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Poprawa jakos$ci zycia dzieci i mlodziezy
w stanie §pigczki -
oddzialywania psychopedagogiczne

Wprowadzenie

Aktualnie na §wiecie notowanych jest rocznie 180-220 przypadkéw ura-
z6w czaszkowo-mézgowych na 100 tys. ludnoéci'. Techniczne mozliwosci
wspélczesnej medycyny pozwalaja na uratowanie wielu oséb, ktérych
zycie zostalo zagrozone z powodu urazu mézgu podczas wypadku, w wy-
niku nagtego zatrzymania krazenia, udaru mézgu czy z innych przyczyn.
Pewna liczba ocalonych 0séb pozostaje jednak w stanie zawieszenia ,,mie-
dzy zyciem a $miercig” - w stanie wegetatywnym, popularnie zwanym
$piaczka. Osoba taka jest przytomna, lecz, jak sie sadzi, nieSwiadoma.
O stanie wegetatywnym orzeka lekarz i tym samym przestaje si¢ ocze-
kiwaé od pacjenta widocznych skutkéw poprawy zdrowia. Jesli ten stan
wydluza sie do roku, wéwczas méwimy o przetrwatym stanie wegeta-
tywnym, a jesli utrzymuje si¢ latami, to okresla sie go jako utrwalony
stan wegetatywny®.

Urazy glowy, stanowigce 30% wszystkich urazéw u dzieci i mlodziezy,
sa gtéwna przyczyna niepelnosprawnosci i §mierci w tej grupie wiekowej.
Rokowanie w stanie wegetatywnym po urazach czaszkowo-mdzgowych
przedstawia sie nastepujaco: 33% oséb odzyskuje swiadomosé w ciggu

1 K. Klukowski: Wprowadzenie. W: Rehabilitacja po urazach glowy. Zagadnie-
nia wybrane. Red. K. Klukowski, J. Talar, . Komaniecki. Warszawa: Wydaw-
nictwo Akademii Wychowania Fizycznego, 2009, s. 5.

2 Zycie w $pigczce. Red. J. Miroticzuk, A. Kwiatkowska. Toru: Fundacja
LSwiatto”, 2008, s. 8.
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3 miesiecy, 13% w ciagu 3-6 miesiecy, natomiast 6% w czasie od 6 do 12
miesiecy®.

Wiemy tez, ze im dluzej utrzymuje sie $pigczka, tym mniejsze sa szanse
na wybudzenie. Czy to jednak oznacza, ze nie warto inwestowacé trudu pra-
cy pedagoga, psychologa w poprawe jakosci zycia pacjenta w utrwalonym
stanie wegetatywnym? Zamieszczone w niniejszym tekscie rozwazania sg
préba odpowiedzi na to pytanie.

Jako$¢ zycia w chorobie - analiza teoretyczna

Jako$¢ zycia to pojecie zlozone, konceptualizowane w rozmaity sposéb,
zaleznie od kontekstu empirycznego lub teoretycznego, w jakim sie je roz-
waza. Najintensywniej pojecie to rozwija sie w naukach koncentrujgcych
sie wokdt szeroko pojmowanej problematyki zdrowia - medycyny, socjo-
logii, psychologii, a takze pedagogiki. Miesci sie zaréwno w kategoriach
normatywnych, jak i fenomenologicznych, empirycznych i relacyjnych.
Jako$é zycia mozna zatem odnosié¢ do normy klinicznej (brak objawéw
choroby), normy spotecznej (wypelnianie okreslonej roli) lub tez normy
indywidualnej (realizacja celéw osobowych)*.

Istotng kwestig jest pojmowanie jakosci zycia w medycynie. Cho¢ nie
wprost, takie pojmowanie jako$ci zycia zawarto w definicji zdrowia
WHO, w ktdrej stwierdza sie, ze zdrowie to nie tylko brak choroby, lecz
takze stan dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego i spoteczne-
go. W pewnym zakresie okre$lenie ,dobre samopoczucie” wskazuje na
subiektywny charakter jako$ci zycia, a stowa ,fizyczny”, ,psychiczny”
i,spoteczny” moga odnosi¢ sie do jego obszaréw®. Nie oznacza to jednak,
ze terminéw ,zdrowie”, ,stan zdrowia” i ,jako$¢ zycia” mozna uzywaé
zamiennie.

Problem subiektywnie odczuwanej jakosci zycia precyzuje Agencja
ds. Jakosci Zycia Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHOQOL), definiujac
jakosé¢ zycia jako ,sposéb postrzegania przez jednostki swoich pozycji
w zyciu w kontekscie kultury i systemu wartosci, w ktérych egzystuja,
w powigzaniu z wlasnymi celami, oczekiwaniami, standardami i oba-
wami; jest to szeroko pojeta koncepcja, na ktérag w sposéb komplekso-
wy wplywajg zdrowie fizyczne jednostki, jej stan psychiczny, relacje spo-

3 The Multi-Society Task Force on PVS: Medical Aspects of the Persistent
Vegetative State. ,, The New England Journal of Medicine” 1994, May 26, no. 330 (21).

4 B. Tobiasz-Adamczyk: Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Kra-
kéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, 2000, s. 233.

5 A. Dziurowicz-Koztowska: Wokét pojecia jakosci zycia. ,,Psychologia Jako-
§ci Zycia” 2002, T. 1, nr 2, s. 80.
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leczne, stopieni niezalezno$ci oraz stosunek tej jednostki do znaczacych

cech otaczajacego §rodowiska”®.

Pomimo funkcjonowania przytoczonych ustalen, dyskusja nad spo-
sobem pojmowania jakosci zycia w medycynie trwa do chwili obecnej.
Uznaje sig, ze jako$¢ zycia to zjawisko wielowymiarowe, skladajace sie
z wielu elementéw subiektywnych: wymiaru fizycznego, psychicznego,
spolecznego oraz sprawnosci ruchowe;j.

Ten ostatni wymiar jako$ci zycia zostat poznany najwczesniej i okreslo-
ny najbardziej precyzyjnie. Przez dtugi czas sprawno$¢ ruchowa uwazano
za miernik zdolnosci przystosowania do objawéw chorobowych. Préby
uécislenia definicji jakosci zycia doprowadzily do stworzenia nowego po-
jecia nadajacego sie do zastosowania w medycynie - ,jakoSci zycia uwa-
runkowanej stanem zdrowia” - HRQL (Health Telated Quality of Life)”.
Pojecie to wprowadzil Henry Schipper i definiowane jest jako spostrze-
gany przez pacjenta wplyw choroby i przebiegu jej leczenia na funkcjo-
nowanie i ogélne poczucie satysfakeji zyciowej®.

Carolyn Cook Gotay, Edward L. Korn, Mary S. McCabe, Timothy D.
Moore i Bruce D. Cheson’ okreslaja jako$¢ zycia uwarunkowang stanem
zdrowia jako stan dobrego samopoczucia, sktadajacego sie z dwoéch ele-
mentéw: zdolnosci radzenia sobie z codziennymi zadaniami (co odzwier-
ciedla dobre samopoczucie cztowieka w sferze fizycznej, psychicznej
i spotecznej) oraz satysfakcji z funkcjonowania cztowieka we wszystkich
obszarach, a takze kontroli nad choroba i/lub objawami zwigzanymi z za-
stosowang metodg leczenia.

Krystyna de Walden-Gatuszko wyréznia cztery podstawowe wymiary
analizowania HRQL, ktére dotycza:

- stanu fizycznego i sprawno$ci ruchowej - sprawno$ci podstawowych
funkeji fizjologicznych oraz stopnia aktywnosci okreslanego zdolnos-
cia do samoobstugi, wykonywania prac fizycznych, pracy umystowej,
rekreacji itp.;

- stanu psychicznego - stopnia przystosowania sie do choroby, a takze
istnienia (lub braku) uczué negatywnych (leku, przygnebienia, gnie-
wu) i uczué pozytywnych (radosci, zadowolenia, nadziei);

6 WHO QOL Group: Study Protocol for the World Health Organization Project
to Develop a Quality of Live Assessment Instrument. ,Quality Live Research” 1993,
no. 2, s. 153, thum. wilasne.

7 K. de Walden-Gatuszko: Jakos¢ zycia - rozwazania ogélne. W: Jakos¢ zy-
cia w chorobie nowotworowej. Red. K. de Walden-Gatuszko, M. Majkowicz.
Gdansk: Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, 1994, s. 17.

8 Podaje za: A. Dziurowicz-Koztowska: Wokét pojecia jakosci zycia..., s. 87.

9 C.C. Gotay et al.: Quality-of-life Assessment in Cancer Treatment Protocols:
Research Issues in Protocol Development. ,Journal of the National Cancer Institute”
1992, vol. 84, no. 8, s. 575-579.
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- sytuacji spolecznej - rodzaju i jakos$ci kontaktéw interpersonalnych,
zdolno$ci i checi podejmowania aktywnos$ci spolecznej;

- doznan somatycznych - objawéw wystepujacych w codziennym zyciu
pacjenta i ich wplywu na jego zycie®.

Badajac jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia, uzyskujemy
informacje pozwalajace ocenié¢: jako$¢ zycia pacjentéw w pordéwnaniu
z jakoscig zycia populacji ludzi zdrowych, skuteczno$é interwencji te-
rapeutycznych, stosowanych lekéw, wykonywanych zabiegéw, skutki
oddzialywania psychologicznego na pacjenta (wlaczajac w to czynniki
prognostyczne) oraz mozliwo$é poprawy jakosci opieki sprawowanej nad
pacjentem.

Wsréd wazniejszych czynnikéw ksztattujacych poziom jakosci zycia
uwarunkowanych stanem zdrowia najcze$ciej wymienia sie:

- stan emocjonalny pacjenta, jego motywacje do aktywnego uczestnic-
twa w procesie leczenia, efektywno$é stosowanych strategii radzenia
sobie;

- czas trwania i stopiefi zaawansowania choroby;

- przestrzeganie zalecen lekarskich;

- leki o dziataniu objawowym;

- kompetencje interpersonalne i komunikacyjne personelu medycznego
(w tym sposéb przedstawienia diagnozy);

- sie¢ wsparcia spotecznego, dostep do grup samopomocy, indywidualne
doswiadczenia kulturowe i wiare™.

Jakos¢ zycia stanowi zatem strukture wieloczynnikowa, czyli dotyczy
wiecej niz jednego aspektu ogélnych funkceji pacjenta. W badaniach nad
jakoscig zycia, warunkowang stanem zdrowia, konieczny jest wiec wybér
tych sfer funkcjonowania, w ktérych zaburzenia sa najbardziej ,,reprezen-
tatywne” dla danej jednostki chorobowe;j.

Jakos¢ zycia pacjentéw a istota $piaczki - organizm czy czlowiek?

W jezyku potocznym pojeciem ,$pigczka” obejmujemy wiele réznych
stanéw, w ktérych kontakt ze §wiatem zewnetrznym jest ograniczo-
ny. Spigczka wtasciwa (z grec. coma) to przedtuzajacy sie stan utraty
przytomnosci oraz braku §wiadomosci siebie i otoczenia, ktéry charak-
teryzuje sie niemoznoscia reagowania na bodzce zewnetrzne. Glebokosé¢
$piaczki okresla sie przy uzyciu tzw. Skali Glasgow (GCS - Glasgow Coma
Scale) opartej na trzech elementach: reakcji otwarcia oczu, odpowiedzi
ruchowej i werbalnej. W odniesieniu do dzieci najczesciej stosowana

10 K. de Walden-Gatuszko: Jakosé zycia..., s. 20-21.
11 A. Dziurowicz-Koztowska: Wokét pojecia jakosci zycia..., s. 90.
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jest tzw. dziecieca skala punktowa $pigczki (CCS - Children’s Coma
Scale)™.

Stan wegetatywny obserwujemy, gdy osoba, ktéra wychodzi z gtebokiej
$piaczki, nie odzyskuje $wiadomosci'®. W 1972 roku przyjeto nastepujaca,
powszechna juz definicje ustalonego stanu wegetatywnego: to stan pa-
cjenta, u ktdérego nie funkcjonuje swiadomosé, a zachowane sa odruchy
z rdzenia przedtuzonego, organizm zdolny jest do reaktywnosci, ale po-
zbawiony zmystowego kontaktu ze §wiatem oraz prawdopodobnie mysle-
nia. W niniejszej definicji akcentuje sie to, ze uszkodzenie pétkul mézgu
odpowiedzialnych za §wiadomo$¢ jest nieodwracalne i pozbawia pacjen-
ta okreslonych reakcji umystowych. Jednak to, co jest wazne w opisie zy-
cia wegetatywnego, to fakt, ze uszkodzenie kory mézgowej nie oznacza
$mierci catego mézgu. Pewne obszary mézgu (pieri mézgu, czeéci pod-
korowe) nadal funkcjonuja: osoba samodzielnie oddycha, ma zachowany
cykl snuiczuwania, trawi pokarmy, utrzymane sa regulacja cieploty ciata
i krazenie krwi™.

W opisie choroby mozna méwi¢ o stanie minimalnej $wiadomosci,
w ktérym pojawiaja sie momenty §wiadomego kontaktu z otoczeniem,
czesto w postaci minimalnych sygnatéw, np. drobne gesty, ruchy, zmiany
wyrazu twarzy, pierwsze formy kontaktu stownego, a takze o zespole
zamkniecia'®. Zesp6t zamkniecia to stan trudny do odréznienia od sta-
nu wegetatywnego lub stanu minimalnej $wiadomosci. Osoba odzyskuje
$wiadomo$¢ na tyle, ze odbiera i rozumie to, co sie wokét niej dzieje, ale
z powodu specyficznych uszkodzen nie jest w stanie wykonaé zadnych
lub prawie zadnych ruchéw i w zwigzku z tym komunikowac¢ sie z otocze-
niem. Réznicowanie miedzy tymi stanami nie nalezy do fatwych. Aktual-
ne badania dotyczace $wiadomosci w stanach $piaczki pozwalaja jedynie
stwierdzié, ze nigdy nie wiemy z cala pewnoscia, na ile konkretna osoba
w danym momencie jest $wiadoma tego, co sie dzieje w niej samej i w jej
otoczeniu.

Urazy glowy powoduja okreslone nastepstwa psychosomatyczne i spo-
teczne. Wigze sie to z utratg wielu waznych dla danego cztowieka wartosci,
do ktérych zalicza sie poczucie kontroli nad wiasnym zyciem, tozsamos¢,

12 L. Schoenbrodt: Children with Traumatic Brain Injury. A Parent’s Guide.
Bethesda: MD: Woodbine House, 2001.

13 A. Gateska-Sliwka, M. Sliwka: Stan wegetatywny, eutanazja, zaniecha-
nie uporczywej terapii. ,Patistwo i Prawo” [miesiecznik Komitetu Nauk Prawnych
PAN] 2009, nr 11, s. 17.

14 R. Larsen: Anestezjologia. Red. A. Kiubler. T. 2. Wroctaw: ,Urban & Part-
ner”, 2013, S. 76-77.

15 Dziennikarz, redaktor czasopisma ,Elle” - Jean-Dominique Bauby, zyl po
wylewie dwa lata w stanie zamkniecia. Mrugajac powieka, napisat ksiazke Motyl
iskafander.
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$wiadomos$¢é wilasnego ja, zdolnosé podejmowania decyzji we wtasnych
sprawach, zdolnos¢ swobodnego poruszania sie, samodzielnos¢, kontak-
ty towarzyskie, poczucie intymno$ci. W wyniku urazu czaszkowo-méz-
gowego najwazniejsze obszary jakosci zycia w mniejszym lub wiekszym
stopniu ulegaja zaktéceniu'.

Z punktu widzenia bioetyki czy wiedzy antropologicznej rozwazam
w tym tekscie polozenie cztowieka, ktérego organizm prawidlowo funk-
cjonuje, ale jednostka nie ma intencjonalnego kontaktu ze wiatem. Jesli
wiec pytamy, kim jest osoba w tej skomplikowanej sytuacji granicznej, to
pytamy: Czy to tylko organizm, ktéry byt cztowiekiem? Czy to osoba, ktéra
niezaleznie od sprawstwa i samostanowienia ma ontyczny wpis cztowie-
czenistwa z samej racji, ze zyje? Zbigniew Szawarski, rozwazajac status
osoby chronicznie chorej i zaleznej od innych pod kazdym wzgledem, de-
cyduje sie na pozytywne rozstrzygniecie pojeciowe; wskazuje, ze ,kazdy
cztowiek jest rzeczywistym lub potencjalnym pacjentem moralnym”™’.
Autor zwraca przy tym uwage, ze bycie w chorobie nie jest odarciem
z godnoéci, a pojecie , pacjent moralny” wrecz obliguje do dziatania beda-
cego wyrazem troski o innego, o osobe.

Kazdy pacjent w $piagczce stanowi tajemnice. Mozna powiedzie¢, ze
osoba, ktéra posiada $lad swiadomo$ci, cho¢ jej zakres i identyfikacja sg
nieznane, stanowi zagadke, jak zagadke stanowi mdzg, jego plastyczne
i regeneracyjne mozliwosci. Praca z cztowiekiem w $pigczce jest niezwyk-
le trudna i przede wszystkim zmudna, wymaga cierpliwosci i konse-
kwencji. Jednak ta grupa chorych powinna dodwiadcza¢ wszechstronnych
dziatan medycznych, terapeutycznych, rehabilitacyjnych, neurologope-
dycznych, komunikacyjnych, oczywiscie obok koniecznej pielegnacji.
Waznym ogniwem w pracy z takim chorym jest odkrycie i ustalenie wzor-
ca komunikacyjnego: przekaznikiem informacji moga by¢ nie tylko gesty,
lecz takze oczy, zabarwienie skéry. Za nakaz nalezy przyja¢ traktowanie
chorego jako podmiotu, czyli jako osoby autonomicznej w zakresie decyzji
czy woli'®. Pewna propozycja majaca na celu poprawe jakosci zycia pacjen-
téw w $piaczce, wérdd ktérych znaczny procent stanowig osoby bardzo
mtode, sg dzialania realizowane w Zaktadzie Opiekuriczo-Leczniczym
(ZOL) dziatajacym przy torunskiej Fundacji ,,Swiatto”.

16 C. Machado: The First Organ Transplant from a Brain-Dead Donor. ,Neuro-
logy” 2005, vol. 14, no. 64 (11).

17 Z. Szawarski: Maqdros¢ i sztuka leczenia. Gdansk: Wydawnictwo stowo/
obraz terytoria, 2005, s. 152.

18 J. Szymula: Osoba w stanie wegetatywnym. Moralnos¢ i praktyka. PDF. www.
akogo.pl/dokumenty/medycyna/Joanna%20Szymula.pdf [dostep: 26.09.2014].



Poprawa jakosci zycia dzieci i mlodziezy w stanie $pigczki... 227

Propozycje oddzialywan psychopedagogicznych
w pracy z dzieémi i mlodzieza
w kontekscie poprawy jakosci zycia pacjentéw w §piaczce

Pacjent w stanie wegetatywnym wymaga stalej specjalistycznej opieki
medycznej: pielegnacji, rehabilitacji i prawidtowego odzywiania. Opieka
stanowi warunek utrzymania chorego przy zyciu. Dla dzieci i miodziezy
znajdujacych sie w stanie wegetatywnym najwazniejsza jest pielegnacja
ciata, rehabilitacja ruchowa, zapobieganie skutkom dtugotrwatego unie-
ruchomienia, wtasciwe odzywianie.

Prébujac odpowiedzieé na pytanie o wlasciwg opieke, funkcjonalnie
powigzang z utrzymaniem i poprawg jakosci zycia w sferach mozli-
wych w kontekscie choroby (stanu wegetatywnego), odniose sie do
egzemplifikujacego 6w problem cytatu, ktéry obrazuje drastyczne ogra-
niczenia jako$ci zycia pacjentéw w stanie §pigczki: ,Tak wyglada codzien-
no$¢ oséb w stanie wegetatywnym. Czy to jednak naprawde wszystko,
co mozemy dla nich zrobié? Nie wiemy przeciez, czy nas widza, stysza,
czuja... Nie mamy wiec prawa »wiezi¢« ich w tak zawezonej przestrze-
ni. Przeciez to nadal Asia, Beata, Marcin, Michatl, Tomek... Kazdy z nich
jest niepowtarzalny, wyjatkowy. Nie mozna wiec da¢ tylko tego, co do
zycia niezbedne. Potrzeba czego$ wiecej, tego, po co siegali, brali garscia-
mi, gdy jeszcze mogli. Tu rodzi sie miejsce dla nas, luka, ktéra mozemy
wypetnié™.

Zespot toruniskiego ZOL-u nie zakada braku swiadomosci u oséb w sta-
nie wegetatywnym tylko dlatego, ze nie wchodzg one w interakecje z oto-
czeniem. W placéwce tej wychodzi sie z zalozenia, ze wiedza na ten temat
jest wcigz mata i niestety niewielka liczba 0séb chce zajmowa¢ sie tym
zagadnieniem. W literaturze zaréwno medycznej, jak i psychologicznej,
pedagogicznej wcigz mato mozna znalezé doniesiert naukowych na ten
temat. Dlatego w pracy z pacjentem w $pigczce zaklada sie, ze jest to czto-
wiek, ktory styszy i czuje. Brak przejawéw swiadomosci nie musi oznaczaé
braku form zycia swiadomego, jak to ma miesjce na przykiad w zespole
zamkniecia. Tak wiec w komunikacji z tg grupa pacjentéw niezwykle waz-
na jest zaréwno empatia, jak i intuicja.

W pracy z dzieémi i mlodzieza w $piaczce stosuje sie wielozmystowa
neurostymulacje. Jej celem jest poszukiwanie sygnatéw $wiadczacych
o dziataniu zmystéw, ich wzmocnienie i doskonalenie, a takze nawigzanie
interakcji miedzy pacjentami. Oddzialywania te uzupetniane sg elemen-
tami arteterapii, muzykoterapii, aromaterapii, a jesli to mozliwe, takze
dogoterapii i hipoterapii.

19 A. Kwiatkowska, M. Topolska-Skowronska, A. Yoshioka: Jestem...
czuje... stysze... - kontynuacja. Toruri: Fundacja ,Swiatlo”, 2012, s. 4-5.



228

Matgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz

Torunski zespdt pracujacy z pacjentami®® uwaza, ze dla dzieci czy mto-
dziezy, niezaleznie od ich stanu zdrowia, wazne jest przebywanie w gru-
pie, uczenie sie od siebie, wzajemna stymulacja. Dlatego tez, oprécz pracy
indywidualnej, raz w tygodniu organizowane sa zajecia grupowe, kté-
re majg na celu wirtualne przeniesienie pacjentéw do innego $wiata niz
ten, w ktérym na co dzien sie znajduja. Zajecia sa tematyczne i dotyczg
pér roku, podrézy po réznych kontynentach, wyjécia na zakupy, do szko-
ty itp.; przy sprzyjajacej pogodzie organizowane sa w plenerze. Zajecia
maja charakter polisensoryczny, a ich celem jest stymulacja mézgu pacjen-
ta w réznych jego obszarach, w zaleznosci od indywidualnych uszkodzen.
Pobudzane z uzyciem réznego rodzaju bodZcéw sa kanaly stuchowe, we-
chowe, dotykowe, wzrokowe i smakowe.

Przykladowo, w zajeciach zwigzanych z porami roku, dotyczacych
lata, wykorzystuje sie takie pomoce dydaktyczne, jak: lampka zapacho-
wa, olejek rézany, konfitury wisniowe, truskawki, maliny, lody, piasek,
kamyki, muszelki, spryskiwacz do wody, papierowe 16dki itp. Materiaty
muzyczne to utwory muzyki klasycznej i wspétczesnej dotyczace lata:
~Tworzymy atmosfere blogiego lata. Na ekranie pojawiaja si¢ wzburzone
fale, a z gtosnikéw dobiega szum morza. W sali umieszczamy pojemniki
z piaskiem, muszelkami, kamykami. W koszyczku uktadamy pachnace
owoce, konfitury naktadamy na talerzyki. Zapalamy lampke zapachowa
z olejkiem rézanym [...]. Przy dzwiekach szumu fal czytamy krétkie opo-
wiadanie o pobycie na plazy [...]. Po przybyciu na plaze podajemy naszym
pacjentom miske piasku z kamykami i muszelkami, rozgrzebujemy piasek
dlonig, razem robimy babki z piasku, zamki itp. Delektujemy sie storicem
i zazywamy kapieli stonecznych (lampa Biotronic). Rozdajemy papierowe
16deczki i umieszczamy je w misce z wodg, dmuchajgc przez stomke, pré-
bujemy wprawié je w ruch [...]. Przynosimy stodkie maliny i truskawki,
wachamy je, smakujemy rozgniecione [...]. By zachowaé wspomnienia,
prébujemy zatrzymacé obraz morza, wykorzystujac w tym celu kawatki
krepy, materialéw, naklejki itp. Tworzymy z naszymi podopiecznymi i ro-
dzicami prace plastyczne przy dZwiekach muzyki Vivaldiego™'.

Podczas prowadzenia zaje¢ najlepiej korzystaé z takich bodzcéw, z kté-
rymi pacjenci obcowali przed zachorowaniem. Dlatego tez niezwykle waz-
ng funkcje spelnia tu wywiad i poznanie historii pacjenta. Nie ma nigdy
pewnodci, jak pacjent zareaguje na dany bodziec. U jednych lepiej dziala
stuch, uinnych za$ wech czy wzrok. Konieczna jest wnikliwa obserwacja,

20 W sklad zespotu realizujacego opieke psychopedagogiczng wchodza:
Agnieszka Kwiatkowska - pedagog, neurologopeda, Marlena Topolska-Skowron-
ska - psycholog, terapeuta zajeciowy, Agnieszka Yoshioka - psycholog.

21 A. Kwiatkowska, M. Topolska-Skowroniska, A. Yoshioka: Jestem...
czuje... stysze... - kontynuacgja..., s. 16-17.
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ciagte podejmowanie préb dotarcia do wiata osoby chorej. Nalezy poznaé
prosty jezyk pacjentéw, wyrazany mimika twarzy, napieciem mieéni, gry-
masem, przyspieszeniem pulsu. Na podstawie tych sygnatéw, tego do-
stepnego kodu trzeba ustali¢, co sie dzieje z dzieckiem, dlaczego pojawia
sie grymas niezadowolenia czy bélu, oraz szukaé szczeliny, przez ktéra
mozna dotrze¢ do pacjenta.

Zespot psychologéw i pedagogéw pracujacy z dzieémiimlodzieza w sta-
nie $pigczki dzieki wnikliwej obserwacji i wstepnej diagnozie potrafi
o kazdym ze swoich podopiecznych opowiedzieé, co on lubi, czego nie
lubi, jakie sytuacje sprzyjaja jego rozluznieniu, w jaki sposéb reaguje na
rézne bodZce.

Konkretng sytuacje opisze na przyktadzie Tomka, ktéry trafit do torun-
skiego ZOL-u po wypadku komunikacyjnym. Od najmlodszych lat chciat
zostaé pilotem i tuz przed wypadkiem dowiedzial sie, ze dostal sie do szko-
ty w Deblinie. Na oddziat zostat przyjety w stanie ciezkim, z odlezynami,
wychudzony, obolaty, nienawigzujacy kontaktu. Pierwsze pét roku pobytu
byto okresem intensywnej pielegnacji, opieki, rehabilitacji. Chtopiec na-
dal nie nawigzywat zZadnego kontaktu. Przy okazji jego 18. urodzin zespét
oérodka napisatlist do Deblina, w ktérym opisat historie Tomka. Ze szko-
ly debliriskiej przyszta odpowiedz: list do Tomasza, w ktérym dyrekcja
szkoty zapewniata, Ze czeka na niego, ze moze rozpoczaé nauke, jak tylko
bedzie na to gotowy. Do listu zataczono model samolotu, rézne gadzety
i ptyty. To byl przetom w kontakcie z pacjentem. List odczytano na jego
urodzinach i z oczu Tomka poptynely izy. Udalo sie do niego dotrzeé
przez ten, niezwykle silny dla niego, bodziec stuchowy. To byt trop i ta dro-
ga zaczeto podazaé w pracy z chtopcem. Tomasz nie widzi, ale jest bardzo
wrazliwy stuchowo. W pracy indywidualnej zaczeto stosowaé materiaty
z nagranymi dZwiekami samolotu. Matka chlopca regularnie kupuje cza-
sopisma poswiecone lotnictwu, czyta Tomkowi, odtwarza plyty. Tomek
zywo reaguje réwniez na muzyke czy nagrane odglosy miasta (zawsze
lubit atmosfere duzych ruchliwych miast). Reakcje pacjenta badane s pul-
soksymetrem: puls Tomka wzrasta w odpowiedzi na dostarczane bodZce.
Wazne jest réwniez obserwowanie oznak wegetatywnych: zabarwienia
skéry, napiecia mieéni, iloéci wydzieliny w jamie ustnej. Poniewaz stuch
Tomasza stanowi najlepiej dzialajacy zmyst, w zwiazku z tym, w trosce
o jakos¢ codziennego zycia chtopca, wazne jest uprzedzanie go o moga-
cych wystapic¢ glosnych dzwiekach: wiaczeniu radia, telewizora, koszeniu
trawy za oknem. Chlopiec, jesli jest uprzedzony, nie reaguje przestrachem
czy napieciem ciata.

22 Autorka od 2007 roku jest wolontariuszem Fundacji ,Swiatto” w Toruniu.
Przytoczony opis przypadku stanowi wynik prowadzonej obserwacji uczestni-
czacej.
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Zwrécenie uwagi na sygnaty i wskazéwki pacjenta kierowane do otocze-
nia jest niezwykle wazne. Przyjmuje sie, ze wszelkie ruchy i wokalizacje s
jedyna mozliwg forma kontaktu ze §wiatem zewnetrznym. Sygnatéw tych
nie nalezy jednak w zaden sposéb interpretowaé, a jedynie wzmacnia¢ je
przez zachecanie do pracy na poziomie wzrokowym, stuchowym, rucho-
wym. Aby zacheca¢ pacjentéw do dalszego wyrazania siebie, bez narzuca-
nia jakichkolwiek tresci, stosuje si¢ metode ,, pustego dojécia”. Préby inte-
lektualnego zrozumienia moga bowiem powstrzymacé pacjenta od wyraza-
nia siebie, natomiast techniki pustego dojécia dziatajg twdrczo i tagodzaco.

Reakcja miodego pacjenta na dziatania terapeutyczne (feedback) pozwala
ustala¢ dalszy kierunek pracy. Jeéli reakcja jest pozytywna, wéwczas poda-
za sie dalej ta droga, jesli za$ negatywna, to zmienia sie kierunek dziatania.

Schemat pracy z dzieémi i mtodzieza w $pigczce powinien wiec wygla-
daé nastepujaco: nawigzanie kontaktu z pacjentem, wychwycenie sygnatu
wysylanego przez pacjenta, pomoc pacjentowi w rozwinieciu tego syg-
natu, weryfikacja kierunku pracy na podstawie obserwowanych reakcji
pacjenta®.

Podsumowanie -
czy nalezy dbac¢ o jakos¢ zycia pacjentow w stanie wegetatywnym?

Pacjent w stanie wegetatywnym jest niewatpliwie pacjentem marginali-
zowanym przez NFZ - bo nie ma pieniedzy na podniesienie jakosci opie-
ki lekarzy nad takim chorym, bo taki chory ,nie rokuje” - a takze przez
spoleczenstwo, ktére niewiele wie o tej grupie chorych i etykietuje ich,
nazywajac ,warzywami’, ,ro$linami”. Réwnoczeénie czesto w mediach
tocza sie dyskusje dotyczace prawa do eutanazji dla chorych z tej grupy**.
Pojecie takie jak ,stan wegetatywny” sugeruje rodzaj egzystencji wtasciwej
ro$linom, a wiec pozbawionej jakichkolwiek form §wiadomosci. Sugeruje,
ze zycie chorych z tej grupy nie jest w peini ludzkie, a moze juz w ogéle
nie jest to zycie ludzkiej osoby. W chwili obecnej brakuje specjalistycznych
osrodkéw dla tej grupy chorych, szczegdlnie bedacych w przetrwatym
stanie wegetatywnym, u ktérych rokowanie na wybudzenie jest niewiel-
kie*. Najczesciej chorych z tej grupy traktuje sie jako osoby nieposiadajace

23 Zycie w $pigczce..., s. 36-38.

24 Wystarczy wspomnie¢ o Terri Schiavo, poddanej w 2005 roku eutanazji,
ktérej sposéb umierania wpisal sie w historie bioetyki, czy Barbarze Jackiewicz,
proszacej o eutanazje dla przebywajgcego od 25 lat w stanie wegetatywnym syna
Krzysztofa.

25 W chwili obecnej w naszym kraju sg dwa takie o§rodki: ZOL w Toruniu oraz
Klinika ,Budzik” w Warszawie.
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zadnych przezy¢, ktére nic nie czuja, sa nieSwiadome siebie i otoczenia®.
Wiekszo$¢ odrodkéw sprawujacych opieke nad pacjentami w $pigczce
ogranicza sie tylko do czynnosci opiekuniczo-pielegnacyjnych jako w pelni
wystarczajacych. A przeciez problem jako$¢ zycia stanowi dla medycyny
spore wyzwanie, poniewaz ,brak jest empirycznych parametréw w tym
zakresie”®. Dwie osoby w podobnej sytuacji zdrowotnej moga skrajnie
réznie oceniaé jakos¢ wlasnego zycia.

W odpowiedzi na pytanie: Czy jest sens prowadzi¢ zajecia z pacjentami
w stanie wegetatywnym, inwestowaé w te grupe chorych, tworzy¢ pro-
gramy oddziatywan psychopedagogicznych, podnosi¢ jako$¢ ich zycia?,
mozna zacytowac stowa Jana Pawla II: , Istotna warto$¢ i osobowa godnosé
kazdego cztowieka nie ulegaja zmianie nigdy, niezaleznie od konkretnych
okolicznosci jego zycia. Cztowiek, nawet ciezko chory lub niezdolny do
wykonywania bardziej ztozonych czynnosci, jest i zawsze pozostanie czlo-
wiekiem, nigdy za$ nie stanie sie rosling czy zwierzeciem”?®.

Wydaje sie, ze niezwykle istotnym warunkiem zaangazowanej i efek-
tywnej pracy z dzie¢mi i mtodzieza w stanie wegetatywnym jest prze-
konanie, ze jest zycie w $piaczce. W kontekscie wskazZnikéw jako-
Sci zycia warunkowanej choroba opisane dzialania moga wydawac sie
malo znaczace w pracy nad poprawsg funkcjonowania dzieci i mlodzie-
zy w $pigczce. Tego jednak z cala pewnoscig nie mozemy stwierdzié,
tak jak nie jesteSmy w stanie powiedzieé, jakie jest zycie w $piaczce.
Indywidualne podejscie do pacjentéw, poszukiwanie mozliwosci komu-
nikacji z nimi, a takze traktowanie ich jak swiadomych oséb wydaje sie
niezmiernie wazne dla ich tozsamosci, ktéra w stanie wegetatywnym
jest zagrozona.

Praca z dzie¢mii mlodzieza w stanie wegetatywnym moze by¢ zrédtem
satysfakcji personelu i jego przekonania o tym, ze podejmowane dziatania
sa wazne dla drugiego, catkowicie bezbronnego cztowieka®.

Istotne, aby wszelkie czynnosci dotyczace pacjentéw w $pigczce od-
bywaly sie we wspélpracy z ich rodzinami. Aby poprawi¢ jakos¢ zycia
chorych, zrozumie¢ ich potozenie zyciowe, zespét torunskiego ZOL-u
opracowat List pacjentéw do bliskich, ktéry jest swoista , instrukcjg obstugi”

26 J.M. Norkowski: Medycyna na krawedzi. Radom: Wydawnictwo POLWEN
Polskie Wydawnictwo Encyklopedyczne, 2011, s. 122.

27 A. Pufal: Réznice w ocenie jakosci zycia oséb wybudzonych z diugotrwatej
Spigczkiiichrodzin. ,Fizjoterapia Polska” 2004, vol. 4, s. 209.

28 Cyt.za: A. Kwiatkowska, M. Topolska-Skowronska: Jestem... slysze...
czuje..., s. 15.

29 M. Glowacka et al.: Satysfakcja zawodowa os6b sprawujgcych opieke nad
pacjentem w stanie apalicznym. W: Czlowiek chory. Aspekty biopsychospoteczne. Red.
K. Janowski, M. Artymiak. T. 4. Lublin: Wydawnictwo POLIHYMNIA, 2009,
s. 58.
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pacjenta w $piaczce. Oto wybrane punkty listu, ktére sg pomocne w pracy

z osobami w $pigczce:

- Glaszcz mnie i dotykaj jak najczesciej, tak dobrze jest czué, ze jestes obok.

- Moéw do mnie jak najwiecej. Mow wolno, dos¢ prostymi zdaniami, w tym
momencie trudno mi zrozumie¢ zdania ztozone.

- Mozesz mi o wszystkim opowiedziec, nadal jestem cztonkiem rodziny, chce
wiedzie, co dzieje sie z mojq rodzing.

- Poczytaj mi o moich zainteresowaniach, czytaj ksiqzki, ktore lubie.

- Powiedz mi, jak sie czujesz, podziel sie radoscig, smutkiem, daj mi odczué, ze
jestem Ci potrzebny.

- Przynies mi moje ulubione przedmioty, chce sie poczué, jak w domu.

- Kto, jak nie Ty, wie, co lubie najbardziej. Podaruj mi ulubiony zapach, smak
czekolady, masaz.

- Obserwuj mnie uwaznie, tak bardzo pracuje nad drobnym gestem, by da¢
Ci znak, ze stysze i rozumiem. To nie jest nic wielkiego, czasem mrugniecie
okiem, grymas twarzy, szybszy oddech.

- Bqdz cierpliwy, kazdy gest to dla mnie wielki wysitek, potrzebuje czasu.

- To Ty wiesz, jakq muzyke lubie najbardziej. Wiem, ze ptyty czekajg na mnie
w domu, ale zanim wréce, przynies mi je tutaj.

- Masuj mi donie, to na nich jest najwiecej receptoréw pobudzajgcych mézg™.
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Malgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz

Improving the quality of life of comatose children and youth -
psychopedagogical actions

Summary: Technical potential of the modern medicine make it possible to save
lives of many patients after brain injury due to some accident, sudden arrest
of blood circulation, cerebral stroke, or other causes. Nevertheless, a certain
number of survivors stay in the state of limbo “between life and death”, i.e. in
a vegetative state. Such a patient is in a state of partial arousal, but, as it is be-
lieved, he/she is not in true awareness. The diagnosis of a vegetative state (VS)
is given by a doctor and since that moment the patient is not expected to show
a noticeable improvement in his/her health. If such a state lasts up till a year,
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the diagnosis is classified as a persistent vegetative state; if it lasts longer, the
diagnosis is a permanent vegetative state (PVS). Working with a patient in coma
is extremely difficult and laborious. The purpose of the following discussion is
to review the range of psychopedagogical actions available for the children and
youth staying in the Medical Care Centre in Torun and see how the actions im-
prove their quality of life. The article analyses a number of actions undertaken by
a team of pedagogists and psychologists targeting a group of children and youth
in a vegetative state. The objectives of the actions are also discussed together with
the improvements observed in the sphere of quality of life of those patients.

Key words: quality of life, comatose children and youth, vegetative state, patient,
diagnosis, improve quality of life
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Die Besserung der Lebensqualitit der im Koma liegenden
Kinder und Jugendlichen -
psychopiddagogische Mafinahmen

Zusammenfassung: Technische Moglichkeiten der heutigen Medizin erlauben,
viele solche Menschen zu retten, deren Leben wegen plotzlichen Kreislaufstill-
standes infolge eines Unfalls, einer Uberschwemmung, eines Hirnschlags u.a.
bedroht wurde. Einige von den tiberlebten Personen bleiben jedoch in einem
Schwebezustand ,zwischen Leben und Tod®, der Apallisches Syndrom heifit. Sie
bleiben wach, haben aber aller Wahrscheinlichkeit nach kein Bewusstsein. Ap-
palisches Syndrom wird von einem Arzt erkannt und von nun an wird von dem
Patienten keine merkliche Besserung erwartet. Verldngert sich der Zustand um
ein Jahr, ist die Rede von einem iiberdauerten apallischen Syndrom; der jahre-
lang dauernde Zustand wird als vertieftes apallisches Syndrom bezeichnet.

Die Arbeit mit einem im Koma liegenden Patienten ist sehr schwer, miihselig
und erfordert Geduld und Konsequenz. Der vorliegende Artikel bezweckt, psy-
chopédagogische Mafinahmen zu erkennen, die den sich im Fiirsorge-Heilanstalt
in Torun (dt.: Thorn) befindenden und im Koma liegenden Kinder und Jugendli-
chen angeboten werden. Die Verfasserin versucht, die Ergebnisse der Mafinah-
men hinsichtlich der Besserung der Lebensqualitdt von den Patienten der Heil-
anstalt zu analysieren. Thre Uberlegungen zu den von Pddagogen und Psycholo-
gen angewandten Methoden der Arbeit mit Kindern und Jugendlichen mit dem
apallischen Syndrom und deren Erfolgen belegt die Verfasserin mit Schilderung
einiger Félle der Betroffenen.

Schliisselworter: Lebensqualitit, die im Koma liegenden Kinder und Jugendli-
che, apallisches Syndrom, Diagnose, Besserung der Lebensqualitit



