracyjnego odznaczajaca
si¢ jednak wickszym ustrukturyzowaniem. Zamiast staran o zminimalizowa-
nie wplywu na rozméwce (jak w przypadku wywiadu narracyjnego) badacz
ktadzie nacisk na szczerg rozmowe, w ktorej rozmoéwca moze przedstawic
wlasna perspektywe, natomiast badacz stara si¢ zrozumie¢, co jego rozmowca
chce powiedzie¢. Wazne jest zatozenie, ze normalng sytuacja, w ktorej osoby
komunikujg swe doswiadczenia i opinie, jest rozmowa, a nie monolog [312].

W wywiadzie skoncentrowanym na problemie jest stosowana oczywiscie
narracja, jednakze badajacy moze powraca¢ do gtdwnego tematu, wspierajac
w ten sposob rozmdwcee w trakcie snucia opowiesci. Badajacy moze — w przy-
padku zamierania opowiadania lub oddalenia si¢ od tematu — nada¢ rozmo-
wie nowy kierunek. Musi jedynie zdecydowac, kiedy chce wyartykutowac
swoje zainteresowanie danym watkiem, i postawi¢ odpowiednie pytania [141,
s. 164].

Wywiad skoncentrowany na problemie wpisuje si¢ w koncepcj¢ tworzenia
teorii ugruntowanej. Konieczna przedwiedza badacza stuzy na etapie zbie-
rania danych jako heurystyczno-analityczna rama dla idei i pytan zadawa-
nych w czasie dialogu miedzy badajacym a rozmdéwca. Wiedza teoretyczna
jest tworzona w fazie ewaluacji poprzez aplikacje tzw. poje¢ uczulajacych
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(ang. sensitizing concepts), ktore sg nastgpnie rozwijane w dalszej analizie
1 wzmacniane poprzez empirycznie ugruntowane hipotezy wywiedzione
z materialu badawczego. Dzigki tej elastycznej procedurze punkt widzenia
badacza nie przykrywa punktu widzenia rozmowcy, a otrzymana teoria nie
jest prosta naktadka na zebrany materiat badawczy [312]. Dlatego wywiad
skoncentrowany na problemie rozwinat si¢ jako kombinacja metod, sposrod
ktorych najwazniejsza jest wywiad.

Andreas Witzel pisze, ze w wywiadzie skoncentrowanym na problemie
mozna wykorzystaé cztery narzedzia badawcze:

® Krotki kwestionariusz, ktory stuzy do zebrania danych na temat statusu
spotecznego rozmoéwcy (jak np. wiek, zawod, zdobyte wyksztalcenie,
miejsce zamieszkania, sytuacja rodzinna). Warto to zrobi¢ na poczatku,
gdyz celem wywiadu, ktory nastepuje pozniej, jest pozyskanie subiek-
tywnych opinii, dlatego nie powinno si¢ rozmowcy przeszkadza¢ poprzez
powr6t do schematu pytanie-odpowiedz. Poza tym informacje zdobyte za
pomoca kwestionariusza moga postuzy¢ do postawienia pytania otwiera-
jacego wywiad. W przypadku moich badan zastosowanie kwestionariusza
nie okazato si¢ konieczne, gdyz z wszystkimi rodzicami przeprowadzitam
nieformalng rozmowe wstepng, w czasie ktorej zdobytam wszystkie istot-
ne dla siebie informacje dotyczace sytuacji spolecznej rozmoéwcow.

@ Dyspozycje do wywiadu. Jest to narzedzie pomocnicze shuzace do wzmoc-
nienia pamie¢ci badacza oraz stworzenia punktow odniesienia, pomagaja-
cych w porownywaniu danych uzyskanych z wywiadow. W przypadku
moich wywiadéw nie uzywatam pisemnie sformutowanych dyspozycji,
natomiast pamigtatam o tych aspektach badanej problematyki, ktore byty
dla mnie szczegdlnie wazne. W czasie wywiadu nawigzywatam do nich,
gdy miatam wrazenie, ze rozmdwca ich nie poruszyt.

@ Nagranie wywiadu. Nagranie umozliwia autentyczng i precyzyjna rejestra-
cje procesu komunikacyjnego; po nagraniu powinno si¢ dokona¢ jak naj-
szybciej jego pelnej transkrypcji. Dzigki nagrywaniu badacz moze w cza-
sie wywiadu skoncentrowac si¢ wylgcznie na rozmowie i obserwowaniu
warunkow, w jakich przebiega wywiad oraz pozawerbalnej ekspresji roz-
moéwcey. W tym wzgledzie zastosowatam si¢ $cisle do wskazowek Witzela.

@ Notatki po wywiadzie (postscripts). Stosownie do propozycji Witzela spo-
rzadzitam bezposrednio po przeprowadzeniu kazdego wywiadu osobiste
notatki, w ktorych strescitam poruszang problematyke, sformulowatam
komentarze dotyczace sytuacji, w jakiej przebiegal wywiad, oraz poza-
werbalnej ekspresji rozmowcy, zanotowatam najwazniejsze spontaniczne
spostrzezenia dotyczace tematu badan [312].

Zebrane biografie same w sobie moga zosta¢ tez potraktowane jako temat
badania (ang. biography as a topic), natomiast mnie interesujg jako $rodek
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(ang. biography as a means), dzigki ktoremu odnajd¢ odpowiedzi na swoje
pytania [95, s. 16].

Jak twierdzi Norman K. Denzin, mozemy wyr6zni¢ biografie kompletng
(ang. the complete life history), ktora odnosi si¢ do catego zycia badanego,
lub tematyczng (ang. the topical life history), ktora pojawia si¢ wtedy, gdy
badacza interesuja jedynie wybrane informacje dotyczace rozmoéwcy [50,
s. 216-218]. Przedmiotem mojego zainteresowania byta biografia tematycz-
na, tzn. skoncentrowatam si¢ na zyciu moich rozméwcow od momentu wy-
padku ich dziecka. Niezmiernie wazne jest to, iz obok funkcji poznawczej
(informacje o osobie piszacej lub opowiadajacej wlasng biografi¢, o kon-
tekstach jej zycia) badania biograficzne petnia rol¢ terapeutyczng [47] (pisa-
nie lub opowiadanie biografii stuzy przyjrzeniu si¢ dotychczasowemu zyciu,
zrozumieniu siebie, $wiata, odnalezieniu sensu zycia).

Podkreslam, Ze to nie biografia jako taka byta gtownym przedmiotem mo-
ich zainteresowan badawczych, lecz wylaniajacy si¢ dzigki niej kontekst ro-
dzicielski sensu zycia i sensu troski rodzicow o dziecko z syndromem apallicz-
nym. Dodam, ze zasadniczym zalozeniem moich wywiaddéw byto traktowanie
rozmowcow nie tylko jako Zrédta informacji, ale takze jako kompetentnych
narratoréw. Podazatam za wskazéwkag Carla R. Rogersa (1902—-1987), ktory
traktowat wywiad poglebiony jako uprzywilejowane zrédto wiedzy i sposob
dotarcia do $wiata wewnetrznych przezy¢ rozmowcow. Pisal: Nie znam zad-
nego innego sposobu polgczenia najglebszej nauki opartej na doswiadczeniu
z wiedzq poznawczq i teoretyczng najwyzszego poziomu niz trzy wspomniane
kroki: petne przezywanie doswiadczen, odstuchiwanie nagran sesji na bazie
doswiadczeniowo-poznawczej oraz ich ponowne studiowanie w celu wykrycia
wskazowek intelektualnych. Jak zauwazytem wczesniej, ten rodzaj wywiadu
Jjest przypuszczalnie najcenniejszym i najszerzej otwartym oknem na niezna-
ne obszary wewnetrznego swiata jednostek ludzkich i ich wzajemnych relacji
z innymi ludzmi [229, s. 77].

Interpretujac dane naptywajace od rodzicow, a wigc od tych, ktorzy bezpo-
srednio towarzyszg dziecku z syndromem apallicznym, pragngtam zrozumie¢,
jaki wylania si¢ sens zycia tego dziecka, zwtaszcza jak rodzice postrzegaja je-
go dziecinstwo od momentu tragicznego zdarzenia, jaki sens nadaja w swojej
trosce o to dziecko. OczywiScie wiem, ze sztukg hermeneutyki nie jest przy-
pisywanie komus na trwate tego, co w danym momencie powiedzial. Jest ona
raczej naukg podejmowania tego, co w istocie chciat powiedziec.

Celem badan biograficznych jest odstonigcie pewnej rzeczywistosci, w ja-
ki sposob badany ja postrzega, z jego perspektywy jako podmiotu przezywa-
jacego 1 interpretujagcego owa rzeczywistos¢. W konsekwencji biografia jest
zjawiskiem nieuchronnie subiektywnym, a dla mnie zrodtem wiedzy pomaga-
jacej w uzyskaniu odpowiedzi na pytania badawcze.
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Triangulacja

Jak ustrzec si¢ jednak btednej interpretacji uzyskanych danych? Propozy-
cja rozwigzania jest procedura badawcza o nazwie triangulacja, ktéra polega
m.in. na stosowaniu wielu perspektyw wyjasniajacych dane znaczenie, przyj-
mowaniu réznych punktéw widzenia, wykorzystaniu réznorodnych zrddet,
metod i teorii. Dzigki triangulacji zwigksza si¢ trafno$§¢ wynikow badan em-
pirycznych [297, s. 214].

Gléwnym zwolennikiem triangulacji jest Norman Denzin. Triangulacja
danych polega wedlug niego na pordwnywaniu danych dotyczacych jakie-
go$ zjawiska, pochodzacych z innych etapéw badan terenowych, innych faz
cyklu badawczego badz z relacji innych uczestnikow badania [238, s. 129].
Triangulacja metodologiczna polega na stosowaniu w procesie badawczym
wielu elastycznych metod i technik zbierania i analizy danych empirycznych
odnoszacych si¢ do tego samego problemu (np. w celu rbwnowazenia sta-
bych stron poszczegdlnych metod). Triangulacja zwigzana z osobg badacza
polega na angazowaniu kilku osob do prowadzenia badan i oceny (najczesciej
stosowana w badaniach zespotowych). Strategia okreslana mianem triangu-
lacji feoretycznej polega na zastosowaniu w badaniach réznych perspektyw
interpretacyjnych w odniesieniu do tego samego zestawu danych. Za kolejny
rodzaj triangulacji mozna uznac triangulacje interdyscyplinarng polegajaca na
wykorzystaniu dorobku innych, poza wtasnag, dyscyplin naukowych, umozli-
wiajacych poglebienie zrozumienia istoty badanych doswiadczen.

Postulat gromadzenia danych z réznych zrodel, czyli taczenia ze sobg
w badaniach jakosciowych analizy dokumentow, wywiadow z respondentami
1 informatorami, bezposrednie uczestnictwo, oraz obserwacja i introspekcja,
moze przyczyni¢ si¢ do przezwyci¢zania wlasnej stronniczo$ci w badaniach
[254, s. 254]. Jednak nalezy uwazac na zbyt gorliwe poszukiwanie zgodno$ci
miedzy r6znymi zrodtami danych, i uwzgledni¢ istnienie wielu odmiennych,
alternatywnych, rownolegtych wizji rzeczywistosci. Wykorzystanie w proce-
sie badawczym triangulacji (tworzenie wielu mozliwych kombinacji) powo-
duje, ze badacz moze tworczo kreowac w sposdb indywidualny, niepowtarzal-
ny i oryginalny swoje badania. Niejednokrotnie dtugi czas spedzony w terenie
pozwala na poglebione rozumienie pewnych zagadnien.

Jak zatem zadbac¢ o trafno$¢ badan przy wykorzystaniu triangulacji? Wska-
zowke znalaztam u Davida Silvermana, ktory prezentuje nastgpujace sposoby
zwickszajace owg trafnos¢: indukcja analityczna, metoda cigglego porowny-
wania, analiza przypadkoéw odchylen, doglebna analiza danych oraz uzywanie
odpowiednich fabularyzacji [254, s. 269]. Autor zacheca badaczy do krea-
tywnego myslenia, tworzenia inteligentnych i uporzadkowanych prac, prze-
strzega jednocze$nie przed przekonaniem, ze we wspodtczesnych badaniach
jakosciowych wszystko jest dozwolone [254, s. 326]. Podsuwa czytelnikowi
osiem zasad, ktore staratam si¢ zastosowac w czasie swoich badan:
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@ Korzystaj z danych naturalnie tworzonych (niewywotanych);

@ Unikaj przyjmowania punktu widzenia aktoréw za wyjasnienie;

® Badaj wewnetrzne powigzania miedzy elementami;

@ Probuj przeprowadzi¢ badania ptodne teoretycznie;

® Zwracaj si¢ do szerszego grona odbiorcow;

® Rozpoczynaj od zadawania pytan: ,,jak?”, a potem: ,,dlaczego?”;

@ Badaj zjawiska rozproszone;

Odrozniaj badania jako$ciowe od dziennikarstwa [254, s. 326-327].

Wysztam rowniez z zalozenia, ze kazdy pojedynczy przypadek jest badany
jako przypadek bardziej ogdlnego uniwersalnego doswiadczenia spoleczne-
go. Dlatego podjetam si¢ proby stworzenia wspdlnoty dyskursu, dzigki wia-
czeniu réznych punktéw widzenia wynikajacych z petnionej roli spotecznej
(filozof, prawnik, bioetyk, lekarz, dziennikarz, rodzic). Kazdy analizowany
przypadek nosi §lady tego, co ogolne; jako badacz analizuj¢ te momenty,
w ktorych dana wypowiedz krzyzuje si¢ z inng (jednak zadna wypowiedz
nie jest reprezentacja innej wypowiedzi, jest szczegdlna i unikatowa). Proces
ciagtego porownywania pomigdzy réznymi koncepcjami, stwierdzeniami jest
niezbedny, poniewaz jako badaczka daze do wypracowania rozumienia, ktore
bedzie obejmowac wszystkie przyktady badanego procesu lub przypadku.

Konkretna narracja rodzica miata stuzy¢ poglebieniu wiedzy o szerszym
zjawisku. Zdaj¢ sobie sprawe, ze dla wielu autoréw zagadnienie ogdlnosci
w badaniach jakosciowych nie wystepuje, twierdza oni, Ze nie mozna podej-
mowac prob generalizacji siggajacych poza ten jeden przypadek oraz nie moz-
na tworzy¢ teorii. Inni badacze nie zgadzaja si¢ z takim podejsciem, i wtasnie
oni sg mi blizsi.

Przebieg badan

Swoje badania podzielitam — za Stainerem Kvale — na kilka etapow. Za-
nim przystgpitam do badan wtasciwych, dokonatam tematyzacji, czyli sfor-
mutowatam wstepnie problematyke, przedmiot i cel badan. W zwigzku z tym
wzictam udziat w dwoch ogolnopolskich konferencjach naukowo-szkolenio-
wych (2007, 2009) poswigconych problematyce syndromu apallicznego, zor-
ganizowanych w Toruniu przez Fundacje ,,Swiatto”. Nawiazatam kontakt
z o$rodkami zajmujgcymi si¢ pacjentami w stanie apallicznym: z Fundacja
,Akogo?” oraz z Zaktadem Opiekunczo-Leczniczym Fundacji ,,Swiatto”
w Toruniu. Rozpoczgtam réwniez badania studyjne. Obejrzalam inspirujacy
spektakl pt. Miasto aniolow — Anatomia mitosci w rezyserii Magdaleny Szwe-

10 Fundacja ,,Swiatlo” prowadzi jedyny w kraju o$rodek przeznaczony tylko dla pacjen-
tow w stanie apallicznym Ma do dyspozycji 40 t16zek. W ciggu 12 lat prowadzenia dzia-
falnosci udato si¢ tam wybudzi¢ 34 pacjentéw (dane z 2014 roku), dostgpny w [385].
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chowicz 1 Jacka Pietruskiego w Baju Pomorskim, inspirowany historiami
pacjentéw w stanie apallicznym''. Zapoznatam sie z akcja Rzucamy Swiatlo
na apalicznych organizowana przez Fundacje ,,Swiatlo” oraz z dzialalnoscia
Fundac;ji ,,Akogo?”.

Nastepnie przystapitam do wlasciwego procesu badawczego, ktory sktadat

si¢ z siedmiu etapow:
@ Projektowanie/planowanie, czyli zapoznanie si¢ z literatura dotyczaca

problematyki badan oraz obserwacja eksplorujaca w dziataniach. Stosujac
si¢ do zasady triangulacji interdyscyplinarnej, wykorzystatam dorobek in-
nych dziedzin nauki, poza wtasng dyscypling naukowsa (pedagogika), aby
uzyskaé poglebione rozumienie istoty badanego zjawiska. Siegngtam prze-
de wszystkim do pis$miennictwa medycznego, filozoficznego, prawnicze-
go, bioetycznego, ktoére petnia okreslone funkcje w roznych dziedzinach
zycia spolecznego. W wyniku dziatan interdyscyplinarnych zdobywa sie
specyficzng nowa wiedzg znamionujaca podejscie odmienne od podejsé
reprezentowanych przez dziedziny, ktore si¢ wykorzystuje.

Przeprowadzenie wywiadow. W moim przypadku byly to wywiady skon-
centrowane na problemie przeprowadzone z rodzicami dzieci przebywa-
jacych w Klinice ,,Budzik”. Przy ustalaniu szczeg6téw mojego pobytu
w Klinice otrzymalam informacjg, ze rodzice niechetnie wspodtpracuja
z psychologami zatrudnionymi w Klinice, dlatego istnieje realna obawa,
ze nie bedg chceieli rozmawiaé réwniez ze mng. Rodzice w czasie wywiadu
odnosili si¢ czgsto do tej sprawy. Podczas zorganizowanego przez dyrekto-
ra Kliniki ,,Budzik” grupowego spotkania z rodzicami mogtam ich poznaé
1 przedstawi¢ cel swojego pobytu. Wszystkie wywiady przeprowadzitam
podczas indywidualnych spotkan z rodzicami, zgodnie z oméwionym
wezesniej z kazdym z nich scenariuszem. Rodzice wyrazili pisemna zgode
na udzial w badaniu. W celu lepszego zrozumienia opowiadanych historii,
rejestrowatam przebieg wszystkich spotkan za pomocg dyktafonu. Ponie-
waz przed wywiadem chciatam nawigzac blizszy kontakt z rodzicami i ich
dzie¢mi, spedzatam z nimi intensywnie czas na rozmowach o sprawach co-
dziennych. W niektérych przypadkach pomagatam rodzicom w czynno$-
ciach pielegnacyjnych i terapeutycznych dotyczacych ich potomstwa. Ro-
dzice prosili mnie — z r6znych powodow — takze o to, abym spedzita nieco
czasu sam na sam z ich dzie¢mi znajdujacymi si¢ w stanie apallicznym.
Podpowiadali tez, z ktérym z rodzicow powinnam jeszcze porozmawiac.

11

Torunska Grupa Teatralna EFATA sktada si¢ z aktorow i artystow amatorow. W spekta-
klu wystapili nie tylko aktorzy, lecz takze muzycy, politycy, przedstawiciele instytucji
publicznych, przedsigbiorstw, organizacji pozarzagdowych, a takze dzieci i mlodziez.
Teatralna Grupa EFATA znalazta si¢ w gronie 10 laureatéw ogolnopolskiego konkursu
Barwy Wolontariatu pod patronatem Prezydenta RP Lecha Kaczynskiego.
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Odniostam wrazenie, ze chodzito albo o tych szczegdlnie zamknigtych
w sobie, albo tych, ktorzy mieli szczegolne zastugi dla tworzenia wspol-
noty w Klinice ,,Budzik”. Przeprowadzenie wywiadow wigzato si¢ u mnie
z ogromnym wysitkiem emocjonalnym. Do nawigzania blizszego kontaktu
z rodzicami potrzebowalam czasu, tymczasem zblizaly si¢ §wigta Boze-
go Narodzenia, dlatego zdazytam przeprowadzi¢ tylko osiem wywiadow.
Wigkszo$ci wystuchatam w tzw. pokoju relaksacyjnym (pokoj wyciszen
obok kaplicy w Klinice ,,Budzik”) przeznaczonym dla rodzicow, w niekto-
rych przypadkach byto to niemozliwe ze wzglgdu na niestabilny stan dzie-
cka. Woweczas pokoj, w ktorym przebywato dziecko, stawat si¢ z koniecz-
no$ci miejscem przeprowadzenia wywiadu. Dzieci w swoich pokojach sa
otoczone osobistymi przedmiotami (przywiezionymi przez najblizszych),
ktére opowiadaja historig ich zycia. Sg tam rowniez przedmioty wytworzo-
ne przez kolegdéw i kolezanki z przedszkoli i szko6t oraz nadsytane prace/
/kartki pocztowe od zupehie obcych ludzi: najczesciej dzieci i dorostych,
odczuwajacych potrzebe wparcia konkretnego dziecka. W Klinice miatlam
okazje rozmawiaé tez z dyrektorem, pielegniarkami i terapeutami. Pod-
czas badan moim gabinetem stal si¢ pokdj socjalny pielegniarek. W nim
mogtam podsumowac rozmowy i podzieli¢ si¢ z dyrektorem placowki nie-
ktérymi informacjami pochodzacymi od rodzicéw, pielegniarek, terapeu-
tow (takimi, ktore nie wchodzily w zakres moich badan, a mogty okazaé
si¢ przydatne dla funkcjonowania Kliniki czy wspotpracy migdzy roznymi
protagonistami wspierania dzieci). Z niektérymi rodzicami pozostatam
w kontakcie telefonicznym po zakonczeniu badan.

® Transkrypcja wywiadow. Dokonatam jej w celu zrekonstruowania wy-
powiedzi rodzicéw oraz poddania ich poglebionej analizie i interpretacji.
Z uzyskanego materialu wylonito si¢ kilka wspdlnych kategorii, jak: dra-
matyczny opis okoliczno$ci wypadku, wnikliwa charakterystyka dziecka,
oburzenie okrutnymi wyrokami lekarzy (,,nie dawali zadnych szans™),
sensotworcza rola ,,Budzika”, drogocenne wsparcie ze strony ludzi (,,nie-
pojeta ludzka dobro¢”), znaczenie zycia dziecka, nadzieja na wybudzenie.

@ Analiza materiatu badawczego. Ze wzgledu na specyfike badan (biografia
tematyczna, wywiad skoncentrowany na problemie, analiza dokumentow
autobiograficznych) i przedmiot analizy empirycznej, od poczatku rozpra-
wy wilaczylam uzyskany materiat empiryczny do wylaniajacego si¢ kon-
tekstu rodzicielskiego sensu zycia i sensu troski o dziecko z syndromem
apallicznym.

® Wykorzystanie technik uzupetniajacych. W swoje postepowanie badaw-
cze wiaczylam analize materiatow audiowizualnych (zapoznatam si¢ z fil-
mami, ktére umozliwiajg wielokrotny powro6t do pewnych sytuacji i zda-
rzen) oraz sporzadzanie notatek terenowych. Analizie poddatam réwniez
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dokumenty autobiograficzne rodzicéw dotyczace ich dzieci z syndromem
apallicznym (listy, pamietniki, wywiady prasowe, pisemne wypowiedzi
i pamietniki internetowe, czyli blogi (od ang. stowa weblog — dziennik
sieciowy lub rejestr sieciowy). Tworzytam tez ,,zapisy, przypisy w glowie”
(ang. Headnotes) [92, s. 69] tworzace pewien specyficzny rodzaj wiedzy
W postaci zapisOw tresci niezwerbalizowanych w pamigci badacza.

® Prezentacja wynikow badan. W moim przypadku ta prezentacja przybrata
formg rozprawy, w ktorej chciatam wykazac si¢ umiejetnoscia narracyjna,
znajomoscig symboli kulturowych oraz tworczym przedstawieniem bada-
nej problematyki [151].

Dob6r rozméwcow
Zastosowalam celowe (arbitralne), a nie losowe (statystyczne) schematy

doboru rozmoéwcow. Poszukiwalam grupy, miejsca i jednostek, w odniesieniu

do ktorych istnieje najwigksze prawdopodobienstwo pojawienia si¢ badanego
procesu/zjawiska. Positkowatam si¢ w tym wiedzg teoretyczng na temat ba-
danego zjawiska, czyli kompleksowa rehabilitacja dziecka znajdujacego si¢

w stanie apallicznym, oraz wiedza o danej grupie spotecznej (na podstawie

literatury przedmiotu). Dobratam przede wszystkim bezposrednich uczestni-

kéw zdarzen, czyli rodzicow, kierujac sie zasada, w mysl ktérej dobor grupy

w badaniach pedagogicznych moze opierac si¢ na nastepujacych kryteriach:

e Dobodr grupy oparty na przyjetym modelu teoretycznym (w przypadku
mojej rozprawy chodzito o rodzicéw heroicznie troszczacych si¢ o swoje
dziecko z syndromem apallicznym);

e Dobor grupy przypadkéw nadzwyczajnych, w ktorym selekcja jest do-
konywana na podstawie kryteriow identyfikujacych przypadki niezwykle
— odbiegajace od przypadkow typowych, zwyklych i przecigtnych — takie,
jak: szczegodlna biografia, doswiadczenie traumatycznego zdarzenia, wy-
rozniajacy sie styl zycia (w przypadku moich badan wszyscy rodzice nale-
73 do grupy przypadkow nadzwyczajnych);

e Dobodr grupy metoda ,.kuli $nieznej” badz tancucha — identyfikacja ludzi
posiadajacych wazne informacj¢ na dany temat. W moich badaniach gru-
pe te stanowia: filozofowie, prawnicy, bioetycy, lekarze (badacze naukowi
i praktycy), dziennikarze, literaci, filmowcy oraz rodzice.

Badania w postaci wywiadow skoncentrowanych na problemie przepro-
wadzitam w grudniu 2013 roku w Klinice ,,Budzik” w Warszawie z oS§mioma
rodzicami (siedem matek, jeden ojciec). Z pedagogicznego punktu widzenia
sg oni ,,towarzyszami biografii” dziecka z syndromem apallicznym, natural-
nie niejako dysponowanymi do tego, aby opowiedzie¢ o tym, co wydarzyto
si¢ w zyciu ich dziecka. Podejmuja si¢ wieloaspektowych dziatan na rzecz
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tego dziecka, sg pierwszymi uprawnionymi do wypowiadania si¢ na temat
sensu jego zycia i konstruowania owego sensu. Dlatego od poczatku niniej-
szej ksiazki dopuszczam ich do glosu. Dzigki ich narracjom, elastyczno$ci
mysli 1 wyobrazni mozna zblizy¢ si¢ do dziecka z syndromem apallicznym,
do istotnych wtasciwosci jego sytuacji zyciowej. Mozna tez dotrze¢ do per-
spektywy rodzicoOw — osiagna¢ przynajmniej czesciowo ich ostro$¢ widzenia
i rozumienia. Podawane przez rodzicéw szczegdty dotyczace sytuacji zycio-
wej dziecka z syndromem apallicznym nie tylko stanowig jeden z kontekstow
jego sensu zycia i sensu troski o to dziecko, ale ten sens rowniez odstaniaja.
W dyskursie akademickim i w debacie publicznej zwykle to inni wypowia-
daja si¢ na temat sensu/bezsensu zycia dziecka z syndromem apallicznym:
filozofowie, prawnicy, bioetycy, lekarze, dziennikarze. Ich wypowiedzi biore
rowniez pod uwagg, ale zderzam je w rozprawie z opiniami rodzicéw towa-
rzyszacych bezposrednio swoim dzieciom bedacym w stanie apallicznym.

Pytanie otwierajagce wywiady brzmiato: Co wydarzyto sie¢ w zZyciu Two-
Jjego dziecka? Poniewaz w trakcie badan okazalo si¢, ze rodzice opowiadali
mi o zyciu swojego dziecka juz podczas wstgpnych swobodnych spotkan, to
pytanie otwierajace sam wywiad czasami modyfikowatam.

Do badan wlaczytam rodzicow dzieci (w wieku od kilku do kilkunastu
lat) z Kliniki ,,Budzik”, ktére ulegly wypadkom w nastepujacych dniach:
24.02.2013 roku, 28.04.2013 roku, 5.06.2013 roku, 25.06.2014 roku,
5.07. 2013 roku, 2.08.2013 roku, 14.08.2013 roku, 17.08.2013 roku.

Z blogosfery wybratam dwa przypadki dzieci z syndromem apallicznym,
mieszkajacych we wlasnym domu, przebywajacych w tym stanie od ponad
o$miu lat. Korzystatam z dziennych wpiséw umieszczanych przez ich rodzi-
cOw na blogu. Zaj¢tam si¢ sytuacjg Kajetana, ktory ulegt wypadkowi w wieku
niespetna dwoch lat (od 1.08.2004 roku), czyli od dwunastu lat jego rodzice
i rodzenstwo niestrudzenie walczg o jego wybudzenie, oraz Agnieszki, ktora
znalazta si¢ w stanie apallicznym w wieku poéttora roku (od 16.11.2007), od
dziewigciu lat jej rodzice nieustannie si¢ o nig troszcza.

Cennym materialem empirycznym okazaty si¢ autobiograficzne ksigzki
Ewy Blaszczyk. Pierwsza Wejs¢ tam nie mozna zostata opublikowana w 2005
roku, druga — Lubi¢ Zy¢, w formie wywiadu rzeki, ukazata si¢ w 2015 roku.
Blogi prowadzone przez rodzicow oraz ksiazki Ewy Blaszczyk umozliwity
mi — w czasie wielu lat zajmowania si¢ problematyka syndromu apallicznego
(2005-2015) — zdobycie unikalnej wiedzy; jako badaczka nie ingerowatam
w powstawanie tego rodzaju danych (sa one niewywotane, naturalnie tworzo-
ne, nadal kreowane).
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Wazne zastrzezenie

W jednej z prac Levinasa znalaztam dwie interesujace uwagi dotycza-
ce metodologii. Pierwsza uwaga — nieco ironiczna — wyraza jego niewiare
w przezroczystos¢ metody: Ludzie, ktorzy cate zZycie zajmowali sie¢ metodolo-
giq, napisali o niej duzo ksigzek zamiast innych, znacznie ciekawszych, jakie
mogliby napisac [164, s. 172]. Po dzien dzisiejszy status nauk spotecznych
i humanistycznych bywa kwestionowany z powodu (ich rzekomej) niedojrza-
tosci przez wielu przedstawicieli nauk przyrodniczych i $cistych.

Druga uwaga Levinasa dotyczy filozofii zachodniej, dla ktorej liczy si¢
odpowiedz, rezultat, wynik, i ktora nie dostrzega mocy samego pytania (Levi-
nasowska idea pryncypium, pierwotnego pytania). Levinas przyznaje pytaniu
pierwszenstwo, rozumie je jako poszukiwanie (pragnienie): Kiedy cztowiek
zadaje pytanie; raczej samo pytanie go porywa i stawia pod znakiem zapyta-
nia [164,s. 167].

Uwazam, ze pytanie o sens zycia dziecka z syndromem apallicznym jest
wlasnie tego rodzaju pytaniem, pytaniem zasadniczym. Pytanie tworzy rela-
cje tam, gdzie nie ma miejsca na odpowiedz, tam, gdzie odpowiedz nie wystar-
czy: Umniejszataby ona to, o co pytamy [164, s. 166]. Kazda odpowiedz za-
wiera co$, co mija si¢ z pytaniem i co wymaga odwotania. Pytanie pierwotne
wykracza poza to, co daje odpowiedz [164, s. 166]. Dlatego w swojej pracy
nie szukalam sensu stricto odpowiedzi na pytania: czy zycie dziecka z syndro-
mem apallicznym ma sens, czy troska o to dziecko ma sens, lecz staratam si¢
zbadaé, od czego zalezy, z czym si¢ taczy odpowiedz na te pytania (pytalam
o konteksty — o czynniki, koncepcje wspotistniejace).

308



Bibliografia

10.
11.

12.

13.
14.

15.
16.
17.
18.

19.

Ablewicz K., Antropologia pedagogiczna, w: Encyklopedia pedagogiczna
(red.) T. Pilch, t. 1. Zak, Warszawa 2003, ss. 146-150.

Ablewicz K., Codziennosé i fenomenologia — metodologiczne uwagi pedagoga,
w: Pogranicza pedagogiki i nauk pomocniczych (red.) S. Palka. WUJ, Krakow
2004, ss. 301-312.

Adamiak M., Autor-dzielo-czytelnik: trzy wymiary zwrotu etycznego w li-
teraturoznawstwie ponowoczesnym, wW: Filozofia i etyka interpretacji (red.)
A.F. Kola, A. Szahaj. TAiIWPN UNIVERSITAS, Krakow 2007, ss. 235-246.
Agamben G., Homo sacer. Suwerenna wiadza i nagie Zycie. Proszynski,
Warszawa 2008.

Allende 1., Paula. MUZA, Warszawa 2002.

Andres J., Macheta A., Przetrwaly stan wegetatywny — aspekty medycz-
ne, moralne, prawne i ekonomiczne, w: Fol Med Crac, t. 39, 3—4. 1998,
ss. 73-77.

Andrews K., et al., Misdiagnosis of the vegetative state: retrospective study
in a rehabilitation unit, w: British Medical Journal, 1996, nr 313, ss. 13-16.
Andrews K., Medical Decision Making in the Vegetative State. Withdrawal of
Nutrition and Hydration, w: NeuroRehabilation, 2004, t. 19, nr 4, ss. 299-304.
Andrews K., The vegetative state-clinical diagnosis, w: Postgraduate Medical
Journal, 1999, nr 75, ss. 321-324.

Anzenbacher A., Wprowadzenie do filozofii. WAM, Krakow 2005.
Arbiszewski K., Interpretacja i etyka dalekiego zasiggu, w: Filozofia i etyka
interpretacji (red.) A.F. Kola, A. Szahaj. TAiWPN UNIVERSITAS, Krakow
2007, ss. 277-288.

Arendt H., Korzenie totalitaryzmu. Niezalezna Oficyna Wydawnicza,
Warszawa 1993.

Arendt H., Polityka jako obietnica. Proszynski, Warszawa 2005.

Ariés Ph., Historia dziecinstwa. Dziecko i rodzina w dawnych czasach. Marabut,
Gdansk 1995.

Aumonier N., Beignier B., Letellier P., Eutanazja. Pax, Warszawa 2003.
Barnes C., Mercer G., Niepetnosprawnosé. Sic!, Warszawa 2008.

Bauby 1.D., Skafander i motyl. Stowo/Obraz/Terytoria, Gdansk 2008.
Beauchamp T.L., Childress J.F., Zasady etyki medycznej. KiW, Warszawa
1996.

Berninger B., Karow M., In-TOX-icating neurogenesis, w: The EMBO Jour-
nal, 2015, t. 34, nr 7, ss. 832-834.

309



Bibliografia

20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.

30.
31.

32.
33.
34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.
41.

42.

43.

310

Biatkowska J., Januszko L., Pourazowy zespot apaliczny — program rehabilita-
¢ji, w: Postgpy Rehabilitacji, 1999, t. 13, nr 2, ss. 121-125.

Bienstein Ch., Frohlich A. (red.) Bewusstlos. Herausforderung fiir Angeho-
rige, Pflegende und Arzte. Verlag Selbstbestimmtes Leben, Diisseldorf 1994.
Binding K., Hoche A., Die Freigabe der Vernichtung lebensunwerten Lebens.
Ihr Mafs und ihre Form. Meiner, Leipzig 1920.

Btachnio K., Vademecum logopedyczne. UAM, Poznan 2001.

Btaszezyk E., Lubig zy¢. Filia, Poznan 2015.

Blaszczyk E., Straczek K., Wejs¢ tam nie mozna. Znak, Krakéw 2005.
Boecjusz, Ksigga o osobie i dwoch naturach przeciw Eutychesowi i Nestoriu-
szowi. 111, PL 64.

Bohlmeijer A., Do nowego aniota. Znak, Krakow 2008.

Botoz W., Bioetyka i prawa cztowieka. UKSW, Warszawa 2007.

Borecka 1., Biblioterapia — teoria i praktyka. Poradnik. Wydawnictwo Stowa-
rzyszenia Bibliotekarzy Polskich, Warszawa 2001.

Braganga J. de, Jonet R., Bog sobie ze mnie zakpil. WAM, Krakoéw 2008.
Breczko A., Podmiotowos¢ prawna cztowieka w warunkach postgpu biotech-
nologicznego. Temida 2, Biatystok 2011.

Brocki M., Jezyk ciata w ujeciu antropologicznym. Astrum, Wroctaw 2001.
Buber M., Ksztalcenie charakteru, w: Znak, 1968, nr 7-8, ss. 923-925.
Burleigh M., Death and Deliverance: ,, Euthanasia” in Germany 1900—1945.
Cambridge University Press, Cambridge 1994.

Buss T., Lichodziejewska-Niemierko M., Opieka paliatywna w Polsce
— od idei do praktyki (rowniez lekarza rodzinnego), w: Forum Medycyny
Rodzinnej, 2008, t. 2, nr 3, ss. 277-285.

Callahan D., Kiedy samostanowienie wpada w amok, w: Wokot Smierci i umie-
rania (red.) W. Galewicz, t. 1. TAIWPN UNIVERSITAS, Krakéw 2009,
ss. 383-392.

Carl G., W twoich rekach. Dziennik matki. Niebieska Studnia, Warszawa 2007.
Chalmers D.J., Swiadomy umyst. W poszukiwaniu teorii fundamentalnej.
PWN, Warszawa 2010.

Chanska W., Nieszczesny dar zZycia. Filozofia i etyka jakosci Zycia w medycy-
nie wspoiczesnej. UWr, Wroctaw 2009.

Chyrowicz B., Bioetyka. Anatomia sporu. Znak, Krakéw 2015.

Clauss R., Nel W., Drug induced arousal from the permanent vegetative state,
w: NeuroRehabilitation, 2006, t. 21, nr 1, ss. 23-28.

Cologan V., Le sommeil chez les patients en état de concience altéré. Univer-
sité de Liege, Liege 2012.

Czerkawska A., Poradnictwo w perspektywie egzystencjalizmu, w: Porado-
znawstwo — kontynuacja dyskursu. Podrecznik akademicki (red.) A. Kargulowa.
PWN, Warszawa 2009, ss. 103—145.



Bibliografia

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

6l.

Davis A., Prawo do zZycia — prawem do edukacji, w: Integracja dzieci o spe-
cjalnych potrzebach. Wybrane zagadnienia etyczne (red.) G. Fairbairn,
S. Fairbairn. CMPPP MEN, Warszawa 2000, ss. 92—110.

Dabrowski M., Etyczny wyglos interpretacji. Rozumienie, warunki, sens,
w: Filozofia i etyka interpretacji (red.) A F. Kola, A. Szahaj. TAIWPN UNI-
VERSITAS, Krakéw 2007, ss. 221-233.

Dellus S., Le coma. La vie silencieuse. Flammarion, Paris 1999.

Demetrio D., Autobiografia. Terapeutyczny wymiar pisania o sobie. Impuls,
Krakow 2000.

Denzin K.N., Lincoln S.Y., Wprowadzenie. Dziedzina i praktyka badan jakos-
ciowych, w: Metody badan jakosciowych (red.) K.N. Denzin, S.Y. Lincoln,
t. 1. PWN, Warszawa 2009.

Denzin K.N., Lincoln S.Y., Strategie badawcze, w: Metody badan jakoscio-
wych (red.) K.N. Denzin, S.Y. Lincoln, t. 1. PWN, Warszawa 2009.

Denzin K.N., The Research Act: A Theoretical Introduction to Sociological
Methods. McGraw-Hill, New York 1978, ss. 216-218.

Destaillats J.M., Mazaux J.-M., Belio C., Family distress after traumatic brain
injury: a systematic approach, w: Acta Neuropsychologica, 2005, t. 2, nr 4,
ss. 335-350.

Downie J., Brain death and brain life: rethinking the connection, w: Bioethics,
1990, t. 4, ss. 216-226.

Dworkin R., Nagel T., Nozick R., Rawls J., Scanlon T., Thomson J.J.,
Apel filozofow (Opinia Amici Curiae), w: Wokot smierci i umierania (red.)
W. Galewicz, t. 1. TAiIWPN UNIVERSITAS, Krakow 2009, ss. 237-255.
Dzieci chore, niepelnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju (red.) B. Cytowska,
B. Winczura, A. Stawarski. Impuls, Krakow 2008.

Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne (red.) B. Cytowska,
B. Winczura. Impuls, Krakéw 2007.

Dziecko niepetnosprawne w rodzinie (red.) 1. Obuchowska. WSiP, Warszawa
1995.

Dziemianowicz M., Kurantowicz E., Filozoficzne inspiracje badan biogra-
ficznych (dwugtos badaczy), w: Filozofia a pedagogika. Studia i szkice (red.)
P. Dehnel, P. Gutowski. DSWE TWP, Wroctaw 2005, ss. 107-127.
Dziobkowski B., Wybawienie ze stanu biologicznego trwania, w: Rzeczpospo-
lita, 13 lutego 2009.

Eccles J. C., Das Rdtsel Mensch. Serie Piper, Miinchen-Basel 1982.

Emanuel E.J., Jakqz to wielkq korzys¢ przyniostaby legalizacja eutanazji i me-
dycznie wspomaganego samobdjstwa? w: Wokol smierci i umierania (red.)
W. Galewicz, t. 1. TAiIWPN UNIVERSITAS, Krakéw 2009, ss. 433-450.
Emanuel L., What is wrong with ‘dead’? w: Brain Death. 1995 Proceedings
of the Second International Conference on Brain Death Havana, Cuba (red.)
C. Machado. Elsevier, Amsterdam 1996, ss. 47-56.

311



Bibliografia

62.
63.
64.
65.
66.

67.
68.

69.
70.

71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

312

Fenigsen R., Eutanazja. Smier¢ z wyboru? W drodze, Poznan 1994.

Ferry L., Czlowiek-Bog, czyli o sensie zycia. PIW, Warszawa 1998.

Fisher B., Tronto J., Towards a Feminist Theory of Caring, w: Circles of Care
(red.) E. Abel, M. Nelson. SUNY Press, Albany 1990, ss. 36-54.

Frankl V.E., Czlowiek w poszukiwaniu sensu. Glos nadziei z otchtani Holo-
kaustu. Czarna Owca, Warszawa 2009.

Frankl V.E., Wola sensu. Zatozenia i zastosowanie logoterapii. Czarna Owca,
Warszawa 2010.

Fromm E., O sztuce mitosci. Rebis, Poznan 2000.

Gadacz T., Historia filozofii XX wieku. Nurty: neokantyzm, filozofia egzystencji,
filozofia dialogu, t. 2. Znak, Krakow 2009.

Gadacz T., O umiejetnosci zycia. Znak, Krakow 2002.

Gadamer H.-G., Obywatele dwoch swiatow, w: Cztowiek w nauce wspotczesnej
(red.) K. Michalski. Znak, Krakéw 2006, ss. 189-202.

Gadamer H.-G., Rozum, stowo, dzieje. Szkice wybrane. PIW, Warszawa 2000.
Gadamer H.-G., Teoria, etyka, edukacja. Eseje wybrane. UW, Warszawa 2008.
Galarowicz J., Czlowiek jest osobg. Podstawy antropologii filozoficznej Karola
Wojtyly. Antyk, Kety 2000.

Galewicz W., Decyzje o zakonczeniu zycia, w: Wokot smierci i umierania (red.)
W. Galewicz, t. 1. TAiIWPN UNIVERSITAS, Krakow 2009, ss. 9-82.
Gafeska-Sliwka A., Sliwka M., Stan wegetatywny, eutanazja, zanie-
chanie uporczywej terapii, w: Panstwo i Prawo, 2009, nr 11, ss. 17-31
— dostgpny w: [358].

Gara J., Pedagogiczne implikacje filozofii dialogu. WAM, Krakow 2008.
Geremek A., Wachkoma. Medizinische, rechtliche und ethische Aspekte.
Deutscher Arzte-Verlag, Kéln 2009.

Gerstenbrand A., Das traumatische apallische Syndrom. Klinik. Morphologie,
Pathophysiologie und Behandlung. Springer Verlag, Wien-New York 1967.
Gewirth A., Human Dignity as the Basis for Rights, w: The Constitution of
Rights. Human Dignity and American Values (red.) M.J. Meyer, W.A. Parent.
Cornell University Press, Ithaca-London 1992, ss. 12—13.

Giacino J.T., Zasler N.D., Outcome after severe traumatic brain injury: coma,
the vegetative state, and the minimally responsive state, w: The Journal of
Head Trauma Rehabilitation, 1995, nr 10, ss. 40-56 — dostepny w: [361].
Giddens A., Stanowienie spoleczenstwa. Zarys teorii strukturacji. Zysk i S-ka,
Poznan 2003.

Gietka E., Ze snu do zycia. Wyznania ludzi wybudzonych przez lekarzy z wielo-
miesigcznej Spigczki, w: Przeglgd, 16 kwietnia 2006, ss. 14-20.
Gill-Thawaites H., Munday R., The Sensory Modality Assessment and Reha-
bilitation Technique (SMART): a valid and reliable assessment for vegetative
state and minimally conscious state patients, wW: Brain Injury, 2004, nr 18,
ss. 1255-1269.



Bibliografia

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.
94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

102.

103.
104.

Gorecki M., Hospicjum w stuzbie umierajgcym, w: Pedagogika spoteczna:
cztowiek w zmieniajgcym sie Swiecie (red.) T. Pilch, 1. Lepalczyk. Zak, War-
szawa 1995, ss. 445-454.

Greenspan A.L., Wrigley J.-M., Kresnow M., Factors influencing failure to re-
turn to work due to traumatic brain injury, w: Brain Injury, 1996, t. 10, nr 3,
ss. 207-218.

Grondin J., Einfiihrung zu Gadamer. Mohr Siebeck, Tiibingen 2000.
Grzymkowska M., Standardy bioetyczne w prawie europejskim. Oficyna Wol-
ters Kluwer, Warszawa 2009.

Gupta S., Oszuka¢ smier¢. Zaskakujgce przypadki ocalenia Zycia. Doswiad-
czenia z pogranicza Smierci i najnowsze odkrycia medyczne. Laurum,
Warszawa 2012.

Halevy A., Brody B., Brain death: reconciling definitions, criteria, and tests,
w: Annales of Internal Medicine, 1993, t. 119, nr 6, ss. 519-525.

Handerek J., Czas i spotkanie. Wokot koncepcji czasu Emmanuela Lévinasa.
Collegium Columbinum, Krakow 2006.

Hardwig J., Czy mamy obowiqzek umrze¢?, w: Wokot smierci i umierania (red.)
W. Galewicz, t. 1. TAIWPN UNIVERSITAS, Krakow 2009, ss. 281-301.
Hastrup K., Droga do antropologii. Miedzy doswiadczeniem a teorig. UJ,
Krakow 2008.

Heidegger M., Unterwegs zur Sprache. Neske, Pfullingen 1960.

Heller M., Sens Zycia i sens wszechswiata. Studia z teologii wspolczesnej.
Copernicus Center Press, Krakow 2013.

Helling 1.K., Metoda badan biograficznych, w: Metoda biograficzna w socjo-
logii (red.) J. Wtodarek, M. Zidtkowski. PWN, Warszawa-Poznan 1990.
Herbert M., Zatoba w rodzinie. Jak poméc cierpigcym dzieciom i ich rodzinom.
GWP, Gdansk 2005.

Herkenrath A., Musiktherapie mit Menschen in der Langzeitphase des Wach-
komas — Aspekte zur Evaluation von Wahrnehmung und Bewusstsein, w: Neu-
rologie & Rehabilitation, 2006, t. 12, nr 1, ss. 22-32.

Hernas A., Tischner i Lévinas. Ksiedza z rabinem spor o cztowieka, w: [389].
Herzyk A., Neuropsychologia kliniczna wobec zjawisk swiadomosci i nieswia-
domosci. PWN, Warszawa 2011.

Historia dogmatow. Historia zbawienia (red.) B. Sesboiie, J. Wolinski, t. 1.
Wydawnictwo M, Krakow 1999.

Historia ustroju panstwa w tekstach zrodtowych (red.) B. Lesinski, J. Wala-
chowicz. Lawica, Warszawa-Poznan 1992.

Husserl E., Kryzys europejskiego czlowieczenstwa a filozofia. Fundacja
Aletheia, Warszawa 1993.

Ineichen H., Philosophische Hermeneutik. Alber, Freiburg/Miinchen 1991.
Jan Pawet 11, Cztowiek chory zawsze zachowuje swg godnosé, w: L’ Osservatore
Romano (wyd. polskie), 2004, nr 6, s. 20-22.

313



Bibliografia

105.

106.

107.

108.
109.

110.

111.

112.

113.

114.

115.

116.

117.

118.

119.

120.

121.

122.

123.

314

Jan Pawel 11, Salvifici Doloris — list apostolski o chrzescijanskim sensie ludz-
kiego cierpienia, 11 lutego 1984 — dostepny w: [344].

Jaspers K., Wprowadzenie do filozofii. Dwanascie odczytow radiowych.
Siedmiorog, Wroctaw 2004.

Jennett B., The Vegetative State. Medical facts, ethical and legal dilemmas.
Cambridge University Press, Cambridge 2002.

Jest zycie w $pigczce (red.) M. Szwechowicz. Fundacja ,,Swiatto”, Torun 2009.
Jedraszewski M., Emmanuela Lévinasa filozofia Drugiego, w: Przeglgd
Powszechny, 1984, nr 12, ss. 362-374.

Jedraszewski M., Twarz jako warunek daru w filozofii Emmanuela Lévinasa,
w: Fenomen daru (red.) A. Grzegorczyk, J. Grad, R. Koschany. UAM, Poznan
2004.

Jedraszewski M., Wobec innego. Ksiegarnia §w. Wojciecha, Poznan 1990.
Jonas H., Zasada odpowiedzialnosci. Etyka dla cywilizacji technologicznej.
Wydawnictwo Platan, Krakow 1996.

Jurek L., Sektory opieki dlugoterminowej — analiza kosztow, w: Gerontologia
Polska, 2007, t. 15, nr 4, ss. 111-115 — dostgpny w: [371].

Kaczan T., Regner A., Teoretyczne i praktyczne podstawy ustno-twarzowej
terapii regulacyjnej wedtug koncepcji Rodolfo Castillo Moralesa, w: Neurofi-
zjologiczne metody usprawniania dzieci z zaburzeniami rozwoju (red.) L. Sa-
dowska. AWEF, Wroctaw 2004, ss. 163-200.

Kanno T. et al., NMES with rTMS for moderate to severe dysfunction after
stroke, w: NeuroRehabilitation, 2014, t. 35, nr 3, ss. 363-368.

Kanno T., I. Morita et al., Dorsal Column Stimulaion in Persistent Vegetative
State, w: Neuromodulation. Technology at the Neural Interface, 2009, t. 12,
nr1,s. 33-38.

Kanno T., Kato Y., Sano H., Shoda M., Nonomura K., Imai F., Kawase T.,
Kanaoka N., Bannur U., Neurosurgery at Fujita Health University, Japan,
w: Minimally Invasive Neurosurgery, 2000, t. 43,s. 106—108.

Kant 1., O niepowodzeniu wszelkich prob filozoficznych w przedmiocie teody-
cei, w: T. Kronski, Kant. Wiedza Powszechna, Warszawa 1996, ss. 194-214.
Kant L., Uzasadnienie metafizyki moralnosci. PWN, Warszawa 21971.
Kargulowa A., W kwestii akademickiego statusu poradoznawstwa, w: Porado-
znawstwo — kontynuacja dyskursu. Podrecznik akademicki (red.) A. Kargulowa.
PWN, Warszawa 2009, ss. 15-35.

Kartezjusz, Medytacje o pierwszej filozofii, w: Filozofia. Wybor tekstow (red.)
B. Markiewicz. WSiP, Warszawa 1987.

Kempermann G., Gast D., Gage F.H., Neuroplasticity in old age: sustained

fivefold induction of hippocampal neurogenesis by long-term environmental

enrichment, w: Annales of Neurology, 2002, t. 2, nr 52, ss. 135-143.
Kenny A., Krotka historia filozofii zachodniej. Proszynski, Warszawa-Poznan
1999.



Bibliografia

124.

125.

126.

127.

128.

129.

130.

131.

132.

133.
134.
135.
136.
137.

138.

139.

140.

Kirchbach von G., General Introduction to Logotherapy and Existential Ana-
lysis — dostepne w: [369]; thumaczenie A. Wichrowski — dostgpne w: [355].
Klimczuk T.F. et al., £agodna hipotermia terapeutyczna po naglym zatrzyma-
niu krgzenia, w: Folia Cardiologica, 2015, t. 10, nr 1, ss. 19-24.

Ktoczowski J.A., Filozofia dialogu. W drodze, Poznan 2005.

Kochanowicz A., Dziecko z syndromem apallicznym a granice definicji osoby,
w: Granice i ograniczenia. O doswiadczeniu granic i ich przekraczaniu (red.)
M. Szulakiewicz. UMK, Torun 2010, ss. 277-286.

Kochanowicz A., Dziecko z syndromem apallicznym, w: Dzieci chore, nie-
petnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju (red.) B. Cytowska, B. Winczura,
A. Stawarski. Impuls, Krakow 2008, ss. 261-273.

Kochanowicz A., Komunikacja z dzieckiem z syndromem apallicznym — dy-
lematy diagnostyczne, w: Dzieci o specjalnych potrzebach komunikacyj-
nych. Diagnoza-edukacja-terapia (red.) B. Winczura. Impuls, Krakéw 2013,
ss. 113-128.

Kochanowicz A., Odkrywanie ekspresji jezykowej dziecka niemowigcego,
w: Wspomaganie funkcjonowania psychospotecznego osob z niepetnospraw-
noscig (red.) B. Grochmal-Bach, M. Alberska, M. Grzebinoga. Akademia
Ignatianum, WAM, Krakow 2013, ss. 73-96.

Kola A. F., Dlaczego literaturoznawstwo polskie jest etycznie slepe?, w: Filozo-
fia i etyka interpretacji (red.) A.F. Kola, A. Szahaj. TAIWPN UNIVERSITAS,
Krakow 2007, ss. 247-263.

Komunikat Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej z dnia 29 pazdziernika
1996 1. O wytycznych w sprawie kryteriow stwierdzania trwatego i nieodwra-
calnego ustania funkcji pnia mézgu (Smierci mozgowej), w: Dz.Urz. MZOS
z 30 listopada 1996 r. nr 13 poz. 36.

Kongregacja Nauki Wiary, Odpowiedzi na pytania dotyczgce sztucznego odzy-
wiania i nawadniania. Rzym, 1 sierpnia 2007, w: [393].

Konieczna E.J., Arteterapia w teorii i praktyce. Impuls, Krakow 2003.

Konig F., Waldenfels H., Leksykon religii. Verbinum, Warszawa 1997.
Konwencja Praw Dziecka (red.) M. Balcerek. Warszawa 1990.

Kowalska D., Eutanazja w polskim prawie karnym a granice dopuszczalnosci
interwencji lekarskiej, w: Prokuratura i Prawo, 2002, nr 1, ss. 91-96.
Kowalska M., Wstep. Od innej intencjonalnosci do doswiadczenia innego albo
do egzystencjalnej etyki, w: Odkrywajqc egzystencje z Husserlem i Heidegge-
rem E. Lévinas. IFiS PAN, Warszawa 2008.

Krawczyk L., Sprzet i przyrzqdy do usprawniania leczniczego krytycz-
nie chorych, w: Usprawnianie lecznicze krytycznie chorych (red.) R. Szulc.
Urban&Partner, Wroctaw 2001, ss. 205-209.

Kretschmer E., Das Apallische Syndrom, w: Zeitschrift fiir die gesamte Neuro-
logie und Psychiatrie, 1940, nr 169, ss. 576-579.

315



Bibliografia

141.

142.

143.

144.

145.
146.

147.

148.
149.

150.

151.

152.

153.

154.

155.

156.

157.

158.

159.

316

Kriiger H.-H., Wprowadzenie w teorie i metody badawcze nauk o wychowaniu.
GWP, Gdansk 2005.

Kruk-Lasocka J., Autyzm czy nie-autyzm. Problemy diagnozy i terapii pedago-
gicznej malych dzieci. DSW, Wroctaw 2003.

Kruk-Lasocka J., Dostrzec dziecko z perspektywy edukacji wlgczajgcej.
DSW, Wroctaw 2012.

Kiibler-Ross E., Dzieci i smierc. Jak dzieci i ich rodzice radzq sobie ze Smierciq.
Media Rodzina, Poznan 2007.

Kiibler-Ross E., Rozmowy o smierci i umieraniu. Media Rodzina, Poznan 2007.
Kuhse H., Singer P., Should the Baby Live? The Problem of Handicapped
Infants (Studies in Bioethics). Oxford University Press, Oxford 1988.

Kiing H., Bog a cierpienie. Pax, Warszawa 1973.

Kunicki-Goldfinger W.J.H., Znikqd donikqd. PIW, Warszawa 1993.

Kunka B. et al., Brain Rehabilitation in Clinical Trials Setup by Eye-Tracking,
w: Proceedings of the Fifih International Conference on Telecommunications
and Remote Sensing, 2016, t. 1, s. 89-94.

Kunka B., Czyzewski A., Kwiatkowska A., Awareness Evaluation of Patients
in Vegetative State Emplying Eye-Gaze Tracking System, w: International
Journal on Artificial Intelligence Tools, 2012, t. 21, nr 2.

Kvale S., Interview. Wprowadzenie do jakosciowego wywiadu badawczego.
TransHumana, Biatystok 2004.

Kwiatkowska A., Kunka B., Przewodnik metodyczny systemu C-Eye. System
do obiektywizacji stanu i neurorehabilitacji 0sob z dysfunkcjami neurologicz-
nymi i zaburzeniami rozwoju. Assistech, Gdansk 2016.

Laureys S. i in., Unresponsive wakefulness syndrome: a new name for the vege-
tative state or apallic syndrome, w: BMC Med, 2010, nr 8§ — dostepny w: [377].
Laureys S., Berré J., Goldman S., Cerebral Function in Coma, Vegetative
State, Minimally Conscious State, Locked-in Syndrome, and Brain Death,
w: Yearbook of Intensive Care and Emergency Medicine (red.) J.-L. Vincent.
Springer, Berlin, ss. 386-396.

Laureys S., Boly M., Unresponsive wakefulness syndrome, w: Archives Ita-
liennes de Biologie, 2012, nr 150, s. 31 — dostepny w: [363]

Laureys S., Eyes Open, Brain Shut: the vegetative state, w: Scientific American,
May 2007, s. 32-37 — dostepny w: [364]; polski przeklad — dostepny w: [339].
Laureys S., Schnakers C., Perspectives pour les patients récupérant du coma,
w: Coma et états de conscience altérée (red.) S. Laureys, C. Schnakers.
Springer-Verlag, France 2011, ss. 165-170.

Laureys S., The Boundaries of Consciousness. Coma Science Group Cyclotron
Research Centre & Neurology Dept. University of Liege, Liege 2005.
Laureys S., Tononi G., The neurology of consciousness. Cognitive Neurosience
and Neuropathology. Elsevier, Oxford 2009.



Bibliografia

160.

161.

162.

163.

164.

165.

166.

167.

168.

169.

170.

171.

172.

173.

174.

175.

176.

177.

178.

Laureys S., Wach und Doch Bewusstlos, w: Spektrum der Wissenschaft, 2008,
nr 3, ss. 44-49.

Lévinas E., Calos¢ i nieskonczonos¢: esej o zewnetrznosci. PWN, Warszawa
2014.

Lévinas E., Etyka i Nieskonczony. Rozmowy z Philippe ’em Nemo. PAT, Krakow
1991.

Lévinas E., Inaczej niz by¢ lub ponad istotqg. Fundacja Aletheia, Warszawa 2000.
Lévinas E., O Bogu, ktory nawiedza mysl. Homini, Krakow 2008.

Lévinas E., Odkrywajgc egzystencje z Husserlem i Heideggerem. 1IFiS PAN,
Warszawa 2008.

Ponzio A., Sujet et altérité. Sur Emmanuel Lévinas. Harmattan, Paris 1996.
Linde S.B., Stownik jezyka polskiego przez M. Samuela Bogumita Linde.
Wydanie drugie, poprawione i pomnozone, t. 1-6. Zaktad Narodowy im. Osso-
linskich, Lwow 1854—1860.

Lobkowicz N., Czas kryzysu, czas przelomu. WAM, Krakow 1996.

Loytard J.-F., Kondycja ponowoczesna. Raport o stanie wiedzy. Fundacja
Aletheia”, Warszawa 1997.

Lukowicz M., Talar J., Neuroanatomia pnia moézgu, w: Urazy pnia méozgu.
Kompleksowa diagnostyka i terapia (red.) J. Talar. Katedra i Klinika Reha-
bilitacji Akademii Medycznej im. L. Rydygiera, Bydgoszcz 2002, ss. 17-33.
Machado C., Korein J., Ferrer Y., Portela L., Garcia de M.L., Chinchilla M.,
Machado Y., Manero J. M., The Declaration of Sydney on human death,
w: Journal of Medical Ethics, 2007, t. 12, nr 33, ss. 699-703.

MacQueen Duncan B., Talar J., Ossowski R., Dylematy etyczno-moralne
w terapii pacjentow z zespolem pourazowego uszkodzenia mozgu, w: Urazy
pnia mozgu. Kompleksowa diagnostyka i terapia (red.) J. Talar. Katedra i Kli-
nika Rehabilitacji Akademii Medycznej im. L. Rydygiera, Bydgoszcz 2002,
ss. 347-348.

Malczewski J., Eutanazja: z dziejow pojecia, w: Diametros, 2004, nr 1,
ss. 32-52.

Malczewski J., Francis Bacon: eutanazja czy opieka paliatywna, w: Diametros,
2004, nr 2, ss. 74-81.

Maly stownik terminow i pojec filozoficznych (red.) A. Podsiad, Z. Wieckowski.
Pax, Warszawa 1983.

Medical aspects of the persistent vegetative state (1). The Multi-Society Task
Force on PVS, w: New England Journal of Medicine, 1994, t. 330, nr 21,
ss. 1499-1508.

Medical aspects of the persistent vegetative state (2). The Multi-Society Task-

force on the PVS, w: New England Journal of Medicine, 1994, t. 330, nr 22,

ss. 1572-1579.
Melazzini M., Rozmowy o sensie zycia. Bratni Zew, Krakéw 2010.

317



Bibliografia

179.

180.

181.

182.

183.

184.

185.

186.

187.

188.

189.

190.

191.

192.

193.

194.

195.

196.

318

Merecki J., Wstep, w: Osoby. O roznicy miedzy czyms a kims R. Spaemann.
Oficyna Naukowa, Warszawa 2001.

Michalak S., Lenart-Jankowska D., Wozniak M., Opieka pielegniarska nad
chorymi z pourazowymi zespolami neurologicznymi, w: Pielegniarstwo pe-
diatryczne. Podrecznik dla studiow medycznych (red.) B. Pawlaczyk. PZWL,
Warszawa 2013, ss. 285-290.

Michalak S., Solski W., Analiza danych literaturowych dotyczqcych chorych
w stanie wegetatywnym, w: Neuroskop, 2009 nr 11, ss. 148—159 — dostgpny
w: [378].

Mikotajewska E., Mikotajewski D., Roboty terapeutyczne w rehabilitacji dzieci,
w: Neurologia Dziecigca, 2012, nr 42, t. ss. 59-64 — dostgpny w: [383].
Mikotajewska E., Mikotajewski D., Wykorzystanie robotow rehabilitacyjnych
do usprawniania, w: Niepetnosprawnosc-zagadnienia, problemy, rozwigzania,
2013, nr 4, ss. 21-44.

Milanowska K., Kinezyterapia. PZWL, Warszawa 2001.

Molicka M., Biblioterapia i bajkoterapia. Rola literatury w procesie zmiany
rozumienia swiata spolecznego i siebie. Media Rodzina, Poznan 2011.
Mréwcezynski P., Odpowiedzialnosé jako substytucja. Bonhoeffer-Lévinas,
w: Lévinas i inni (red.) T. Gadacz, J. Migasinski. Wydziat Filozofii i Socjologii
UW, Warszawa 2002, ss. 157—169.

Mumenthaler M., Mattle H., Neurologia. Urban&Partner, Wroctaw 2003.
Muszala A., Refleksje po smierci Terri Schiavo — eutanazja czy akt milosierdzia?
w: Medycyna Praktyczna, 2007, nr 1, ss. 160—163.

Nestorowicz A. et al., Kryteria i sposob stwierdzania trwalego nieodwracalne-
go ustania czynnosci mozgu ustalone przez specjalistow z dziedzin medycyny:
anestezjologii i intensywnej terapii, neurologii, neurochirurgii oraz medycyny
sgdowej — zalacznik do obwieszczenia Ministra Zdrowia z dnia 17 lipca 2007.
Niemkiewicz D., Krawczyk L., Metody usprawniania leczniczego krytycznie
chorych, w: Usprawnianie lecznicze krytycznie chorych (red.) R. Szulc. Urban
& Partner, Wroctaw 2001, ss. 127-140.

Nietzsche F., Z genealogii moralnosci. Pismo polemiczne. Naklad Jakdba
Mortkowicza, Warszawa-Krakow 1913.

Norkowski J., Spigczka pourazowa, stan wegetatywny, oraz Smieré mézgowa.
Ewolucja poglgdow medycznych i ich etyczne implikacje — dostgpny w: [374].
Nowak P., Postowie, w: Homo sacer. Suwerenna wladza i nagie Zzycie,
G. Agamben. Proszynski i S-ka, Warszawa 2008, ss. 267-303.

Nowicki M.A., Europejski Trybunal Praw Czlowieka. Orzecznictwo. Prawo
do zycia i inne prawa. ,,Zakamycze”, Krakow 2002.

Nowicki M.A., Europejski Trybunat Praw Czlowieka. Orzecznictwo. Prawo
do rzetelnego procesu sgdowego. ,,Zakamycze”, Krakow 2001.

Nowicki M.A., Wokot Konwencji Europejskiej. Krotki komentarz do Europej-
skiej Konwencji Praw Czlowieka. ,,Zakamycze”, Krakow 2002.



Bibliografia

197.

198.

199.

200.
201.

202.

203.

204.

205.

206.

207.

208.

209.

210.

211.

212.

213.

214.

215s.

216.

Nydahl P. (red.), Wachkoma. Betreuung, Pflege und Férderung eines Men-
schen im Wachkoma. Elsevier: Urban und Fischer, Miinchen 2007.

Ogien R., La vie, la mort, I’état, le débat bioéthique. Editions Grasset, Paris
2009.

Ortowski T., Status antropologiczny pacjenta wegetatywnego, w: Biuletyn.
Okregowa Izba Lekarska w Rzeszowie, 2006, t. 132, nr 4, ss. 16-22.
Osiatynski W., Prawa cztowieka i ich granice. Znak, Krakéw 2011.

Palacz R., Klasycy filozofii. Zachodnie Centrum Organizacji, Zielona Gora
2000.

Pannenberg W., Kim jest cztowiek? Wspolczesna antropologia w swietle teolo-
gii. Editions du dialogue, Paryz 1978.

Paprzycki L. K., Istota ludzka — zagadnienia graniczne ochrony w prawie kar-
nym, w: Medyczna Wokanda, 2009, nr 1, ss. 7-21.

Parchomiuk M., Rodzice dzieci z mozgowym porazeniem dziecigcym wobec
sytuacji trudnych. UMCS, Lublin 2007.

Payne K., Taylor R. M., Stocking C., Sachs G.A., Physicians’ Attitudes about
the Care of Patients in the Persistent Vegetative State w: A National Survey.
Ann. Int. Med., 1996, t. 125, ss. 104-110.

Pachalska M., Neuropsychologia kliniczna. Urazy mozgu. Procesy komunika-
cyjne i powrot do spoteczenstwa, t. 2. PWN, Warszawa 2007.

Pachalska M., Neuropsychologia kliniczna. Urazy mozgu. Procesy poznawcze
i emocjonalne, t. 1. PWN, Warszawa 2007.

Pestalozzi J.H., Pisma pedagogiczne. Zaktad Narodowy im. Ossolinskich
PAN, Wroctaw 1972.

Phillips J., Troska. Wydawnictwo Sic!, Warszawa 2009.

Picker E., Godnos¢ czltowieka a zZycie ludzkie. Rozbrat dwoch fundamen-
talnych wartosci jako wyraz narastajgcej relatywizacji czlowieka. Oficyna
Naukowa, Warszawa 2007.

Pieszak E., Trzy dyskursy o spotkaniu z Innym. Poznanskie Towarzystwo
Przyjaciot Nauk, Poznan 2003.

Pisula E., Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami w rozwoju. UW, Warszawa
2007.

Piszczek M., Dziecko, ktorego rozwoj emocjonalno-poznawczy nie przekra-
cza pierwszego roku zZycia. Diagnoza, zasady terapii i ocena efektow zajec.
CMPPP-MEN, Warszawa 2006.

Polderman K.H., Hypothermia and neurological outcome after cardiac arrest:
state of the art, w: European Journal of Anaesthesiology, 2008, t. 25, ss. 23-30
— dostgpny w: [376].

Post-Coma Unresponsiveness (Vegetative State): A Clinical Framework for
Diagnosis. An Information Paper, Canberra 2004.

Pourz R., Widerrshoven G., Verstehen und Dialog als Ausgangspunkte einer
hermeneutischen Ethik, w: Bioethica Forum, 2010, t. 3, nr 1 — dostgpny w: [359].

319



Bibliografia

217.
218.
219.
220.
221.
222.
223.
224.
225.
226.
227.

228.

229.
230.

231.

232.

233.

234.

235.

320

Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka, w: Prawa cztowieka. Wprowadze-
nie. Wybor zrodet (red.) K. Motyka. ,,Morpol”, Lublin 1999.

Problemy etyczne w tradycjach szesciu religii (red.) P. Morgan, C. Lawton.
PIW, Warszawa 1996.

Prusinski A., Neurologia praktyczna. PZWL, Warszawa 2003.

Gorska U., Koculak M., Brocka M., Binder M., Zaburzenia swiadomosci
— perspektywa kliniczna i etyczna, w: Aktualnosci Neurologiczne, 2014, nr 14,
ss. 190-198.

Przylebski A., Etyka w swietle hermeneutyki. Oficyna Naukowa, Warszawa
2010.

Przytebski A., Krytyka hermeneutycznego rozumu. Preliminaria. UNIVERSI-
TAS, Krakow 2016.

Rahner K., Vorgrimler H., Maly Stownik Teologiczny. Pax, Warszawa 1987.
Reale G., Mys! starozytna. KUL, Lublin 2003.

Reut M., Narracja i tozsamosc. Pytanie o ,,ja” jako problem etyczny i pedago-
giczny. DSW, Wroctaw 2010.

Rewers E., Interpretacja jako lustro, réznica i rama, w: Filozofia i etyka inter-
pretacji (red.) A.F. Kola, A. Szahaj. TAiWPN UNIVERSITAS, Krakéw 2007,
ss. 17-29.

Ricoeur P., Zlo: wyzwanie rzucone filozofii i teologii. PIW, Warszawa 1992.
Roczen R., Neurocentryczne koncepcje smierci czlowieka. Esej medyczno-
-filozoficzny — dostgpny w: [373].

Rogers C.R., Sposob bycia. Rebis, Poznan 2002.

Rosenblath W., Uber einen bemerkenswerten Fall von Hirnerschiitterung,
w: Deutsches Archiv fiir Klinische Medizin, 1899, nr 64, ss. 406-424.
Rotengruber P., Ideologia, anarchia, etyka. Dyskurs ponowoczesny a ,,dialog”.
Wydawnictwo Fundacji Humaniora, Poznan 2000.

Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r.
w sprawie warunkow organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla
dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych oraz niedostosowanych spofecznie
w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogolnodostepnych lub integracyjnych,
Dz.U. 2010 nr 228 poz. 1490, z pdzn. zm.

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia i Opieki Spolecznej z dnia 27 lutego 1998 r.
w sprawie standardow postgpowania oraz procedur medycznych przy udziela-
niu Swiadczen zdrowotnych z zakresu anestezjologii i intensywnej terapii w za-
ktadach opieki zdrowotnej, Dz.U. 1998 nr 37 poz. 215.

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 lipca 2004 r. w sprawie systemu
resortowych kodow identyfikacyjnych dla zakltadow opieki zdrowotnej oraz
szczegotowych zasad ich nadawania, Dz.U. 2004 nr 170 poz. 1797 z p6zn. zm.
Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 sierpnia 2009 r. w sprawie swiad-
czen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej, Dz.U. 2009
nr 139 poz. 1138.



Bibliografia

236.
237.

238.

239.
240.

241.

242.

243.
244.

245.

246.

247.

248.

249.

250.

251.

252.

253.

254.

Russ J., Wspotczesna mysl etyczna. Pax, Warszawa 2006.

Rynkiewicz J., Uzasadnienie w etyce Emmanuela Lévinasa, w: Kultura i War-
tosci, 2014, t. 11, nr 3, ss. 63-80.

Rzeznicka-Krupa J., Niepelnosprawnos¢ i swiat spoleczny. Szkice metodolo-
giczne. Impuls, Krakow 2009.

Sacks O., Przebudzenia. Zysk, Poznan 2011.

Sadowska L., Zaleski A., Diagnostyka i terapia psychomotoryczna w rehabi-
litacji rozwojowej, w: Neurofizjologiczne metody usprawniania dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju (red.) L. Sadowska. AWF we Wroclawiu, Wroctaw 2004,
ss. 9—49.

Sahaj T., Niepetnosprawni i niepetnosprawnos¢ w mediach: filmy, seriale,
internet — dostepny w: [340].

Salamucha A., Definicje wychowania w literaturze pedagogicznej, w: Rocznik
Nauk Spotecznych. KUL, 2004, z. 2 — dostepny w: [353].

Sanders C.M., Jak przezy¢ strate dziecka. GWP, Gdansk 2001.

Saout V., Conceptions du soin envers les patients en état végétatif chronique
et en état pauci-relationnel chronique, au sein d 'unités dédiées: Points de vue
de soignants et analyse critique, Mémoire de Master 2 Recherche en éthique
sous la direction de Frangois Tasseau et Grégoire Moutel. Université Paris
Descartes, Paris 2008.

Sartre I.P., Dramaty. Muchy,; Przy drzwiach zamknietych; Ladacznica z zasa-
dami; Niekrasow. PIW, Warszawa 1956.

Scheler M., Cierpienie, smier¢, dalsze zycie. Pisma wybrane. PWN, Warszawa
1994.

Schleiermacher F., Gedanken zu einer Theorie der Erziehung. Quelle & Mayer
Verlag, Heidelberg 1965.

Schulze G.C., Zieger A., Erworbene Hirnschdidigungen. Neue Anforderungen
an eine interdisziplindre Rehabilitationspddagogik. Klinkhardt-Verlag, Bad
Heilbrunn 2012.

Schweitzer A., Stosunek do ludzi krajow kolonialnych, w: Schweitzer (red.)
I. Lazari-Pawlowska. Wiedza Powszechna, Warszawa 1976, ss. 238-242.
Sekutowicz M., Wypalanie si¢ sit rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciq.
DSW TWP, Wroctaw 2013.

Seroczynska M., Eutanazja i wspomagane samobojstwo na swiecie. Studium
prawno-porownawcze. TAIWPN UNIVERSITAS, Krakow 2004.

Sesboiie B., Misterium Trojcy: refleksja spekulatywna i opracowanie jezyka
., Filioque”. Relacje Trynitarne. (Poczqwszy od IV wieku) w: [100, s. 251-300].
Siarkiewicz E., Przestonigte obszary poradnictwa. Realia — iluzje — ambiwa-
lencje. UZ, Zielona Gora 2010.

Silverman D., Interpretacja danych jakosciowych. Metody analizy rozmowy,
tekstu i interakcji. PWN, Warszawa 2007.

321



Bibliografia

255.
256.

257.
258.

259.

260.

261.

262.

263.

264.

265.

266.

267.

268.

269.

270.

271.

272.

273.

322

Singer P., Etyka praktyczna. Ksigzka i Wiedza, Warszawa 2003.

Skarga B., Wstegp, w: Calosc i nieskoniczonosc. Esej o zewnetrznosci, E. Lévinas.
PWN, Warszawa 2002.

Stownik wyrazow obcych. PWN, Warszawa 2002.

Smith D.D., Pedagogika specjalna. Podrecznik akademicki. APS, PWN,
Warszawa 2008.

Smrokowska-Reichmann A., Snoezelen-Sala Doswiadczania Swiata. Kom-
pendium opiekuna i terapeuty. Fundacja ,,Rosa”, Wroctaw 2013.

Smyczek A., Szwiec J., Indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny,
w: Edukacja uczniow z glgbokim uposledzeniem umystowym. Przewodnik dla
nauczycieli (red.) M. Orkisz et al. CMPPP-MEN, Warszawa 2000, ss. 17-26.
Sobsey R., Violence and Abuse in the Lives of People with Disabilities.
Baltimore Brookes Publishing, London 1994.

Sochon J., Hermeneutyka — wstepne rozpoznanie, w: Warszawskie Studia Teo-
logiczne, 1995, V11, s. 219-232.

Spaemann R., Osoby. O roznicy miedzy czyms a kims. Oficyna Naukowa,
Warszawa 2001.

Speck O., Niepetnosprawni w spoleczenstwie. Podstawy ortopedagogiki.
GWP, Gdansk 2005.

Stachowicz K., Granice w moralnosci i etyce. Proba wstepnego rozpoznania,
w: Granice i ograniczenia. O doSwiadczaniu granic i ich przekraczaniu (red.)
M. Szulakiewicz. UMK, Torun 2010, ss. 141-154.

Stepan Ch., Haidinger G., Binder H., Prevalence of persistent vegetative state/
apallic syndrome in Vienna, w: European Journal of Neurology, 2004, t. 7,
nr 11, ss. 461-466.

Stras-Romanowska M., Doswiadczenia graniczne w rozwoju czlowieka: we-
zwania dla poradnictwa, w: Poradoznawstwo — kontynuacja dyskursu. Pod-
recznik akademicki (red.) A. Kargulowa. PWN, Warszawa 2009, ss. 65-84.
Strozewski W., Struktura metafizyki Sredniowiecznej, w: Historia filozofii
Sredniowiecznej (red.) J. Legowicz. PWN, Warszawa 1979, ss. 173-283.
Strykowski W., Wstep do teorii filmu dydaktycznego. UAM, Poznan 1977.
Szahaj A., Zwrot antypozytywistyczny dopetniony (zamiast wstepu), w: Filozo-
fia i etyka interpretacji (red.) A. F. Kola, A. Szahaj. TAIWPN UNIVERSITAS,
Krakéw 2007, ss. 7-14.

Szawarski Z., Mqgdros¢ i sztuka leczenia. Stowo/Obraza Terytoria, Gdansk
2005.

Szawarski Z., Wartos¢ zycia, w: W kregu zycia i smierci. Moralne problemy
medycyny wspolczesnej (red.) Z. Szawarski. Ksigzka i Wiedza, Warszawa
1987.

Szczeklik A., Katharsis. O uzdrowicielskiej mocy natury i sztuki. Znak,
Krakow 2008.



Bibliografia

274.

275.

276.

277.
278.

279.

280.

281.

282.

283.

284.

285.
286.
287.

288.
289.

290.

291.

Szczeklik A., Kore. O chorych, chorobach i poszukiwaniu duszy medycyny.
Znak, Krakow 2007.

Szczepaniak L., Troska o dziecko umierajgce w szpitalu. Studium z pogranicza
medycyny i teologii moralnej. ITKM, Krakow 2008.

Szczepanska-Piszcz M., Pogrqzeni w Spigczce sq za drodzy, by zy¢?, w: Prze-
glad, 15 listopada 2013, s. 110-111 — dostepny w: [343].

Szewczyk K., Bioetyka. Medycyna na granicach zycia. PWN, Warszawa 2009.
Szulakiewicz M., Dialog i metafizyka. W poszukiwaniu nowej filozofii pierw-
szej. Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2006.

Szulc W., Arteterapia. Narodziny idei, ewolucja teorii, rozwdoj praktyki. Difin,
Warszawa 2011.

Szymanska K., Zaburzenia swiadomosci u dzieci w ocenie neurologa, w: Za-
burzenia swiadomosci u dzieci (red.) J. Grygalewicz. PZWL, Warszawa 2005.
Sniedziewski P., Jesli interpretacja jest lekturqg — teoria lektury Stéphane’a
Mallarmégo, w: Filozofia i etyka interpretacji (red.) A.F. Kola, A. Szahaj.
TAIWPN UNIVERSITAS, Krakow 2007, ss. 131-142.

Sniegocki M., Lukowicz M., Talar J., Czynniki modyfikujgce proces zdrowie-
nia i rehabilitacji pacjentow z zespotem pourazowego uszkodzenia pnia moz-
gu, w: Urazy pnia mozgu. Kompleksowa diagnostyka i terapia (red.) J. Talar.
Katedra i Klinika Rehabilitacji Akademii Medycznej im. L. Rydygiera, Byd-
goszcz 2002, ss. 34—-66.

Tagliaferri F., Compagnone C., Korsic M., Servadei F., Kraus J., 4 systema-
tic review of brain injury epidemiology in Europe, w: Acta Neurochir (Wien),
2006, nr 148 (3), ss. 255-268.

Talar J., Pachalska M., Lukowicz M., Knapik H., Pufat A., Etapowy program
leczenia i rehabilitacji pacjentow z zespotem pourazowego uszkodzenia pnia
mozgu, w: Urazy pnia mozgu. Kompleksowa diagnostyka i terapia (red.)
J. Talar. Katedra i Klinika Rehabilitacji Akademii Medycznej im. L. Rydy-
giera, Bydgoszcz 2002, ss. 207-280.

Talar J., Spigczka mézgowa — przypadki kliniczne. Jan Talar, Bydgoszcz 2014.
Teilhard de Chardin P., O szczesciu, cierpieniu, mitosci. Pax, Warszawa 1981.
Tetzchner S. von, Martisen H., Wprowadzenie do wspomagajgcych i alterna-
tywnych sposobow porozumiewania sie. Nauka znakow oraz uzywania pomocy
komunikacyjnych przez dzieci, mlodziez i dorostych z zaburzeniami rozwojo-
wymi. Stowarzyszenie ,,Mowic¢ bez stow”, Warszawa 2002.

Tischner J., Filozofia dramatu. Krakéw 2001.

Tischner J., Nadzieja szukajqca prawdy, w: Czlowiek w naukach spotecznych.
Rozmowy w Castel Gandolfo (red.) K. Michalski. Znak, Krakow 2006, ss. 81-93.
Tischner J., O cztowieku. Wybor pism filozoficznych. Znak i Zaktad Narodowy
im. Ossolinskich, Wroctaw 2003.

Tischner J., Spor o istnienie czlowieka. Znak, Krakéw 1998.

323



Bibliografia

292.

293.

294.

295.

296.

297.

298.

299.

300.

301.
302.

303.

304.

305.

306.

307.

308.

309.

310.

324

Tronto J., Caring Democracy: Markets, Equality, and Justice. New York
University Press, New York 2013.

Tronto J., Moral Boundaries: A Political Argument for an Ethic of Care. Rout-
ledge, New York 1993.

Tyburski W., W kregu nowozytnej filozofii niemieckiej. Immanuel Kant, w: Hi-
storia filozofii i etyki do wspélczesnosci. Zrédla i komentarze (red.) W. Tybur-
ski, A. Wachowiak, R. Wisniewski. TNOIK ,,Dom Organizatora”, Torun 2002,
ss. 337-396.

Uczniowie z chorobami przewleklymi. Jak wspierac ich rozwaj, zdrowie i edu-
kacje? (red.) B. Woynarowska. PWN, Warszawa 2010.

Unamuno de M., O poczuciu tragicznosci zycia wsrod ludzi i wsrod narodow.
Wydawnictwo Literackie, Krakow-Wroctaw 1984,

Urbaniak-Zajac D., W poszukiwaniu kryteriow badan jakosciowych, w: Me-
todologia pedagogiki zorientowanej humanistycznie (red.) M. Kubinowski,
M. Nowak. Impuls, Krakow 2006.

Veatch R.M., The whole-brain-oriented concept of death: an outmoded philo-
sophical formulation, w: Journal of Thanatology, 1975, t. 3, ss. 13-30.
Vetulani J., Sposoby przedstawiania Spigczki we wspotczesnych filmach fabu-
larnych, w: Neurology 2007, nr 1, ss. 17-18.

Walsh D., Literature and Knowledge. Wesleyan University Press, Middletown
1969.

Walsh K., Darby D., Neuropsychologia kliniczna Walsha. GWP, Gdansk 2008.
Warrick A., Porozumiewanie sig bez stow. Stowarzyszenie ,,MOowi¢ bez stow”,
Warszawa 1999.

Weczesna interwencja i wspomaganie rozwoju matego dziecka (red.) B. Cy-
towska, B. Winczura. Impuls, Krakow 2006.

Weber M., Obiektywnos¢ poznania w naukach spotecznych, w: Klasyczne te-
orie socjologiczne. Wybér tekstéw (red.) P. Spiewak. PWN, Warszawa 2006.
Weil S., Mitos¢ Boga a nieszczescie, w: Sens choroby, sens smierci, sens zycia
(red.) H. Bortnowska. Znak, Krakow 1984, ss. 361-395.

Weil S., Swiadomosé nadprzyrodzona. Wybor mysli. Pax, Warszawa 1986.
Weisbard A.J., Siegler M., Zabijanie pacjentow z litosci — apel o ostroznosé,
w: Wokot smierci i umierania (red.) W. Galewicz, t. 1. TAIWPN UNIVERSI-
TAS, Krakow 2009, ss. 155-163.

Wiem, czego chce! — doswiadczenia polskich terapeutow i uZytkownikow
wspomagajgcych sposobow porozumiewania si¢ (AAC) (red.) A. Smyczek,
M. Grycman. Stowarzyszenie ,,Mowi¢ bez stow”, Krakow 2004.

Wiercinski A., Paula Ricoeura antropologiczna hermeneutyka osoby jako
I’homme capable, w: Analiza i Egzystencja, 2012, nr 19, ss. 161-176.
Wiersana R.J., Kiedy dzieje sie cud. Wydawnictwo Otwarte, Krakow 2008.



Bibliografia

311.

312.

313.

314.

315.
316.

317.

318.

319.

320.

321.
322.

323.

324.
325.

326.
327.

328.

329.

Wild K. von, Laureys S., Dolce G., Apallisches Syndrom, vegetativer Zustand:
Unangemessene Begriffe, w: Deutsches Arzteblatt, 2012, t. 109, nr 4 — dostep-
ny w: [354].

Witzel A., The problem-centered interview, w: Forum Qualitative Sozial-
forschung/Forum: Qualitative Social Research [On-line Journal], 2000,
1 — dostepny w: [384].

Wojewodzka-Zeleznakowicz M., Czaban S. L., Szczesiul P., Nielepiec-
-Jatosinska A., Ladny A.R., Hipotermia poresuscytacyjna — wskazania, spo-
sob prowadzenia, skutecznos¢ kliniczna, powiklania stosowania, w: Postep
Nauk Medycznych, 2009, nr 11, ss. 901-906.

Wojtyta K., Osoba i czyn oraz inne studia antropologiczne. TN KUL, Lublin
1994.

Wojtyta K., Osoba i czyn. Polskie Towarzystwo Teologiczne, Krakow 1985.
Wojtyta K., Osobowa struktura samoistnienia, w: Roczniki Filozoficzne, 1981,
t. 20, ss. 5-12.

Wokot smierci i umierania (red.) W. Galewicz, t. 1. TAIWPN UNIVERSITAS,
Krakow 2009.

Wotowicka L., Dyk D., Leczenie usprawniajgce i pielegnacja, w: Uspraw-
nianie lecznicze krytycznie chorych (red.) R. Szulc. Urban&Partner, Wroctaw
2001, ss. 89-102.

Wotowicka L., Problemy psychologiczne chorego w stanie krytycznym i jego
rodziny, w: Usprawnianie lecznicze krytycznie chorych (red.) R. Szulc.
Urban&Partner, Wroctaw 2001, ss. 111-125.

Wywiad A. Litorowicz-Siegert z E. Blaszczyk, Zmieniam co si¢ da — dostepny
w: [388].

Wywiad L. Stanistawskiej z E. Blaszczyk, Budzimy do Zycia — dostgpny w: [338].
Wywiad J. Barczykowskiej z W. Gaszynskim, Pacjenci w Spigczce wysylajg
rozne sygnaty. Nie kazdy bedzie mrugaf — dostgpny w: [366].

Wywiad K. Surmiak-Domanskiej z B. Jackiewicz, Wejde do niego przez dziur-
ke od klucza — dostgpny w: [394].

Wywiad K. Ziemca z J. Mironczuk — dostepny w: [391].

Wywiad M. Kindziuk z E. Blaszczyk, Ewa Blaszczyk: skqd bierze site — do-
stepny w: [397].

Wywiad M. Kindziuk z E. Blaszczyk, Jak budzic¢ do zycia — dostepny w: [380].
Wywiad R. Golanskiego i M. Jakubiak z E. Btaszczyk, Czasem wystarczy byc.
Rozmowy o zdrowiu — dostgpny w: [381].

Zaorski-Sikora L., Spor o osobe, w: Podmiot. Osoba. Tozsamosé¢ (red.)
E. Pietrzak, A. Warchal, L. Zaorski-Sikora. WSHE, £.6dz 2007, ss. 65—-66.
Zarzadzenie nr 53/2008/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
z dnia 6 sierpnia 2008 r. w sprawie okreslenia warunkow zawierania i realiza-
¢ji umow w rodzaju opieka diugoterminowa — dostgpne w: [395].

325



Bibliografia

330. Ziodtkowska B., Dziecko chore, w domu, w szkole i u lekarza. Jak wspomagac
rozwdj dzieci przewlekle chorych. GWP, Sopot 2009.

331.  Zycie w $pigczce (red.) J. Mironczuk, A. Kwiatkowska. Fundacja ,,Swiatto”,
Torun 2008.

326



Bibliografia

Netografia
Blogi

332. mojaagi.blog.onet.pl/ Agnieszka Jarczynska (od 2008 roku)
333.  www.jurekpiekarski.pl Jerzy Piekarski (od 2012)

334.  www.kajtusiowyblog.onet.pl Kajetan Pawetczyk (od 2004 roku)
335. www.pomocpatrykowi.com/ Patryk Blaszynski (od 2007 roku)

Artykuly

336. anestezjologia.net/pl/articles/item/18651/zastosowanie_hipotermii_
kontrolowanej w_intensywnej_terapii

337. Dbeata-szy.blogspot.com/2012/02/glenys-carl-wtwoich-rekach.html

338. bez-recepty.pgf.com.pl/index.php?co=artyk&id artyk=1021.

339. ciekawe.onet.pl/medycyna/oczyotwartemozgzamkniety, 1,4408056,artykul.html

340. irss.pl/wp-content/uploads/2011/10/Raport-IRSS-Niepelnosprawni-Sahaj-
22VI2011.pdf

341. jejdziecko.pl/chlodzenie-pomaga-niedotlenionym-noworodkom.

342. krytycznymokiem.blogspot.com/2008/12/do-nowego-anioa-arno-bohlmeijer.
html

343. media.wp.pl/kat,1022945 page,3,title,Pograzeni-w-spiaczce-sa-za-drodzy-by-
zyc,wid, 16173955 ,wiadomosc.html

344. nauczaniejp2.pl/dokumenty/wyswietl/id/807.

345. olsztyn.gosc.pl/doc/3542943.Budzik-dla-pacjentow

346. pg.edu.pl/-/nowy-sposob-komunikacji-czyli-cyber-oko

347. pl-pl.facebook.com/rehabilitacjakamilki.

348. pl.wikipedia.org/wiki/Bioetyka

349. pl.wikipedia.org/wiki/Terri Schiavo

350. poligarp.wbl.klf.uw.edu.pl

351. przeambitni.com/2015/02/06/ewa-blaszczyk-pierwsza-smierc-w-klinice-
budzik/

352. qlturka.pl/2016/11/16/za-niebieskimi-drzwiami-recenzja-filmu/

353. web.archive.org/web/20120215085804/http://www.kul.pl/definicje-wycho-
wania-w-literaturze-pedagogicznej,art 3322.html

354. www.aerzteblatt.de/archiv/119915/Apallisches-Syndrom-vegetativer-
Zustand-Unangemessene-Begriffe

355. www.analizaegzystencjalna.pl/wpcontent/uploads/2009/01/o0golne
wprowadzenie do_ae.pdf

356. www.aotm.gov.pl/assets/files/rada/rekomendacje stanowiska/2011/
R-33-2011/Budzik/RP 25 2011 Budzik.pdf

327



Bibliografia

357.
358.

359.
360.
361.
362.
363.
364.
365.
366.

367.
368.
369.
370.

371.
372.
373.
374.
375.
376.
377.
378.
379.

380.
381.
382.
383.
384.
385.
386.
387.

388.

328

www.assistech.eu/eyefeel/pl/start/

www.lex.pl/c/document library/get file?uuid=86d4b6e9-5¢96-4c99-93¢5-
6a2f5261130f&groupld=2221015
www.bioeticaforum.ch/docs/10_1/Focus_Porz_Widdershoven S8-11.pdf
www.braintrauma.org.au/medical-info/210-vegetative-state
www.braintrauma.org/tbifaqs/tbi-statistics
www.coma.ulg.ac.be/images/crs_r.pdf.
www.coma.ulg.ac.be/papers/vs/laureysAIB2012.pdf
www.coma.ulg.ac.be/papers/vs/sci_am_07.pdf.
www.coma.ulg.ac.be/research/romania_Laureys 2013013 1.pdf, s. 27
www.dzienniklodzki.pl/artykul/1074680,prof-gaszynski-pacjenci-w-spiaczce-
wysylaja-rozne-sygnaly-nie-kazdy-bedzie-mrugal-wywiad,id,t.html?cookie=1
www.emikolajewska.netstrefa.eu/arty03.html

www.eurotherm323 5trial.eu/home/index.phtml
www.existential-analysis.org/some-more.241.0.html,
www.fakt.pl/dawid-przeszedl-pieklo-zabralismy-go-do-ronaldo-,film,453601.
html

www.gp.viamedica.pl
www.hasmed.pl/pl/fizykoterapia-2/107-elektroterapia/608-vocastim-master.html
www.incet.uj.edu.pl/dzialy.php?1=pl&p=32&i=3&m=22&z=0&n=2&k=4
www.kul.pl/files//57/seminarium/norkowski_tezy.pdf
www.mountsinai.org/profiles/stephan-mayer
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18289413
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2104057
www.neurochirurgia.amp.edu.pl/neuroskop/n11/20.pdf
www.nfz.gov.pl/zarzadzenia-prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-nr-
92013ds0z,5343.html
www.niedziela.pl/artykul/78872/nd/Jak-budzic-do-zycia
www.oil.org.pl/xml/nil/gazeta/numery/n2012/n201209/n20120907
www.pkps.org.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=173:8-
wspolna przestrzen&catid=26&Itemid=143
www.ptnd.pl/nd/neurologia_42-59-64.pdf
www.qualitative-research.net/fgs-texte/1-00/1-00witzel-e.htm
www.rynekzdrowia.pl/Uslugi-medyczne/Specjalisci-potrzebny-osrodek-dla-
pacjentow-w-stanie-apalicznym,143807,8. html.
www.sejm.gov.pl/Sejm7.nsf/komunikatxsp?dokumentID=F567F8F969A8F7
COC1257E290045FC16
www.spidersweb.pl/2012/03/technologia-ktore-moze-odmienic-ekrany-
dotykowe.html
www.styl.pl/magazyn/wywiady/news-zmieniam-co-sie-da,nld,1356508#utm_
source=paste&utm_medium=paste&utm_campaign=firefox



Bibliografia

389.
390.

391.

392.

393.

394.

395.

396.

397.

www.tischner.org.pl/adam-hernas/tischner_i_levinas.
www.tvn24.pl/krakow,50/beda-budzic-dzieci-ze-spiaczki-to-druga-taka-
placowka-w-polsce,484828.html
www.tvp.info/9263733/wybudzenie-nie-zawsze-jest-happyendem
www.ulzibat.pl
www.vatican.va/roman_curia/congregations/cfaith/documents/rc_con_cfaith
doc_ 20070801 risposte-usa_pl.html
www.wysokieobcasy.pl/wysokieobcasy/1,96856,9909469,Wejde do niego
przez_dziurke od klucza.html
www?2.nfz.gov.pl/zarzadzenia-prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-
nr-532008ds0z,3354.htm

www2.nfz.gov.pl/wwwmz/index ?mr=m0&ms=&ml=pl&mi=904&mx=0&mt
=&my=9&ma=013521
www.plus50.pl/index.php/oto-moja-historia/siy-ycia/133-siy-ycia.
html1?1d=133%3 Asiy-ycia&tmpl=component&print=1&page=

Wybrane strony internetowe poswiecone problematyce syndromu apallicznego

398.
399.
400.
401.
402.
403.
404.
405.
406.
407.
408.
409.
410.
411.
412.
413.
414.
41s.

jacek.norkowski.info
www.a-zieger.de
www.aac.org.pl
www.afazja.eu
www.akogo.pl
www.apalliczni.org
www.assistech.eu/pl
www.braintrauma.org
www.coma.ulg.ac.be
WWW.comascience.org
www.etat-vegetatif.org
WWwWw.eyegaze.com
www.fundacja.swiatlo.org
www.jantalar.pl
www.klinikabudzik.pl
www.lumiastiftung.de
www.stroke.org
www.thehastingscenter.org

329






Aneta Maria Kochanowicz jest z wy-
ksztatcenia pedagogiem, oligofrenopeda-

gogiem i logopeda. W 2016 roku obronita

z wyroznieniem pracg¢ doktorskg pt. Kon-

teksty sensu Zycia i sensu troski o dziecko
z

syndromem apallicznym. Jest zatrudniona

_ na stanowisku adiunkta w Instytucie Pedagogiki

Dolnoslgskiej Szkoty Wyzszej oraz na stanowisku

‘ logopedy w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjnym

dla Dzieci Niepelnosprawnych Stowarzyszenia ,,Ostoja” we
Wroctawiu. Jest mezatkg oraz mamg Emilii 1 Ksawerego.

Dr Aneta Maria Kochanowicz zostata laureatkg konkursu Polskie-
go Towarzystwa Pedagogicznego na wyrdzniajacg si¢ prace doktorskg
z zakresu pedagogiki. Publikacja Dziecko w Spigczce. Sens Zycia, sens
troski jest nieznacznie zmodyfikowang wersjg dysertacji.

Analiza sytuacji dzieci z syndromem apallicznym zaproponowana
przez dr Anete Marig Kochanowicz jest pozbawiona teatralnej dramy,
sensacji i ckliwego romantyzmu. U podstaw Jej pracy lezy interdyscy-
plinarna, merytorycznie uzasadniona wiedza (przygotowanie teoretycz-
ne i badawcze). Taka publikacja potrzebna jest w procesie formalnego
ksztalcenia rehabilitantom, pedagogom, psychologom, pracownikom
socjalnym oraz osobom, ktdre niespodziewanie dla samych siebie, sta-
Jjg wobec tak trudnego doswiadczenia: opiekunom, rodzicom, rodzinom
(rodzenstwu) dzieci z syndromem apallicznym. Ta publikacja potrzebna
Jjest zatem wszystkim tym, ktorzy bedg mogli wspoltworzy¢ i budowac
interdyscyplinarne sieci wsparcia dla dzieci z syndromem apalicznym
i dla tych, ktérzy na co dzien podejmujq dzialania na rzecz rozwoju tych
dzieci i tym samym na rzecz zmiany ich sytuacji.

Dr hab. Elzbieta Siarkiewicz,
profesor Dolno$laskiej Szkoty Wyzszej

ISBN 978-83-942757-5-4

7883947275754

9





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /CMYK
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<

    /BGR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /CZE <>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /ETI <>
    /FRA <>
    /GRE <>

    /HRV (Za stvaranje Adobe PDF dokumenata najpogodnijih za visokokvalitetni ispis prije tiskanja koristite ove postavke.  Stvoreni PDF dokumenti mogu se otvoriti Acrobat i Adobe Reader 5.0 i kasnijim verzijama.)
    /HUN <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /LTH <>
    /LVI <>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /POL <>
    /PTB <>
    /RUM <>
    /RUS <>
    /SKY <>
    /SLV <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /TUR <>
    /UKR <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


