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Wstep

Jak ocali¢ nadzieje? To pytanie zastuguje na probe namystu rozumu i wejrzenia w nasze wnetrze,
ktérego sercem jest wlasnie ludzka nadzieja. Pisal Tischner: ,,Sam wiem najlepiej, ile zawdzieczam
Schellerowi i Levinasowi. Zarazem jednak wiem, ze gdy stangtem twarza w twarz wobec naszego kry-
zysu nadziei, musiatem catkiem samodzielnie wymysla¢ i wymierza¢ stowa ... Staralem si¢ przywoty-
wa¢ na pomoc najblizszag mi mysl europejska dla ratowania naszej polskiej nadziei™. Pytal i odpowia-
dat: ,Czy istnieje zatem jaki$ polski horyzont wyjscia z polskiego kryzysu nadziei? Mysle, ze istnieje.
Odkryl go Kolbe, ale go nie nazwal. Po prostu zrobil to, co zrobil. Rzecza filozofii jest: zrozumie¢
inazwac. Tu widze szanse i trudne zadanie™. I to rozumienie i nazywanie przyszlo poprzez Antoniego
Kepinskiego, ktory jest wedlug Tischnera pierwszym polskim filozofem zajmujgcym sie cztowiekiem:
»Jest jeden wyjatek: Antoni Kepinski, lekarz - psychiatra. Ten wie o cztowieku wiecej niz Freud, He-
idegger, Levinas. W moim przekonaniu to pierwsza po polsku odczuta, po polsku napisana, z polskiej
dobroci ptynaca, a zarazem uniwersalnie madra, polska filozofia cztowieka. Zarazem jaki$ niezwykly
sposob ratowania cztowieka przed $wiatem i sobg samym™. Przechodzac za$ do filozofii, ktéra ma
sam uprawiac pisal dalej: ,,przed wszelkim filozofowaniem, zwlaszcza u nas, trzeba dokona¢ istotnego
wyboru: trzeba wybra¢ z tego, o czym mysle¢ mozna, to o czym mysle¢ trzeba. Ale to, o czym mysle¢
trzeba nie przychodzi u nas z kart ksigzki, lecz z twarzy zaniepokojonego swym losem czlowieka ...
A teraz, na naszej ziemi, rodzi si¢ ona (filozofia - od autora) z bélu. O jakosci filozofii decyduje jakos¢
bélu ludzkiego, ktory chce filozofia wyraza¢ i ktéremu chce zaradzi¢. Kto tego nie widzi, jest bliski
zdrady™.

Oddajemy Panstwu w niniejszej ksigzce zapis referatéw wygloszonych podczas konferencji
»Ocali¢ nadzieje. Rola i miejsce hospicjum perinatalnego w przestrzeni migdzyludzkiej i w systemie
opieki zdrowotnej*, ktéra odbyla si¢ w dniach 10 — 11 marca 2017 roku w Krakowie w Villi Decjusza,
w przeddzien rocznicy urodzin naszego Patrona, ks. prof. Jézefa Tischnera, 12 marca 1931 roku. Owe
referaty zostaly poprzedzone dwoma tekstami dzigki uprzejmosci Henryka Wozniakowskiego, Preze-
sa Spolecznego Instytutu Wydawniczego Znak: ks. prof. Jozefa Tischnera, ,,Filozofia wyprébowanej
nadziei” i prof. Jacka Filka, ,,Dziecko jako kategoria filozoficzno-etyczna’, ktéry po raz pierwszy jako
wyktad zostal wygloszony na uroczystosci inauguracji dziatalnosci naszego Hospicjum 7 listopada
2004 roku a nastepnie powtdrnie wiosng 2005 roku na konferencji ,,Smier¢ dziecka a idea domowego
hospicjum dla dzieci’, zorganizowanej przez nasze Hospicjum, Instytut Mysli Jézefa Tischnera, Spo-
teczny Instytut Wydawniczy ZNAK oraz Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie. Wiasciwe za-
konczenie konferencji stanowi tekst na niej wygloszony przez prof. Tadeusza Gadacza, ,,Enigma cier-
pienia’, ktéry z racji jego osobistego znaczenia dla samego jej Autora przekazujemy réwniez Panstwu
w postaci zapisu dzwigkowego na CD, jako zafgcznik do naszego wydawnictwa. Calos¢ dopetnia tekst
autora niniejszego wstepu: ,,Ocali¢ nadziej¢’, ktory jest proba podazania za mysleniem wedlug nadziei
Tischnera. Nadziei, ktéra w imi¢ milosci ocala cztowieka wbrew cierpieniu czy rozpaczy.

Ksigzka zostata opatrzona fotografiami naszych Podopiecznych i ich Mam, ktdre stanowity Wy-
stawe fotografii pt. ,Ocali¢ Nadzieje, towarzyszacg naszej konferencji.

W imieniu organizatorow konferencji: Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci imienia ksi¢dza
Jozefa Tischnera, jej wspotorganizatorow: dr inz. Antoniego Zigby, Prezesa Polskiego Stowarzysze-
nia Obroncéw Zycia Cztowieka i Jakuba Bartloszewicza, Prezesa Fundacji Jeden z Nas i Sekretarza
Generalnego Europejskiej Federacji dla Zycia i Godnosci Cztowieka One of Us pragne serdecznie
podzigkowac wszystkim tym, ktorzy w jakikolwiek sposob przyczynili si¢ do jej zorganizowania, a
w szczegolnosci:

- jej Honorowym Patronom: Ksigdzu Arcybiskupowi Markowi Jedraszewskiemu, Metropo-
licie Krakowskiemu, Wielkiemu Kanclerzowi Uniwersytetu Papieskiego Jana Pawta I w Krakowie

1 J.Tischner. Czym jest filozofia, ktérg uprawiam, J. Tischner, Myslenie wedtug wartoéci, Spoteczny Instytut Wydawniczy
ZNAK, 1982, s. 11.

2 Tamzes. 12

Tamze s. 12

4 Tamzes. 13
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i prof. dr hab. med. Wojciechowi Nowakowi, Rektorowi Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie,

- Radzie Naukowej Konferencji na czele z jej Przewodniczacym, prof. dr hab. Tadeuszem Ga-
daczem, jej Wiceprzewodniczacym: dr hab. n. med. Jolancie Gozdzik, Cztonkowi Zarzadu ds. Pod-
miotu Leczniczego naszego Hospicjum iks. dr hab. Andrzejowi Muszali, Dyrektorowi Miedzywydzia-
fowego Instytutu Bioetyki Uniwersytetu Papieskiego Jana Pawla II w Krakowie.

W sposéb szczegdlny pragne podzigkowaé Monice Buczek, psychologowi i koordynatorowi
w hospicjum perinatalnym Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci imienia ksiedza Jozefa. Tischnera,
szarej eminencji owej konferencji, ktorej tekst ,,Idea konferencji“ stanowi wtasciwe wprowadzenie do
jej merytorycznej czesci.

Adam M. Cieéla, Fundator, Prezes Zarzadu
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Arcybiskup Marek Jedraszewski
Metropolita Krakowski

Krakéw, dnia 20 lutego 2017 r.

Szanowny Panie Prezesie,

Obejmuje honorowym patronatem konferencje organizowang w dniach

10 - 11 marca 2017 r. przez Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa

Tischnera ,Ocali¢ nadzieje. Rola i miejsce hospicjum perinatalnego w systemie opieki
zdrowotnej i przestrzeni miedzyludzkiej.”

Organizatorom gratuluje zaangazowania w prowadzone dzieto, Zyczac,

by podjety trud i troska byly Zréditem radoéci ze stuzby Bogu w najbardziej

potrzebujacych.

Z wyrazami szacunku i pozdrowieniem
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¥ Marek Jedraszewski
Arcybiskup Metropolita Krakowski

Szanowny Pan Prezes
Adam M. Cieéla
Hospicjum dla Dzieci
im. ks. J6zefa Tischnera
ul. R6zana 11/1

30-505 Krakow
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Piatek, 10 marca 2017 roku
15:00 — 19:00 Warsztaty do wyboru:
e dr Kinga Sobieralska - Michalak - Warsztat dla personelu medycznego: Komunikacja z rodzicami nieuleczalnie chorego dziecka.
e mgr Katarzyna Konczelska - Warsztat dla bliskich 0séb po stracie: Jak wspierac rodzicéw po stracie dziecka.
e mgr Kinga Czechowicz — Drewniak - Warsztat dla rodzicéw i profesjonalistéw: Jak rozmawiac z dzie¢mi o $mierci. Jak wspiera¢ dzieci po stracie bliskiej osoby.

Sobota, 11 marca 2017 roku
9:00 — 9:15 Otwarcie konferencji

Adam M. Ciesla dr inz. Antoni Zigba
Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera Prezes Polskiego Stowarzyszenia Obroficéw Zycia Czlowieka
Jakub Baltroszewicz dr hab. n. med. Jolanta Gozdzik
Prezes Fundacji Jeden z Nas Komitetu
Sesja I: Sesja II:
9:15-dr Rybak - Di wad letalnych ptodu 12:00 - dr Katarzyna Jankowska Rozmowa z rodzicami nieuleczalnie chorego dziecka
9:40 - dr hab. n. med. Dorota Pawlik Standardy w okresie 12:25 - mgr Beata Nowak Narodziny dla émierci — czy mozna sie do tego przygotowac?

10:05 - dr Beata Radzyminska- Chrusciel Rola prenatalnej diagnozy wad serca w opiece perinatalnej.
Przyklady letalnych wad ukladu krazenia w materiale wiasnym

10:30 - lek. med. Magdalena Wozniak Hospicjum perinatalne — w dazeniu do kompleksowej opieki

nad rodzina nieuleczalnie chorego dziecka

10:55 - prof. Tadeusz Gadacz Enigma cierpienia

12:50 - dr Agnieszka Jalowska Zasady etycznego postepowania w perinatalnej opiece paliatywnej

13:15 - dr n. hum. Renata Kleszcz- Szczyrba Specyfika zatoby u rodzicéw po okotoporodowej stracie dziecka
13:40 - mgr Katarzyna Konczelska Zatoba ojcéw w $wietle ograniczen spoleczno - kulturowych

14:05 — 14:25 - dyskusja

11:20 - 11:40 - dyskusja
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Jozef Tischner

Filozofia wyprébowanej nadziei*

W pelnej uroku rozprawce pt. Filozofia schizofrenii Antoni Kepinski zapraszat filozoféw do re-
fleksji nad tym schorzeniem'. Pisal przy tym nastepujaco: ,, Obcujac ze schizofrenikami, co nalezy
do znacznej czedci obowigzkéw psychiatry, trudno oprzec sie wrazeniu, ze ,przefilozofujg’ oni swoje
zycie. Gdy wigkszo$¢ ludzi trzyma sie zasady: primum vivere deinde philosophari, to o schizofreni-
kach $mialo mozna powiedzie¢, ze zasade te odwrdcili”. Zastrzegal si¢ przy tym, aby tego Zle nie ro-
zumie¢: ,,Okreélenie takie ludziom, ktérzy swoje zamilowania i trudy poswiecili filozofii, moze wydaé
sie uwlaczajace, w istocie jednak, gdy pamietamy, ze $wiat schizofreniczny jest udreka, a $mier¢ nieraz
wybawieniem, i ze §wiat ten odslania si¢ w ol$nieniu, ktorego grozy czy piekna odda¢ niepodobna -
poréwnanie z nim dla tzw. ,normalnego czlowieka’ jest w pewnym sensie zaszczytem”? Zaproszenie
pozostawalo za zycia Autora bez odzewu. Chcialbym dzisiaj z opdznieniem nawigza¢ do niego. Jego
znaczenie jest bowiem szersze niz skadinad bolesny problem schizofrenii.

Pytanie Kepinskiego wiaze si¢ z inng sprawa, sprawa u nas niezwykle doniosta: dialogu miedzy
filozofem a psychiatra na temat czlowieka i jego powiklanych loséw. Schizofrenia to tylko jeden z te-
matow owego dialogu. Tematow jest tutaj wiele. Nie tylko psychiatra pragnie stawia¢ filozofowi pewne
pytania, roéwniez filozof chetnie postawilby psychiatrze swoje zapytania. Tak na przykiad podejmujac
lekture prac Kepinskiego, przystepowatem do niej z pytaniem, ktére mnie aktualnie nurtowalo: w jaki
sposob Kepinski dochodzi do poznania tego wszystkiego, co si¢ w drugim cztowieku dzieje? Kepinski
nie napisal, o ile mi wiadomo, na ten temat odrebnej rozprawy. Niemniej w tym, co napisat i co zostato
dotad opublikowane, istnieje na ten temat mndstwo interesujacych spostrzezen.

Czytajac Kepinskiego, zakreslatem sobie te miejsca.

Wiadomo, ze sprawa poznania drugiego czlowieka juz od szeregu lat zaprzata uwage wielu my-
$licieli. Pojawiajg si¢ na ten temat rozne teorie. Niektore wrecz kwestionujac mozliwo$¢ poznania
wnetrza drugiego czlowieka. A z drugiej strony lekarz - psychiatra raz po raz natrafia na doswiadcze-
nie drugiego, ktore nie jest ztuda, By¢ moze czgsciej jeszcze sam chory odczuwa przy spotkaniu z nim,
ze jest rozpoznawany, rozumiany, odkrywany. Normalny dystans dzielacy czlowieka od cztowieka jest
w przypadku chorego czesto niemal nie do pokonania. Jak Kepinski pokonywat 6w dystans?

Stawiajac Kepinskiemu moje pytanie, nie zapominam o jego pytaniu. Niniejsze refleksje dotkna
zaréwno jednego, jak drugiego.

Rozpoczne jednak od pytania o sposéb poznania drugiego.

Postawa wyjsciowa: pozwoli¢ by¢

Miedzy poznaniem przedmiotu cielesnego, np. majaczacego w oddali drzewa, o ktérym nie
wiem czy to wierzba, czy jablon, a poznaniem cztowieka, ktory staje przede mna, zachodzi podstawo-
wa roznica. Aby poznac czy to jablon, czy wierzba, wystarczy znalez¢ si¢ w odpowiedniej odleglosci
od niego, aby pozna¢ drugiego, samo zblizenie nie wystarcza. Trzeba, by blizni sam zechciat sie ,,otwo-
rzy¢” przed nami. Jezeli nie zechce, jezeli zapanuje nad mimika i innymi srodkami wyrazu, pozostanie
dla nas na stale ,wielkg niewiadomg’, cho¢by$my nawet znali jego nazwisko i stanowisko spoteczne.
Poznanie drugiego wymaga ,,otwarcia si¢”. Ale otwarcie to musi by¢ dwustronne: nie tylko drugi musi

*  Odczyt wygloszony na posiedzeniu Krakowskiego Oddziatu Polskiego Towarzystwa Filozoficznego w dniu 1 grud-
nia 1973 roku.

1 Antoni Ke¢pinski, zmarly przed niespelna rokiem stynny psychiatra krakowski, byt kierownikiem Kliniki Psychia-
trycznej Akademii Medycznej. Jest autorem licznych i oryginalnych prac naukowych, z ktérych w formie ksiazko-
wej ukazaly si¢ dotad: Rytm zycia (1972), Psychopatologia nerwic (1972) oraz Schizofrenia (1972) wszystkie
w Wydawnictwie Lekarskim. Dalsze prace sa3 w druku. Autor podsumowat w nich ponad 20-letnie doswiadczenie
psychoterapeutyczne, bedac przez blisko 2 lata przykuty do toza nieuleczalng choroba.

2 Rytm zycia, s. 186-187.
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sie otworzy¢ przede mna, lecz takze ja musze w jakims sensie ,,otworzy¢ si¢” dla drugiego. Warunkiem
poznania personalnego jest szczegdlna sytuacja ,,szczeroéci’, ktora poprzedza wszelka wymiane stow.
Nie jest ona jeszcze poznaniem sensu stricto, ona jest warunkiem poznania.

Wydaje sig¢, ze najwlasciwiej postapimy, jesli opisujac calo§¢ uwarunkowan ,otwarcia si¢’, za-
stosujemy tutaj stowo ,ethos” w jednym z jego etymologicznych znaczen. ,,Ethos” oznacza miedzy
innymi miejsce, na ktérym jakas zywa istota ,,zadomowita si¢”, ktdre sobie ,,oswoita’, naturalne dla niej
miejsce pobytu, gdzie czuje si¢ bezpiecznie nie potrzebuje maskowac siebie. Czlowiek, jak wszystko co
zyje, szuka swojego ,.etosu” - miejsca zadomowienia i kregu swojskosci. Otwiera sie i méwi ,,od siebie”,
gdy czuje, Ze stworzono mu lub sam sobie zdotal stworzy¢ co$ z tej atmosfery. Zamyka si¢, gdy pogra-
za sie go w $wiecie obcym, wrogim, podejrzliwym. Poznanie stojacego opodal drzewa moze, jak si¢
zdaje, obejs¢ sie bez tak pojetego ,ethosu” Ale gdy go braknie w przypadku odniesienia do drugiego
czlowieka, poznaniu temu z gory zostana zatozone granice.

Kepinski nie przeprowadza pelnych opiséw wzmiankowanego ,.etosu”. Nie stosuje nawet tego
pojecia. Niemniej wymienia szereg istotnych elementéw sktadowych. Jednym z pierwszych jest po-
wstrzymanie si¢ od wyrokowania moralnego. Pisze: ,,Kazdy cztowiek postawiony wobec nowej sytu-
acji lub nowego cztowieka jest sklonny do stawiania szybkiej oceny zjawiska w alternatywnym ujeciu
,dobre;, ,zl€.. Jak nauczyly nas do§wiadczenia ostatniej wojny i lata powojenne, spotykane dzi$ sytuacje
sg zbyt skomplikowane, by ocenia¢ je w schematyczny sposob: ,dobre’ - ,zle’ Stojac wobec konflik-
tow pacjenta - nierzadko takze natury etycznej - odczuwamy czesto ,moralne swedzenie’ do wydania
naszej opinii w formie ,dobre’ - ,zle. Nigdy jednak nie mamy do tego prawa, bo po pierwsze pacjent
przychodzi do nas po pomoc, a nie po wyrok, po drugie - nigdy dostatecznie nie znamy chorego, by
moc o nim wyda¢ sprawiedliwy sad”?

Chodzi jednak nie tylko o powstrzymanie si¢ od sadzenia. Chodzi o to, by w drugim chcie¢

widzie¢ przede wszystkim jego czlowieczenstwo. Bo dzisiaj ,,coraz szybsza przemiana srodowiska na-
turalnego w technice ... sprzyja technicznemu spojrzeniu na drugiego czlowieka, tzn., Ze coraz slabiej
widzi sie w nim cechy ludzkie, a coraz wyrazniej atrybuty zwigzane ze sprawnym funkcjonowaniem
maszyny techniczno - spotecznej. Spojrzenie takie jest moze jednym z najwigkszych niebezpieczenstw
wspolczesnej cywilizacji. Przyklad lekarza na rampie, ktdry jest wlasnie takiego spojrzenia skrajng
realizacjg, powinien by¢ ostrzezeniem”*
Te i tym podobne intuicje Kepinskiego znajduja poparcie w pewnej dyrektywie poznawczej, ktora
ostatnio stala sie popularna. Wyraza si¢ ja zazwyczaj w formie: ,, aby pozna¢, trzeba pozwoli¢ by¢”?
»Pozwoli¢ drugiemu by¢” znaczy uzna¢, ze wartoscia jest juz samo istnienie drugiego, jakimkolwiek
by byt. Tutaj, jak pisal M. Scheler, ,istnienie wartosci pozytywnej jest wartoscig pozytywng”. Ale Ke-
pinskiemu idzie o co$ bardziej konkretnego niz samo istnienie. Idzie o uznanie w drugim jego wol-
nosci. Podkreslenie wolnosci wylonilo si¢ u Kepinskiego miedzy innymi ze spostrzezen dokonanych
przy okazji badan nad bylymi wi¢zniami obozéw koncentracyjnych. Pisze o tym m. in.: ,Imperatyw
biologiczny jest niestychanie silny i niemalo trzeba wysitku woli, by nie mysle¢ tylko o chlebie, gdy si¢
jest glodnym, o wodzie, gdy si¢ chce pi¢, lub o bolgcym miejscu, gdy boli. Wysitek ten jednak byt ko-
nieczny dla zachowania wewnetrznej swobody - wolnej przestrzeni, w ktérej by mozna byto swobod-
nie mysle¢, marzy¢, planowaé, powzia¢ decyzje, uwolni¢ sie od koszmaru chwili obecne;j. Jesli w zyciu
obozowym, w tym anus mundi tyle bylo poswiecenia, to wlasnie dzieki wewnetrznej wolno$ci”® I na
innym miejscu: ,Zdolno$¢ decyzji jest bowiem zasadniczym atrybutem zycia. Pomoc kolegi, czyje$
dobre stowo itp. przywracaly stopniowo zdolno$¢ wyboru. Ten, kto przychodzit z pomocs, utatwiat
formowanie si¢ decyzji; ,ja chee’ krystalizowalo sie ze zbiorowego ,my chcemy” ”

Pamietam jak kiedys za zycia Autora znalaztem si¢ w jego klinice z okazji jakiego$ odczytu. Pro-
wadzony do sali posiedzen zauwazylem, ze obok gra muzyka i pacjenci taniczg. Nie potrafitem zapa-
nowa¢ nad zdziwieniem, bo jednak nieco inaczej wyobrazatem sobie tego rodzaju kliniki. Kepinski to

Rytm Zycia, s. 291.
Rytm zycia, s. 73-74.
Uber den Humanismus, A. Francke 1949, S. 95.
Rytm zycia, s.9.
Rytm Zycia, s. 89.
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zauwazyl i jakby sie chcial usprawiedliwi¢ - powiedzial: ,,bo u nas wszystko wolno”.

Byloby oczywiscie wielkim btedem, gdyby formule ,,pozwoli¢ drugiemu - by¢” interpretowalo
sie w tym sensie, ze chodzi tu o catkowicie ,,amoralny” stosunek do cztowieka, taki, jaki niesie ze sobg
niekiedy nowozytne przyrodoznawstwo. Kepinski otwarcie zwalczal postawe rzekomej ,,obiektywno-
$ci naukowej” na gruncie medycyny. Jego postawa powstrzymania si¢ od wyrokowania w sprawach
moralnych polaczona z daznoscia do uznania przede wszystkim czlowieczenstwa w czlowieku i jego
wolnosci byla w istocie rzeczy proba stworzenia takich warunkéw, aby czlowiek sam mogt siebie oce-
nie wyzwoliwszy sie od roznych lekéw. Ale wtasnie od tego zaczyna sie wszelka etyka! Swiadomos¢
sytuacji etycznej budzi si¢ w cztowieku wtedy, gdy odkrywa on, ze przed nim stoi drugi cztowiek. Tak
wiec rezygnuje sie tu ze stosowania ,,etyki normatywnej’, by w ten sposéb dopusci¢ do glosu doswiad-
czenie bardziej podstawowe i bardziej plodne przezycie, ze czlowiek jest istota wolng, ktéra nawet
poprzez chorobe szuka swego ,.etosu” - miejsca zadomowienia.

Dialog: rozumienie

Najchetniej stosowanymi przez Kepinskiego terminami na oznaczenie poznania drugiego sa:

»wczucie” i ,rozumienie”. Stowa te chodzg ze soba w parze. Wskazywaloby to, Ze réwniez ich desygna-
ty sa ze mng sprzegniete, Ze zatem nie ma ,wczucia” bez jakiego$ ,,rozumienia” i nie ma ,,rozumienia’
bez jakiego$ ,wczucia”
Pojecie wczucia ma na terenie filozofii bogata histori¢. Ciagnie si¢ ona - przynajmniej gdy idzie
o ostatnie czasy - od Th. Lippsa, poprzez M. Schelera, E. Husserla, R. Ingardena i wielu innych. Nie
mozemy wchodzi¢ tutaj w jej szczegoty. Wiadomo, Ze znaczng jej czes¢ wyznaczat spér o role ,,rozu-
mowania przez analogie’, jakie mialo si¢ pojawia¢ w poznaniu drugiego. Patrzac na twarz drugiego,
widzac na niej charakterystyczne grymasy, przechodzilo si¢ , rzekomo rozumujac do jego ,wnetrza’,
poniewaz z wlasnego wewnetrznego doswiadczenia wiedzialo si¢, co poza owym grymasem siedzi.
Teorie te zwalczal Husserl ?, Ingarden i wielu innych. Na ogét utrwalil si¢ poglad, ze twarz czlowie-
ka ,bezposrednio” odstania przynajmniej niektdre stany psychiczne. Twarz drugiego jest - ekspresja.
E. Levinas pisze na ten temat: ,Twarz to zywa obecnos¢, to ekspresja. Zycie ekspresji polega na po-
rzucaniu formy, w ktorej to, co istnieje, ukazuje siebie jako temat a tym samym ukrywa siebie. Twarz
mowi. Odstoniecie twarzy to juz dyskurs. Ten, kto odstania siebie - wedtug stéw Platona - przychodzi
sobie z pomoca... Przedstawi¢ siebie znaczac, to - moéwic”’ Spostrzezenia Kepinskiego potwierdzaja
ten poglad: ,,Sygnaly pozastowne (ekstra werbalne), jak wyraz oczu, mimika, gesty, postawa ciafa itd.,
odgrywaja w kontakcie psychoterapeutycznym szczegolnie wazng role... Kontakt psychiatry z chorym
nalezy traktowac¢ jako wzajemnie nierdwnomiernej wymianie sygnaléw. Psychiatra korzysta z sygna-
téw stownych i pozastownych chorego, natomiast ten ostatni gtéwnie z sygnatéw pozastownych” '°
I na innym miejscu: ,W calo$ciowym oddzialywaniu lekarskim metoda komunikacji pozawerbalnej
wydaje sie, najwazniejsza. W tym wypadku stosunek lekarza do chorego przypomina te stosunki mie-
dzyludzkie, w ktérych kontakt jest bardzo bliski, jak miedzy dzieckiem a rodzicami, migdzy za kocha-
nymi, miedzy zacigtymi wrogami. W stosunkach tych nie potrzeba slow, czyta sie z twarzy” .

Niemniej wczucie, jak powiedzialem, nie pojawia si¢ w oderwaniu od cato$ci zwanej ,,rozumie-
niem”. Rozumienie nie obywa si¢ jednak bez jakiej$ formy dialogu. Dialog za$ najczesciej przybiera
posta¢ mowy. Réwniez ,rozumienie” stalo si¢ ostatnio przedmiotem zainteresowan filozofii, zwlasz-
cza od czasu, gdy Heidegger. uznal, Ze jest to jeden z najbardziej podstawowych sposobéw bycia czlo-
wieka w §wiecie otaczajacym. Jako skltadows ,,strukture” rozumienia wymienia si¢ m. in.: przed rozu-
mienie i horyzont rozumi enia. Rozumienie wychodzi od tego, co juz jest w jakim$ zakresie wiadome.

8  E. Levinas, Totalite et infini, 1968, s, 37.

9  Przed kilkoma miesigcami ukazaly sie trzy tomy dziel zbiorowych Husserla obejmujace niezwykla ilos¢ rekopisow
dotyczacych w caloéci sprawy poznania drugiego cztowieka (Zur Phinomenologie der Intersubjektivitet,tom XII,
XIV i XV) ze znakomitym wstepem Iso Kerna. Fragmenty niepublikowanych dotad rekopiséw zamie$ciliémy w bie-
zacym numerze Znaku ( por.str.320-327)

10  Psychopatologia nerwic, s.250-251

11 Rytm zycia, s. 313
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Stusznie zauwaza Kepinski : ,,..nie mozna zrozumie¢ tego, czego si¢ samemu nie przezylo chocby
w minimalnym §ladzie”'* To, co doswiadczamy jako ,juz zrozumiale”, stanowi kanwe przedrozumie-
nia dla tego, co jest zadane do zrozumienia. Oprdcz ,,przedrozumienia” rozumienie zaktada ,wspdlny
horyzont” rozumienia. By dwoje ludzi moglo si¢ naprawde zrozumie¢ co do jakiej$ konkretnej sprawy,
musi zaistnie¢ plaszczyzna, na ktorej ludzie ci juz wezesniej doszli do porozumienia. H. G. Gadamer
mowi o ,mieszaniu si¢ horyzontéw” rozumienia. Aby czlowiek zrozumiat czlowieka, trzeba, by ich
»horyzonty” przeniknely si¢ wzajemnie, ulegly ,,zmieszaniu”.

Rozumienie drugiego, ktérym jest chory psychicznie, napotyka na niezwykle trudnosci. Nie
sposob ,,przenie$¢ si¢” bez reszty w jego wewnetrzny $wiat. Niezwykle trudno réwniez ustali¢ jakis
,wspolny horyzont” jednego i drugiego $wiata. Swiat chorego jest obcy, niezrozumialy, czesto niesa-
mowity, cho¢ niekiedy wydaje sig, ze tak niewiele potrzeba, by wszystko wrécito do normy. Wytania
sie problem: czy choroba to jaka$ zupetnie nowa jako$¢ psychiczna, czy tylko znieksztalcenie proporcji
miedzy ,,jakosciami” doswiadczanymi w normalnym stanie. Kepinski jest, jak sie zdaje, skfonny przy-
ja¢, ze chodzi tylko o znieksztalcenie proporcji. Niemniej nie podejmuje definitywnego rozstrzygnie-
cia. Przyjmuje jednak i to nie tylko jako hipoteze robocza, ze jaka$ mozliwos¢ porozumienia istnieje,
ze zatem daje si¢ ukonstytuowac ,wspolny horyzont” rozumienia i ze chory jest zdolny rezygnowaé
ze swego chorobowego ,,przedrozumienia’, jesli tylko lekarz zdobedzie si¢ na wysilek uelastycznienia
wlasnego. Wyobraza to sobie w formie trojkata: ,Podstawg trdjkata jest wzajemny stosunek chorego
ilekarza. Ich wzajemne oddzialywanie na siebie, a wierzcholkiem - ten, o ktérym si¢ rozmawia, tj. sam
pacjent. W tym dialogu formuje sie obraz chorego, wskutek samej werbalizacji przezycia ulegajg wiek-
szemu uporzadkowaniu i obiektywizacji. Pomoc w tym procesie integracji moze tez badajacy przez
delikatne i we wiasciwym momencie przedstawienie swojego punktu widzenia na przezycia chorego.
I wlasnie moment uporzadkowania tego, co dotychczas byto chaotyczne, stanowi o naukowosci ba-
dania psychiatrycznego, a jednoczesnie o jego terapeutycznym znaczeniu. W psychiatrii nie mozna
bowiem oddzieli¢ diagnostyki od terapii”"?

Chcialbym obecnie rozwazy¢ nieco blizej poszczegolne ,, pomosty”, ktore sa zdolne polaczy¢
wiezami porozumienia §wiat normalny i $wiat choroby. Wezma pod uwage przede wszystkim schizo-
frenie, ktorg - zgodnie z pogladem Kepinskiego - uwazam za rodzaj ,zaktécenia metabolizmu infor-
macyjnego”. W ten sposob przynajmniej cze$ciowo bede sie staral odpowiedzie¢ na postawione przez
Kepinskiego pytanie o stosunek miedzy postawg filozoficzng wobec Zycia a schizofrenig.

Zmyst rzeczywisto$ci

W schizofrenii pojawia si¢ zjawisko zatarcia roznicy miedzy $wiatem zewnetrznym a §wiatem we-
wnetrznym chorego. Dochodzi do tzw. ,,puchnigcia ja” i wtedy wszystko, co jest na zewnatrz czlowie-
ka, staje sie cze$cig wewnetrznego zycia chorego. Kiedy indziej natomiast pojawia si¢ cos przeciwnego:
»j& kurczy sie i nawet najbardziej intymne przezycia s3 odczuwane jako przebieg wrogiego lub obcego
$wiata otoczenia.'* W obydwu przypadkach istotnym zaburzeniom ulega ludzki ,,zmyst rzeczywisto-
$ci”

Zaburzenia poczucia realnoéci, o ktérych juz wczesniej wiele pisat Z. Freud, daje sie poja¢ na gruncie
filozofii w ramach fenomenologicznej teorii intencjonalnosci tj. teorii zgtebiajacej nature skierowania
na przedmiot aktow $wiadomosci. Przede wszystkim mozna pokaza¢ czysto historycznie, na co ostat-
nio zwrdcil uwage Heidegger, ze $wiadomos¢ tego, co w $wiecie i poza $wiatem ,istnieje naprawde”
a co ma tylko pozdr istnienia, ulega u czlowieka daleko idacej ewolucji. Sg czasy, ktore sprzyjaja prze-
$wiadczeniom, ze ,,naprawde istniejg” tylko pozaswiatowe ,idee”, natomiast wszystko inne posiada
istnienie zdegradowane. Sa czasy - za takie uwaza Heidegger wspdlczesno$¢ - gdy tylko to, co mie-
$ci sie w ramach terazniejszosci, zatem bezposrednie ,wrazenie”, ,,czucie’, ,doznanie”, jest uznawane

12 Schizofrenia, s.117
13 Rytm Zycia, s. 314 - 315.
14 Schizofrenia, s. 193.

13



jako ,istniejace naprawde”™"® .Abstrahujac od rozwazan i interpretacji historycznych, mozna ukaza¢
fenomenologicznie, jakim wahaniom i jakiemu zréznicowaniu ulega tzw. ,moment tetyczny” aktu
intencjonalnego, ktory jest odpowiedzialny za uchwytywanie rsp. stwierdzanie istnienia przedmio-
tu. Mozna przyjaé, ze zaburzenia poczucia realnosci sa zaburzeniami opisanego przez fenomenolo-
goéw ,momentu tetycznego’ aktu. Niestety jego natura nie jest jeszcze wszechstronnie wyja$niona.
W szczegolnosci niezbadany pozostaje jego wplyw na inne sktadowe aktu i wptyw innych sktadowych
na niego. Czy moment ten jest momentem wiodagcym dla wszystkiego, co jest w akcie? Czy moze jest
on wiedziony przez do$wiadczenia innego rzedu, np. przez odczucia aksjologiczne? ¢

Trzeba tu podkresli¢ przynajmniej dwie sprawy, ktore pozostaja w zwiazku z fenomenologia.

Zdaniem Husserla istnieje do$¢ duzy margines swobody w operowaniu i ustosunkowaniu si¢ do
danych momentu tetycznego aktu. Czlowiek moze zajac wobec istniejacego $wiata postawe ,,redukeji
transcendentalnej”, w ramach ktorej dochodzi do zawieszenia przeswiadczenia o istnieniu §wiata ota-
czajgcego. Swiat jest wtedy przezywany wylacznie jako ,,fenomen $wiata” Konsekwentnie takze sam
czlowiek jako osoba istniejaca w tym $wiecie i w pewnym sensie przez éw $wiat ,,budowana” staje sie
~fenomenem czlowieka”. Jedyna prawdziwg” rzeczywistoscig pozostaje pozaswiatowe, transcenden-
talne ja - ja jako ,bezstronny obserwator” $wiata i wlasnego losu w tym $wiecie. Czy postawa taka
rzeczywiscie przypomina schizofrenig i jej zanikajacy ,,zmyst rzeczywistosci’?

Wydaje si¢, ze mozna przyjaé, iz w schizofrenii zaburzenia zmystu rzeczywistosci polegaja nie
tyle na jego zaniku, lecz na jego wyolbrzymieniu. Chory wszystko, co sobie wyobraza, uwaza za réw-
nie realne. Schizofrenia bylaby wtedy czym$ w rodzaju skrajnej postaci ,realizmu naiwnego”. Tera-
pia polegataby tutaj na jakim$ demaskowaniu ,,zludzenia realizmu”. Istotg tego procesu stanowi jakas
»obiektywizacja” chorego i jego $wiata. Polega to nie tylko na porzadkowaniu wyobrazen w logiczna
calos¢, lecz takze na probie oderwania ich od przezywajacego i odczuwajacego podmiotu. Obiek-
tywno$¢ znaczy przedstawiac to, co subiektywne, jako to, co obiektywne. Aby oderwa¢ od cztowieka
jego przezycia, trzeba wznie$¢ czlowieka ponad nie, trzeba sprawié, by stalo si¢ ono przedmiotem
jego uwagi, by on sam z podmiotu przezywajacego przemienit sie w podmiot poznajacy siebie. Trze-
ba innymi stowy, pozwoli¢ co$, co przypomina ,transcendentalne ja” E. Husserla. By¢ moze zatem
to wlasnie niemozliwo$¢ wyzwolenia w §wiadomosci i ze swiadomosci transcendentalnego ja, dzieki
ktéremu moze czlowiek spojrze¢ na siebie krytycznie, stanowi jeden z ryséw znamionujgcych stan
chorobowy... W pewnym miejscu sam Kepinski zauwaza: ,,patrzac tak z boku na siebie, chory tatwiej
moze przyja¢ normalny sposob istnienia”. Osiaga on wtedy wierzcholek , trojkata porozumienia’, kt6-
ry jest czescia ,,wspolnego horyzontu™

Sprawa druga dotyczy wprost do§wiadczenia istnienia.

W sposob apodyktyczny i - jak méwit Husserl - adekwatny doswiadczamy tego, ze sami istnie-
jemy, chociaz nie bardzo wiemy, jakie sa granice naszego ja. W sposob wysoce nieadekwatny, po-
zostawiajacy mndstwo miejsc niedookreslonych, doswiadczamy istnienia drugiego czlowieka. Do-
$wiadczenie drugiego jest szczegdlnie zniewalajace. W fenomenologii utarto si¢ powiedzenie: blizni
to prawdziwy transcendens. Blizni to ten, ktéry ,,naprawde jest” na zewnatrz nas, o wiele bardziej niz
pioro, ktérym pisze, mieszkanie, ktére posiadam, miasto, ktdre znam. Blizni rzuca spojrzenie w nasza
strone. Pod tym spojrzeniem zmieniamy sie. Budzi sie w nas ciekawos¢, sympatia, antypatia, rados¢,
wstyd (J.- P. Sartre). Nasze wlasne ja zaczyna nabiera¢ ksztaltu ,,ze wzgledu na drugiego” Blizni jest
granicg naszej wolnosci, adresatem i autorem stowa, obiektem nienawisci i mitosci, zrédlem radosci,
zalu, tesknoty, kims, w kim ,,pokladamy nasza nadziej¢”. Jest znamienne, ze ucieczka od ludzi jest cze-
sto zapowiedzig schizofrenii. Natomiast powr6t do ludzi jest oznakg ustepowania choroby. To ludzie
uswiadamiaja nam zaréwno granice jak samo istnienie naszej wolnosci. Cztowiek jest wolny wolno-
$cig, ktorg ,,si¢ zarazil” od innych.

Wszystko to stoi w glebokiej harmonii z niezwykle mocno podkreslang przez Kepinskiego rolg

15 M. Heidegger, Einfiihrung in die Metaphysik, Tiibingen 1966, s. 69

16 Zagadnieniem spostrzezenia interesowali si¢ u nas, oprocz Ingardena, rowniez jego uczniowie. Z krggu uczniow
wyszly prace, w ktorych mozna znaleZ¢ materiat do tego zagadnienia. Sg to: M. Hempolinski, Problemy percepcji,
PWN 1969, oraz A. Poltawski, Rzeczy i dane zmystowe (1966) i tenze Swiat - spostrzezenie -$wiadomosé (1973).
Wymienione prace zawierajal obszerng bibliografi¢ zagadnienia.

14



psychoterapii grupowej. Kontakt z drugim, zwlaszcza za$ kontakt ze spotecznoscig, przyczynia si¢ do
ozywienia w chorym jego ,,zmystu rzeczywistosci” oraz do powtdrnego wkorzenienia w §wiat otocze-
nia.

Zmysl wartosci

Innym pomostem wiodgcym od naszego $wiata wewnetrznego do $wiata drugiego jest feno-
menologiczna wiedza o istotowych, to znaczy koniecznych zwigzkach konstytuujacych poszczegdlne
przezycia i doznania oraz zwigzkach zachodzacych pomiedzy roznymi przezyciami.” Wydaje sie,
ze catkiem szczeg6lng role nalezy przyznaé¢ w tym przypadku swiadomosci aksjologicznej, to znaczy
$wiadomosci warto$ci obiektywnych i subiektywnych oraz §wiadomosci roznych sposobow ich prze-
zywania. Jest rzecza zdumiewajaca, jak olbrzymig role odgrywa tutaj emocjonalne czucie wartosci.
Wrhasciwie wszystkie tzw. ,,osiowe” przejawy schizofrenii, jakimi sg autyzm i rozszczepienie (Bleuler),
dajg sie interpretowal zaburzeniami w obszarze emocjonalnych odczué¢ wartosci. Jest to badz ,,prze-
wrot w dziedzinie wartosci” (nizsze stajg si¢ wyzszymi, wyzsze nizszymi), badz zmiana intensywno-
$ci odczuwania poszczegdlnych wartosci (np. zagrozenie od strony nieznanego nieprzyjaciela), badz
przerwanie wi¢zi miedzy momentem tetycznym aktu a momentem odczuwania warto$ci, w wyniku
czego rodzi si¢ prze§wiadczenie, ze ,realne” jest to, co odczuwamy jako ,,bardziej intensywne”, badz
zmiana ,,dystansu” w odczuwaniu poszczegdlnych wartosci (wartosci ,,odlegle”, pojawiajace sie jako
cele dziatan, stajg sie bliskie, a wartosci ,,posredniczace” staja si¢ nieobecne), badz wreszcie zachwia-
nie si¢ naturalnej réwnowagi miedzy czuciem wartoéci przedmiotowych a wspdt-czuciem wartosci
samego siebie (schizofreniczny autyzm i altruizm). Poniewaz wartosci sa czlowiekowi dane w sposéb
emocjonalny, zaburzenia w sferze odczuwan aksjologicznych musza sie odbi¢ na sposobie doswiad-
czania poszczegolnych ,uczud”. Stad schizofreniczne ,eksplozje uczué”

Chcialbym obecnie przyjrze¢ sie blizej jednej sprawie, ktdra $cisle wigze sie z aksjologia. Chodzi
o zjawisko ,,schizofrenicznego ol$nienia’, pojawiajace si¢ na pewnym etapie rozwoju choroby. Kepin-
ski pisze: ,,Niedostatecznos$¢ identyfikacji powoduje, ze ... pytania: ,jaki jestem’ i ,jaka jest moja rola
w $wiecie’ najbardziej drecza i niepokojg ... Odpowiedz na te pytania uzyskuje si¢ w ol$nieniu schi-
zofrenicznym. Widzi sie wowczas jasno swoj prawdziwy cel zycia i swoje prawdziwe oblicze. Dla oto-
czenia jest to wprawdzie urojenie, ale dla przezywajacego niezwykly dar laski - charisma, dzieki kto-
remu znika nekajaca kazdego czlowieka watpliwos¢: co do prawdziwego obrazu siebie i sensu swego
zycia ... W tajemnym znaku, magicznym slowie, w zrozumieniu wtasnego postannictwa zamyka sie
w przekonaniu chorego sens zaréwno wiasnego zycia, jak i calego $wiata. Niekiedy sens ma znak
ujemny; chory odczuwa wowczas pustke i bezsens tak w sobie, jak i woké? siebie. Tylko $mier¢ moze
przerwac to przykre odczucie”'® Ol$nienie schizofreniczne stoi u zrédet swoistego ,,systemu urojenio-
wego”. Kepinski znajduje, ze system 6w moze przybierac trzy co najmniej typowe wersje: ontologiczna
(oparta o odkrycie ,,prawdziwego oblicza $§wiata”), eschatologiczng (katastroficzne odczucie zblizaja-
cego sie konica), charyzmatyczng (odczucie wyjatkowej roli chorego w $wiecie urojenia).

Pozostannmy przy aspekcie aksjologicznym zjawiska. Wydaje sie, ze dwie wartoéci inspiruja jego
17 Fenomenologia poczynita tutaj wiele cennych odkry¢, ktore niestety w naszych krggach sg na ogot nieznane. Wia-

domo dzi$ do$¢ powszechnie, ze w §wiadomosci nie zachodza zwigzki przyczynowe sensu stricto. Jakie powigzania
sa tam zatem mozliwe? Fenomenologla wskazata na: aprioryczne warunki mozliwos¢ aktow i doznan, na relacje
motywacyjne, na relacje genezy konstytutywnej sensu, rozne odmiany zatozen intencjonalnych, koniecznych re-
lacji migedzy przezyciami i ich jako$ciami, rézne sposoby istnienia Dasein (Heldegger) , rozne poziomy i odmiany
doswiadczenia i przezywania czasu. Przy okazji dokonata wnikliwych analiz takich doznan i emocji jak trwoga
i strach, mito$¢ i nienawis¢, sympatia i wstyd, nadzieja i rozpacz, poczucie wolnosci i zniewolenia oraz licznych
aktow $wiadomosci, postaw, sposobow bycia Itd. Od Heideggera pochodzg opisy tzw. ,,nieautentycznego sposobu
bycia” cztowieka, ktore to sposoby bycia mozna uzna¢ za etap posredni migdzy normg a patologia, a ktore daty na
Zachodzie asumpt do powstania tzw. ,,psychiatrii egzystencjalnej”. Dialog migdzy filozofia cztowieka a psychiatrig
u nas praktycznie nie istnieje. Wydaje si¢, Ze nadszedt wreszcie czas, aby znikngly tutaj bariery nieufnosci i nasta-
pifa jaka$ zasadnicza zmiana koncepcyjna w programowaniu zaje¢ z filozofii, jesli juz nie dla wszystkich adeptow
medycyny, to przynajmniej dla przysztych psychiatrow. Jezeli oczywiscie chodzi nam naprawde o los chorego.
18  Schizofrenia, s. 160.
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ksztalt: warto$¢ prawdy i warto$¢ samego siebie. Poszukujacy namietnie ,,prawdy”, chce dojs¢ przez to
do odkrycia wartosci, ktorg sam jest. Wartos¢ Ja i prawda przedmiotowa sa ze sobg $cisle zespolone.
Sytuacja taka znamionuje réwniez ,normalne” odczucia aksjologiczne: cztowiek uzyskuje warto$ci
poprzez warto$¢é, ku ktdrej sie kieruje.

Wartos¢ zwana ,prawda” odznacza si¢ szczegdlnymi wlasciwosciami. Prawda jest zawsze prawda
o czym$. Moze ona dotyczy¢ rzeczy, wydarzenia, cztowieka, lub moze by¢ prawda o innych warto-
$ciach, tj. o pieknie, brzydocie, ztu, dobru, winie, o roznych stosunkach miedzy wartosciami i o sposo-
bach urzeczywistnienia prawdy w $wiecie. Prawda posiada jako przeciwienstwo z jednej strony falsz,
z drugiej strony zwykla niewiedza. Dazacy do prawdy ,walczy” z falszem lub z niewiedza. Istnieja
réwniez rézne rodzaje prawdy: prawda koherencyjna, prawda moralna, prawda rzeczowa. Ol$nienie
schizofreniczne, o ile dobrze rozumiem przytoczone opisy, przynosi ze sobg odkrycie prawdy typu
»koherencyjnego”. Nie chodzi o to, czy wyobrazenia sg zgodne z tym, co jest, lecz o to, czy s zgodne
pomiedzy soba. Choremu chodzi o wykrycie ,,systemu’, w ramach ktérego mogltyby one znalez¢ swe
»wyjasnienie”. Warto$¢ prawdy pozostaje tu w $cistym zwigzku z zaburzeniami momentu tetycznego.
Co wiecej: prawda jako wartos$¢ nie pojawia sie w uktadzie ,,to, co wiemy” w przeciwienstwie do ,,tego,
czego nie wiemy’, lecz w ukladzie: to, co, prawdziwe, w przeciwienstwie - do tego, co falszywe. Chory
zna prawde, inni si¢ w bledzie, tertium non datur. Zatraca si¢ wreszcie widzenie relacji miedzy po-
szczegdlnymi ,,prawdami”: prawdy ,,ostateczne” zatracajg zwigzek z ,,faktycznoscig” .

Ol$nienie schizofreniczne posiada swa subiektywna strong. Cztowiek odkrywajac prawdziwe
oblicze $wiata, odkrywa zarazem prawde o sobie. Jest rzeczg znamienna, ze niemal we wszystkich ze-
spolach urojeniowych powtarza si¢ motyw jakiego$ heroizmu: chory krystalizuje w sobie przeswiad-
czenie o wlasnym heroizmie. Znamienne jest, Ze przeswiadczenie to nie wywoluje zadnego prawdzi-
wie heroicznego czynu. Jest to heroizm, na ktérym ciazy jakies wspomnienie i ktéry w swej probie
wypowiedzenia siebie natrafia na niemozliwa do pokonania granice.”

Heroizm to w czlowieku rzecz istotna. Kepinski dotknal tej sprawy z okazji badan nad bytymi
wiezniami obozéw koncentracyjnych. Pisze on: ,w kazdym cztowieku tkwi proporcja heroiczna, cheé
sprawdzenia siebie: ile potrafi wytrzymac, do czego jestem zdolny”

Heroiczno$¢ to jedna z tych wartosci, ktore udzielaja cztowiekowi swiadomosci, ze jest ,we-
wnetrznie spoisty”. Dewiacja od ,,proporcji heroicznej” znamionuje jednoczesnie dezintegracja czto-
wieka. Rozne sg oczywiscie stopnie heroizmu i rézne mogg by¢ heroiczne uczynki. istotna jest zasad-
nicza tendencja. Mniej wazna jest ocena otoczenia. Chodzi ostatecznie o to, w czym sam czlowiek
upatruje swdj heroizm: wsrdd jakich nieprzyjaciél i jakich uczynkow.

Na gruncie schizofrenii natrafiamy na istotne zaburzenie aksjologicznego odczucia heroizmu
powigzane z zaburzonym odczuciem wartosci ,,prawdy”. Jedno promieniuje na drugie. Ogrom falszu,
w jakim tonie §wiat, jest rOwnowazony ogromem heroicznej prawdy, ktdrg odkryt chory. Im bardziej
uda si¢ nam pomniejszy¢ falsz §wiata, tym bardziej we wlasciwych proporcjach ukaze si¢ heroizm cho-
rego. Relacje miedzy warto$ciami ,przedmiotowymi a warto$ciami podmiotowymi, gdy idzie o sposob
ich odczuwania, sg typu kontradyktoryjnego.*'

Sprawa ma jednak szerszy kontekst. Stoi ona w zwigzku ze sposobem odczuwania czasu przez
chorego. Kepinski pisze, ze w pewnych ostrych przypadkach schizofrenii dochodzi do ,,burzy cza-
sowej’, w ktdrej zacierajg si¢ choremu granice miedzy terazniejszo$cia, przeszloscia i przysztoscia:
»przeszto$¢ miesza sie gwaltownie z przyszloscia i terazniejszo$cia. Chory przezywa to, co byto przed
laty, jakby sie dzialo biezgco; jego marzenia o przyszlosci staja si¢ terazniejsza rzeczywisto$cia, cale
jego zycie przeszte, terazniejsze i przyszte skupia si¢ jakby w jednym punkcie”** W jezyku Husserla
mozna powiedzie¢, ze zaburzenia siegaja retencji, protencji i doznania aktualnej terazniejszosci. Re-
tencja, protencja i aktualna terazniejszo$¢ stanowia, wedlug analiz dokonanych przez Husserla, pod-
19  Por.: J.Tischner, Wigzania nadziei, Znak 231
20 Rytm zycia, s. 25-26
21 Por.: J. Tischner, Typowe odmiany pierwotnosci rsp. wtornosci w sferze swiadomosci, Analecta Cracoviensia, 1970,

s. 47 nn. W artykule tym staralem si¢ zanalizowa¢ niektore przypadki ekstrakauzalnych zwigzkow $wiadomoscio-
wych. Podobny temat (zwigzany ze $wiadomos¢ ,.kurczenia si¢ ja” ) poruszytem w : Aksjologiczne podstawy do-

Swiadczenia ,,ja” jako calos¢ przestrzenno - cielesnej, Logos i ethos, Krakow 1971.
22 Schizofrenia, s. 201.
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stawowy warunek mozliwos$ci intencjonalnej $wiadomosci przedmiotu.?

»Skupianie si¢ czasu w jednym punkcie” polaczone ze swoistym odczuwaniem wlasnego hero-
izmu, w ktérym chory nie moze nawigza¢ do realnych wydarzen otaczajacego $wiata, $wiadczy o gte-
bokim zaburzeniu struktury nadziei. Oczywiscie nie wszedzie zaburzenie to jest jednakowo radykal-
ne. Bezsprzecznie najskrajniejsza jego forme: prezentuje stan ,burzy czasowej”. Nadzieja wyznacza
sens ludzkiemu heroizmowi, ona umozliwia heroizm nie tylko jako czysto wewnetrzne doznanie, ale
jako czyn, jako wydarzenie. Nadzieja odslania jakas przysztos¢. Jednoczesnie stwarza ona mozliwosci
autentycznego przezywania terazniejszosci. Dzigki niej mozliwa jest zarazem wolno$¢ od terazniej-
szosci, jak wkorzenienie w terazniejszo$¢ poprzez przyjecie za nig odpowiedzialnosci. Brak nadziei
sprawia, ze czlowiek odrywa si¢ od $wiata i siebie. Niektore przypadki schizofrenii wygladaja jak jakas
pelna napiecia préba uratowania heroizmu, pomimo nieustannego obumierania nadziei.

Inaczej nieco wyglada to w przypadku ,.eschatologicznej” odmiany systemu urojeniowego. Ale
takze tutaj daje o sobie zna¢ jaka$ odmiana ,,patologii nadziei’. Czlowiek staje wobec nadciagajacego
nieszczeécia, zblizajacego si¢ kataklizmu. Sam czuje si¢ wezwany do ratowania ludzkosci spod grozby
unicestwienia. W tym celu podejmuje ofiare (np. ucina sobie palec). Jego ,nadzieja” nie jest wtedy
sensu stricto nadziejg, tj. oczekiwaniem dobra, lecz spodziewaniem si¢ zta. Chory podejmuje mniej-
sze zlo, by unikna¢ wigkszego. Abstrahujac od interpretacji psychoanalitycznej jego ofiary (np. od
interwencji czynnika sadomasochistycznego), mozemy powiedzie¢, ze znéw odgrywa tu jakas role
zaburzenie w doznawaniu terazniejszosci: czlowiek staje si¢ jej niewolnikiem, traci w jej obliczu we-
wnetrzng wolno$¢. Wolno$¢ te zabezpiecza w nim dopiero jego nadzieja.**

To wszystko jest oczywiscie nader szkicowe. Jezeli jednak stuszna jest nasza podstawowa intu-
icja, ze w schizofrenii olbrzymig role odgrywaja doswiadczenia aksjologiczne i ze zaburzenia w tej
sferze doprowadzajg do zaburzen nadziei, czyli do jakiej$ szczegélnej ,,patologii nadziei’, to uzasad-
niony wydaje si¢ réwniez wniosek nastepujacy: wszelkie doswiadczenia, w wyniku ktérych doznaje
znieksztalcen ludzka nadzieja, a zatem zamazanie czucia warto$ci pozytywnych jako bedacych ,w ru-
chu” w strone czlowieka i jego $wiata, znieksztalcenie odczucia styku wartosci z realnym $wiatem,
przekreslanie ludzkiej wolnosci i zagubienie pierwotnej harmonii w odczuwaniu czasu, to wszystko
oraz szereg innych do$wiadczen codziennego zycia jest czynnikiem by¢ moze o wiele bardziej schizo-
frenogennym niz dziedziczenie.

Kepinskiego filozofia cztowieka

Nie jestem tutaj w stanie omowi¢ wszystkich problemoéw jakie nasuwa filozofowi lektura pism
A. Kepinskiego. Z wielkim zalem pomijam tutaj sprawe jezyka, jako narzedzia komunikacji miedzy
chorym a lekarzem. Jest to, jak sie zdaje, jezyk, ktory w swym zasadniczym trzonie jest jezykiem sym-
bolicznym. Interpretacja symboli juz od dawna jest elementem skladowym psychoterapii. Ostatnie
lata rozwoju hermeneutyki na gruncie filozofii moglyby wnies¢ wiele $wiatta w te niezmiernie zawitg
sprawe.

Chcialbym jednak na koniec powiedzie¢ pare slow na temat ,etosu”, o ktérym wspomniatem
na poczatku. Kazde myslenie o cztowieku i kazda filozofia cztowieka przenika pewien szczegdlny
~ethos” - rodzaj atmosfery aksjologicznej, ktora bierze si¢ z generalnej intuicji cztowieczenstwa czto-
wieka, jego godnoéci a przede wszystkim tego niejasnego a przeciez niemozliwego do ukrycia prze-
czucia, gdzie lezy ,,miejsce zadomowienia” cztowieka. Konkretna filozofia czlowieka, czy mowic sze-
rzej - konkretne myslenie o czlowieku, moze ujawnia¢ takie lub inne braki systemowe. Ale braki nie
dyskwalifikujg tego myslenia, czesto nawet zjednujg mu adherentéw i sympatykéw. Dlaczego? Bo po-
ciaga do niej jej nienazwany a przeciez odczuwalny - ethos.

Ethos mys$lenia Kepinskiego rodzit sie ze spotkania z wojng. Kepinski otarl si¢ o wojne bezpo-
$rednio, pézniej wrocil do niej w badaniach bylych wiezniéw obozéw koncentracyjnych. Mozemy

23 Zagadnieniu do$§wiadczenia czasu jest poswigcony X tom dziet zbiorowych Husserla pt. : Zur Phidnomenologie des
inneren Zeitbewusstseins, Haag 1966 .
24 Por.: J.Tischner, Wigzania nadziei, Znak 231
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zatem $mialo powiedzie¢: w jego dziele natrafiamy na szczegoélny przypadek filozofii wkorzenionej
w swoj czas - filozofii po Oswiecimiu.

Fakt Oswiecimia dat poczatek roznym postawom i filozofiom: bezradnodci i filozofii cigzacej ku
rozpaczy, heroizmowi i filozofii wykazujacej, ze posrodku bestialstwa moze kwitng¢ heroizm. Kepinski
wynosi z obozéw koncentracyjnych pewna nadzieje, nadzieje tym dla nas cenniejsza, ze wyprobowana.
Gléwnym odkryciem, ktérego ta nadzieja pragnie strzec, jest, ze cztowieczenstwo cztowieka wytania
sie i stoi w bezposrednim zwigzku z wewnetrzng wolno$cia, do jakiej czuje sie on zdolny. Ta kluczowa
prawda, ktorg zawiera owa ,,filozofia wyprébowanej nadziei’, nawigzuje swa trescig do o wiele starszej
tradycji, mieszczac sie w niej doskonale. Wyrasta ona z polskiej tradycji humanistycznej, z polskiego
stylu myslenia o cztowieku i praktyki z czlowiekiem, a zarazem z do§wiadczen polskiej nadziei, ktorej
historia nie oszczedzala sytuacji granicznych. Prawde swej nadziei wyrazal Kepiniski prosto, zwiezle,
przekonywujaco: ,, ... jeszcze do niedawna - pisat - bo w okresie miedzywojennym, wiekszos¢ psychia-
trow i psychologéw negowala istnienie wolnej woli. Tymczasem w sytuacji maksymalnego zniewo-
lenia cztowieka i zdeptania jego godnosci zdolnosci wyboru, wola przezycia odgrywala decydujaca
role. I moze wydawac sie to paradoksalne, ze ci, ktérzy byli w sytuacji krancowej, potrafili jeszcze
powiedzie¢ ,ja chce’ lub , ja nie cheg), natomiast ich prze§ladowcy, w sytuacji materialnie i moralnie bez
poréwnania lepszej, powiedzie¢ tego nie potrafili. Prawdziwie zywymi ludZmi w obozie byli ci, ktdrzy
znajdowali si¢ na granicy $mierci, a ci, ktdrzy na swych czapkach nosili trupie czaszki, byli nie zywymi

ludZmi, ale automatami.” ?

25 Rytm Zycia, s. 24-25. Na ,,etyczny wymiar” myslenia Ke¢pinskiego zwraca uwage A. Lisiewicz w pigknym artykule
pt. Psychiatria rozumiejgca (Zycie i Myl, 7, 1973) ; po$wigconym omoéwieniu filozoficznego podtoza koncepcji
choroby psychicznej A. Kepinskiego
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Jacek Filek*
Dziecko jako kategoria filozoficzno-etyczna

Dziecko jest ojcem czlowieka.
William Wordsworth

Czy mozna zrozumieé, czym jest $wiat, czym jego dzieje, czym jest czlowiek, czym jego zadanie,
abstrahujac od bytu dla tego zrozumienia tak podstawowego jak dziecko? Twierdze, ze nie mozna. Czy
filozofia zrozumiala ontologiczne i etyczne znaczenie mozliwosci i rzeczywistoéci bytu dziecka, czy
postawila radykalnie pytanie o dziecko i zrozumiala, o czym poucza nas jego istnienie? Sadze, Ze nie.
A przeciez jest dla kazdego oczywiste, ze bez mozliwosci ptodzenia i rodzenia dziecka, bez pieczy nad
nowonarodzonym, czlowiek i jego $wiat nie mieliby zadnej przyszlosci, zadnego trwania. To wlasnie
dziecko jest warunkiem i szansg trwania czlowieka.

Ukonstytuowanie sensu bycia czlowieka i jego dziejow, sensu czasu i jego przemijania, sensu
skonczonoéci i nadziei jej przekraczania, byloby niemozliwe, gdyby na horyzoncie nie pojawialo si¢
dziecko. Nieodzowne dla bycia czlowieka projektowanie sie w przyszlos¢ musiatoby bez dziecka by¢
zgola czyms$ innym, niz jest. Sama przyszlo§¢ musiataby by¢ czyms$ innym, niz jest. Jej skonczony,
nader ciasny horyzont zamykataby §mier¢, w ktorej daremnie byloby juz szuka¢ wiasciwego jej sensu
ustapienia, ustgpienia miejsca dziecku. Tak bowiem jak my przyszlismy i jesteSmy w miejsce tych, kto-
rzy odeszli, tak nasze dzieci przychodza, by by¢ w miejsce nas. Jeste$my za zmarlych, w miejsce zmar-
tych i miejsce to odstepujemy nowonarodzonym i majacym sie narodzi¢. Dziecko jest tym, kto bedzie,
kiedy nas juz nie bedzie, dziecko jest przyszloscig, rowniez naszg przyszloscig, kiedy, zdawaloby sie,
zadnej juz przed nami nie bedzie. To dzigki dziecku mozemy moéwic o przysziosci i nie narazaé si¢ na
$mieszno$¢. To ze wzgledu na dziecko musimy mysle¢ o przyszlosci, o tej przysztosci, ktdra niby juz
nie jest nasza przyszloscia, a jednak jest przedmiotem naszej troski i w ten sposdb jest tez jednak nasza
przyszloscia. To dzieki dziecku i dzieki przysztemu dziecku dziecka zainteresowani jestesmy dalszym
trwaniem $wiata cztowieka, to dzigki dziecku przekraczamy naszg $mier¢, na osobliwy sposéb trwajac
w nim, w dziecku, nadal. To dziecko, moje dziecko, stawia czolo mojej $mierci. Dziecko czlowieka
stawia czolo $mierci czlowieka.

Tymczasem bywa, ze dziecko, bedac samym sensem przysziosci, obietnica nie$miertelnosci,
umiera. Plodzenie i umieranie stanowig calo$¢ i wzajem sie usprawiedliwiajg. Smier¢ dziecka te catos¢
rozrywa i w rezultacie $mier¢ ta nie ma zadnego metafizycznego usprawiedliwienia. Jest jedynie czyms$
przygodnym, niekoniecznym i jako taka zawsze nas obwinia. Smier¢ dziecka nie jest przeto tylko
$miercig jakiego$ konkretnego dziecka, jest ugodzeniem w samg podstawe ludzkiego egzystowania.
Dziecko zawsze bardziej umiera niz czlowiek dorosty. Zawsze umiera ono bowiem bezpotomnie. Sci-
$le moéwiac, to tylko dziecko umiera w sposéb absolutny. Przyszlos¢ zostaje zamknieta, jeszcze zanim
nadeszta. Smier¢ dziecka nigdy tez nie jest dla nas zdystansowang $miercig w trzeciej osobie, lecz ze
wzgledu na otwarto$¢ i komunikatywno$¢ kosmosu jego twarzy jest zawsze $miercig w drugiej osobie
$miercig jakiego$ Ty. Smier¢ dziecka stanowi przeto najwieksze wyzwanie dla cztowieka. Jezeli kazda
$mier¢ osoby mlodszej od nas wzmaga nasze zadanie, zawstydzajac nasza opieszalo$¢ i trwonienie
darowanego nam czasu, to §mier¢ dziecka rzuca na nasze pozostawanie przy zyciu szczegdlny cien,
czyni z niego szczegdlng wine, przede wszystkim jednak naktada na nas szczegélng odpowiedzialnos¢.
Smier¢ dziecka to najbardziej szatariska prowokacja w naszym urzadzeniu $wiata. Zrozumienie tedy
lekcji, jakiej udziela nam umierajaca dziewczynka czy umierajacy chlopczyk, jest naszym najwazniej-
szym i najtrudniejszym zadaniem.

Dziecko uczy nas nie tylko tkliwosci i troskliwosci, nie tylko otwartosci na §wiat i na innych, nie-
ustepliwo$ci w zapytywaniu; twarz dziecka — w odréznieniu od zatrzasnietej twarzy dorostego - jest
nie tylko zaproszeniem do rozmowy, nie tylko manifestacjg szczegélnego pickna, ale dziecko i jego

* Wyklad wygloszony na uroczystoéci inauguracji dzialalnosci naszego Hospicjum 7 listopada 2004 roku a nastepnie
powtornie wiosng 2005 roku. na konferencji ,,Smier¢ dziecka a idea domowego hospicjum dla dzieci”, zorganizowa-
nej przez nasze Hospicjum, Instytut Mysli Jézefa Tischnera, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK oraz Uniwersy-
tecki Szpital Dziecigcy w Krakowie-Prokocimiu.
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twarz to nasz gléwny mentor etyczny. To wlasnie dziecko, to dziecko, ktére tak haniebnie oklamujemy
i deprawujemy, jest naszym najbardziej przekonujacym nauczycielem etyki. Zaden filozof nie dyspo-
nuje lepszymi argumentami etycznymi niz dziecko. Samo ono bowiem poprzez swa konstytucje jest
argumentem, jest uzasadnieniem, jest rozwigzaniem podstawowego dylematu etycznego. Konstatacja
istnienia dziecka jest bowiem jednoczesnie konstatacjg naszej powinnosci. I nie ma tu Zadnego rozzie-
wu: ,,by¢” nowonarodzonego oznacza zarazem ,,powinnos$¢” dla mnie. I wcale nie musze dopiero szu-
ka¢ drogi od owego ,,jest” do ,,powinienem’, i z logicznym mozolem jej pokonywac. ,Jest” stanowi
tu jedno$¢ z ,,powinienem” Dziecko znosi réznice miedzy bytem a powinnoscig, miedzy ontologia
a etyka.

Dziecko jest tez nauczycielem odpowiedzialnoéci. Swiat cztowieka konstytuowany jest nie przez
relacje podmiotu z przedmiotem, z bytem rozumianym jako martwy, niemy przedmiot, lecz przez
relacje cztowieka z twarzg innego cztowieka. Archetypem tej relacji jest relacja z dzieckiem. Z kolei
relacja z dzieckiem jest archetypem wszelkiej odpowiedzialnosci. Odpowiedzialnos¢ za dziecko jest
miejscem, gdzie odpowiedzialno$ci doswiadczamy najbardziej zrédlowo i gdzie uczymy sie ja rozu-
mie¢ i dzwigal. Relacja z dzieckiem, a szczegdlnie z nowo narodzonym dzieckiem, jest relacja skraj-
nej nieréwnosci, niesymetrycznosci. Oto mamy przed sobg kogos calkowicie bezradnego, kogos, kto
jest zyciem, ktore chce zy¢, ale kogo zycie jest catkowicie zdane na nas. Odpowiedzialno$¢ jest funk-
cja mocy. Jest odpowiedzig bedacego w mocy na wolanie potrzebujacego pomocy. Nigdzie zas nasza
przewaga nad bytem ludzkim nie jest tak dramatycznie wielka jak w relacji z dzieckiem, szczegdlnie
z dzieckiem nowo narodzonym. Samo jego kruche istnienie jest juz skierowang do nas powinnoscig
przyjscia z pomoca. I nie trzeba tu zadnych wyrafinowanych teoretycznych argumentéw, wystarczy
ujrze¢ twarz, ustysze¢ placz. I oto cztowiek - podmiot, byt dla siebie, uczy si¢ by¢ nie dla siebie, lecz
dla innego, uczy si¢ odpowiedzialnosci.

Kto$, oczywidcie, moze zapytaé: a cdz obchodzi mnie to zatrwozone dziecko, c6z obchodzi mnie
ta chora dziewczynka, ten umierajacy chfopczyk? Ciekawszym jednak bedzie pytanie kogo$ innego,
kogos, kto zapyta: dlaczego tak obchodzi mnie los tego dziecka? Dlaczego tak boli mnie $mier¢ tego
dziecka? Tak czujacy i tak zapytujacy naprowadza nas na istotny $lad, $lad naszej podstawowej odpo-
wiedzialnosci.

Dziecko jest ontologicznym i etycznym zwornikiem $wiata czlowieka. Czlowiek — mezczyzna
i kobieta — plodzi dziecko, ktore bedzie moglo dalej ptodzi¢ dziecko. Sposéb, w jaki nadal istniejemy
w swym potomstwie, réwniez w swym potomstwie duchowym, jest naszym pozostawaniem przy zy-
ciu mimo $mierci. Cztowiek — mezczyzna i kobieta — moze nie chcie¢ dziecka, a dziecku juz bedgcemu
moze odmowic¢ swej pieczolowito$ci, moze odmoéwic¢ swej mitosci. Niechcenie dziecka — nie jako jakis
szczegdlny incydent, ten bowiem moze by¢ w calosci usprawiedliwiony, lecz jako narastajaca tenden-
cja - jest niechybnie oznaka dekadencji, jest degradacja metafizycznego cudu rodziny. Niekochanie
za$ dziecka zawsze stoi u poczatkow wszelkiego zla, jakie czlowiek czyni cztowiekowi. Brak mifosci to
bowiem pierwsze, podstawowe zlo, dopiero z niego rodzg si¢ jego dalsze odmiany. Jesli nie bedziemy
plodzi¢ dzieci i nie bedziemy kocha¢ dzieci, $wiat i jego przyszta postac stang si¢ nam obojetne.

Dziecko jest rowniez pierwszym, czesto nazbyt niewygodnym $wiadkiem zta, jakie mezczyzna
czyni kobiecie czy kobieta mezczyznie. Dziecko jest ,tym trzecim” réwniez w sensie pozytywnym, jest
bowiem tg trzecig osoba, ktéra sprawia, iz odtad nie jestem juz caly dla swej ukochanej ani ona nie
jest juz cala dla mnie. Dziecko uczy nas tedy takze sprawiedliwosci, uczy nas sprawiedliwie dzieli¢ swa
mifos¢.

X.

Swiat pelen jest wyzwan dla cztowieka. Posréd nich istnieje jednak co$ na ksztalt hierarchii.
Wielu wydaje sie, ze jesli porywac sie na szczyty, to juz na te najwyzsze. Wspinaja sie przeto na hima-
lajskie o$miotysieczniki. Inni szturmuja szczyty wladzy. Inni jeszcze..., ale zostawmy to. Zapytajmy,
co jest wyzwaniem najwiekszym, najwieksza tajemnica, najwiekszym ,szczytem” na $wiecie, owym
»szczytem wszystkiego”. Odpowiadam: cierpienie dzieci, niczym niezawinione, ale i niczym nie dajace
sie wymierzy¢ cierpienie dzieci, dzieci, ktdrym $wiat si¢ obiecal, a potem powiedziat im nie. Nie ma
wiekszego wyzwania.

Ow ,szczyt’, przez wielu uznawany za szczyt zta $wiata, stanowi tez wyzwanie dla filozoféw. By-
walo jednak, ze filozofia z wyzwaniem tym radzita sobie zbyt tatwo.

Od Sokratesa poprzez $w. Augustyna i Jana Jakuba Rousseau ciggnie si¢ pewna tradycja ,wyjasniania”
zla, wedle ktorej istnieja zasadniczo dwa rodzaje zta: zlo, ktére czynie, i zto, ktérego doznaje. Tradycja,
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jak sadze, zgubna. Tak bowiem pouczony cztowiek zaczat mniemad, iz kiedy - jak mu sie zdaje- nie
czyni juz zta nikomu i kiedy aktualnie zadnego zta tez nie doznaje, to jest juz niejako poza ztem, zto go
nie dotyczy, on nie ma w nim udziatu. Tymczasem najprzemozniejszy udziat cztowieka w ztu polega
nie na bezpo$rednim czynieniu zfa drugiemu ani nie na bezposrednim doznawaniu zla, lecz na byciu
$wiadkiem zla, byciu §wiadkiem sytuacji, kiedy to zfa doznaje inny czlowiek.

Nie czynig¢ zta nikomu ani nikt nie czyni zfa mnie, ale tam, za $ciana, zfa do$wiadcza drugi czto-
wiek. I co zrobie? ,,Sciany” bywaja rézne, ale nawet juz te z powietrza wystarczajg, by ,,nie widziec”,
»hie wiedzie¢’, ,nic nie méc” itd., itp. Czlowiek wspolczesny jest swiadkiem zta i to bycie $wiadkiem
zla najpelniej okresla jego sytuacje etyczna w $wiecie. Cztowiek wspdlczesny, ja, ty, on i ona, jest takze,
a moze raczej przede wszystkim, swiadkiem zla, jakim jest cierpienie dzieci, réwniez to niezmierzone,
bedace udzialem dziecka umierajacego. I co zrobimy?

Przestrzen zycia ludzkiego podzielona jest na dwie podstawowe dziedziny: dom i $wiat; dom,
stanowigcy niejako przedluzenie fona matki, i $wiat, bedacy z definicji czyms$ obcym, czyms$ na ze-
wnatrz, co niesie ze sobg rozmaite zagrozenia i wymaga zmudnego oswajania . Na $wiat wychodzimy
z domu, w §wiecie za$ jeste$my w stanie ,wytrzymac” tylko dlatego, ze mamy gdzie wrdci¢, ze przeto
wracamy ze $wiata do domu. Czym jest dom dla dziecka, sadze, nie trzeba nikomu ttumaczy¢. Oczy-
wiscie, sama istota domu, wigzaca go z cieplem i poczuciem bezpieczenstwa, wcale nie przeszkadza
niektérym ludziom nawet z domu uczyni¢ piekta. Od biedy mozna do wbicia gwozdzia uzy¢ kotka
zamiast mlotka, nie znaczy to jednak, iz odtad koty przestajg juz by¢ kotami.

Szpital nalezy do $wiata. Obojetnie, czy bedzie to szpital na peryferiach $wiata, czy szpital w sa-
mym jego centrum, bedzie to szpital w §wiecie. I cztowiek, ktéry idzie do szpitala, don z domu, opusz-
cza dom, opuszcza swoich bliskich. Dziecko nie jest bywalcem $wiata, jego stopient oswojenia $wiata
sprawia, ze $wiat jest dla niego czyms o wiele bardziej obcym niz dla dorostego. Dziecko umierajace
w szpitalu, czyli w $wiecie, opuscilo swoj dom na zawsze, juz nigdy do niego nie wrdci. Natomiast
dziecko umierajace w domu - zamiast w obcym $wiecie - nigdy juz do $wiata nie powrdci. Paradok-
salnie, zostaje u siebie, zostaje posrédd swoich. Umrze¢ w domu! Iluz wedrowcom pragnienie to doda-
walo si, by przemierzywszy $wiat, dotrze¢ do swego matecznika.

Zamyslalismy tak wiele. Chcieli$my, kazdy na swdj sposéb, podbi¢ $wiat. I co, mamy teraz za-
jac sie czyms tak w $wiecie marginalnym jak umozliwianie $miertelnie chorym dzieciom umierania
w domu miast w szpitalu? Tylko tyle? Jesli jednak tego nie zrobimy, to cokolwiek innego by$my nie
robili, czymkolwiek by$my $wiata nie zadziwiali, cierpienie dziewczynki, ktéra umiera w szpitalu,
cho¢ tak bardzo chcialaby wréci¢ do domu, bedzie wzywacé nas zza ,,$ciany” i nie wiem, jak usprawie-
dliwimy swoje zaniechanie.

Smier¢ dziecka w szpitalu, czy w ogdle $mier¢ cztowieka w szpitalu, ma jeszcze pewien dodat-
kowy aspekt, o ktérym nalezaloby tu wspomnie¢. Jesli bowiem kto$ poszukuje argumentu na postep
dobra w naszym $wiecie, to trudno o lepszy niz znaczace zmniejszenie umieralnosci dzieci. Jest to by¢
moze najwiekszy sukces naszej medycyny czy nawet naszej cywilizacji. Sukces ten ma jednak pewna
negatywng konsekwencje. Dawniej do$wiadczenie $mierci dziecka bylo czym$ nader powszechnym.
Totez to, co dawata ona do zrozumienia, byto udzialem wielu. Dzisiaj dzieci z reguty nie doswiadczaja
$mierci swego rodzenstwa i nader czestym jest przypadkiem, ze szes¢dziesiecioletni mezczyzna w zy-
ciu swym nie widzial umierajacego dziecka, ze nigdy nie zostal skonfrontowany z twarzg umierajace-
go.Jednag z funkc;ji szpitali jest zaoszczgdzenie nam tego doswiadczenia.

Dla wlasnego komfortu psychicznego, dla naszego dobrego samopoczucia nie tylko pozwala-
my swym bliskim odchodzi¢ z domu wczesniej niz ze $wiata, lecz wyrzekamy si¢ obcowania z ich twa-
rzg, ktorej absolutna nago$¢ mogtaby by¢ dla nas najistotniejszym pouczeniem i zrédlem najgtebszego
sensu.

21



Villa Decius
10 -11 marca 2017

; podo‘,piecznych"‘ Hospicjum z M@

22



Monika Buczek
Idea konferenc

i

Ksigzka, ktorg oddajemy do Panstwa rak, jest zapisem tresci zaprezentowanych podczas konfe-
rencji ,Ocali¢ nadziej¢” zorganizowanej przez nasze hospicjum w Krakowie w dniach 10 - 11 marca
2017 roku.

Miniona konferencja, a takze niniejsza ksiazka i tre§ci w niej zawarte sg — przewrotnie méwiac -
wyrazem pewnego zaprzeczenia. W naszej kulturze méwi sie o zjawisku tabuizacji $mierci. Nie liczac
jej sensacyjnego oblicza, malo miejsca poswieca sie samej refleksji na ten temat. Jeszcze wigkszym
wyzwaniem wydaje sie mowic o sytuacji rodziny oczekujacej narodzin nieuleczalnie chorego dziecka
oraz o okoloporodowej $mierci. Skoro jednak jest to nasze codzienne doswiadczenie w opiece hospi-
cyjnej, chcemy podejmowac dyskusje na ten temat. Wierzymy, ze tak jak kamyk wrzucony do wody
daje na powierzchni obraz rozszerzajacych si¢ kregow, tak wiedza, dyskusja, wymiana do$wiadczen,
zmniejszaja lek i buduja spoleczng swiadomos$¢ coraz wiekszej ilosci 0sdb. Zaréwno specjalisci, jak
ikazdy z nas, kto z calg pewnosciag ma gdzie§ w swoim otoczeniu znajomych rodzicéw z chorym dziec-
kiem lub po stracie dziecka, potrzebujemy pozbawionej przesadéw wiedzy i otwartej rozmowy na ten
temat. Z mysla o takim wiasnie celu, podjelismy si¢ zorganizowania konferencji. Obecnos¢ wielu oséb
podczas tego wydarzenia, goscie z calej Polski, reprezentujacy rozmaite srodowiska, stanowia najlep-
szy dowdd na to, ze chcemy i potrafimy méwic na temat zycia i umierania nienarodzonych dzieci.

Mozna powiedzie¢, ze to dwudniowe wydarzenie, wypelnione zaréwno warsztatami, jak i rzetel-
nie opracowanymi wyktadami zwigzanymi z nieuleczalng chorobg i $miercig dziecka, stanowi wyraz
dobrego i tak potrzebnego nam nawyku nazywania rzeczy po imieniu, rzeczowo i z szacunkiem.

W perinatalnej opiece paliatywnej kluczowa sprawa jest kompleksowos¢ oferowanej pomocy.
Rodzice, ktérzy podjeli decyzje o kontynuacji cigzy z nieuleczalnie chorym dzieckiem, spotykaja na
swojej drodze ginekologa, polozng, neonatologa oraz psychologa. Znakomici goscie, ktorzy przyjeli
zaproszenie do udzialu w naszej konferencji, reprezentuja te wazne dziedziny. Laczy ich nie tylko
specjalistyczna wiedza, ale takze praktyczne do§wiadczenie towarzyszenia umierajacemu dziecku. Ca-
tosci dopelnia refleksja filozoficzna, do ktdrej nieustannie zobowigzuje nas nasz patron, ksiadz Jozef
Tischner. Obecno$¢ i udzial naszych prelegentéw w konferencji potwierdza to, z czego jestesmy tak
dumni - tworzymy zespdl, swoista sie¢ wsparcia, na rzecz chorego dziecka i jego rodziny. Systemowe,
wieloaspektowe wsparcie rodziny jest mozliwe! W Krakowie ta sie¢ specjalistow i placowek wspolpra-
cujagcych z naszym hospicjum perinatalnym juz realnie i preznie funkcjonuje. Réwnocze$nie wciaz
chcemy si¢ rozwijaé. Trafiajg do nas przeciez rodzice z calej Matopolski, a nawet spoza wojewddztwa,
dlatego chcemy przekonywa¢, ze mozliwa jest pelna wielospecjalistyczna wspdtpraca i zaprasza-my do
niej kolejne szpitale i poszczegolnych specjalistow.

Na koniec przychodzi wyttumaczy¢ si¢ z tytutu konferencji. ,Ocali¢ nadzieje”. W naszym jezyku
dos¢ czesto uzywamy, a czasem naduzywamy zwrotu ,,beznadziejny”, ktéry ma podkresli¢ perspekty-
we okreslajaca brak szans, niemozliwo$¢ powodzenia. Czesto styszymy to okreslenie, jako opisujace
sytuacje rodzicow, ktorzy wlasnie dowiedzieli sie, ze ich nienarodzone jeszcze dziecko, juz jest bliskie
$mierci. Smier¢, ktéra chce wyprzedzié zycie, wydaje si¢ bez nadziei. Rzeczywiscie, najpierw przycho-
dzi rodzicom do$wiadczy¢ czego$, co mozna nazwac ogoloceniem. To prawda, diagnoza, jaka otrzy-
malo dziecko w tonie mamy wyznacza diametralnie inny scenariusz od tego, ktory stworzyli rodzice
w swoich planach i marzeniach. Wszystkie dotychczasowe wyobrazenia dotyczace blizszej i dalszej
przyszlosci, pryskaja, jak banka mydlana. Jest taki moment bez nadziei, na pewno bez takiego jej
ksztattu, ktorego rodzice pragneli. Doswiadczenie ogromnej straty znajduje odzwierciedlenie w uczu-
ciach. Czy nie ma juz zadnej nadziei? W tym ogoloceniu, dopiero gdy ono wybrzmi, mozliwe jest,
aby zobaczy¢ jeszcze jedno. Tu i teraz dziecko zyje. Dzisiaj, teraz, w tym momencie, bo nie wiadomo,
co dalej. I to ,,dzisiaj” moze by¢ jakim$ nowym poczatkiem, nowa nadzieja. Moze to by¢ nadzieja na
dobry czas razem z dzieckiem, na zatroszczenie si¢ o komfort i czuto$¢ wobec dziecka, kiedy jest ono
w brzuchu Mamy i kiedy przychodzi na $wiat, na mito$¢ w najczystszej postaci, bezwarunkowe ro-
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dzicielstwo, ktore trwa poprzez zycie i $mier¢. Jest takze nadzieja na takie przezycie zatoby, ktdra daje
mozliwo$¢ dzielenia si¢ swoim cierpieniem i otrzymywanie wsparcia, a dalej, zachowanie drogocennej
pamieci i gotowo$¢ do pojs¢ dalej.

Rodzice, ktérzy trafiaja do naszego hospicjum to rodzice w drodze. Jest to droga od ogotocenia
do nadziei, poprzez liczne zakrety i przeszkody, do za kazdym razem innego, indywidualnie wlasciwe-
go ocalenia nadziei. Z calg pewnoscia jest to doswiadczenie wykraczajace poza ,,brak nadziei”, i réw-
noczesnie dalekie od ,,zludnej nadziei”

Ocalanie nadziei jest - mozna powiedzie¢- nasza codzienng praca w hospicjum domowym dla
dzieci im. ks. Jozefa Tischnera. Lepiej niz jakiekolwiek stowa, opowiada o tym wystawa zdje¢, ktore
subtelnie odstaniaja pelna ocalonej nadziei relacje miedzy Mama, a Dzieckiem. W tym miejscu pra-
gniemy wyrazi¢ nasze wielkie podziekowanie dla naszych Rodzin, ktére zgodzily si¢ na publikacje Ich
zdjeé. Dzigki temu, mogli$my u$wietni¢ naszg konferencje wystawa, i dzielimy sie nimi takze w tej
ksigzce.

Zaréwno ta miniong konferencje, jak i kolejna, o ktdrej juz teraz nie§miato myslimy, dedykujemy
»haszym” Rodzinom w hospicjum perinatalnym. Nic nie motywuje do dalszego rozwoju tak, jak za-
ufanie tych, ktorzy do nas trafiajg, zgadzajac sie, zeby$my towarzyszyli im w tym kawatku drogi, ktéry
maja do przejscia.
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Otwarcie konferencji

Antoni Zigba

Szanowni Panstwo, uczestnicy konferencji ,Ocali¢ nadzieje. Rola i miejsce hospicjum perinatal-
nego w przestrzeni miedzyludzkiej i w systemie opieki zdrowotnej”.

Serdeczne stowa kieruje do Pana Adama Ciedli, prezesa Zarzadu Krakowskiego Hospicjum dla
Dzieci imienia ksiedza Jozefa Tischnera, wszystkich wykladowcow i prelegentéw, ktérzy ubogaca te
konferencje swojg wiedza, przemysleniami i do$wiadczeniem.

Niestety, nie moge uczestniczy¢ osobiscie w tak znaczacym wydarzeniu, z uwagi na powazng
chorobe w najblizszej rodzinie. Tg droga chcialem przesta¢ pozdrowienia oraz zyczenia owocnych
obrad i nawigzania tej blizszej, bezposredniej, osobistej wspdtpracy miedzy uczestnikami, wyktadow-
cami i prelegentami.

Jako prezes Polskiego Stowarzyszenia Obrofcéw Zycia Cztowieka wyrazam gleboka rados¢, ze
konferencja ta zostata zorganizowana przez Krakowskie Hospicjum dla Dzieci imienia ksiedza Jozefa
Tischnera. Moja rado$¢ jest tym wieksza, iz znalazta one uznanie Metropolity Krakowskiego, ks. abpa
prof. Marka Jedraszewskiego, oraz Jego Magnificencji Rektora Uniwersytetu Jagiellonskiego, prof.
Wojciecha Nowaka, ktorzy udzielili swojego Honorowego Patronatu.

Korzystajac z tak donioslej okazji, pragne ztozy¢ wyrazy uznania i wdziecznosci Panu Prezesowi
oraz wszystkim osobom zaangazowanym w dziatalno$¢ hospicjum za ofiarng, wieloletnig postuge.

Zyczac satysfakcji z twérczo i radoénie przezytych obrad, pozdrawiam Paristwa serdecznie.

7 tygodni od zaplodnienia: nozki dziecka
fot. Andrzej Zachwieja

ok. 4 miesigce: twarz dziecka
fot. Andrzej Zachwieja
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Jakub Baltroszewicz

Fundacja ,,Jeden z nas’, na ktorej czele stoje, jest jedyna organizacja pro-life z Polski, ktéra ma
status lobbysty przy Parlamencie Europejskim. Przygotowujac sie do tego spotkania sprawdzitem, co
instytucje europejskie méwig o takich sprawach, jak hospicja. Okazuje si¢, Ze nie méwig lub méowig
bardzo niewiele (co nie jest zta wiadomoscia, bo sprawy te pozostaja poza kompetencja Parlamentu
Europejskiego). Jednakze wydaje si¢, Ze zdaniem eurokratéw instytucje te tracg swoje miejsce w struk-
turze spolecznej, kiedy dzisiaj przeciez wiemy, w jaki sposéb skutecznie i bezbole$nie zakonczy¢ zycie
czlowieka poprzez eutanazje.

Kilka dni temu jeden z prominentnych, znanych w Polsce ludzi powiedzial, Ze najwigkszym za-
grozeniem dla wspdlczesnej demokracji sg wartosci chrzescijaniskie, ze dopiero jak sie ich pozbedzie-
my, to bedziemy naprawde wolni. Ten scenariusz realizuje si¢ juz w tym momencie we Francji, kiedy
za mowienie kobiecie, ze jest alternatywa dla aborcji, mozna otrzymac dwa lata wiezienia i 30 tysiecy
euro grzywny. Od dwoch tygodni we Francji takie prawo obowiazuje. W wielu krajach Europy zamiast
o opiece hospicyjnej, promuje si¢ eutanazje. W Belgii dokonuje si¢ jej juz nawet na nieletnich, a ostat-
nio uslyszeli$my o eutanazji kobiety wbrew jej woli.

To, co dzisiaj obserwujemy to jest — tak ja nazwal §w. Jan Pawel II — cywilizacja $mierci. A teraz
stoje przed Wami i jako obrorica zycia mam takie poczucie, ze to co my prébujemy robié (broni¢ zycia)
bytoby skandalem i nieporozumieniem, gdyby nie Wy. Wasza stuzba czlowiekowi — temu niedoskona-
temu, temu cierpigcemu. Jak mozna byloby domaga¢ si¢ prawa do Zycia dla kazdego cztowieka, jezeli
nie zapewniliby$my nalezytej opieki tym, ktorzy z powodu choroby czy bélu nie moga normalnie zy¢?

Dzisiaj niestety miarg cztowieczenstwa i tego czy je zachowa¢, zaczyna sie stawac brak cierpienia
czy choroby. Wy temu przeczycie, jestescie zywym $wiadectwem tego, ze cztowiek moze zy¢ godnie
nawet kiedy cierpi, nawet kiedy jest niedoskonaty.

Jestem bardzo wdzieczny Panu Prezesowi, Adamowi Ciesli, za to ze te konferencje zorganizowat
i mysle, mam nadzieje i namawiam go do tego, Zeby takie wydarzenia byly wydarzeniami cyklicznymi,
zeby$my sie spotykali co roku. Jeszcze bardziej jestem wdzieczny za to, ze towarzyszy tej konferencji
powstanie rady naukowej, ktora zajmowac si¢ bedzie przygotowaniem rekomendacji dla pracy hospi-
cjow w Polsce.

Dlaczego ona jest potrzebna? Ostatnio rzad uchwalil tzw. ustawe ,,Za zyciem”. Do tej ustawy
mamy pewne rozporzadzenia, ktére dotycza rowniez kwestii hospicjow. I te rozporzadzenia sg bar-
dzo szerokie, to znaczy one sg jeszcze bardzo nieprecyzyjne — i dobrze! Bo to nie rzad, nie minister
powinien decydowa¢ o tym, w jaki sposdb ta stuzba cztowiekowi cierpigcemu ma wyglada¢, tylko
Wy - praktycy. Wszyscy dobrze wiemy, ze pomiedzy tym, co sie¢ nam wydaje, ktorzy w tym — méwiac
kolokwialnie — ,,nie siedzimy”, to co wydaje si¢ ministrom i wiceministrom, moze by¢ rézne od tego,
jak jest naprawde. I dlatego potrzebne sg takie spotkania i bardzo sg potrzebne prace rady naukowe;j.

Konczac, chcialbym pozwoli¢ sobie na malg refleksje. Jestem przekonany, ze Wasza stuzba dru-
giemu czlowiekowi jest miarg czlowieczenstwa naszego spoteczenstwa. Jednostka tej miary jest mi-
tos¢. A jakby powiedzial ks. prof. Jozef Tischner, ktéry jutro obchodzilby 86. urodziny: ,,Mito$¢ sama
w sobie jest nie do pojecia, ale dzieki mito$ci mozemy pojac wszystko”.

Dziekuje.
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Magda Rybak-Krzyszkowska

Diagnostyka wad letalnych ptodu

Wszyscy rodzice dowiadujac si¢ o ciazy doswiadczaja wielu emocji. Pewna cze$¢ z nich dowie
sie, ze ich dziecko jest chore. Niekorzystna diagnoza dla wigkszosci rodzicow jest szokiem. Czesto
niewiele rozumieja i niewiele zapamietaja z pierwszej rozmowy z lekarzem stwierdzajacym niepra-
widlowo$¢ ptodu. Ten pierwszy kontakt jest niezwykle wazny. Czesto od sposobu przeprowadzenia
rozmowy, ktéra z natury powinna mie¢ adyrektywny charakter, zalezg dalsze decyzje rodzicow, ktdrzy
w swoim zagubieniu szukajg pomocy. Stwierdzenie wady u dziecka wymaga czesto wielospecjalistycz-
nych badan, nierzadko diagnoza wymaga czasu.

Wada wrodzona to kazda nieprawidlowo$¢ anatomiczna obecna przy urodzeniu dziecka. Wady
wrodzone sg stwierdzane u dwdch, trzech procent urodzonych dzieci. Szacuje sie, ze odsetek wad wro-
dzonych moze sie zwiekszy¢ nawet do pigciu procent jesli wezmiemy pod uwage wady ujawniajace si¢
z wiekiem, ktérych rozpoznanie stawiane jest znacznie pozniej. Mozemy tu wymieni¢ choroby z kregu
wad metabolizmu na przykiad mukopolisacharydozy, niektére formy gluchoty czy tagodniejsze for-
my dysplazji szkieletowych. Stanowig one o niepelnosprawnosci cztowieka, mogg istotnie wptywaé
na dlugo$¢ zycia chorej osoby, na jego funkcjonowanie i stopien samodzielnosci. Odsetek wad wro-
dzonych zwigksza si¢ do dziesieciu procent u dzieci martwo urodzonych, a sigga ponad piec¢dziesiat
procent u ptodéw poronionych. Klasycznie wady dzielimy na wady duze czyli takie, ktore w sposob
istotny uposledzajg czynno$¢ ustroju lub skracajg zycie. Zaliczy¢ do nich mozemy na przyklad tri-
somie 21 czyli zespdt Downa, wady cewy nerwowej czy rozszczep wargi i podniebienia. Oczywiscie
ich spektrum jest bardzo szerokie, dotyczy¢ moga wlasciwie wszystkich narzadéw czy uktadow. Wy-
magaja czesto leczenia operacyjnego juz po urodzeniu, cho¢ czg$¢ z nich moze by¢ leczona w odle-
glych miesigcach Zycia jak rozszczep wargi i podniebienia, zwykle pomiedzy 6, a 12 miesigcem Zzycia
dziecka. Male wady to takie, ktore wlasciwie maja znaczenie kosmetyczne. Na przyktad dodatkowy
palec u dtoni lub stopy. Nie wplywaja one istotnie na jako$¢ czy diugosé¢ zycia danej osoby. Moga by¢
zrodtem komplekséw. Wydaje si¢, ze w takim przypadku znacznie lepszym slowem byto by stowo
anomalia gdyz niesie ono za sobg mniejszy ciezar jako$ciowy w przeciwienstwie do stowa wada, ktore
od razu kojarzy sie wiekszo$ci z nas z kalectwem. Anomalie takie moga by¢ swoistymi cechami urody
danej osoby;, ale tez moga stanowi¢ istotng wskazéwke dla lekarzy przy okreslaniu zespotéw genetycz-
nych. Kazdy z nas nie jest w pelni symetryczny, wielu z nas ma pewne cechy dysmorfii, ktore jedli sa
izolowane stanowig nasza ceche charakterystyczna, a nie s3 chorobg. Wymieni¢ tu mozemy na przy-
kiad wyjatkowo dlugie rzesy - niewatpliwe cecha pozadang przez plec piekna, ale tez typowa w zespole
Cornelii de Lange, co wigecej mozliwa do uwidocznienia juz w zyciu wewnatrzptodowym przy do-
kladnej analizie dysmorfologicznej ptodu. W swoim wymiarze najci¢zszymi wadami sg wady letalne,
bo skutkujg one $miercig dziecka w zyciu plodowym lub po urodzeniu. Rokowanie w ich przypadku
jest zle lub co najmniej bardzo niepewne. Obecny stan wiedzy medycznej nie pozwata na ich skutecz-
ne wyleczenie. Typowa wada tutaj bedzie ptdd bezczaszkowy. Wady takie dotyczy¢ moga wiekszo$ci
ukladow. Czesto tez o letalnosci danej wady moze decydowad fakt wspotwystepowania kilku istotnych
wad razem co znacznie pogarsza rokowanie dla ptodu/ dziecka niz w przypadku wystepowania kazdej
z nich jako wady izolowanej. Wspolczesna chirurgia dzieciecia czy kardiochirurgia ma bardzo wiele
do zaoferowania i efekty leczenia dzieci sg coraz lepsze, ale wiele zalezy od wcze$niej dobrze postawio-
nej diagnozy, dobrze wybranego miejsca i momentu porodu, tak aby chore dziecko przyszlo na $wiat
w szpitalu przygotowanym na przyjecie malego, chorego pacjenta. To ma istotne znaczenie zwlaszcza
w wadach wrodzonych serca, gdzie diagnoza przedurodzeniowa, bezposrednie wiaczenie postepowa-
nia farmakologicznego, pozwoli bezpiecznie doczekaé dziecku i jego rodzicom do zabiegu.
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Etiologia wad

Wady wrodzone moga mie¢ podioze niewatpliwe genetyczne, ale wiekszo$¢ z nich ma charak-
ter wieloczynnikowy. Zaréwno czynniki Srodowiskowe zewnetrzne (np. teratogeny) jak i wewnetrzne
(np. goraczka) moga mie¢ wpltyw na powstanie wady. W przypadku rozpoznania wady u ptodu istotna
jest odpowiednia konsultacja genetyczna, ciagle nie doceniana, ktéra moze pomoc ustali¢ rzeczywiste
przyczyny. Lekarz genetyk moze zwréci¢ diagnostyke na zupelnie inne tory od poprzednio zaplano-
wanych przez lekarza opiekujacego si¢ pacjentka. Cho¢ nie doceniana, to bardzo wazng specjalno$¢,
bo moze sprobowaé odpowiedzie¢ na pytanie - dlaczego? Jakie mam szanse na urodzenie zdrowego
dziecka? Jakie jest ryzyko powtdrzenia choroby? To sg pytania, ktore zadaja rodzice chorych lub zmar-
tych dzieci. W Polsce wciaz Ci rodzice czgsto nie moga otrzymac wyczerpujacej odpowiedzi na zadane
pytania, bo zbyt pdzno sg kierowani po porade, w momencie kiedy po-zostaje tylko wywiad, a rzucone
przez ktoregos z lekarzy spotkanych na $ciezce zdrowotnej haslo ,,to moze by¢ genetyczne” na zawsze
niejako pietnuje tych rodzicéw odnosnie ich dalszego zycia czy decyzji.

Patomechanizm wad

Wyréznia sie cztery mechanizmy powstawania wad: deformacje, przerwania, dysplazje, malfor-
macje. Deformacja to nieprawidlowos$¢ powstajaca zwykle w drugiej potowie ciazy na skutek ucisku
wynikajacego z czynnikéw plodowych lub matczynych. Przyktadem tutaj moze by¢ sekwencja Pot-
ter w bezwodziu po przedwczesnym odplynieciu ptynu owodniowego. Przerwania dotycza struktur,
ktére pierwotnie rozwijaly sie prawidlowo, ale na skutek zaistnienia urazu mechanicznego czy krwa-
wienia dochodzi do zniszczenia tych prawidtowych struktur - typowy przyklad to zespot tasm owod-
ni czy torbiel porencephaliczna na skutek krwawienia wewnatrzczaszkowego u plodu. Dysplazja to
zaburzenie w ktérym nieprawidlowa organizacja tkanki czy czynno$¢ komoérek prowadzi do zmian
ustrojowych. Przyktadem tutaj moze by¢ dysplazja ektodermalna. Malformacja to zmiana wywotana
przez pierwotne zaburzenie w rozwoju zarodkowym.

Wady moga wystepowa¢ pojedynczo lub postaci mnogiej. Wady mnogie z punktu widzenia kli-
nicznego moga ukladac sie w skojarzenia, sekwencje, kompleksy i zespoly. Skojarzenia (assosciatio) to
nielosowe wy-stepowanie polaczenia wad, ktérych poszczegélne sktadowe wystepuja czesciej niz wy-
nika to z przypadku. Np. asocjacja VACTREL, w ktérej moga wystepowaé wady kregéw (Vertebral
anomalies), zaro$niecie odbytu (Anal atresia), wady serca (Cardiac abnormalities), przetoka tchawi-
czo-przetykowa (Tracheo-Esophageal fistula), wady koniczyn (Limb abnormalities). Sekwencja wad,
to sytuacja w ktdrej jedna wada, pociaga za soba powstawanie kolejnych wad, cho¢ pozornie moga
wydawac si¢ nie zwigzane ze soba. Na przyklad wada otwarta cewy nerwowej powoduje pocigganie
rdzenia przedluzonego w obrab otworu wielkiego z wklinowaniem mézdzku, co powoduje znaczne
utrudnienie cyrkulacji ptynu mézgowo-rdzeniowego z rozwojem w nastepstwie tego wodogltowiaz wto-
rym $cienczeniem kory mozgowej. Kompleksy to pewna grupa wad rozwojowych dotyczaca réznych
struktur znajdujacych sie w okresie rozwoju embrionu w tej samej okolicy ciata. Wiekszo$¢ komplek-
sOw jest zwigzana zaburzeniami rozwoju naczyn we wczesnym okresie embriogenezy, a co za tym
idzie struktur przez nie odzywianych. Na przyklad brak tetnicy moze spowodowaé niedorozwdj cze-
$ci lub brak nawet calej koniczyny. Zespot - syndrom (z greckiego idacy razem) oznacza wystepowanie
szczegblnego zestawienia wad, ktore nie jest sekwencja ani kompleksem. I to nie pojedyncza wada, ale
ich szczegdlne zestawianie prowadzi wyodrebnienia zespotu jako jednostki klinicznej. Wigkszo$¢ ze-
spoléw to pierwotnie malformacje, na przyktad zesp6t Smith-Lemi-Opitz. Wiele z nich faczy sie z de-
fektem genetycznym struktury lub funkcji genomu.

Diagnostyka prenatalna ma kilka celéw. Po pierwsze to ocena budowy plodu, jego narzadéw iich
funkcji. W przypadku stwierdzenia nieprawidfowosci u ptodu to zaplanowanie diagnostyki, ktorej
celem jest postawienie wlasciwej diagnozy. Jest to wazne, gdyz wlasciwa diagnoza umozliwia zapropo-
nowanie najlepszego postepowania w danej sytuacji klinicznej jakim moze by¢ postepowanie wycze-
kujace, mozliwos$¢ wyboru leczenia wewngtrzmacicznego i w koncu zaplanowanie optymalnego czasu
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i sposobu rozwigzania. Dla pacjentki spodziewajacej si¢ narodzin chorego dziecka stresem jest nie tyl-
ko sama diagnoza, ale tez czas oczekiwania na moment po narodzinach i lek towarzyszacy niepewno-
$ci co dalej. Taka pacjentka w realiach opieki medycznej w Polsce wielokrotnie jest pozostawiona sama
sobie ze swoimi obawami i lekami. Niestety wcigz za malo jest profesjonalnego wsparcia ze strony
personelu medycznego, w tym wsparcia psychologicznego. Powinni$my tez pamieta¢, ze choroba jed-
nego czlonka rodziny, nawet tego ktéry dopiero ma sie urodzi¢ przewraca zycie rodzinne do gory no-
gami. Bywa tez zrodtem konfliktow wewnatrz rodziny. Dlatego wsparcie udzielone rodzicom jest tak
bardzo istotne. W przypadku rozpoznania wady optymalnie taka Pacjentka i jej dzieckiem powinien
sie opiekowac zespo6l osob zaangazowanych czesto w leczenie po urodzeniu. Wazna jest mozliwo$¢é
konsultacji jeszcze przed urodzeniowych ze specjalistami z réznych dziedzin pediatrycznych, czesto
réwniez z neonatologami, ktérzy beda pierwszymi lekarzami chorego dziecka. Jasnym jest, Ze nie na
wszystkie pytania Rodzicéw zespot ten moze odpowiedzied, ale daje im to mozliwo$¢ przygotowania
sie na wiele scenariuszy. Spokojna rozmowa i czas na nig poswiecony jest bezcenny dla obu stron.
W przypadku wad letalnych czesto czas od rozpoznania do narodzin to czas porzadkowania pewnych
emocji, wypracowania i przygotowania si¢ do decyzji o odstapieniu od uporczywej terapii. To jest
trudne dla rodzicéw, ale i dla personelu medycznego. W takich sytuacjach ten czas i to przygotowanie
daje hospicjum perinatalne i to jest jego wielka rola. Czesto tez to rola przygotowania psychicznego
do przyjecia na $wiat dziecka nieuleczalnie chorego, obarczonego niepelnosprawnoscia intelektualng
czy innymi wadami fizycznymi.

Aktualnie mozliwo$ci diagnostyki prenatalnej sg szerokie, coraz wiecej metod diagnostycznych
jest dostepnych rowniez w realiach naszej opieki medycznej. Z naszego lekarskiego punktu widzenia
istotna jest odpowiedz na pytanie o tto stwierdzanych zaburzen. Po pierwsze dlatego, ze w przypad-
ku obcigzenia dziecka wadg o charakterze letalnym najbardziej optymalna forma porodu jest pordéd
drogami i sitami natury. Ciecie cesarskie powinno by¢ wykonywanie wylacznie celem ratowania zycia
matki, w zwigzku z ryzykiem jakie niesie za sobg sam zabieg operacyjny. Po drugie, cze$¢ wad letal-
nych niesie za sobg realne ryzyko dla matki i tego tez powinnismy by¢ $wiadomi. Triploidia to zwie-
lokrotnienie liczby modalnej chromosomoéw w organizmie chorego osobnika do 69, z prawidtowych
46. Pt6d obarczonym triploidia umiera zwykle wewnatrztonowo, ale opisywane sg zywe urodzenia
(autorka sama prowadzita takg cigze). Niestety w tym przypadku nalezy pamieta¢ o ryzyku rozwoju
ciezkiej nadczynnosci tarczycy u matki oraz stanu przedrzucawkowego, ktory wigze sie z ryzykiem
powaznych powiktan dla matki. Cigze powiktane ptodem bezczaszkowym z reguly przebiegaja z wie-
lowodziem z tytutu braku prawidfowego odruchu polykania zwigzanego z destrukcja mézgu ptodu.
Przy gwaltownej dekompensacji objetosci macicy podczas masywnego odplyniecia ptynu owodnio-
wego moze dojs¢ do przedwczesnego odklejenie tozyska z pelnymi konsekwencjami dla matki, ze
zgonem wiacznie. O tym powinni$my informowa¢ nasze pacjentki. Po trzecie, wiedza ta jest wazna
dla poradnictwa genetycznego w danej rodzinie. Moze by¢ ona uzyskana prenatalnie lub postnatalnie.
W przypadku urodzenia dziecka z wadg letalng lub dziecka, ktére umrze w krétkim czasie po narodzi-
nach wazne jest zabezpieczanie materiatu biologicznego (krew, fragment pepowiny, fragment skory,
bioptat watroby) do dalszych badan genetycznych. W przypadku wad kostnych jest to wykonanie
babygramu (zdjecie rentgenowskie calego ciala noworodka).

Wady letalne bedace malformacjami w swoim patomechanizmie z punktu widzenia tego co mo-
zemy zdiagnozowad w cigzy w oparciu o badanie ultrasonograficzne i badanie rezonansu magne-
tycznego, to wady powodujace w swojej konsekwencji bezposredniej lub posredniej hipoplazje ptuc,
wady destrukcyjne migzszu nerek oraz wady ciezko uszkadzajace rozwdj méozgu. W kazdym z typow
wad nie mozliwa jest terapia pourodzeniowa, a zgon nastepuje z powodu niewydolnoséci oddechowej
badz niewydolnosci nerek lub uszkodzenia centralnego sytemu nerwowego. Spektrum wad, ktére za-
liczy¢ mozemy do wad letalnych jest bardzo szerokie. Dotyczy¢ moga wszytkach uktadéw i nie jest
mozliwe wyliczenie ich wszystkich. Co wigcej nie jest mozliwe wykrycie ich wszystkich prenatalnie
np. zahamowanie wzrastania wewnatrzmacicznego moze by¢ jedyna nieprawidlowoscia w przypad-
ku wrodzonych wad metabolizmu, ktére ujawnig sie po urodzeniowo, a szybka dekompensacja jest
przyczyna zgonu dziecka. Czes$¢ przypadkow $mierci tozeczkowej to najprawdopodobniej zaburzenia
metabolizmu kwaséw tluszczowych.

31



Wydawac by si¢ moglo, ze jesteSmy bezsilni w zderzeniu z wiadomoscia o wystepowaniu cigz-
kiego uszkodzenia ptodu. Na szczescie postep medycyny zmienil naturalny przebieg wielu wad, ktére
wczedniej mozna by z pewnoscig zaliczy¢ do wad o niepewnym rokowaniu lub letalnych. Obecnie
coraz bardziej rozwija si¢ leczenie wewnatrzmaciczne, ktdrego celem jest badz leczenie przyczynowe
co jest rzadsze badz redukowanie niekorzystnych nastepstw obecnosci wady.

Klasycznym przykltadem jest laseroterapia wewnatrzmaciczna w przypadku ciazy blizniaczej
jednokosmowkowej powiklanej zespotem podkradania (ang. Twin to Twin Transfusion Syndrom -
TTTS). Nie leczony TTTS wiaze si¢ z ponad 80% ryzykiem zgonu co najmniej jednego z blizniat,
wysokim prawdopodobienstwem uszkodzenia neurologicznego dziecka, ktdre przezyje. Wewnatrz-
maciczna laseroterapia polegajaca na przerwaniu patologicznych polaczen w obrebie wspolnej plyty
tozyska pozwala na leczenie przyczynowe w tym przypadku. Podobne leczenie jest mozliwe w ze-
spole odwrdconego przeplywu tetniczego w ciazy blizniaczej (ang. Twin Reversed Arterial Perfusion
sequence— TRAP sequence). Wysoka skuteczno$¢ przy stale zmniejszajacym si¢ odsetku powikfan
w duzych, wysoce doswiadczonych osrodkach pozwala na leczenie tych jeszcze nienarodzonych dzie-
ci z duzym sukcesem terapeutycznym.

Kolejnym typem terapii jest procedura FETO (ang. Fetoscopic Endoluminal Tracheal Occlusion)
stosowana w przypadku przepukliny przeponowej. Jest to wada, w ktorej z powodu defektu budowy
przepony dochodzi do wélizgu struktur jamy brzusznej do klatki piersiowej. Teoretycznie w zalezno-
$ci o rozmiaru defektu przepony w obrebie klatki piersiowej moze znalez¢ sie zotadek, jelita, watroba,
nerka. Oczywiscie doprowadza to w konsekwencji do ciezkiej hipoplazji ptuc. Stosowane z sukcesem,
réwniez w Polsce leczenie w postaci balonika wprowadzonego pod kontrola fetoskopu poprzez jame
ustng plodu do tchawicy pozowatla przeciwdzialaé sifom wywolywanym uciskiem na pluca i groma-
dzeniu si¢ naturalnej wydzieliny w drogach oddechowych co pozwata na rozwdj struktur ptucnych.
Balonik musi by¢ usuniety przed porodem tak aby dziecko mogto nabra¢ pierwszego oddechu i roz-
prezy¢ pluca. Po urodzeniowo konieczne jest leczenie chirurgiczne pierwotnego defektu przepony.
Wada potencjalnie o niepewnym rokowaniu. Leczenie wewnatrzmaciczne znacznie poprawia efekty
leczenia postnatalnego. Zycie uczy, ze nalezy mie¢ pokore w ferowaniu rozpoznania tej wady jako
letalnej, bo nawet dzieci z masywnymi przepuklinami przezywaja i po zabiegu operacyjnym maja si¢
dobrze.

Wady przebiegajace z przeszkoda drég odprowadzajacych w ukltadzie moczowym np. zastawka/
atrezja cewki tylnej u ptodu moze by¢ leczona shuntem pecherzowo-owodniowym, ktéry pozwala na
odbarczenie pecherza moczowego plodu, poprawe wskaznika objetosci plynu owodniowego, przez
co zapobiega rozwojowi hipoplazji ptuc. Przyczynowe leczenie chirurgiczne nastepuje postnatalnie.

Z wad serca mozna miedzy innymi leczy¢ wewnatrztonowo krytyczng stenoze aortalng. Wada
w swojej konsekwencji prowadzi do niedorozwoju lewej komory serca. Leczenie jej po urodzeniowe
jest jak najbardziej mozliwe, ale jesli podejmiemy probe leczenia jeszcze przed urodzeniem to zawal-
czymy o prawidiowg albo prawie prawidiowa funkcje komory lewej serca co daje szanse dziecku na
unikniecie wieloetapowego leczenia kardiochirurgicznego. Decyzja o zabiegu powinna by¢ pojmowa-
na po kwalifikacji kardiologicznej w wyspecjalizowanych o$rodkach.

Oczywidcie w przypadku kazdej procedury wewnatrzmacicznej istotna jest wlasciwa kwalifikacja
pacjentéw przed zabiegiem, dlatego niezbedny jest wlasnie zespot (poloznik, potoznik-perinatolog,
kardiolog, neonatolog, genetyk, chirurg, anestezjolog dzieciecy) opiekujacy si¢ ciezarng z wrodzong
wada, tak aby korzysci z decyzji przerosly ryzyko procedury i aby decyzja byla $wiadoma i najbardziej
optymalna w danym przypadku.

Pi$miennictwo:
»Dziecko z zespotem wad wrodzonych - diagnostyka dysmorfologiczna.” Lech Korniszewski PZWL 2005
»Standardy Medyczne — Diagnostyka dysmorfologiczna”
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Dorota Pawlik

Opieka paliatywna w okresie okoloporodowym-
kilka uwag do standardu postepowania.

»Zty to lekarz, ktory stosuje lekarstwo gorsze od samej choroby”
Sofokles

Wiekszos¢ ludzi zapytanych - jaka jest rola lekarza? — odpowie: ratowanie zycia i zdrowia. Powo-
taniem medycyny jest posiadanie remedium na wszystko, co moze zagraza¢ zyciu. Od lekarza ocze-
kuje sie, aby chronit przed $miercig @. Postep medycyny i techniki sprawil, Ze petnienie roli lekarza,
kogos$ kto moze uratowac zycie, przywroci¢ zdrowie, urode czy nawet przedtuzy¢ mtodos¢ stalo sie
bardziej realne. ,Nikt, dostownie nikt nie przestanie przy mnie oddycha¢” - takie stwierdzenie bylo
dewizg Virginii Apgar zastuzonej dla neonatologii, ktéra zawsze miala przy sobie niezbedny sprzet
do wykonania pilnej tracheotomii . Byly to lata 60. XX w. — majagc do dyspozycji coraz doskonal-
szy sprzet trudno byto uwolni¢ sie od ,,zaciektoéci terapeutycznej”®, ktéra czasem zwycieza w walce
z choroba, ale moze doprowadzi¢ do sytuacji kiedy jedynym warunkiem dla wykorzystania specja-
listycznego sprzetu, np. respiratora, staje sie tylko jego dostepno$¢. Dopiero niedawno znalazto sie
miejsce na refleksje o tym, Ze sg takie sytuacje, kiedy stosowanie lekéw i maszyn ,,ratujacych zycie” nie
leczy pacjenta, ale staje si¢ przedtuzeniem nieuniknionego procesu umierania, daje choremu wiece;j
cierpienia niz korzysci. Medycyna paliatywna, jako specjalizacja istniejaca zaledwie od 1999 roku, jest
dziedzing szczegdlng, wymagajaca uznania zwigzku miedzy etyka a medycznymi umiejetnosciami
i racjonalno$cig praktyczng. “Wycofa¢ sie, nie znaczy porzucic pacjenta czy wyrzec sie medycyny” .

Zgon nowonarodzonego dziecka, przewlekla opieka nad noworodkiem z niewiarygodnie matg
masg urodzeniowa (mniej niz 750 gramoéw) oraz dzieckiem z letalng wada wrodzong, to sytuacje,
ktore sg najpowazniejszym zrédtem stresu wérdd personelu oddzialéw neonatologicznych. Wybér
pomiedzy stosowaniem i zaniechaniem terapii nieskutecznej, nie przynoszacej korzysci stat sie w tych
oddziatach powszechng koniecznoscig. Polozne, ktére w chwili $mierci noworodka stajg si¢ towarzy-
szami rozpaczy rodzicéw moéwia, ze najtrudniej jest im poradzi¢ sobie z poczuciem niemocy i bez-
silnoéci wobec choroby. Trudne jest obcowanie z cierpieniem malego pacjenta i jego rodzicéw. Pod-
kreslaja, ze stale brakuje im wiedzy o tym jak rozmawia¢ z rodzicami, jak rozpozna¢ ich oczekiwania
w ekstremalnie trudnej sytuacji. Konieczny staje si¢ nieograniczony dostep do wsparcia psychologicz-
nego, nie tylko dla rodzicéw umierajacego dziecka, ale réwniez dla personelu medycznego. Poczucie
odpowiedzialno$ci za decyzje, ktore prowadza do zmiany jakosci zycia pacjenta i jego rodziny, moze
prowadzi¢ do ,paralizu decyzyjnego” zwtaszcza wobec braku wsparcia w postaci uregulowan praw-
nych, wskazéwek naukowych towarzystw medycznych i bioetycznych. W czasach mnogosci spraw
sadowych, rozliczajacych postepowania medykow, szczegdlnego znaczenia nabiera dostepnosé do wy-
pracowanego standardu i uregulowan prawnych chronigcych racjonalnos¢ postepowania terapeutycz-
nego . Musimy jednak w naszej codziennej pracy zdawa¢ sobie sprawe, Ze nie leczymy choroby, ale
pojedynczego pacjenta @. Podobnie, kiedy rozmawiamy z rodzicami o ciezkiej chorobie ich dziecka
nie tudzmy sie, ze wystarczy jeden ustalony wczesniej schemat rozmowy. W sytuacjach klinicznych
bedacych dylematem etycznym sam standard postepowania, bez osobistej refleksji popartej wiedzg
etyczng, bez sumiennego analizowania zdarzenia, wydobywania z niego istoty sporu i wartosci, bez
doswiadczenia - nie bedzie miat racji bytu.

Dlatego trudno jest mi w pelni zgodzi¢ si¢ z Kazimierzem Szewczykiem, ktory twierdzi, ze two-
rzenie standardu postepowania w opiece paliatywnej bedzie usprawiedliwieniem dla podejmowanych
przez lekarzy procedur . Mimo wielu lat pracy, nawet majac do dyspozycji wytyczne postepowania,
w kazdej sytuacji czuje¢ niepewnos¢ i ciezar odpowiedzialnos$ci za podjete decyzje. W perinatologii,
gdzie dominuje niepewno$é¢ co do prognozowania, czesto bedziemy stawa¢é przed konieczno$cig wy-
boru terapii majac na uwadze korzysci dla pacjenta i nieszkodzenie mu “zaciekloscig terapeutyczng”
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Wydanie ,Rekomendacji dotyczacych postepowania z matka oraz noworodkiem urodzonym
na granicy mozliwosci przezycia z uwzglednieniem aspektéw etycznych” pod redakcja prof. nadzw.
Magdaleny Rutkowskiej, neonatologa z dlugoletnig praktyka kliniczng, bylo pierwsza polska proba
wskazania kierunkéw postepowania w tej trudnej dziedzinie. Uzupelnione o zasady stosowania opieki
paliatywnej w oddziatach neonatologicznych znalazty miejsce w drugiej edycji ,,Standardéw opieki
nad noworodkiem w Polsce” wydanych pod patronatem Polskiego Towarzystwa Neonatologicznego.

Zalozenia opieki paliatywnej w kazdej dziedzinie medycyny sa podobne. Wsrdd nich znajduje
sie afirmacja zycia wyrazajaca sie¢ w dazeniu do poprawy jakosci zycia chorego, ale rdwniez w objeciu
opieka jego rodziny. Akceptacja nieuchronnosci $mierci i jej wlasciwej pory wskazuje jak wazne, w re-
alizowaniu opieki paliatywnej, jest jak najpelniejsze wykorzystanie czasu. Wprowadzenie opieki palia-
tywnej powinno si¢ odbywac stopniowo, bez drastycznych decyzji i odstawiania rozpoczetej terapii,
tak aby rodzice dziecka i personel sprawujacy opieke zyskali przekonanie, ze jest to proces zamiany,
a nie zakonczenia leczenia. Uzywanie, w komunikacji z rodzicami umierajgcego dziecka, okreslenia
»zmieniamy leczenie” zamiast ,odstawiamy” pozwala im tatwiej pogodzi¢ sie z ta sytuacja.

Perinatalna opieka paliatywna obejmuje opieka rodzine przed urodzeniem chorego dziecka,
w czasie porodu, a takze po urodzeniu. Postegpowanie prowadzone jest w oparciu o rozpoznanie pre-
natalne. Pierwsze pytanie, na ktore szukamy odpowiedzi dotyczy pewnosci diagnozy. Czy wykona-
ne badania upowazniajg nas do sformufowania zlej prognozy? Musimy zachowa¢ ostroznos¢. Majac
na uwadze postep medycyny, pojawianie si¢ nowych mozliwosci diagnostycznych i terapeutycznych,
konieczng staje si¢ praca z zespotem lekarzy o réznej specjalnoéci. Dopiero w takim gronie mozliwa
bedzie rzetelna ocena prognozy. Musimy zdawac sobie sprawe, ze wigkszos$¢ rodzicow, ktorzy beda
z nami wspolpracowacd i zaakceptuja plan postepowania wobec chorego dziecka, do konca bedzie pie-
legnowac¢ nadzieje na pomytke diagnostyczng. Nie wolno nam tej nadziei brutalnie odbierac.

Perinatalna opieka paliatywna swoja uwage poswieca gléwnie noworodkom z wadami letalny-
mi lub zespotem mnogich wad, dzieciom urodzonym przedwcze$nie (< 24 tyg., z masg ciata <500g)
oraz pacjentom w stanie ciezkiego niedotlenienia okoloporodowego, ktorych stan nie poprawia sie
pomimo zastosowanego intensywnego leczenia. W dwodch ostatnich sytuacjach proponuje si¢ opieke
paliatywna w trakcie hospitalizacji pacjenta, ustalajac prognoze dopiero po ocenie przebiegu klinicz-
nego i na podstawie przeprowadzonych po urodzeniu badan. Praca z rodzicami przed urodzeniem
sie dziecka dotyczy najcze$ciej sytuacji kiedy prenatalnie rozpoznano ciezka, zagrazajaca zyciu wade.
Przygotowanie rodzicéw do urodzenia si¢ dziecka skrajnie niedojrzalego przebiega réznie w zalez-
nosci od osrodka klinicznego i wspolpracy z oddziatem polozniczym. Zazwyczaj jest to jednorazo-
wa rozmowa z mamg tuz przed spodziewanym porodem. Wskazane jest jednak aby w spotkaniach
uczestniczyli obydwoje rodzice. GIéwnym celem takiej rozmowy jest sformulowanie o$wiadczenia
»pro futuro” z ustaleniem planu porodu i zakresu procedur, ktére beda zastosowane. Musimy mie¢ na
uwadze, iz zakres dzialania medycznego moze ulec zmianie w zaleznosci od klinicznego stanu dziec-
ka po urodzeniu. Dlatego w rozmowie z rodzicami tak wazne jest oméwienie wszystkich mozliwych
wariantéw. Nawet przy precyzyjnym okresleniu rodzaju wady nie mozemy z pewnoscia przewidzie¢
jaki bedzie stan kliniczny dziecka. Podobne watpliwosci beda wystepowad réwniez w sytuacji porodu
przedwczesnego. Nie nalezy dawa¢ rodzicom ztudnych nadziei, ale réwniez nie odbiera¢ tej, z ktora
i tak do konca pozostajg. Nalezy zapewni¢ rodzicom mozliwos¢ uzyskania opinii specjalistow innych
dziedzin medycyny. Udziat konsultantéw daje prze-konanie, ze rozwazone zostaly wszystkie realne
mozliwosci leczenia dziecka i omoéwione jego konsekwencje, w oparciu o najnowsza wiedz¢ medycz-
ng. O wynikach konsultacji oraz oczekiwaniach rodzicéw nalezy rozmawia¢ z calym personelem, ktd-
ry opiekuje si¢ dzieckiem, aby ustalony wcze$niej plan porodu maégt by¢ zrealizowany. Rodzicom daje
to przekonanie, ze dla dobra swojego dziecka zrobili wszystko co byto mozliwe. Sg jednak sytuacje,
ktorg budza watpliwoéci. Taka wlasnie jest ustalanie planu porodu ,,pro futuro” w przypadku zagro-
zenia porodem przedwczesnym. Czy omawianie scenariusza porodu, w czasie ktorego nastapi zgon
oczekiwanego dziecka nie wplynie niekorzystnie na stan psychiczny mamy, a w konsekwencji zmniej-
szy szanse utrzymania cigzy? W mojej praktyce taka sytuacja zdarzyta si¢ raz. Ustalalam plan porodu
z mama, ktora byta w 24 tyg. ciazy, na jej prosbe. Zagrozenie porodem przedwczesnym bylo bardzo
duze. Odniostam wrazenie, Ze omdwienie planu porodu przynioslo poczucie spelnienia w rodziciel-
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skiej roli. Dziecko, zdrowe, urodzilo si¢ w terminie.

Decyzje podejmowane w chwili porodu maja istotne znaczenie dla loséw dziecka. W przypadku
niektorych letalnych wad takich jak np. trisomie 13, 15, agenezja nerek, ztozone wady serca czy o$rod-
kowego ukfadu nerwowego, prognozowanie co do dalszych loséw dziecka jest bliskie pewnosci, jezeli
w procesie diagnostycznym wykonano wszelkie dostepne badania. Nieprawidlowy wynik kariotypu
lub badania molekularnego jednoznacznie potwierdza wade i daje nam pewnos¢ rozpoznania. Nalezy
jednak mie¢ na uwadze, iz ekspresja objawdw klinicznych w przypadku letalnych wad genetycznych
takich jak np. trisomia 18 pary chromosomoéw (Z. Edwardsa) jest rdzna, czesto nieprzewidywalna
i obserwuje si¢ nawet kilkunastoletnie przezycia (90% tych dzieci umiera w 1. roku zycia). Taki wa-
riant nalezy réwniez z rodzicami oméwi¢. W przypadku wad, takich jak HLHS (niedorozwéj lewego
serca), przepuklina przeponowa czy wady ztozone, nawet jezeli ich rozpoznanie prenatalne mozna
uzna¢ za pewne, to rokowanie utrudnia zréznicowana, niemozliwa do przewidzenia przed urodze-
niem ci¢zko$¢ przebiegu klinicznego. Wraz z szybkim postepem medycyny zmieniaja si¢ rowniez
mozliwos$ci korekgji tych wad. Jezeli prenatalnie postawiono podejrzenie wady genetycznej,a brakuje
badan potwierdzajacych jej obecnos¢, to w sytuacji koniecznosci wsparcia funkeji zyciowych w czasie
porodu czesciej zdecydujemy sie na podjecie tzw. ,, reanimacji w oczekiwaniu”. Daje to mozliwo$¢ roz-
szerzenia diagnostyki po urodzeniu. W przypadku wad ztozonych powodujacych znaczne deformacje
ciala, dominujacym kryterium staje si¢ obraz kliniczny.

Kiedy rodzi si¢ dziecko, ktérego dojrzalo$¢ rowna jest granicy mozliwosci przezycia (23 - 25
tyg.), nie-znana jest diagnoza, a wigc i rokowanie jest trudne do oceny. Precyzyjne okredlenie czasu
trwania cigzy i masy ciala plodu, powszechnie dostepnymi metodami jest czgsto obarczone duzym
bfedem. Ten margines bledu sprawia, ze dziecko jest bardziej lub mniej dojrzate niz tego oczekiwali-
$my. Dlatego w postepowaniu ze skrajnie niedojrzalym noworodkiem 7 zalecane jest indywidualne
podejscie i podejmowanie decyzji dopiero kiedy dziecko si¢ urodzi. W celu utatwienia takiej oceny
wyodrebniono dwie grupy czynnikéw istotnie wplywajacych na rokowanie. Pierwsza grupa to czyn-
niki poprawiajace rokowanie. Nalezg do nich: prawidtowe wykonanie prenatalnej profilaktyki korty-
kosteroidami, wykonanie ciecia cesarskiego z uprzednio zastosowang tokolizg w celu zmniejszenia
urazu, ple¢ zenska, masa ciala wyzsza niz oczekiwana, morfologiczne cechy wskazujgce na dojrzatosé
wyzszg niz oczekiwana, spontaniczna aktywno$¢ ruchowa, tetnienie pepowiny. Z kolei wewngtrzma-
ciczne zahamowanie wzrastania ptodu, zapalenie owodni, cigza wieloptodowa, zaburzenia przeptywu
w tetnicy pepowinowej, rozlegle zasinienia, wady wrodzone czy brak reakcji na wstepnie prowadzo-
ne dziatania resuscytacyjne, znamiennie pogarszaja rokowanie. Stanowisko wskazujace, aby przed
podjeciem decyzji o rezygnacji z resuscytacji w sali porodowej dokona¢ oceny klinicznej pacjenta
sprawia, iz w przypadku noworodkéw skrajnie niedojrzalych, znacznie czesciej podejmuje sie tzw.
resuscytacje wyczekujaca niz od niej odstepuje. W rozwazaniach nad ratowaniem niedojrzatych dzieci
urodzonych w zakresie tzw. ,,strefy granicznej” odwolujemy si¢ czesto do statystyki. Wazne jest dla
nas, ile noworodkéw urodzonych w danym tygodniu przezywa i w jakim stanie. Musimy jednak miec¢
na uwadze, iz statystyka podlega zmianom. Przezywalno$¢ noworodkéw urodzonych w 23 tygodniu,
w latach 2009-2012, wzrosta z 27 do 33% , a w 24 tygodniu 63 do 65% (JAMA 2015). Przezywalno$¢
bez powazniejszych powiktan w latach 2009-2012 w grupach o dojrzalosci 25 - 28 tygodni wzrosta
0 2%, podczas gdy dla noworodkow urodzonych w 22-24 tygodniu pozostala bez zmian. Nie mozna
poming¢ informacji, iz w osrodkach perinatologicznych, w ktérych czesciej stosowano steroidoterapie
prenatalng w 22 — 24 tygodniu, jak réwniez cze$ciej wybierano cigcie cesarskie jako sposob zakoncze-
nia cigzy wskazniki przezywalnosci byly wyzsze oraz stwierdzano mniejszg ilo§¢ powiktan takich jak
ROP (retinopatia wczes$niacza), sepsa i NEC (martwicze zapalenie jelit).

Jedna z trudniejszych decyzji w neonatologii jest odstapienie od rozpoczetej resuscytacji nowo-
rodka dojrzalego bez wad wrodzonych, ktéry urodzil sie w zamartwicy. Zaréwno ILCOR (The Interna-
tional Liaison Committee on resuscitation), ERC (European Resuscitation Council) i NLS (Neonatal
Life Support) rekomenduja zaprzestanie resuscytacji po 10 min prawidtowego jej wykonywania, jezeli
nie skutkuje ona powrotem czynnosci serca. Ostatnio zwraca si¢ uwage, iz nie jest to stwierdzenie
jednoznaczne. Wspomniane towarzystwa medyczne zastrzegaja, iz ,decyzja powinna by¢ w sposéb
kompleksowy rozwazona z uwzglednieniem wielu czynnikéw mogacych mie¢ wpltyw na zdarzenie™®.
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Badania przeprowadzone w 2007 r. wskazywaly na wysoka umieralnos¢ i przezycie z bardzo cigzki-
mi uszkodzeniami osrodkowego uktadu nerwowego wsréd noworodkéw, u ktérych w 10 minucie
resuscytacji nie stwierdzono czynnosci serca. Ostanie badania wskazuja na poprawe wynikow. Jest to
zwigzane z wprowadzeniem nowych metod leczenia takich jak hipotermia czy leki o dziataniu neu-
roprotekcyjnym. Wsréd noworodkow ze skalag Apgar 0 w 10. min., ktére leczone byly hipotermia, 49%
przezylo z czego 54% bez cigzkich uszkodzen. Te wyniki wymagaja jeszcze wielu badan. Jednak zanim
podejmiemy decyzje o zaprzestaniu resuscytacji warto zweryfikowaé prawidtowos¢ jej przebiegu, oce-
ni¢ czas trwania zatrzymania czynnosci serca lub bradykardii przed urodzeniem. Istotne znaczenie
moze mie¢ ocena dojrzatosci dziecka, stwierdzenie wad wrodzonych lub innych nieprawidlowosci,
ktére moga pogarszac rokowanie.

W zaleznosci od sytuacji klinicznej, chory noworodek, objety postepowaniem paliatywnym po-
zostaje z rodzicami w sali porodowej do momentu zgonu lub jest przekazany do oddzialu neonatolo-
gicznego. Kolejnym etapem bedzie realizacja opieki w ramach hospicjum domowego, jezeli tylko stan
dziecka na to pozwala, a rodzice sg gotowi samodzielnie sprawowac opieke. Do priorytetowych dzia-
tan medycznych naleza procedury, ktére zapewnia dziecku komfort. W celu zmniejszenia dusznosci
dopuszcza si¢ podanie tlenu lub zastosowanie nieinwazyjnego wsparcia oddechowego, a w wyjatko-
wych przypadkach nawet podstawowej wentylacji mechanicznej. Trzeba zawsze mie¢ na uwadze, iz
uzycie respiratora moze spowodowac jedynie wydluzenie procesu umierania, i nie przyniesie oczeki-
wanych korzysci. Podejmujemy proby karmienia noworodka, ale jezeli nie jest to mozliwe, dozwolone
jest zywienie parenteralne w zakresie podstawowym. Z innych procedur medycznych utrzymywane
jest leczenie infekcji antybiotykami i terapia przeciwdrgawkowa. Wazne jest zapewnienie prawidto-
wej temperatury ciala i pielegnacja skory szczegélnie zapobieganie odlezynom, ktdre sg przyczyna
dolegliwosci bélowych. Leczenie przeciwbolowe i uspokajajace powinno by¢ szeroko dostepne bez
obawy o negatywne, uboczne skutki dzialania lekéw czy mozliwos¢ uzaleznienia. Komfort zycia pa-
cjenta w opiece paliatywnej jest priorytetem. Pierwszym krokiem w szeroko pojetym postepowaniu
przeciwbdlowym jest ograniczenie wszelkich dziatan wprowadzajacych stres i wywotujacych bol,
niewspotmiernych do ewentualnej oczekiwanej poprawy zdrowia. Umierajace dziecko pozornie ,,nie
cierpi” co oznacza, ze nie zaobserwujemy typowych zachowan czy objawéw wyrazajacych bol. Dlatego
wazne jest okreslenie tych sytuacji, ktére moga by¢ potencjalnym zrédlem boélu. Pomocna moze by¢
regularna ocena przy uzyciu skali uwzgledniajacych zmiane zachowania pacjenta i parametréw fizjo-
logicznych. Wazne miejsce w terapii bolu nalezy sie niefarmakologicznym sposobom jego tagodzenia.
Ich zastosowanie nie wymaga zlecenia lekarskiego i powinno by¢ stosowane bez ograniczen. Jednym
z takich dzialan jest typowo neonatologiczna procedura tzw. kangurowanie. Polega ona na zapew-
nieniu dziecku bezpos$redniego kontaktu ze skorg rodzica. O czasie pozostawania w tak intymnym
kontakcie powinni decydowac rodzice i dziecko. Dotykanie i przytulanie jest dialogiem jaki prowadza
rodzice z dzieckiem, daje im poczucie wykorzystania kazdej chwili z czasu, ktéry im pozostaje. Jak
wykazaly badania terapia dotykiem obnizala neurochemiczne i hormonalne markery stresu.

Procedury, ktérych nie stosujemy w opiece paliatywnej, to podaz lekéw krazeniowych, przeta-
czanie preparatéw krwiopochodnych, resuscytacja krazeniowo - oddechowa, leczenie nerko - zastep-
cze i operacje chirurgiczne.

W realizacji opieki paliatywnej wazna jest jednomyslno$¢ zespotu medycznego oraz nieustanny
dialog prowadzony z rodzicami. To rodzice s3 moralnie i prawnie upowaznieni do podejmowania
decyzji dotyczacych ich dziecka. Musimy jednak pamietaé, ze sg oni pograzeni w rozpaczy, nie czuja
sie spetnieni w roli rodzica i decyzja zwigzana z ograniczeniami w terapii moze by¢ dla nich trud-
na a czasem nawet niemozliwa. Przekaz informacji skierowany do rodzicéw musi by¢ sformutowany
w sposob klarowny. Nieprecyzyjny — wprowadzi w sfere niedomoéwien, domystéw i wlasnych, czesto
blednych interpretacji. Dobra komunikacja uwzglednia wyksztalcenie rozmdwcy, jego stan psychicz-
ny, bol i cierpienie, poddaje ocenie zakres prawdy, jaka druga strona jest w stanie przyja¢ w danym
momencie. Aby by¢ wsparciem dla rodzicéw umierajacego dziecka lekarz, jako pierwszy, musi do-
kona¢ obiektywnej oceny dobra, wybra¢ terapie, ktéra nie bedzie szkodzi¢, zapewni dziecku komfort
i nieograniczony kontakt z rodzicami.
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Beata Radzyminska-Chrusciel
Rola prenatalnej diagnozy wad serca
w opiece perinatalnej.

Przyktady letalnych wad ukladu krazenia w materiale wlasnym

1. Definicja wady wrodzonej serca, ogdlne dane na temat wystepowania
i podtoza wad rozwojowych ukladu krazenia

Wada serca to wrodzona lub nabyta nieprawidlowo$¢ anatomiczna budowy serca, polegajaca na
obecnosci nieprawidtowych polaczen pomiedzy jamami serca lub/i duzymi naczyniami bezposrednio
do nich uchodzacych, albo/i na nieprawidlowej budowie i funkcji zastawek serca. Wrodzone wady
serca (WWS) powstajg na skutek nieprawidlowej organogenezy podczas rozwoju plodu. Stanowia
najczesciej wystepujaca nieprawidtowos¢é rozwojowa u noworodkéw. Poniewaz rozwdj embriologicz-
ny serca jest procesem zlozonym jego zaburzenie moze skutkowacé wystapieniem wady strukturalnej
o réznym stopniu nasilenia - od postaci fagodnych jak maly ubytek w czg¢sci migsniowej przegrody
miedzykomorowej czy tagodnego stopnia zwezenie zastawki tetnicy ptucnej do najbardziej ztozonych
nieprawidlowosci takich jak zespoly heterotaksji czy wady typu czynnosciowo pojedynczej komory
serca. Taka heterogenno$¢ WWS jest istotnym czynnikiem w badaniach z zakresu epidemiologii opi-
sowej i analitycznej

Dane epidemiologiczne na temat wystepowania WWS charakteryzuja sie znaczng rozbieznoscig
w zaleznosci od charakterystyki badanej populacji, w tym wieku badanych, liczebnosci grupy, kryte-
riow wiaczenia i metod diagnostycznych. 46% przypadkéw wady serca wykrywane sa w 1 tygodniu
zycia, w 88% w ciagu 1 roku zycia; do 4 roku zycia wykrywa sie niemal 96% wrodzonych anomalii
uktadu krazenia @.

W pierwszych duzych, wieloosrodkowych badaniach epidemiologicznych, przeprowadzonych
w latach osiemdziesigtych przez badaczy amerykanskich (the Baltimore-Washington Infant Study,
BWIS) na populacji noworodkowej WWS stwierdzono u 3,7 na 1000 zywo urodzonych noworod-
kow®. W wieloosrodkowych badaniach wioskich przeprowadzonych w latach 1992-1993 zgodnie
z kryteriami EUROCAT (European Surveillance of Congenital Anomalies) wystepowanie wad serca
oszacowano na 1,8-8,1/1000 zywo urodzonych noworodkéw . W nowszych badaniach, przeprowa-
dzonych w 2003 przez grupe amerykansko- szwedzko- francuska, WWS wystepowaly u 2,5-3,16/1000
zywo urodzonych noworodkéw, a wystepowanie cigzkich wad strukturalnych uktadu krazenia u no-
worodkéw okreslono na 1,43/1000 .

W Polsce badania epidemiologiczne zostaly przeprowadzone Popczynska-Markowa na terenie
potudniowej Polski w latach 1987-1989. Na ich podstawie wystepowanie WWS u noworodkéw osza-
cowano na 6,2/1000 zywo urodzonych noworodkéw ©. Na podstawie powyzszych statystyk wniosko-
waé mozna, iz w Polsce rocznie rodzi si¢ ok 4000 noworodkéw z nieprawidfowo$ci anatomiczng ukta-
du krazenia. W populacji noworodkéw urodzonych przedwczesnie wystepowanie WWS jest czestsze
i wynosi do 12,5/1000 jak réwniez przedwczesny poréd wystepuje dwukrotnie czgéciej w przypadku
noworodkéw z WWS niz w ogolnej populacji noworodkéw 7). Jeszcze czestsze wystepowanie wad
strukturalnych uktadu krazenia stwierdzono w populacji martwo urodzonych ptodéw- do 27,5/1000
ploddéw, niezaleznie od wieku ptodowego. Wynika z tego ze czgstos¢ wad strukturalnych uktadu kra-
zenia rozpoznawanych przez lekarza, wykonujacego badanie echokardiograficzne w okresie prenatal-
nym jest kilkakrotnie wigksza od tych, rozpoznawanych w oddzialach noworodkowych. W ostatnich
latach uwaga genetykdw, potoznikéw i pediatréow skupita sie takze na obserwacji grupy noworodkdw,
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urodzonych w wyniku zaplodnienia in- vitro oraz innych metod wspomaganego rozrodu. Oprécz
tendencji do przedwczesnego porodu, malej i bardzo malej masy urodzeniowej ciala (LBW, VLBW),
zwigkszonej $miertelno$ci @, stwierdzono w tej grupie czterokrotnie czestsze wystepowanie wad serca
niz w populacji ogélnej noworodkéw a takze innych anomalii rozwojowych, takich jak wady cewy
nerwowej i przewodu pokarmowego ®* 19,

Przyczyny powstawania WWS w trakcie ztozonego procesu embriogenezy nie sa do konca po-
znane. W wiekszosci, bo az w 90 % sa to przypadki sporadyczne o etiologii wieloczynnikowej, w ktorej
nastepuje interakcja pomiedzy genami predyspozycji, genami modyfikujacymi a czynnikami $rodo-
wiskowymi . Tylko u 5% dzieci z WWS wystepuja aberracje chromosomowe a u 3% - mutacje
pojedynczego genu. W 2-3% przypadkéw wystepowanie wad serca zwigzane jest z oddzialywaniem
czynnikéw srodowiskowych @1,

Zwigzek aberracji chromosomowych, obejmujacych duzy fragment materiatu chromosomalne-
go za-réwno liczbowych jak i strukturalnych z WWS jest znany, ale odsetek ich wystepowania jest
rézny w odniesieniu do poszczegolnych typow wad i waha si¢ od 0,9% u noworodkéw z przelozeniem
wielkich pni tetniczych do 68,4% u dzieci z wadami poduszeczek wsierdziowych 2. Spoéréd liczbo-
wych aberracji chromosomalnych zwigzanych z wystepowaniem WWS najczesciej wymieniana jest
trisomia, mozaika lub translokacja niezréwnowazona w zakresie 21 pary- zespét Downa (WWS u 40%
pacjentdéw) a wérdd aberracji chromosomowych szczegdlng grupe stanowia tzw. zespoty mikrodelecji
skojarzone z WWS i réwnoczesnie z zaburzeniami dysmorficznymi, takie jak mikrodelecja 22q11.2
(DiGeorge syndrome chromosome region), skojarzony z wadami stozka i pnia naczyniowego czy ze-
spot Williamsa (mikrodelecja 7q11.23) skojarzony z nadzastawkowym zwezeniem aorty 12,
Mutacje pojedynczego genu wystepuja przede wszystkim w zespolach genetycznych, takich jak zespot
Noonan, zesp6él Marfana, zespé! Holta-Orama czy Cornelii de Lange, w ktéorych WWS jest jedna
z cech genotypowych zespotu V.

Sposréd uznanych w literaturze czynnikéw $rodowiskowych wplywajacych na zaburzenia em-
briogenezy serca nalezy wymieni¢ matczyng fenyloketonurie, cukrzyce, ekspozycje na talidomid, reti-
noidy czy zakazenie wirusem rézyczki w 1 trymestrze cigzy 2. Coraz czeéciej taczy sie wystepowanie
anomalii genetycznych typu mikrodelecje z zaburzeniami metabolizmu wewnatrzkomoérkowego np.
szlaku kwasu retinowego .

2. Dane ogdlne na temat prenatalnej diagnostyki kardiologiczne;j.

Postepy metod echokardiograficznych w polaczeniu z coraz wiekszym do$wiadczeniem lekarzy
potoznikéw i kardiologéw dzieciecych, zwigkszaja prenatalne mozliwoéci poprawnego wykrywania
jak i rozpoznawania réznych patologii ukladu krazenia. Wraz z rozwojem technik obrazowania ultra-
sonograficznego oraz coraz wiekszym doswiadczeniem lekarzy, istnieje mozliwo$¢ wykrycia niepra-
widlowosci w budowie serca u ptodéw juz na poczatku drugiego trymetru cigzy, wl3-14 tygodniu cia-
zy, gdy serce ptodu ma $rednice nie wigkszg niz 10 mm. "%, a nawet w koncu 1 trymestru cigzy (11-13
tydzien cigzy) przy uzyciu gtowicy przezpochwowej **. W ciagu ostatnich 20 lat, odkad wraz z rozwo-
jem kardiologii i kardiochirurgii dzieciecej echokardiografia prenatalna stala sie jedna z najbardziej
dynamicznie rozwijajacych sie gatezi medycyny nastapito znaczace zwigkszenie czutosci w zakresie
wykrywania i rozpoznawania wad strukturalnych ukfadu krazenia ptodu. W badaniach wykazano
zwiekszenie wykrywalno$ci WWS na podstawie badania echokardiograficznego z 23% w latach 1983-
1988 do 47,3% w latach 1995-2000 "°. Dzieki opracowaniu standardéw badania serca ptodu przez
lekarzy potoznikéw i rozszerzeniu zakresu badania z podstawowego (,,basic fetal echocardiography”
- z oceng jedynie czterech jam serca do protokotu rozszerzonego (,,extended fetal echocardiography”)
z dodatkowg oceng drég odplywu z prawej i lewej komory czuto$¢ w zakresie detekeji wad serca ptodu
zwigkszyla sie z 48% do 78% (1718 19.20),

Zgodnos¢ rozpoznan pre- i postnatalnych zalezy przede wszystkim od doswiadczenia lekarza
wykonujacego badania, od jego wiedzy na temat rozwoju, fizjologii i anatomii uktadu krazenia. W ba-
daniach australijskich, przeprowadzonych w latach 1995-1999 zgodnos¢ tg ocenia sie na 59% dla po-
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toznikéw, a dla kardiologéw dziecigcych na 95% @Y, przy czym precyzja rozpoznania wady struktural-
nej ukltadu krazenia przez kardiologa ptodowego zwigzana jest ze stosowaniem $cistego, okreslonego
schematu badania. ®»*2%, Wazna jest takze umiejetno$¢ longitudinalnej oceny uktadu krazenia ptodu
z uwzglednieniem ewolucji anomalii uktadu krazenia u plodu w trakcie zycia wewnatrzmacicznego.
25)

Z danych tych wynika konieczno$¢ stworzenia komplementarnych zespoldéw diagnostycznych
(w zakresie badan przesiewowych oraz specjalistycznych) celem zwigkszenia poprawnosci prenatal-
nych rozpoznan wad wrodzonych uktadu krazenia

Okreslenie szczegdtowej anatomii i fizjologii WWS w trakcie badania prenatalnego, z uwzgled-
nieniem zmian hemodynamiki w trakcie trwania cigzy, umozliwia wybdr odpowiedniego miejsca
rozwigzania cigzy, zaplanowania postepowania z noworodkiem zaré6wno w zakresie intensywnej opie-
ki neonatologicznej jak i natychmiastowego leczenia kardiologicznego, zaréwno farmakologicznego
(infuzja prostaglandyn) jak i inwazyjnego jak w przypadku np. krytycznego zwezenia zastawki aortal-
nej?»?” oraz kardiochirurgicznego, szczeg6lnie w wadach przewodozaleznych. Pozwala takze wyja-
$ni¢ przyszlym rodzicom jaka jest istota WWS u ich dziecka, a takze wczesniej przygotowacé leczenie
ich potomka %2,

Z badan poréwnawczych noworodkéw, u ktorych wade serca rozpoznano prenatalnie z nowo-
rodkami z wada uktadu krazenia, wykryta po urodzeniu wynika, ze maja one mniej nasilone zaburze-
nia hemodynamiczne bezposrednio po porodzie, ich pobyt w oddzialach intensywnej terapii jest krot-
szy, a odlegte wyniki rozwoju psychoruchowego lepsze ?****V. Echokardiografia prenatalna umozliwia
nie tylko wykrycie i rozpoznanie strukturalnej wady uktadu krazenia u ptodu; pozwala takze oceni¢
stan jego wydolnosci a takze podja¢ decyzje o ewentualnym farmakologicznym leczeniu przeztozy-
skowym (digoksyna, leki antyarytmiczne) @7 3%3%3%3536.37) Jub inwazyjnym ( np. wewngtrzmaciczna
plastyka skrajnie zwezonej zastawki aortalnej lub plucnej,) w stanie zagrozenia zycia plodu juz w zyciu

wewngtrzmacicznym lub przy niekorzystnej ewolucji wady %3 40.41.42.43),

3. Letalna wada serca

W dobie postepu kardiochirurgii dzieciecej przewazajacy odsetek wad serca poddaje sie leczeniu
zaréwno rekonstrukcyjnemu jak i takim rozwigzaniom hemodynamicznym ktdre pozwola dziecku na
przezycie oraz mniej lub bardziej prawidtowe funkcjonowanie uktadu krazenia. Istnieja jednak takie
nieprawidlowosci, ktére z uwagi na znaczne zaawansowanie nieprawidtowosci, wspolistnienie niewy-
dolnosci krazenia lub ciezkich anomalii pozasercowych i genetycznych, rokujg zle i w stosunku do
ktérych zastosowanie terapii farmakologicznej i kardiochirurgicznej jest dyskusyjne i rodzi watpliwo-
$ci natury etycznej. W przypadku prenatalnego rozpoznania takiej anomalii i podjecia decyzji o kon-
tynuacji cigzy stajemy zatem przed decyzjg podjecia lub zaniechania procesu resuscytacyjnego i lecz-
niczego (ryc.1)
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Decyzja taka nie jest fatwa, poniewaz okreslenie, ktéra anomalia rozwojowa plodu jest letalna
nie jest proste do zdefiniowania, a przebieg kliniczny nie zawsze jest do konca przewidywalny. W prze-
gladzie zagadnien etycznych, dotyczacych letalnych wad plodu opublikowanych w 2012 w Britsh Jo-
urnal od Gynecology Wilkinson i wsp. zestawili liste anomalii letalnych wg publikacji w PubMed.
Nalezaly do nich sekwencja Potter, anencephalia, trisomia 13 oraz 18 pary chromosomow, triploidia,
dysplazja tanatofororyczna, a z anomalii, zwigzanych z ukladem krazenia niektére przypadki zespotu
hipoplazji lewego serca, pentalogia Cantrella i wady serca, powiklane obrzgkiem ougdlnionym pto-
du?. Réwnoczesénie autorzy zastawili $rednie i maksymalne okresy przezycia dla niektorych malfor-
macji okreslonych jako letalne. Przykladowo dla trisomii 18 pary chromosoméw srednie przezycie wg
pi$miennictwa wynosi 6-14 dni, ale rownoczesnie 8% dzieci przezywa pierwszy rok zycia a najdtuzszy
wiek przezycia wynosil 30 lat. W materiale wlasnym autorki najstarsza pacjentka z zespotem Edward-
sa to 10 letnia dziewczynka, ze ztozong wadg serca. Analogicznie dla trisomii 13 pary chromosoméw
$rednie przezycie to 7-9 dni, ale zanotowano réwniez przezycie 27-letnie “Y. W tym kontekscie na-
suwa sie pytanie jaka jest definicja letalnej anomalii plodu. W swojej kolejnej publikacji Wilkinson
i wspotautorzy zwrécili uwage, iz powyzsza definicja nie jest do konca jednoznaczna “%), tab.1

Tab.1 Mozliwe definicje letalnej malformacji ptodu

1.Prawdopodobienstwo, graniczace z pewnoscia zgonu wewnatrzmacicznego

2. Prawdopodobienstwo, graniczace z pewnos$cig zgonu noworodka, zaraz po urodzeniu

3. Prawdopodobienstwo, graniczace z pewnoscia zgonu dziecka we wczesnym okresie zycia pomi-
mo zastosowanego leczenia

4. Anomalia o znacznym skojarzeniu ze zgonem dziecka na kazdym etapie zycia

W kardiologicznej diagnostyce prenatalnej przyktadem pierwszej definicji moze by¢ ponizsze
zestawienie patologii:
. Wada serca
- Anomalia pozasercowa
. Aberracja chromosomalna/ inny zdiagnozowany defekt genetyczny Zaburzenia wzrastania ptodu
. Cechy niewydolnosci krazenia ptodu Nieprawidlowe przeptywy w naczyniach ptodu
. Wczesna manifestacja objawdw klinicznych- I oraz poczatek II trymestru.
W materiale wiasnym przypadkiem powyzszej sytuacji klinicznej bylo cigzkie zwezenie zastawki aor-
talnej z kardiomegalia, obrzekiem ptodu i wspélistniejacg trisomig 18 pary chromosomoéw (ryc 11i2)

2! }5 i: al n:
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Ryc.2 Kariotyp plodu z trisomig 18 pary chromosoméw

Ryc.1 Krytyczna stenoza aortalna u ptodu z kardiomegalia
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W takiej sytuacji nalezy obja¢ kompleksowa opieka rodzine, w kazdej chwili spodziewajaca si¢
$mierci swojego nienarodzonego dziecka oraz zapewni¢ odpowiednie warunki porodu martwego plo-
du i opieke poporodowg (wspoétdzialanie personelu medycznego, psychologa oraz wykwalifikowanych
pracownikéw hospicjow perinatalnych).

Przykladem drugiej definicji moze by¢ ponizsza sytuacja kliniczna:

. Wada sercai:

. Anomalia pozasercowa, lub

. Aberracja chromosomalna/ inny zdiagnozowany defekt genetyczny, lub

. Zaburzenia wzrastania ptodu

. Pézniejsza manifestacja duzych zaburzen morfologicznych i czynno$ciowych.

. Adekwatnym postepowaniem konsylium prenatalnego bedzie w tym przypadku udzielenie adyrek-
tywnej konsultacji (informacja o spodziewanym przebiegu klinicznym , mozliwos$ciach terapeutycz-
nych i spodziewanym rokowaniu w przypadku podjecia leczenia) na podstawie ktérej podjeta zosta-
nie suwerennie przez rodzicow decyzja DNR (do not resuscitate) versus pelna terapia, a w przypadku
decyzji o zaniechaniu leczenia kompleksowa opieka nad rodzicami, spodziewajacymi sie $mierci swo-
jego dziecka zaraz po urodzeniu oraz zapewnienie odpowiednich, dostosowanych do sytuacji wa-
runkéw porodu noworodka oraz opieki poporodowe;.

Przyktadem z wlasnej praktyki klinicznej byt przypadek plodu z zaros$nigciem zastawki aortalnej
i brakiem komunikacji miedzyprzedsionkowej. Spodziewanym stanem klinicznym u noworodka
byta niewydolno$¢ krazenia, ciezkie nadcisnienie plucne, a podjecie leczenia (intubacja / wenty-
lacja mechaniczna, tlenek azotu oraz leki wazoaktywne) mogtlo potencjalnie przedluzy¢ zycie o kilka
- kilkanascie dni. Po konsylium prenatalnym odstapiono od terapii, zapewniono porédd oraz pobyt
rodzicéw z dzieckiem w odizolowanej sali porodowej i poporodowej, na zyczenie rodzicéw zorgani-
zowano chrzest; zgon dziecka nastgpit w 6 godzinie Zycia.

Prawdopodobienstwo, graniczace z pewnos$cia zgonu dziecka we wczesnym okresie zycia pomimo
zastosowanego leczenia dotyczy przypadkow niekorzystnej konstelacji wad rozwojowych, uposledza-
jacych funkcje wielu narzadéw. W przypadku podjecia leczenia zasadna bedzie kompleksowa opieka
nad rodzing chorego dziecka, poddanego terapii oraz zaplanowanie protokotu paliatywnego postepo-
wania postnatalnego (hospicjum, psycholog, lekarz, pielegniarka, rehabilitant).

. W kardiologii dzieciecej przypadkami spetniajacymi kryterium ostatniej definicji (anomalia o znacz-
nym skojarzeniu ze zgonem dziecka na kazdym etapie zycia) sa ciezkie, ztozone wady serca, charak-
teryzujace sie brakiem mozliwosci odtworzenia prawidlowej anatomii serca, pomimo wielu zabiegow
o charakterze paliatywnym, umozliwiajacym co prawda przezycie dziecka, ale o niepewnym rokowa-
niu odleglym i z mozliwymi powiklaniami i zgonem dziecka na kazdym etapie terapii. Przykladem
moze by¢ zesp6! hipoplazji lewego serca, czyli wada z czynno$ciowo pojedyncza komora serca. W Ma-
topolsce rocznie rodzi si¢ okoto 16 noworodkéw z HLHS; przypadki te wymagaja wielospecjalistycz-
nej opieki przedporodowej (ustalenie sposobu leczenia - kardiolog, kardiochirurg, decyzja o ewen-
tualnej interwencji prenatalnej, konsultacja genetyczna oraz opieka psychologiczna nad rodzicami).
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Magdalena Wozniak*

Hospicjum perinatalne.
W dazeniu do kompleksowej opieki
nad rodzing nieuleczalnie chorego dziecka.

Postep medycyny umozliwia coraz dokladniejsza ocene stanu plodu w tonie matki. Dzieki temu
mamy mozliwo$¢ wewnatrzmacicznego leczenia wybranych schorzen, lub zaplanowania porodu
w oérodku o IIT stopniu referencyjnosci majacym najwiecksze doswiadczenie w leczeniu konkretnych
wad wrodzonych. Nadal jednak istnieje duza grupa ptodéw, u ktérych stwierdzamy letalne wady wro-
dzone. Obecne w systemie opieki zdrowotnej brak jest systemowego wsparcia dla rodzicéw nieule-
czalnie chorych dzieci.

Rodzice staja wowczas w obliczu decyzji, czy kontynuowac ciaze?

Wedtug polskiego prawa w wypadku stwierdzenia duzego prawdopodobienstwa ciezkiego i nie-
odwracalnego uposledzenia plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu, przerwanie cig-
zy jest dopuszczalne do chwili osiagniecia przez ptdd zdolnosci do samodzielnego zycia poza organi-
zmem kobiety ci¢zarnej. Alternatywa jest objecie rodziny perinatalng opieka paliatywna.

Opieka paliatywna nad plodem / noworodkiem / niemowleciem z wada letalng jest rodzajem
czynnej i kompleksowej opieki trwajacej od momentu diagnozy, poprzez zycie dziecka az do jego
$mierci i dluzej. Obejmuje aspekty fizyczne, emocjonalne, spoleczne oraz duchowe i jest ukierunko-
wana na poprawe jakosci zycia (noworodka) i wspieranie rodziny. Uwzglednia fagodzenie bolesnych
objawow oraz opieke w czasie smierci i w okresie zaloby (definicja wedtug Uchwaty Brytyjskiego To-
warzystwa Opieki Perinatalnej z 2009 roku).

Hospicjum perinatalne umozliwia rodzicom samodzielny i przemyslany wybér pomiedzy abor-
cja a kontynuacja cigzy. Wsparcie ale nie wyreczenie, rodzicéw w procesie podejmowania decyzji jest
mozliwe. W Hospicjum Perinatalnym Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci spotkania z rodzicami
odbywaja sie w zespotach dwuosobowych w sktad ktérych wchodza lekarz (pediatra lub neonatolog)
oraz psycholog majacy doswiadczenie w pracy z rodzinami nieuleczalnie chorych dzieci w terminal-
nej fazie choroby. Obecnie pracujemy w dwoch zespolach rodzinnych w sktad ktérych wchodzi lekarz
i psycholog. Wspdlne spotkania z rodzicami oczekujacymi narodzin chorego dziecka maja stanowic¢
wsparcie dla rodzicow. Czgsto udzielajac informacji profesjonalisci medyczni uzywaja stow, ktore nie
sa zrozumiale dla rodzicéw. Zawsze wtedy druga osoba moze ponownie wyttumaczy¢ kwestie ktére
wydaja si¢ by¢ niezrozumiate. Od lekarza oczekuje si¢ ze bedzie z nalezng empatia rozmawial z rodzi-
cami. W procesie ksztalcenia zawodéw medycznych nie ma mozliwosci nauczenia si¢ prowadzenia
tych trudnych rozméw. Z drugiej strony psycholog do tego przygotowany nie musi znaé wszystkich
objawéw i sposobu postepowania w konkretnych stanach chorobowych. Wspdélna rozmowa przynosi
korzysci wszystkim uczestnikom. Liczba spotkan z rodzicami ustalana jest indywidualnie w zalezno-
$ci od potrzeb. W czasie rozméw ustalane sg oczekiwania rodzicéw, przedstawiane mozliwe scenariu-
sze wydarzen. W ten sposéb powstaje plan porodu.

Kolejnym krokiem jest wspolne spotkanie rodzicéw, zespolu hospicyjnego z personelem oddzia-
tu potozniczego w ktérym ma odby¢ sie pordéd. Oswojenie miejsca narodzin dziecka, poznanie pra-
cujacych tam oséb uspokaja rodzicéw, daje mozliwos¢ ,, kontroli nad sytuacjg” Rodzice moga poznac
warunki lokalowe, z kolei dla personelu jest to okazja, aby pozna¢ i skonfrontowa¢ z rzeczywistoscia
oczekiwania rodzicéw. Podczas rozmowy ordynatorzy otrzymuja kopie dokumentéw potwierdzaja-
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cych chorobe nieuleczalng ptodu, w razie watpliwosci co do stanu dziecka jest mozliwo$¢ zaplano-
wania koniecznych dodatkowych konsultacji. Wspotpraca z Osrodkiem o III stopniu referencyjnosci
pozwala wykona¢ dodatkowe badania i zweryfikowa¢ diagnoze.

Wspdlnie stworzony plan porodu zostaje przekazany do oddzialu polozniczego najpodzniej na
okolo dwa miesigce przed planowanym terminem porodu, tak aby caly personel oddzialu potoznicze-
go, noworodkowego i bloku porodowego mégt sie nim zapoznac.

Wazne miejsce w okresie przygotowan do narodzin chorego dziecka odgrywa przygotowanie
rodzenstwa. Do rozméw z dzie¢mi na temat narodzin i odchodzenia brata lub siostry przygotowywa-
ni sg rodzice. Otrzymuja materiaty edukacyjne dostosowane od wieku rodzenstwa. Kolejne rozmowy
z dzie¢mi moze prowadzi¢ psycholog w obecnosci rodzicow.

Duzym wsparciem dla rodzin jest réwniez mozliwo$¢ spotkania z innymi rodzinami Krakow-
skiego Hospicjum Dla Dzieci, oraz rodzicéw objetych pomoca po stracie dziecka. Wspdlne spotkania
organizowane dla rodzin i rodzenstwa pacjentéw hospicjum daja mozliwo$¢ wzajemnego wsparcia
oraz ulatwiajg wymiane do$wiadczen.

Przez caly okres rodzina ma mozliwo$¢ otrzymania wsparcia duchowego od kapelana hospi-
cjum.

W toku naszej wspdtpracy z rodzinami skrystalizowaly si¢ najwazniejsze zasady dotyczace oko-
foporodowej opieki nad rodzicami i dzieckiem:

- Jesli tylko jest to mozliwe, poréd odbywa sie w sali porodéw rodzinnych,

- Przy porodzie zawsze jest obecny lekarz hospicjum jako koordynator,

- Preferowany jest w miare mozliwosci pordd sitami natury, chyba ze stan matki wymaga inaczej,

- Po narodzinach, bez wzgledu na stan, noworodek powinien by¢ potozony na brzuchu matki, przy-
kryty cieplymi serwetami. Nalezy zapewni¢ kontakt skora do skory,

- Nie nalezy zabiera¢ dziecka od matki w celu przeprowadzenia badania fizykalnego, nie podejmowac
innych zbednych procedur medycznych,

- Personel obecny przy porodzie powinien zachowa¢ spokoj, uszanowac cud narodzin z jednoczesna
blisko$cig $mierci i zaakceptowac ten stan,

- Odpowiednio przygotowany personel powinien powstrzymac si¢ od glo$nej oceny wygladu nowo-
rodka, stanu fozyska i pepowiny,

- Nalezy stworzy¢ warunki dla obecnosci rodzenstwa nowonarodzonego dziecka tuz po porodzie,

- Warto zadba¢ o stworzenie ,,pamiatki” (zdjecie, odcisk raczek i stopek),

- Na prosbe rodzicéw powinien odby¢ sie chrzest, w miare mozliwosci w obecnosci kaptana,

- W razie zgonu dziecka nalezy zapewni¢ mozliwos¢ bycia ,,razem” tak dlugo jak tego potrzebuje ro-
dzina.

Cud narodzin, z jednoczesng akceptacja $mierci w czasach postepu i technicyzacji medycyny jest
sytuacja niezwykta. Noworodek ,,decyduje” czy jest w stanie podja¢ czynnosci zyciowe. Zachowanie
spokoju, stworzenie atmosfery blisko$ci, nieprzerwany kontakt matki i dziecka pozwala paradoksalnie
wydluzy¢ zycie noworodka w maksymalnej jego jako$ci. W dalszej opiece nad dzieckiem skupiamy sie
na pielegnacji, zapewnieniu komfortu cieplnego. Zawsze podejmujemy probe karmienia doustnego.
W razie braku mozliwo$ci zakladany sonde zoladkowa. Nie nalezy stosowaé kropléwek nawadnia-
jacych, nie zadawa¢ bélu w celu pobrania badan. Nie wykonujmy szczepien i nie pobieramy badan
przesiewowych.

O wypisie dziecka ze szpitala decyduje stan matki. Dziecko bedace w opiece perinatalnej auto-
matycznie zostaje pacjentem Hospicjum Domowego dla Dzieci. Wypis do domu jest swoistym powo-
dem do dumy. Pobyt dziecka w domu, cho¢ czasem bardzo kroétki, stanowi dla rodzicéw jeszcze jedna,
bardzo wazng okazje do wyrazania rodzicielskiej czuto$ci i opieki.
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Beata Nowak
Narodziny dla $mierci -
czy mozna si¢ do tego przygotowac?

Kompleksowos¢ opieki sprawowanej nad rodzing dziecka ze zdiagnozowang w okresie prenatal-
nym wada letalng, niesie ze soba polaczenie kilku ptaszczyzn. Po pierwsze tej domowej - bezpiecznej,
znanej i przewidywalnej, ale rownoczesnie z wprowadzonymi wraz podjeciem decyzji o urodzeniu
dziecka, réwnolegtej — hospicyjnej, przeniknietej gtebokimi emocjami, tak przed jak i po porodzie
oraz tej ostatniej, szpitalnej - pelnej obcych twarzy, zmedykalizowanej, z przestrzeniami wyposazony-
mi w aparature mogaca uratowac badz naprawi¢ nie kazde, jak si¢ okazuje zycie.

W oczekiwaniu na zakonczenie tak trudnej cigzy bardzo wazne wydaje si¢ by¢ zatem ,,oswoje-
nie” szpitalnego srodowiska potozniczo - neonatologicznego tak w kwestii ludzi jak i pomieszczen. Ma
temu stuzy¢ stuzy¢ miedzy innymi pierwsze szpitalne spotkanie z rodzicami (rodzing). Dobrze jest, by
odbylo sie w wybranym przez rodzicéw oddziale potozniczym w gronie 0séb tak z hospicjum perina-
talnego jak i oddzialu. Mdéwienie ,,jednym jezykiem”, odwolywanie sie do tych samych wartosci, two-
rzenie przez profesjonalistow swoistej jednomyslnosci, daje rodzinie poczucie bezpieczenstwa umoz-
liwiajac tagodniejsze przejscie do planéw zwigzanych ze zblizajacym sie porodem. Umiejscowienie go
w okreslonej rzeczywisto$ci konkretnej sali porodowej czy sali potozniczej utatwia, mam wrazenie,
doprecyzowywanie tych punktéw planu porodu, ktére moze w emocjonalnosci przezy¢ zwigzanych
z jego tworzeniem, odsuwaja si¢ na dalszy plan.

Nalezy pamieta¢, Ze mozemy mie¢ do czynienia z matka, ktéra pordd przezywac bedzie po raz pierw-
szy w zyciu, wiec opowiedzenie o jego przebiegu — rodzaj swego rodzaju szkoly rodzenia, zmodyfiko-
wanej na potrzeby tej szczegdlnej sytuacji, pozwoli na unikniecie wielu niepotrzebnych momentéw,
moze nie tyle bolu, co rozczarowan. Bardzo trudno tutaj mnie jako potoznej, obieca¢ jakgkolwiek
taryfe ulgowa podczas porodu. Fizjologia aktu porodowego nie zmniejsza niestety natezenia bélu od-
czuwanego przez cialo, tylko dlatego, ze ogromny jest wewnetrzny bl zwigzany z niepokojem doty-
czacym jego zakonczenia.

Pierwsze spotkanie z rodzicami to réwniez transfer gtéwnego ciezaru odpowiedzialnoéci za matke,
ktéry w tym momencie przesuwa si¢ na profesjonalistow szpitalnych. Przygotowanie tej grupy osob
tak, by nie mialo miejsca umniejszanie na ten czas wartosci pracownikéw hospicjum, wydaje sie mie¢
ogromne znaczenie. Nie jest to bowiem czas na podkreslanie wtasnej roli lecz raczej na budowanie
poczucia bezpieczenstwa i wzajemnego zaufania w relacji z rodzicami na bazie ich wcze$niejszego
przygotowania w rozmowach z psychologiem, pediatra czy ksiedzem.hospicjum. Niezaleznie od tego,
jak skonczy si¢ pordd, rodzina wréci do tego grona osdb, ktore beda ja wspiera¢ réwniez po wypisie
ze szpitala.

Okres tworzenia przez rodzicéw planu porodu to réwnolegle czas na wymiane spostrzezen pomiedzy
czlonkami interdyscyplinarnego zespotu, co ma poméc w zindywidualizowaniu opieki oraz jak naj-
lepszym odpowiedzeniu na ich potrzeby, bez wlaczania, czesto niepotrzebnego, kodeksu ,,najlepszego
naszym zdaniem dobra dla drugiego cztowieka”

Plan porodu stanowi podpowiedz dla tych, ktérzy potencjalnie moga w nim uczestniczy¢, zatem
wazne jest przedstawienie go wszystkim potoznym sali porodowej, lekarzom poloznikom oraz cate-
mu zespolowi neonatologicznemu. Pozwala to na przedyskutowanie w szerszym gronie wszystkich
newralgicznych punktéw w odniesieniu do warunkéw funkcjonowania danego oddziatu. Oczekiwa-
nie na pordd drogami i sitami natury, bez mozliwoséci umiejscowienia go w okreslonym datg i godzing
czasie, z okre$lonymi imieniem i nazwiskiem osobami w nim uczestniczacych, wiaze sie czesto z ko-
niecznoscig podejmowania na biezaco pewnych decyzji w tym réwniez logistyczno-organizacyjnych.
Stad tez ogromne znaczenie ma wczesniejsze przygotowanie calego zespoltu potozniczo-neonatolo-
gicznego celem stworzenia wspdlnego zakresu dziatan medyczno-opiekunczo-wspierajacych wobec
rodziny, zbieznych maksymalnie z jej oczekiwaniami. Poczucie zaufania wobec kompetencji perso-

53



nelu szpitala ma dodatkowe znaczenie zwlaszcza w sytuacji, gdy z jakich$§ powodéw konieczna jest
modyfikacja planu porodu.

W sferze emocjonalnej, podbudowujacej w kobiecie jej macierzynstwo, niezwykle istotne staja sie
indywidualne juz kontakty z polozna. Przygotowanie do porodu, albo raczej do pobytu w szpitalu nie
powinno sie ogranicza¢ do opowiadania o porodzie, pofogu i o tym, co ze sobg zabra¢ na ten czas.
W rozmowie indywidualnej zadaje wigc matce nie tylko pytania czysto zawodowe, pytam réwniez
w jaki sposob zwraca si¢ do swojego dziecka podczas calej cigzy, jak je sobie wyobraza tuz po poro-
dzie, ale tez i jakiego koloru $pioszki czy skarpetki dla niego przygotowata w pierwszej wyprawce.
Te drobne na pozér i medycznie nieistotne szczegoly, pozwalajg z jednej strony ugruntowa¢ w kobie-
cie poczucie bycia ,,normalng” matka, ale réwnoczesnie inicjuja miedzy nami niezwykla wiez, dajaca
jej poczucie zrozumienia réwniez, a moze zwlaszcza, wtedy, gdy po obydwu stronach zaczyna brako-
wac stow.

Sam pordd wydaje sie by¢ kulminacja wszystkich oczekiwan i przygotowan. Stworzenie atmosfe-
ry intymnosci, zrozumienia oraz szacunku dla rodziny, pozbawione niepotrzebnych interwencji me-
dycznych to oczekiwania kazdej rodzacej. W przypadku rodzenia sie dziecka z wada letalng ma to jed-
nak szczegélne znaczenie. Majac na uwadze fakt, iz sam noworodek moze by¢ obarczony anomaliami
w zakresie swojego wygladu a jego zycie moze trwac bardzo krétko, zwigzana z tym oczekiwana przez
rodzicéw intymno$¢, sklania nas do ograniczenia ilo$ci oséb obecnych podczas porodu. Dobrze jest,
by rodzice wczesniej wiedzieli, kto bedzie podczas narodzin ich dziecka, aby mieli §wiadomo$¢, ze nie
sg traktowani jako material do obserwacji czy swego rodzaju casus medyczny. Obecno$¢ co najmnie;j
jednej poznanej podczas opieki przedporodowej osoby z hospicyjno-szpitalnego teamu terapeutycz-
nego zwieksza w znaczacy sposéb u rodzacej poczucie wewnetrznego spokoju i zrozumienia.
Moment urodzenia dziecka to ogromny sprawdzian zwlaszcza dla neonatologicznej czesci zespotu,
pracujacej na co dzien w kulcie ratowania zycia za wszelka cene, zgodnie z ustalonymi algorytmami.
Polozenie nacisku na oczekiwane przez rodzicéw niepodejmowanie dziatan wigzacych sie z uporczy-
wa terapia poszerza przestrzen, w ktorej neonatolog staje si¢ bardziej obserwatorem niz aktywnym
uczestnikiem. Tu nie ma tak naprawde sztywnego schematu postepowania, przedstawiony plan po-
rodu jest zaledwie punktem odniesienia do modyfikowanego na potrzeby sytuacji bardziej szczegd-
towego scenariusza. Otwarcie na emocje rodzicow lub wrecz namawianie do ich okazywania, stajg
sie czesto jedynym oczekiwanym od neonatologa dziataniem. Wstepna ocena stanu noworodka po
urodzeniu pozwala nam zaplanowa¢ w dluzszym lub krétszym czasie, realizacje kolejnych dziatan -
w tym majacym w takich sytuacjach dla wiekszosci rodzicéw ogromne znaczenie, udzielenie chrztu.
Doswiadczenie uczy nas, ze w sytuacji, gdy dziecko urodzi si¢ w stosunkowo dobrym stanie, dobrze
jest poczekaé na ksiedza, ktory swoja osoba nada range udzieleniu tego sakramentu, wspottworzac na
sali porodowej uroczystos¢, ktorej rodzice moga by¢ w przysztosci pozbawieni. Ten czas nie zawsze
jest nam jednak dany.

Whplatajac w instrumentalne procedury realizacje oczekiwan rodzicéw na plaszczyznie uczucio-

wych relacji z dzieckiem, lepiej jest nie tyle dyktowa¢, ile podpowiada¢ im pewne zachowania z usza-
nowaniem ich indywidualnych reakeji oraz sposobu pozegnania si¢ z dzieckiem. Dodatkowy, rzeczy-
wisty dowod ich bycia rodzicami stanowi roéwniez stworzenie na sali porodowej pamiatki w postaci
fotografii czy odcisku stopki lub raczki noworodka. Nie ma potrzeby przerywania kontaktu matki
z dzieckiem na czas wykonywania wiekszo$ci procedur medycznych zwigzanych z porodem. Cza-
sem wystarczy tylko uelastycznienie naszego, czesto zbyt schematycznego myslenia w tym zakresie.
W kontakcie z rodzicami staramy si¢ ponadto nie odnosi¢ do swoich czy cudzych do-$wiadczen zwig-
zanych z podobnymi sytuacjami. Sposéb przezywania bdlu jest bowiem odrebng i niepowtarzalng
cecha czlowieka.
We wspomnieniach matek pozostaje bardzo mocno, dana im na sali porodowej mozliwos$¢ ubierania
dziecka w przygotowane przez siebie wczesniej ubranka. Ubranka, ktére wybierane byly najczesciej
w sposdb wyjatkowy, ze swiadomo$cia, ze moga by¢ one pierwszymi i ostatnimi, jakie beda potrzebne.
Te, ktére beda przywotywane pamiecig wraz z ostatnim spojrzeniem na dziecko.

Smier¢ dziecka na sali porodowej, tak bardzo nieprzystajaca do wspéltczesnej wysokorozwinietej
medycyny, w naszym scenariuszu wydaje si¢ by¢ akceptowana. Przygotowanie do tego rodzicéw po-
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przez wczesniejsze rozmowy z psychologiem na kolejnych etapach ciazy, daje nam gwarancj¢ obopdl-
nego zaufania. Réwniez wtedy, gdy pozostawiamy ich z dzieckiem do indywidualnego przezywania
bélu. Ten czas ma istotne znaczenie, bedac poczatkiem naturalnej zaloby po utracie najbardziej ko-
chanej osoby.

Opieka nad matka dziecka nieuleczalnie chorego podczas jej ciazy, porodu i pologu stanowi
ogromne wyzwanie dla 0séb ja podejmujacych. Pomimo wszystkich trudnosci, opiera sie ona jednak
w gléwnej mierze na wspolpracy poszczegélnych czlonkéw zespotu, ktorych dziatania, przenikajac
sie wzajemnie, w realny sposob urzeczywistniajag humanistyczne idee pochylenia sie nad cztowiekiem
w obliczu jego $mierci. Zwlaszcza, gdy $mier¢ przychodzi niedtugo po narodzeniu.
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Agnieszka Jalowska

Zasady etycznego postepowania
w perinatalnej opiece paliatywne;.

1. Po co nam refleksja etyczna w perinatalnej opiece paliatywnej?

Czy maja sens narodziny dziecka, u ktérego rozpoznano wade i juz od 20 tygodnia cigzy wiado-
mo, ze bedzie zylo najprawdopodobniej tylko kilka godzin po urodzeniu i umrze? Czy mozna pod-
trzymywac zycie noworodka z ciezkim uszkodzeniem mézgu, kiedy rokowania co do wyzdrowienia sg
jednoznacznie zte? Czy nalezy podejmowac intensywne leczenie u skrajnie niedojrzatego wcze$niaka?

Przed tymi i wieloma innymi pytaniami staje lekarz, ktory podejmuje dziatania w sytuacjach
granicznych zycia swoich pacjentéw. Tymi sytuacjami sa zagadnienia medyczne, dotyczace szczegdl-
nie poczgtku i konca zycia ludzkiego (podjecia lub nie reanimacji, rezygnacji z intensywnego leczenia
w sytuacji braku mozliwo$ci wyzdrowienia, itp.). Do podejmowania decyzji w takich sytuacjach nie
wystarczg jedynie umiejetnos$ci medyczne i techniczne, ale lekarz a najlepiej zespdt medyczny musi
najpierw dokona¢ namystu, co jest dla pacjenta najlepsze i to jest wlasnie namyst o charakterze etycz-
nym.

Czym zatem jest etyka? Etyka (od gr. éthos — obyczaj, zwyczaj) stanowi zespot norm postepo-
wania i ocen moralnych czynéw ludzkich. Jest to nauka filozoficzna, ale korzystajaca z nauk empi-
rycznych, niezbedna w kontekscie rozwoju mozliwosci ingerencji medycyny w nature ludzka. Etyka
o0sadza, co jest moralnie dobre, a co zte, czyli niegodziwe i godzace w ogolnie pojete dobro cztowieka.
Tego drugiego, podejmujgc decyzje medyczne chcemy unikad, kierujac sie zasadg: primum non noce-
re (po pierwsze, nie szkodzic).

Jest jednak wiele sytuacji medycznych, w ktorych trudno nam oceni, co jest najlepsze dla pa-
cjenta. Musimy zatem uczy¢ si¢ i poszukiwaé norm, zasad, racji, aby podejmowa¢ decyzje etyczne,
zespotowe, biorac pod uwage zdanie pacjenta, a w perinatalnej opiece — chroni¢ dobro pacjenta
i uwzglednia¢ dobro i zdanie jego rodzicow.

Co wigcej, aby podejmowac decyzje etyczne musimy sie kierowa¢ glebszymi racjami, niz te jaki-
mi s3: odniesienie do panstwa, spolecznosci, ideologii. Prawo to nie norma etyczna a niektére zapisy
prawa mogg by¢ sprzeczne z normami etycznymi.

Umiejetnos¢ refleksji etycznej jest niezbedna, poniewaz prawo nie daje nam odpowiedzi, bywa
sprzeczne a czesto norma prawna nie spetnia kryteriéw etycznych. ( np. sprzeczne podejécie do ochro-
ny zycia ludzkiego w okresie prenatalnym — ochrona w Ustawie o rzeczniku Praw Dziecka, Konstytucji
Polski, Deklaracji Praw Czlowieka i mozliwos¢ aborcji w Ustawie ,,O planowaniu rodziny, ochronie
plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy”). Ponadto przepisy nie beda w sta-
nie ustali¢ precyzyjnych wskazéwek do dziatan w sytuacjach zupetnie nieprzewidywalnych, z ktérymi
sie spotykamy.

Pomocne w postepowaniu etycznym w medycynie moga by¢ dokumenty, podejmujace proble-
matyke etyczna, tj. Kodeks Etyki Lekarskiej (KEL) czy bardziej szczegdtowe zapisy ujete w standardach
postepowania w pediatrii i neonatologii jak ,Zaniechanie lub wycofanie sie z uporczywego leczenia,
podtrzymujacego zycie u dzieci. Wytyczne dla lekarzy. 2011r” czy ,,Standardy opieki medycznej nad
noworodkiem w Polsce. PTN 2015”

2. Kryterium i zasady pomocne w podejmowaniu decyzji etycznych.

Podejmowanie decyzji etycznych musi by¢ oparte na jakiejs naczelnej normie, ktéra ma swoje
uzasadnienie. Stad mozemy rozrézni¢ w etyce trzy rézne, do$¢ konkurencyjne uzasadnienia norm
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etycznych: utylitaryzm, deontonomizm i personalizm. Utylitaryzm uznaje za dobre moralnie to, co
przynosi korzy$¢ czy przyjemnos¢ wigkszosci. W uzasadnieniu deontonimicznym o normach moral-
nych decyduje odpowiedni autorytet np. panstwo. Personalizm natomiast stawia za kryterium moral-
nosci afirmacje dla godnosci osoby wraz z jej osobowa naturg. Niewatpliwie to wlasnie od zachowania
personalistycznej normy zalezy humanistyczny wymiar nauki, techniki i cywilizacji.

Godno$¢ osoby ludzkiej opiera si¢ na stwierdzeniu, ze cztowiek jest ,, kim$” a nie ,,czyms”, nie jest
rzecza. Oczywidcie wiemy to intuicyjnie. W zwiagzku z tym, Ze czlowiek jest cztowiekiem ma godnos¢
osobowa — czyli warto$¢ swoistego typu, warto$¢ podstawowa, ktdra jest trwala, wrodzona i niezby-
walna. To znaczy, Ze nie traci jej ktos z powodu choroby, niepelnosprawnosci, popelnienia przestep-
stwa, itp. Jest to wartos¢, ktora nalezy rozrézni¢ od godnosci osobistej ( czyli wlasne poczucie naszej
godnosci) i godnoséci osobowosciowej (czyli charakter danej osoby, jej intelekt, cechy charakteru itp.).

Pozostaje zatem pytanie, czy nasz pacjent obcigzony choroba, bez mdzgu, lub bez nerek jest oso-
ba? Tak, poniewaz godnos¢ osoby jest warto$cia wrodzong, czyli od powstania kazdego z nas, w sta-
dium embrionalnym, ptodowym, w okresie noworodkowym jeste$my KIMS i mamy niezaprzeczalng
warto$¢ osobows, nie mozna wiec traktowac cztowieka jak rzeczy.

Jesttorefleksjafilozoficzna, alekazdy znas maintuicje, ze czlowiek w okresie prenatalnymjestkims,
spogladajacchociazbynarelacjeemocjonalngrodzicéwzdzieckiem,ktorzyogladajazdjeciazUSGswojego
10 - tygodniowego potomka albo styszac serce podczas badania 20 - tygodniowego ptodu. Ponadto
obserwujemy rozwdj medycyny pltodowej i perinatologii, czyli ptdd staje si¢ pacjentem, moze by¢
operowany, naukowcy do-wodzag, ze w 7. tygodniu Zycia zarodek ma receptory bélu wokoét ust a w 20
tygodniu odczuwa bdl jak dorosty cztowiek. Godnosci osobie nie odbiera diagnoza nieuleczalnej cho-
roby czy brak czesci ciafa.

Uznanie godnosci osobowej cztowieka jest argumentem, ktéry pomaga chroni¢ przedwczesnie
urodzone dziecko przed uporczywa terapia, biorac pod uwage dostepna wiedze i badania naukowe
dotyczace rokowania, co do mozliwosci przezycia i rozwoju dziecka urodzonego w tzw. ,, strefie gra-
nicznej” (22-25 tydzien cigzy).

Czasami w podejmowaniu decyzji etycznych moga by¢ pomocne pewne zasady etyczne, np. za-
sada podwojnego skutku i zasada proporcjonalnosci. Zasada podwdjnego skutku oznacza, ze dziata-
nie moze spowodowaé zaréwno zamierzony przez nas skutek dobry, jak i niezamierzony skutek zly.
( np. stosowanie morfiny u pacjenta z wadg letalna w celu minimalizowania duszno$ci moze skrocié
czas zycia dziecka). I takie dziatanie jest dopuszczalne, jesli spelnia kilka warunkow:

- mozemy podja¢ dziatanie, ktdrego naturalny skutek bedzie dobry, nie mozemy - kiedy bedzie zty,

- nie mozemy podja¢ dzialania, jesli przewidywany skutek zly przewyzszalby zamierzony skutek do-
bry,

- skutek uboczny, zly jest przewidywany, ale nie jest przez nas chciany, mimo to dopuszczamy go, bo
nie mozemy go uniknac.

Zasada proporcjonalnosci, ktdra stara sie okresli¢ zakres obowigzku personelu medycznego wy-
konania danego zabiegu, w zalezno$ci od charakteru tego zabiegu. Mozna tu méwic o tzw. srodkach
zwyczajnych i nadzwyczajnych, ktérych definiowanie zalezy od danej sytuacji i pacjenta. (np. nie-
etyczne byloby operowanie wady serca u dziecka, ktére ma rozpoznany letalny zespot genetyczny lub
stosowanie wentylacji mechanicznej u dziecka z bezmézgowiem).

Ponadto w neonatologii w podejmowaniu decyzji etycznych stosuje sie:

1. zasada ,,reanimacji wyczekujacej’, czyli podtrzymanie Zycia np. skrajnego wczes$niaka, czy dziecka
podejrzanego o letalng chorobe genetyczng do czasu wykonania niezbednych badan a nastepnie przy
pelnym spektrum wynikéw ocena sytuacji i podjecie decyzji.

2. zasada ,,decyzji medycznej’, czyli zespolowe podejmowanie decyzji, w ktorej argumentem jest row-
niez zdanie rodzicow.
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Decyzja medyczna najczesciej opiera si¢ na znanych w etyce zasadach (sformulowanych przez

T. Beauchampa i E Childressa) : autonomii, nieszkodzenia, dobroczynnosci i sprawiedliwosci.
Zasady te pomagaja podejmowac decyzje medyczne, cho¢ w przypadku pacjenta, ktérym jest ptod
i noworodek niosg wiele ograniczen ( mniejsze znaczenie zasady autonomii wobec zasady najwyzsze-
go dobra pacjenta, czyli dobroczynnosci).

Lekarz musi mie¢ swiadomo$¢ wielkiej odpowiedzialnosci, ktéra na nim spoczywa, poniewaz
jego podmiotem odpowiedzialnosci jest bezbronny, kruchy pacjent calkowicie uzalezniony od podje-
tych decyzji.

3. Dylematy etyczne w opiece nad plodem i noworodkiem.

a) Wskazowki ogélne :

Niewatpliwie we wszelkich sytuacjach klinicznych, w ktérych dochodzi do kontaktu lekarza z pacjen-
tem i jego rodzing mozna zastosowa¢ ogélne bardzo trafne zapisy Kodeksu Etyki Lekarskiej ( KEL):
Art. 12: Lekarz powinien Zzyczliwie i kulturalnie traktowa¢ pacjentéw, szanujac ich godno$¢ osobista,
prawo do intymnosci i prywatnosci.

Art. 19: Lekarz powinien odnosic¢ si¢ ze zrozumieniem do 0séb bliskich choremu wyrazajacych wobec
lekarza obawy o zdrowie i Zycie chorego.

Postawa empatii i zrozumienia, czas, zapewnienia intymnych warunkéw do rozmowy o stanie ptodu
i noworodka, decyzjach etycznych, o konczacym si¢ zyciu, o ztym rokowaniu i $mierci jest niewat-
pliwie podstawowym warunkiem relacji lekarza z pacjentem a w perinatologii z rodzicami ci¢zko
chorego i umierajgcego dziecka.

Wazne jest takze zapisy, dotyczace zagadnien opieki paliatywnej zawarte w KEL:

Art. 2 Powolaniem lekarza jest ochrona zycia i zdrowia ludzkiego, zapobieganie chorobom, leczenie
chorych i niesienie ulgi w cierpieniu; lekarz nie moze postugiwac sie wiedza i umiejetnoscia lekarska
w dzialaniach sprzecznych z tym powotaniem.

Art. 31 Lekarzowi nie wolno stosowa¢ eutanazji, ani pomaga¢ choremu w popelnieniu samobdjstwa
Art. 32 W stanach terminalnych lekarz nie ma obowigzku podejmowania i prowadzenia reanimacji
lub uporczywej terapii i stosowania srodkéw nadzwyczajnych. Decyzja o zaprzestaniu reanimacji na-
lezy do lekarza i jest zwigzana z oceng szans leczniczych

a) Diagnoza prenatalna, wada letalna:

Kwalifikacja do perinatalnej opieki paliatywnej odbywa si¢ po szczegétowej i rzetelnej diagnostyce.
Potwierdzenie wady wrodzonej, w tym wady letalnej musi sie odby¢ w specjalistycznym o$rodku a ro-
dzice powinni otrzymac pisemna konsultacje (np. zespotu zajmujacego sie decyzjami prenatalnymi,
tj. w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie), aby ich sytuacja byla jasna i czytelna dla personelu,
z ktérym spotkaja sie w razie porodu w innym osrodku.

Oczywiscie zgodnie z prawem w sytuacji, w ktorej ,badania prenatalne lub inne przestanki me-
dyczne wskazujg na duze prawdopodobienstwo ci¢zkiego nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu” (Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. O planowaniu rodzi-
ny, ochronie plody ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy. Dz. U. 1996, nr 139,
poz. 646.) kobieta moze podja¢ decyzj¢ o terminacji ciazy.

W ocenie etycznej terminacja cigzy z powodow zapisanych w wyzej cytowanej ustawie (euge-
niczna aborcja) wiaze si¢ z postawg utylitarystyczng i znajduje uzasadnienie w czesto z panujacg po-
wszechnie opinii, w ktorej nie dopuszczenie do urodzenia dziecka jest sposobem na ograniczenie
cierpienia matki i dziecka. Niegodziwe jest jednak zaprzeczenie godnosci osobowej cztowieka we
wezesnych fazach rozwoju i odebranie mu prawu do Zycia, czy prawa do ewentualnej $mierci.

Doskonale wiemy jednak, ze etyczne postepowanie, dazace do ochrony zycie chorego cztowieka
w okresie perinatalnym nie mozna jednak konczy¢ sie na zasadach moralnych. Wspdlistnie¢ z nimi
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musi system wsparcia dla rodzin, aby decydujac si¢ na urodzenie dziecka, mogli by¢ objeci komplek-
sowa opieka zaréwno w okresie perinatalnym, jak réwniez w dalszym zyciu dziecka i rodziny z dziec-
kiem.

b) Perinatalna opieka paliatywna: zadania i cele.

Perinatalna opieka paliatywna ma na celu objecie opieka dziecka w lonie matki i jego rodziny juz
w momencie postawienia niekorzystnej diagnozy prenatalnej (rozpoznanie wady letalnej, czyli za-
burzenia rozwojowego, prowadzacego do przedwczesnej $mierci, niezaleznie od zastosowanego le-
czenia). Ma gtéwnie za zadanie zapewnienie spokoju i komfortu zycia choremu dziecku, udzielenie
wszechstronnego wsparcia rodzi-nie tego dziecka przed, podczas i po porodzie oraz przed, w mo-
mencie $mierci oraz po jego $mierci. Jest to nie tylko opieka medyczna, ale interdyscyplinarna: takze
psychologiczna, duchowa.

Nalezy pamieta¢, ze niejednokrotnie prenatalnie nie jest mozliwe jednoznaczne okreslenie ciez-
kosci schorzenia u dziecka i ustalenie rokowania. Nie jest to przeciwwskazanie do objecia rodziny
opieka psychologiczng czy wsparciem zespotu perinatalnej opieki paliatywnej. Taki rodzaj postepo-
wania wpisuje sie w model opieki integracyjnej, w ktérym réwnolegle do postepowania diagnostycz-
no - leczniczego, pacjent otrzymuje wsparcie medycyny paliatywnej tak szybko, jak to mozliwe po
postawieniu diagnozy. Zaleta pracy w takim modelu jest ciagtos¢, uniwersalnos¢ i wszechstronnos¢
postepowania.

Istotne dla realizacji takiego modelu opieki jest takze potrzeba, aby wéréd personelu medycznego
zamini¢ mentalno$¢ postepowania z takiego, w ktérym zawiera si¢ jedynie aktywne, czesto inwazyjne
dzialanie, na takie, w ktérym jest miejsce na ,, bycie z”, czyli towarzyszenie pacjentowi i jego rodzinie.
Dlatego warto wiedzie¢, ze szczegétowymi celami perinatalnej opieki paliatywnej jest:

- potwierdzenie bezcennej warto$ci zycia, niezaleznie od diugosci jego trwania

- wyrazenie szacunku dla godnosci przedwczesnie urodzonego lub nieuleczalnie chorego dziecka

- towarzyszenie w tych trudnych chwilach rodzinie oczekujacej dziecka a nastepnie noworodkowi
ijego rodzicom

- przekierowanie uwagi rodzicow na czas cigzy, porodu i jego warto$¢ ( myslenie o terazniejszosci)
jako czasami jedynego czasu spedzonego z dzieckiem ( komunikacja prenatalna), aby nie straci¢ zad-
nej chwili; zapewnienie i zachecenie do intymnego kontaktu z dzieckiem, pozwolenie rodzicom, aby
byli rodzicami dla dziecka ( przytulanie, §piewanie, ubieranie, mycie)

- tworzenie wspomnien i pamiatek, zwigzanych z dzieckiem, ktore mialo swoj wyjatkowy charakter

- wsparcie w zalobie

W ramach perinatalnej opieki paliatywnej powinno sie zapewnic¢ pacjentowi i jego rodzinie:

- komfort cieplny, kontakt ,, skéra do skory” po porodzie, karmienie dziecka

- u$mierzenie bélu, po uprzednim starannym rozpoznaniu jego stopnia i przyczyny

- ograniczenie dzialann wprowadzajacych stres i wywotujacych bol niewspéimierny do ewentualnie
oczekiwanej poprawy stan zdrowia

- stalg opieke i rozpoznawaniu aktualnych potrzeb pacjenta przez zespét medyczny

- stala opieke psychologiczna i duchows, zgodnie z potrzebami i Zyczeniami rodzicow

4. Niepodejmowanie lub wstrzymanie si¢ od uporczywej terapii.

Rolg perinatalnej opieki paliatywnej jest niewatpliwie ustalenie precyzyjnych mozliwosci wstrzy-
mania si¢ od uporczywej. Najwazniejsze jest, aby przy ustalaniu postgpowania w przypadku rozpo-
znania letalnej wady u plodu nie doszlo do istotnego nieporozumienia, tzn. ze decyzja o kontynuacji
cigzy nie oznacza automatycznej zgody na uporczywa terapie po narodzeniu dziecka.

W pierwszej kolejnosci wazne jest ustalenie mozliwo$ci niepodejmowania intensywnej opieki
medycznej (konsultacja prenatalna). Wazne jest jednak réwniez, aby umie¢ podja¢ decyzje o wycofa-
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niu sie z uporczywej terapii. Moze si¢ to zdarzy¢ w sytuacji, kiedy intensywne leczenie u noworodka
zostalo podjete, a wkrotce zmienia si¢ rokowanie (np. u dziecka rozwija si¢ ciezka encefalopatia nie-
dotlenieniowo — niedokrwienna) lub dziecko zostalo poddane intensywnej terapii a nie mialo prena-
talnej diagnostyki (otrzymujemy wynik badania genetycznego z rozpoznaniem letalnej choroby ge-
netycznej). W obu przypadkach mozemy wysuna¢ podejrzenie, ze stosowane intensywnego leczenie
nosi znamiona uporczywej terapii.

Uporczywa terapia jest to ,, stosowanie procedur medycznych, w celu podtrzymywania funkeji
zyciowych nieuleczalnie chorego, ktére przedluza jego umieranie, wigzac si¢ z nadmiernym cierpie-
niem lub naruszeniem godno$ci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegow
pielegnacyjnych, tagodzenia bdlu i innych objawéw oraz karmienia i nawadniania, o ile stuza dobru
pacjenta” ( Definicja Uporczywej Terapii. Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycz-
nych Korica Zycia, ,Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2008, 2 (3): s. 77-78)

Do problematyki uporczywej terapii odnidst si¢ réwniez Jan Pawel IT w encyklice ,,Evangelium
Vitae, ktérego stowa jak najbardziej moga by¢ pomocne w zrozumieniu tego zagadnienia:
»Stosowanie uporczywej terapii jest nie tylko jalowe, ale stanowi przejaw braku szacunku dla nieule-
czalnie chorego”

»Mimo niewatpliwych osiagnie¢ medycyna musi zdawac sobie sprawe z ograniczenia, jakim jest
$miertelno$¢ cztowieka. Stad nie stuzy godnosci chorego - szczegdlnie chorego terminalnie - terapeu-
tyczna przesada oparta na wierze we wszechmoc §rodkéw technicznych?”

Zatem uporczywa terapia to dzialanie, ktérego celem jest utrzymanie przy zyciu nieuleczal-
nie chorego, ale wbrew jego najlepiej pojetym interesom, wbrew przekonaniu pacjenta, wbrew god-
nosci osoby ludzkiej, wbrew naturze. Odstapienie od uporczywej terapii nalezy jasno i stanowczo
odrézni¢ od eutanazji, ktéra jest zaniechaniem procedur medycznych lub podstawowych zabie-
gow pielegnacyjnych, karmienia i nawadniania z intencjg pozbawienia Zycia nieuleczalnie chorego.
»0d eutanazji nalezy odrézni¢ decyzje o rezygnacji z tak zwanej uporczywej terapii, to znaczy z pew-
nych zabiegéw medycznych, ktore przestaly by¢ adekwatne do realnej sytuacji chorego, poniewaz nie
sg juz wspdétmierne do rezultatéw, jakich mozna by oczekiwa¢, lub tez sg zbyt ucigzliwe dla samego
chorego i dla jego rodziny. W takich sytuacjach, gdy $mier¢ jest bliska i nieuchronna, mozna w zgodzie
z sumieniem zrezygnowac z zabiegéw, ktdre spowodowalyby jedynie nietrwale i bolesne przedluzenie
zycia, nie nalezy jednak przerywaé normalnych terapii, jakich wymaga chory w takich przypadkach?”
(Jan Pawet II, Evangelium Vitae)

Zatem zachodzi radykalna réznica miedzy ,,zadaniem $mierci” i ,,zgodzeniem sie na $mierc’, czy
miedzy aborcjg a zgoda na $mier¢ dziecka w okresie prenatalnym czy po urodzeniu.

Wytyczne Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego z 2011 roku wskazuja, iz niepodejmowanie
lub za-przestanie stosowania terapii podtrzymujacej zycie moze mie¢ miejsce w przypadku ,,rozpo-
znania choroby o jednoznacznie ztym rokowaniu i nieodwracalnym charakterze, takze w badaniu
prenatalnym, przy braku mozliwoéci podjecia skutecznego leczenia — potwierdzonego przez konsy-
lium specjalistow.” Podkreslone sa réwniez tych zapisach, ze ,lekarze podejmujacy decyzje o niepo-
dejmowaniu lub zaprzestaniu stosowania terapii podtrzymujacej zycie powinni (oprécz rokowania
klinicznego), wzia¢ pod uwage:

- godno$¢ pacjenta,

- zakres zalezno$ci dziecka od aparatury lub statej dozylnej farmakoterapii (w tym zywienia parente-
ralnego),

- zakres zalezno$ci dziecka od dziatan opiekujacej si¢ nim na stale rodziny oraz personelu medyczne-
g0,

- konieczno$¢ udziatu rodzicéw i dzieci w procesie podejmowania decyzji oraz ich opinie w tej spra-
wie,

- mozliwo$¢ zapewnienia opieki paliatywne;.
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5.Podsumowanie

Graniczne sytuacje w zyciu czlowieka, takie jak narodziny i $mier¢, zalamanie stanu zdrowia czy
niepomyslna diagnoza prenatalna budza wiele bardzo silnych emocji, zaréwno w rodzicach jak i per-
sonelu opiekujacym sie kobieta w cigzy, ptodem i noworodkiem. Emocje nie moga by¢ jednak moto-
rem podejmowania decyzji medycznych, jedli chcemy dziata¢ zgodnie z naszym celem i powotaniem,
czyli stuzac dobru pacjenta. Refleksja etyczna w takiej sytuacji, oparta na konkretnych przemysle-
niach, wiedzy, zasadach i pracy zespolowej, zakorzeniona w najgtebszych racjach i wartosciach, jakimi
jest godno$¢ cztowieka i warto$¢ osoby, pozwala nam podejmowa¢ decyzje medyczne. Najlepszym
podsumowaniem potrzeby refleksji etycznej w opiece nad naszymi pacjentami niech beda stowa z ko-
mentarza do Kodeksu Etyki Lekarskiej, sformulowane przez prof. Juliana Kornobisa (Kodeks etyki
lekarskiej. Komentarz, aforyzmy, mysli, 2001): ,, Kocha¢ kogo$ to najpierw widzie¢ go jako czlowieka,
jako osobe. Pamieta w jakiej jest sytuacji. Mamy czyni¢ dobro blizniemu i by¢ §wiadomi, co jest rze-
czywiscie dla niego dobre. Musi to by¢ dziatanie umystu i wiedzy oraz rozsadku”.
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Aldona Katarzyna Jankowska

Rozmowa z rodzicami nieuleczalnie
chorego dziecka

»Dialog oznacza, ze ludzie wyszli z kryjéwek, zblizyli sie do siebie, rozpoczeli wymiang zda#. Poczgtek
dialogu - wyjscie z kryjowki - jest juz duzym wydarzeniem. Trzeba si¢ wychyli¢, przekroczyc prég,
wyciggngd reke, znalezé wspélne miejsce do rozmowy”.

ks. Jézef Tischner

Wprowadzenie

Rozpoznanie nieuleczalnej choroby u dziecka narusza fundamentalng potrzebe kazdego z ro-
dzicow i calej rodziny, jaka jest potrzeba bezpieczenstwa. W tej bezmiernie trudnej sytuacji wtasciwa
komunikacja z rodzicami dziecka pozwala na zbudowanie podstaw dalszej wspotpracy z rodzing, co
jest bardzo pomocne w jej dalszym funkcjonowaniu. Okres cigzy jest oczekiwaniem na zdrowe dziec-
ko, tworzeniem wyobrazen i marzen o nim. Jednocze$nie to czas szybko zachodzacych zmian w zyciu
rodzicéw, zwigzanych z przygotowaniem do podjecia nowych rél zyciowych. Jest to czas, w ktérym
tworzy sie wiez emocjonalna z poczetym dzieckiem (Bielawska-Batorowicz, 2005), Stany emocjonalne
jakie przezywaja przyszli rodzice oscyluja miedzy lekiem i niepewnoscig a radoscia. Relacja tworzaca
sie miedzy nimi a potomkiem w okresie ciazy sklada si¢ z trzech elementéw: traktowanie ptodu jako
odrebnej istoty, przypisywanie mu wlasciwosci oraz proby nawiazywania interakcji z nim (Bielawska-
-Batorowicz, 2005).

W przypadku nieprawidlowych wynikéw badan prenatalnych lub przeprowadzonych bezpo-
$rednio po narodzinach w ten delikatny $wiat emocji towarzyszacych oczekiwaniu na noworodka
wdziera si¢ bolesna informacja o zagrozeniu jego zdrowia i zycia.

Cel pracy

Omowienie najistotniejszych aspektow rozmowy z rodzicami dziecka, u ktérego rozpoznano nieule-
czalng chorobe.

Przekazywanie informacji o nieuleczalnej chorobie dziecka

Cigza wysokiego ryzyka stanowi wyjatkowa sytuacje w zyciu rodzicéw, a diagnoza wystapienia
nieuleczalnych wad w rozwoju oczekiwanego dziecka wiaze si¢ z przezywaniem niezwykle silnego
stresu, uczuciem dezorientacji i bezsilnosci. Potwierdzaja to badania profesora Philipa Darbyshire’a,
Hallera i Flemminga (1997),ktére wykazaly, ze rodzice odczuwaja przyjecie diagnozy jako: ,szok’,
»koniec $wiata” czy ,,zalamanie si¢ gruntu pod nogami”. Przytaczaja réwniez pytania jakie im towa-
rzyszyly: ,Halo, co to w ogdle jest? Skad?”, ,, Gdzie ja jestem?. Wiliamson (2003) opisuje, ze w rodzicu
pojawia sie tez ztos¢: ,Dlaczego moje dziecko? Jestesmy az tak ztymi ludzmi?” oraz poczucie winy (by¢
moze matka miata wsptyw na chorobe dziecka, na przyklad, poprzez niewlasciwg diete lub stresujacy
tryb zycia.. Wobec wynikéw przytoczonych badan zasadnym jest u§wiadomic sobie znaczenie i moc
pierwszych stéw na temat choroby dziecka kierowanych do rodzicéw. Te pierwsze rozmowy wywie-
rajg trwaly skutek, poniewaz ich jako§¢ moze utrudni¢ lub utatwi¢ wlasciwg adaptacje rodzicow do
trudnej sytuacji. Okazuje si¢ bowiem, Ze ten przekaz utrzymuje si¢ trwale w pamieci rodzicow. Nalezy
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wskaza¢, ze postawienie diagnozy lekarskiej dotyczacej wad rozwojowych ptodu moze by¢ poprze-
dzone serig dodatkowych testéw i badan dlatego informacje o potencjalnych komplikacjach nale-
zy przekazywad w rozwazny sposob. Specyfika sytuacji, intensywnos¢ i réznorodno$é przezywanych
przez rodzicéw oczekujacych na dziecko emocji winna sklania¢ lekarza do zachowania zasad dobre;j
komunikacji.

Sytuacja w ktdre rodzice dowiaduja si¢ o chorobie noworodka juz po jego narodzinach jest réw-
niez szczegdlnie trudna. Proces informowania ich o sytuacji zdrowotnej dziecka wymaga szczegolnej
starannosci i wlasciwego przygotowania lekarza. Przekazywanie zlych wiadomo$ci w neonatologii
jest obcigzajacym emocjonalnie i trudnym zadaniem lekarza, ktorego znaczenie trudno przeceni¢ ze
wzgledu na jego ogromny wptyw na calg rodzine dziecka, ktérej funkcjonowanie bedzie musiato ulec
zmianie.

Przekazywanie niepomyslnych informacji widziane oczyma rodzicéw

Polozna Amandya Williamson, ktéra urodzila dziecko z wadami rozwojowymi, w swojej pracy,
powstalej na podstawie jej wlasnych, osobistych doswiadczen (2004) podkresla istotno$¢ szczerodci
jako elementu, ktory buduje zaufanie rodzicéw do lekarza. Przestrzeganie ustalonych procedur doty-
czacych informowania rodzicdw o niekorzystnej diagnozie moze okazac sie niewystarczajace jesli nie
zwroci si¢ uwagi na znaczenie komunikacji niewerbalnej. Zadaniem rodzicéw jest zapewnienie dziec-
ku bezpieczenstwa. Matka z silnie rozwinietym instynktem ochrony noworodka cechuje si¢ niezwy-
kia czujno$cig wobec wszelkich zdarzen mogacych potencjalnie zagraza¢ jej dziecku. Mozna zatem
przyjaé, ze wszelkie procedury medyczne, ktérym poddawane jest dziecko, beda silnie zwracaty uwage
matki. Powyzsza teza znajduje potwierdzenie w opisie Williamson (2004), ktéra podkresla, ze prze-
kazywanie diagnozy w momencie przeprowadzania badan w znacznym stopniu ogranicza mozliwos¢
koncentracji na niej. Autorka zauwaza réwniez, ze rezygnacja z prosby ze strony personelu medycz-
nego o pozwolenie na badanie dziecka wzbudza w matce poczucie zagrozenia z uwagi na brak moz-
liwosci chronienia go poprzez kontrolowanie sytuacji zwiazanych bezposrednio z dzieckiem. Uwaza
jednocze$nie, ze rodzice potrzebujg czasu na przyjecie trudnych informacji i nalezatoby umozliwi¢
im ,,ochfoniecie” w miejscu, w ktérym mogliby usias¢ i ktore zapewnialoby im poczucie prywatnosci
i intymnosci. Postepowanie takie jest potrzebnym wsparciem. Autorka jest zdania, ze informowanie
o stanie dziecka i mozliwosciach pomocy medycznej sa waznymi elementami wspomagajacymi ra-
dzenie sobie z obcigzajacg sytuacja. Warto réwniez realizowac jej postulat, dotyczacy przekazywania
informacji dotyczacych niepomyslnej diagnozy w formie pisemnej. Wedtug badan Meerti wspotpra-
cownikow (2008) rodzice oczekuja, ze lekarze beda dla nich osiagalni, tzn. po$wieca im wlasciwg
ilo$¢ czasu, usiadg razem z nimi i odpowiedza na nurtujace ich pytania oraz beda udziela¢ wyczer-
pujacych informacji na biezaco z wlasnej woli, bez koniecznosci dopytywania sie ich. Badani przez
Meert i wspotpracownikow rodzice zwracajg réwniez uwage na jezyk komunikacji, ktéry powinien
by¢ zrozumialy. Bardzo wazne jest aby ton wypowiedzi lekarza odzwierciedlat szacunek i wspétczucie
ze strony lekarza. Badania te wskazuja réwniez, Ze rodzice potrzebujg szczerych komunikatéw bez
»dawania falszywej nadziei”. Trudna rozmowa o chorym nieuleczalnie dziecku jest wyzwaniem dla
obu stron. Obcigzenie emocjonalne dotyczy niezaprzeczalnie rodzicdw chorego dziecka ale réwniez
lekarza, ktory te wiadomosci przekazuje.

Wiasciwe przekazywanie niepomyslnych wiadomosci w neonatologii.

Profesor J. Nielubowicz w ,,Polskim Tygodniku Lekarskim” z 1991 roku pisze : ,Wielka jest sita
lekarskiego stowa, daje mozliwosci leczenia i nauczania. Stowo jest potrzebne lekarzowi do wykony-
wania zawodu tak, jak kazde inne narzedzie. Stowo lekarskie, ktdre wywodzi si¢ z prawdziwej wiedzy
i checi pomozenia choremu ma rzeczywista, skuteczng site”

Sposéb prowadzenia rozmowy nie zmieni ztej wiadomosci w dobra, a jednak profesjonalne i em-
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patyczne jej przekazania moze by¢ nieocenionym darem i wsparciem dla rodzicéw chorego dziecka,
natomiast niewlasciwe staje si¢ Zrédtem dodatkowej traumy i niepotrzebnych negatywnych emocji,
ktore zle wptywaja na dalsze funkcjonowanie rodziny oraz wspétprace z lekarzem i zaufanie do catego
personelu medycznego.

Zte wiadomosci w medycynie to ,, jakiekolwiek informacje, ktére niekorzystnie i w powaznym
stopniu wplywaja na przyszlos¢ osoby, ktérej dotyczg”

Osoba przekazujgca niepomyslne wiadomosci staje przed wyzwaniem poradzenia sobie ze swo-
imi wlasnymi negatywnymi emocjami: lekiem i napieciem zwigzanym z poczuciem odpowiedzialno-
$ci oraz emocjami ktérych doswiadcza odbiorca informacji Protokoly przekazywania niepomysl-
nych wiadomosci nie tylko pozwalaja pomdc pacjentowi ale stanowiag réwniez wsparcie dla lekarzy
w tym trudnym zadaniu . W protokotach dotyczacych procesu przekazywania ztych wiadomosci tak
jak w innych protokotach medycznych, takich jak resuscytacja krazeniowo-oddechowa lub postepo-
wanie w kwasicy ketonowej, kazdy krok musi zosta¢ wlasciwie przeprowadzony a udana realizacja
kolejnego etapu zalezy od prawidlowego przeprowadzenia i zakonczenia etapu poprzedzajacego go.
Postepowanie lekarza w czasie przekazywania informacji o rozpoznaniu powaznej choroby wymaga
podobnej $wiadomo$ci znaczenia poszczegolnych etapdw tego procesu oraz delikatnosci, precyzji,
czujnosci 1 konsekwencji.

SPIKES - protokét przekazywania niepomyslnych wiadomosci w medycynie

W Stanach Zjednoczonych w roku 2000 dla potrzeb lekarzy, przede wszystkim onkologéw i ich
pacjentéw stworzono protokét SPIKES, zawierajacy szes¢ etapdw przekazywania niepomyslnych wia-
domosci ( Baile 2000) .

SPIKES wyodrebnia nastepujace kroki:

1. S - SETTING UP the interview, czyli przygotowanie rozmowy (m.in. zarezerwowanie odpowied-
niej ilo$ci czasu i zorganizowanie odpowiedniego miejsca, przemyslenie trudnosci, ktére moga sie
pojawié w trak-cie rozmowy);

2. P - assessing the patient's PERCEPTION, etap polegajacy na ocenie wyjéciowego stanu wiedzy i na-
stawienia/punktu widzenia pacjenta;

3. I - obtaining the patient’s INVITATION - to otrzymanie zgody/zaproszenia do dalszej rozmowy
od pacjenta;

4. K - giving KNOWLEDGE and information to the patient, czyli udzielanie pacjentowi informacji
o diagnozie;

5. E - addressing the patients EMOTIONS with empathic responses — empatyczna odpowiedz na
emocje pacjenta;

6. S - strategy and summary - strategia dalszego postepowania i podsumowanie.

Wartoscig SPIKES jest zwrdcenie uwagi na potrzebe dowiadywania sig, jakie s potrzeby pa-
cjenta (np. co do zakresu informacji, ktére jest w stanie przyja¢) oraz akceptacji i przyjmowania bez
oceniania emocji pacjenta.

Polski protokét EMPATIA, przedstawiony ponizej podkresla istotnos¢ przygotowania tresci roz-
mowy i jej miejsca, przekazania pacjentowi prawdy i nadziei, planu terapii, udzielenia mu wsparcia
oraz przygotowania adnotacji w dokumentacji ( Jankowska 2014).
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EMPATIA - polski protokét przekazywania ztych wiadomos$ci w neonatologii

W trakcie przekazywania niepomyslnych wiadomosci dotyczacych nieuleczalnie chorego dziec-
ka przez lekarza fundamentalne znaczenie ma pamigtanie o godnosci i podmiotowosci dziecka, doce-
nienie jego istnienia, jego indywidualnosci z tylko jemu wlasciwymi cechami i faktu stania si¢ rodzi-
cami przez matke i ojca dziecka.

Mimo wielu obowigzkéw lekarza, ogromnego tempa jego pracy i wielkiego obcigzenia emocjo-
nalnego konieczne jest odnalezienie i zachowanie przez niego spokoju i zZyczliwo$ci w trakcie przeka-
zywania rodzicom niepomyslnych informacji dotyczacych ich dziecka.

Jezeli rodzice wybrali juz imie dla dziecka nalezy go koniecznie uzywac w trakcie rozmowy o nim.

E- Emocje

Gleboki kontekst emocjonalny pozostaje nieodfacznym elementem przekazania ztych wiado-
moéci. dla-tego przed przystgpieniem do rozmowy z pacjentem nalezy poswieci¢ kilka chwil na przy-
gotowanie jej planu. Dla lekarza punktem wyjscia jest uswiadomienie sobie przewidywanych emocji
0s0b, ktorym przekazujemy informacje oraz swoich wlasnych. Warto opracowa¢ krétki schemat tego
niezmiernie waznego spotkania, uwzgledniajacy tres¢ i kolejno$¢ przekazywanych rodzicom chore-
go dziecka informacji. Stworzenie planu obejmuje réwniez staranne merytoryczne przygotowanie do
rozmowy, pelng doktadng znajomo$¢: wszystkich dotychczas przeprowadzonych badan , dotychcza-
sowego przebiegu choroby, jej aktualnego stadium, szczegétowego rozpoznania, wstepnego planu le-
czenia i rokowania.

To dobre przygotowanie staje si¢ w oczach rodzicéw bezwzglednym warunkiem odczuwanego
przez nich szacunku lekarza dla ich dziecka i zrozumienia dla sytuacji w ktdrej sie znalezli.

Ze wzgledu na to, ze tego rodzaju rozmowy s3 niezmiernie trudne i mozna sie¢ spodziewa¢ roz-
nych reakgji ze strony rodzicéw a jednoczes$nie wazne jest zeby wszystko co powinno by¢ powiedziane
zostalo powiedziane, warto przygotowac krotki plan tej rozmowy z wymienieniem najwazniejszych jej
elementéw. W trakcie rozmowy nalezy zaznacza¢ przekazanie okreslonych informacji. Taka strategia
mimo bardzo emocjonalnego charakteru rozmowy, pozwala na unikniecie pominiecia istotnych dla
rodzicéw faktow.

M- Miejsce, osoby i czas

Konieczne jest znalezienie odpowiedniego, spokojnego miejsca ktére pozwalatoby na przepro-
wadzenie rozmowy na siedzaco, bez ingerencji 0s6b trzecich. Nalezy zdecydowanie zabiega¢ o to aby
w czasie tej rozmowy byli obecni oboje rodzice. Obecnos¢ ich obojga ma ogromny wplyw na dalsza
wspolprace w opiece nad dzieckiem, , dobre zrozumienie sytuacji oraz na ich wzajemne relacje w ro-
dzinnej triadzie: dziecko, matka i ojciec. W zaleznosci od ich woli i wspdlnej decyzji w rozmowie
moga bra¢ udzial osoby wspierajace rodzicéw np. dziadkowie dziecka. Czas tej rozmowy powinien
by¢ przeznaczony wytacznie na nia. Lekarz nie powinien w jej trakcie: odbiera¢ telefonu, rozwigzywac
innych probleméw, odpowiada¢ na pytania innych rodzicéw czy personelu. W czasie tej rozmowy
bardzo istotne jest skoncentrowanie calej uwagi lekarza w odczuwalny dla rodzicéw chorego dziecka
spos6b na jej przedmiocie.

P- Perspektywa, poziom wiedzy i gotowosci pacjenta

Przed przekazaniem wiadomosci trzeba uzyska¢ informacje o perspektywie, dotychczas otrzy-
manych przez rodzicédw, pochodzacych z rdznych Zrédel informacjach o stanie zdrowia dziecka i ist-
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niejacych juz ich obawach i lekach. Dzieki temu poznajemy ich nastawienie i poziom wiedzy. Wystu-
chanie rodzicéw przed udzielaniem informacji pozwala miedzy innymi unikng¢ omawiania faktow,
ktore sg dla nich jasne, dostosowad forme rozmowy do ich potrzeb oraz pozna¢ ich perspektywe wi-
dzenia choroby. Obecnie, w wigkszosci przypadkéw rodzice uzyskuja duzg ilos¢ informacji ze Zrédet
internetowych. Nie zawsze sg to zrodlta wiary-godne. Nikt nie ponosi odpowiedzialnosci za rzetelnos¢
informacji na forach internetowych. Skuteczne korzystanie z fachowego pismiennictwa medycznego
jest uwarunkowane posiadaniem dos$¢ duzego zasobu wiedzy oraz specyficznymi kompetencjami czy-
telnikéw. Wystuchanie pacjenta na poczatku rozmowy pozwala szybko zidentyfikowa¢ potencjalne
zrédto nieporozumien aby omoéwi¢ je, wyjasni¢ i unikna¢ nieporozumien i potencjalnego konfliktu.
Mimo ogromnych ograniczen czasowych z jakimi borykaja si¢ wspolczesnie lekarze to zainwesto-
wanie czasu i uwagi w poczatek rozmowy i serdeczne wystuchanie rodzicéw pozwala na efektywna
dalsza rozmowe i zbudowanie sprawnej wspolpracy. Czas potrzebny na wystuchanie rodzicow w tym
momencie jest bardzo krotki i nigdy nie przekracza 2 minut.

A - Adekwatny jezyk

W trakcie udzielania informacji nalezy dolozy¢ staran aby uzywany jezyk byl zrozumialy dla
pacjenta. Wazne i trudne jest unikanie zargonu medycznego. Podstawg do wybrania wlasciwego stow-
nictwa jest weze$niejsze wystuchanie rodzicow chorego dziecka, pozwalajace na dostosowanie sie do
ich potrzeb.

T- Tre$¢ wiadomosci

Tres¢ wiadomosci nalezy przekaza¢ krétko i jak najprosciej, jedynie bezposrednio przed poda-
niem wiadomosci warto powiedzie¢ tak zwane zdanie ostrzegajace. Zdanie to pozwoli stuchajacym
emocjonalnie ,, podnie$¢ garde” . Moze by¢ to zdanie w rodzaju: ,Wolatbym zeby ta wiadomo$¢ byta
lepsza”” , ,Bardzo mi przykro ze nie moge mie¢ dla pana lepszych informacji. ” lub ,,Wyniki badan nie
sa dobre”. Po przekazaniu wiadomosci nalezy unika¢ pokusy natychmiastowego pocieszania rodzicow,
powodowanej checia unikniecia konfrontacji z ich emocjami , np. ptaczem i brakiem wiedzy o tym jak
w takiej sytuacji postapic.

Najwlasciwsza jest chwila milczenia po przekazaniu niepomyslnych informacji o stanie zdrowia
dziecka, ktéra zwykle jest odbierana przez rodzicéw jako szacunek.

I-Informacje dodatkowe

Kolejnym etapem rozmowy jest zapewnienie o dalszej opiece i stalej gotowosci udzielenia
wlasciwego medycznego wsparcia. Nastepnie lekarz powinien przedstawi¢, uprzednio przemyslany
i przygotowany, plan postepowania, plan diagnostyki, plan leczenia oraz szczegdly dotyczace n.p. ro-
kowania. Faktem koniecznym do zapamietania przez lekarza jest to, ze w trakcie tej rozmowy nigdy
nie moze pojawi¢ sie sformutowanie w rodzaju: ,,nic nie mozemy dla Was zrobi¢” lub ,,nie ma juz zad-
nej nadziei”. Te zdania niezaleznie do intencji lekarza i sposobu ich pojmowania przez niego, zwykle
odbierane sg przez rodzicéw chorego dziecka jako opuszczenie i pozostawienie w trudnej sytuacji.
(Roberts 1994, Sardel 1993)

Najtrudniejszym elementem rozmowy o nieuleczalnie chorym dziecku w praktyce neonatolo-
gicznej jest danie rodzicom nadziei. Absolutnie nie chodzi tu o to aby dawa¢ im nadzieje niepraw-
dziwg, Wazne jest zeby moéwi¢ prawde. Ta nadzieja to w niektérych przypadkach to nadzieja na czas
pozwalajacy na realizacje jakich$ marzen i planéw lub nie okaleczajace leczenie, natomiast w wielu
innych na stale, dobre funkcjonowanie dziecka i rodziny oraz rado$¢ z osigganych przez niego, pomi-
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mo choroby, postepéw w rozwoju fizycznym i intelektualnym oraz jego szczgscie.

Jezeli tylko jest to mozliwe warto stworzy¢ i zaproponowac rodzicom mozliwo$¢ kontaktu z ro-
dzicami dziecka z podobnym schorzeniem. Do nich nalezy decyzja czy uznaja to spotkanie lub roz-
mowe telefoniczng za potrzebne i wlasciwe . Dla bardzo wielu rodzicéw swiadomos¢, ze sg rodziny
funkcjonujace w podobnej sytuacji zdrowotnej dziecka jest bardzo pomocna. Istnieje wiele mozliwo-
$ci zorganizowania takiego spotkania, wsparciem w jego przygotowaniu zwykle chetnie stuza stowa-
rzyszenia pacjenckie dlatego warto mie¢ przygotowany wczesniej taki kontakt.

W przekazanych informacjach dodatkowych musi znalez¢ si¢ réwniez informacja o mozliwo-
$ci uzyskania wsparcia pozamedycznego. Istotne jest przekazanie wiadomosci o zapewnieniu opieki
psychologicznej i jej charakterze oraz dostgpnej pomocy socjalnej, wraz z udostepnieniem rodzicom,
przygotowanych wczesniej konkretnych danych kontaktowych oséb zajmujacym sie profesjonalnie
tego rodzaju pomoca.

Po przekazaniu tych informacji nalezy zacheci¢ rodzicéw do zadawania pytan i udzieli¢ na nie
odpowiedzi. Ze wzgledu na przezywany stres, zwykle stuchajacy czlonkowie rodziny sa w stanie zapa-
mietaé tylko cze$¢ z przekazywanych w trakcie tej rozmowy informacji. Z tego powodu warto przed-
stawi¢ kolejny konkret-ny termin rozmowy w trakcie, ktorej rodzice beda mogli uzyskaé¢ odpowiedzi
na pytania, ktére pojawia si¢ w czasie kolejnych godzin. Najkorzystniejsze dla obu stron jest umo-
wienie takiego terminu nastgpnego dnia o konkretnej, dostosowanej do harmonogramu szpitalnego
dnia godzinie . Warto zaproponowac¢ zapisanie pytan pojawiajacych si¢ w miedzyczasie w myslach
rodzicéw. Stworzenie takiego planu i mozliwosci pozwoli unikng¢ niepokoju wynikajacego z poczucia
niedoinformowania i wielokrotnych nieefektywnych rozmoéw.

Czesto trudnym problemem dla rodzin z chorym dzieckiem jest reakcja ich otoczenia. Dalsza
rodzina i znajomi nie zawsze wiedzg: jak postapi¢, jak rozmawiaé z rodzicami chorego dziecka aby ich
nie urazi¢. Zadaja sobie pytania co zrobi¢ zeby rodzice chorego dziecka czuli wsparcie a nie nachalna
ciekawos¢ czy lito§¢? Nie wiedzg czy pyta¢ o rokowanie, stan dziecka, postepy rehabilitacji? Warto
poradzi¢ rodzicom szybkie i otwarte poinformowanie calego ich otoczenia o chorobie dziecka. Takie
postepowanie toruje droge osobom chcacym ich wesprzeé, do udzielenia rodzinie tak bardzo potrzeb-
nej pomocy i w konsekwencji utatwia optymalne funkcjonowanie i przyspiesza adaptacje .W wszyst-
kich kregach kulturowych akceptacja i zrozumienie sytuacji dziecka przez otoczenie jest niezmiernie
wazne dla rodzicdw i moze stanowi¢ potezne zrodto wsparcia.

Po zakoniczeniu rozmowy nalezy zapewni¢ rodzicom mozliwo$¢ pobytu w spokojnym miejscu,
gdzie beda mogli uzewnetrzni¢ emocje i odzyska¢ réwnowage bez obecnosci oséb trzecich.

A- Adnotacja w dokumentacji

Ze wzgledéw medyczno - prawnych warto sporzadzi¢ krétka notatke z tresci rozmowy podpisaé
ja i poprosi¢ rodzicéw o jej podpisanie. Notatka powinna zosta¢ podpisana przez wszystkie osoby
uczestniczace w rozmowie. Rodzice jezeli zechca, powinni otrzyma¢ kopie dokumentu.

WNIOSKI:

Madre wsparcie oraz przejawiany przez personel medyczny gleboki szacunek dla godnosci dziec-
ka od pierwszych etapow jego zycia moze pomoc rodzicom szybciej nauczy¢ si¢ dobrze funkcjonowac
w nowej sytuacji i odnalez¢ rado$¢ rodzicielstwa mimo doswiadczanych trudnosci.

Ze wzgledu na ogromne obciazenie emocjonalne rodziny z cigzko chorym dzieckiem kazdy moz-
liwy rodzaj udzielonego jej wsparcia jest niezwykle cenny. Spokojna, dobrze, przygotowana, rozwazna
i empatyczna rozmowa jest zlotym standardem w komunikacji z rodzicami cigzko chorego dziecka.
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Renata Kleszcz-Szczyrba
Specyfika zatoby rodzicow

po okotoporodowej stracie dziecka
(w kontekscie hospicyjnej opieki perinatalnej)

Wstep

W niniejszym teks$cie omdéwiona zostanie specyfika zaloby rodzicéw po stracie dziecka, u ktoére-
go w badaniach prenatalnych zdiagnozowano wade letalng, uniemozliwiajaca przezycie po urodzeniu,
a nawet niosacg bardzo wysokie ryzyko $mierci jeszcze przed urodzeniem. Strata dziecka w zasadzie
kazdorazowo jest do-$wiadczeniem traumatycznym i to od jakosci przezytej zatoby w duzej mierze za-
leze¢ bedzie, czy u osieroconych rodzicow nastapi wewnetrzna dezintegracja czy tez pojawi sie szansa
na tzw. wzrost po traumie.

Diagnoza prenatalna tzw. wady letalnej (czyli $miertelnej) wigze si¢ z wizjg nieuchronnej straty
dopiero co poczetego dziecka. Smier¢ jest tylko kwestig czasu. Marzenia i plany ulegaja drastycznej
zmianie. Dotychczasowy zyciowy tad rozpada si¢. Mozliwosci adaptacyjne rodzicow wystawione sg
na naprawde ciezka prébe. Jak pomdc rodzicom jg przejsé? By¢ moze odpowiedz odnajdzie si¢ w tym
tekscie.

Czlowiek jako calo$¢ bio-psycho-spoleczno-duchowa

Jednym z podstawowych psychologicznych zadan okresu ciazy jest dla rodzicéw nawigzanie wie-
zi z dzieckiem (por. Bielawska — Batorowicz, 2005). Matka natura zadbata o to, aby czasokres ten byt
wystarczajaco dlugi, gdyz niezwykle istotnym jest fakt, aby adaptacja do zmiany, jaka niesie pojawie-
nie si¢ w rodzinie nowego jej czlonka, zdolala sie jak najpelniej dokona¢.

Poczatkowo to wylacznie matka bezposrednio doswiadcza obecnosci nowego zycia w sobie. Fi-
zjologiczne objawy ciazy sa tego wyrazem. Z czasem, wraz z pojawiajacymi si¢ zmianami w wygladzie
matki oraz dostrzegalnymi na zewnatrz ruchami dziecka w jej brzuchu, ciaza, a zatem obecnos¢ dziec-
ka prenatalnego’, urealnia si¢ takze dla innych: przede wszystkim dla ojca dziecka, dla rodzenstwa,
bab¢ i dziadkéw, dalszej rodziny i znajomych. Dziecko stopniowo wkracza w §wiadomos¢ spoteczna,
by w koncu ukaza¢ si¢ $wiatu, da¢ sie dotkna¢, zobaczy¢, poczué...

Paradygmat prenatalny w psychoterapii uwzglednia jeszcze jeden wazny aspekt rzeczywistosci
czlowieka- aspekt duchowy?. Wykracza on rzecz jasna poza fizyczng przestrzen i czas, ale jednocze-
$nie zdaje sie nadawacd sens wszystkim pozostalym aspektom zycia czlowieka (fizycznemu, psychicz-
nemu i spolecznemu). Warto zada¢ pytanie, jak konkretny czlowiek zostal zaproszony do zycia jesz-
cze zanim ostatecznie zostal poczety? Mdwigc najprosciej: czy byl oczekiwany, a nawet wyczekiwany,
z miloscig? Dziecko na poziomie duchowym ,czuje” od poczatku swego fizycznego istnienia (pola-
czenia gamet) czy jest oczekiwane z mito$cig. A zatem mozna przyjac zalozenie, ze mniej lub bardziej
$wiadoma wiez duchowa z dzieckiem istnieje juz przed jego poczeciem, o czym pigknie méwi pewna

1 Pojecie ,,dziecko prenatalne” wprowadzit w 1986 roku prof. Peter G. Fedor-Freybergh. Byto to podczas Swiatowego
Kongresu Prenatalnej i Perinatalnej Psychologii i Medycyny, ktorego byt przewodniczacym.

2 Np. autorska metoda psychoterapii wiezi prenatalnej i perinatalnej (tzw. PPP) opracowana i rozwijana w Wiedniu
przez Barbare Jakel.
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afrykanska legenda zatytutowana ,,Pie$n dziecka™:

W Afryce zyje plemie, w ktérym za date narodzin dziecka uznaje sig dziet, w ktérym jego matka
postano-wita mie¢ dziecko. Kiedy kobieta podejmuje takqg decyzje, to siada pod drzewem, w odosobnie-
niu i wstuchuje sig w cisze tak dlugo, az ustyszy piesn dziecka, ktére prosi si¢ na swiat. Nastepnie idzie
do mezczyzny, ktory bedzie ojcem dziecka i uczy go tej piesni. Potem kobieta i mezczyzna kochajg sie,
Spiewajgc podczas aktu tg piesn, przywotujgc dziecko i proszgc je, by sig poczeto.

Gdy kobieta zachodzi w cigze, uczy tej piesni inne kobiety z plemienia, ktére sqg akuszerkami oraz
kobiety starsze. W rezultacie, gdy dziecko si¢ rodzi, starsze kobiety Spiewajg owg piesh, witajgc jego
przyjscie na $wiat. Przez czas, gdy dziecko rosnie, inni wspotplemiericy takze uczq sig piesni dziecka.

Gdy dziecko upadnie, uderzy si¢ lub skaleczy - znajdujqgca sie najblizej dziecka osoba dorosta pod-
nosi je i Spiewa mu jego piesn. Jesli dziecko zrobi cos dobrego, godnego pochwaly - wspéiplemiericy w do-
wod szacunku tez Spiewajg mu jego pies.

Gdy dziecko osiggnie dojrzatos¢ i juz jako dorosty czlonek plemienia, zrobi cos zlego, naruszajgc
normy wspoétzycia spotecznego, wowczas zostaje otoczone przez innych cztonkéw plemienia i cate plemig
spiewa mu jego piosenke. Ludzie z plemienia uwazajqg, Ze zachowania antyspoleczne mozna zmieni¢
poprzez mitos¢ i szacunek, a nie poprzez kary i odrzucenie. Wierzg, ze gdy cztowiek styszy swojg piesn,
to traci ochote czynienia przykrosci innym.

Trwa to przez cale Zycie cztowieka. A kiedy nadchodzi jego godzina $mierci, zbiera sie ponownie
cate plemie i $piewa jego piesh po raz ostatni...

Rodzice podejmujacy decyzje o urodzeniu ci¢zko chorego dziecka dajg zywe swiadectwo milosci
heroicznej. Takiego wyboru nie sposéb podjaé bez milosci i uniesé bez mitoéci. Swiadomie podejmuja
taki wybdr i (by¢ moze) jak nikt inny doswiadczaja tego, ze ,,mito$¢ nas rozumie” - takie motto przy-
$wieca pracy hospicjum perinatalnego im. ks. Jézefa Tischnera w Krakowie i nalezy uznad, ze jest ono
niezwykle trafne. Wspolczesny §wiat promuje wybory fatwe a odrzuca trudne i wymagajace poswie-
cen, zatem rodzice ci niewatpliwie ,,idg pod prad, ptynac do Zrédla”. By¢ moze wiedzg i czujg, Ze ich
dziecko prenatalne (cho¢ $miertelnie chore), na poziomie duchowym jest idealnie zdrowe, doskonate
i pigkne, ma swoja osobista godno$¢, jest wyjatkowe i niepowtarzalne, nalezy mu si¢ szacunek za zycia
i pamie¢ po $mierci.

Hospicjum perinatalne ,,swiadkiem” zwielokrotnionej zatoby

Zaloba jest reakcjg na strate i procesem adaptacji do niej (por. Barton — Smoczyniska, 2015; Do-
dziuk, 2007; Sanders, 2001). W powszechnym rozumieniu traktowana jest jako reakcja na $mier¢
osoby bliskiej. Tymczasem warto wiedzie¢, ze proces te uruchamia si¢ kazdorazowo jako reakcja na
strate (kogo$ lub czegos), ktéra byla dla nas po prostu wazna ($wiadomos¢ utraconego dziecinstwa,
roztaka z przyjacielem, bezpowrotna utrata sprawnosci fizycznej w wyniku wypadku, degradacja spo-
teczna, itp.). W tym kontekscie ludzie pracujacy w hospicjach perinatalnych sa $wiadkami zaloby
zwielokrotnionej (por. Kleszcz — Szczyrba, 2014; Kornas-Biela, 2008). Po pierwsze towarzysza rodzi-
com w zaakceptowaniu bezpowrotnie utraconego marzenia o urodzeniu zdrowego dziecka. Dziecko
prenatalne jest §miertelnie chore, nie wiadomo czy przezyje w tonie, a jesli przezyje i sie urodzi, to nie
wiadomo jak dlugo bedzie zyto po urodzeniu. ,,Przeciez nie tak miato by¢!”, zdaja sie krzyczeé dusze
zrozpaczonych rodzicéw. Uslyszenie niepomyslnej diagnozy prenatalnej, diagnozy o wadzie letalnej
dziecka, to straszna wiadomo$¢. Sposob jej przekazania ma kluczowe znaczenie. Jest to zadanie leka-
rza, ktdry z najwiekszg starannoscig powinien zadba¢ o to, aby sposob przekazania tej informacji byt
wspierajacy a nie dodatkowo traumatyzujacy. Ta sytuacja bedzie zapamietana przez rodzicéw na cale
zycie, wyzwolone emocje stang si¢ jak ,,flash” aparatu fotograficznego - zatrzymaja w sercu i psychice
te sytuacje tak, jak zatrzymuja czas zdjecia, ,,1 do 17 Po drugie, wraz z pojawieniem si¢ prenatalnej

3 Opracowanie na podstawie: Sobonfu Some: Welcoming Spirit Home: Ancient African Teaching to Celebrate Child-
ren and Community, http://www.sobonfu.com
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diagnozy wady letalnej, pojawia sie wizja nieuchronnej $mierci dziecka. Ow stan chronicznego ocze-
kiwania na $mier¢ przeplata si¢ ze stanem oczekiwania na cud. Jest to stan permanentnego stresu,
niezwyklej labilnosci emocjonalnej, wewnetrznego poznawczo - emocjonalnego chaosu. I wreszcie
trzecim wymiarem owej zwielokrotnionej zaloby, mozna by rzec konncowym i ostatecznym, jest realna
$mier¢ dziecka - jeszcze przed porodem, w jego trakcie lub tuz po urodzeniu.

Rodzicom zatem, od momentu ustyszenia niepomyslnej diagnozy prenatalnej, towarzyszy chro-
niczny lek, ktory powoduje ich ciagte ,,przebywanie” w przysztosci, w tym, co to bedzie, jak to bedzie,
kiedy to nastgpi- ten nieuchronny koniec? Taki stan generuje brak zanurzenia w terazniejszo$ci i moc-
no wplywa na zaburzenie budowania jakiejkolwiek wigzi, stanowigcej podstawowe zadanie okresu
ciazy. Czesto rodzice boja si¢ na-wigza¢ emocjonalng wigz ze $miertelnie chorym dzieckiem prenatal-
nym w poczuciu, ze to pomoze im tatwiej znie$¢ $mier¢ i 1zej przejs¢ przez zatobe. Tymczasem Zzycie
jest i toczy sie tutaj i teraz. Podstawowe zadanie, jakie stoi przed osobami zaangazowanymi w opieke
hospicyjna nad rodzicami i ich dzieckiem prenatalnym polega na utrzymaniu si¢ w terazniejszo$ci.
Kazda chwila kontaktu z dzieckiem jest darem, ktérego dziecko ofiarowuje rodzicom a rodzice ofiaro-
wuja dziecku, na cale zycie. Wszystko co nawzajem mogg sobie da¢ - to pickno §wiadomej obecnosci
i $Swiadomej wiecznej duchowej wigzi. Pigknie sens blisko$ci z bliskim zmartym oddaje angielski zwrot
»pass away” — oznaczajacy $mier¢ kogo$, z kim laczyla nas emocjonalna wiez. Jesli takowej wigzi nie
byto uzywa si¢ po prostu zwrotu ,,die”. Rzeczywisto$¢ perinatalnej opieki hospicyjnej zdaje si¢ koncen-
trowaé wokdt zbudowania przestrzeni dla waznosci owego ,,pass away’”.

Uruchomienie procesu zaloby — warunki poczatkowe

Mozna powiedzie¢, ze istnieja trzy zasadnicze warunki, ktérych spelnienie w decydujgcym stop-
niu wplywa na uruchomienie dobrego procesu zaloby po stracie dziecka prenatalnego, a sa nimi:
urealnienie faktu straty (swoisty dowod), uczestnictwo w rytuale pozegnania (pogrzeb) oraz urucho-
mienie naturalnej sieci wsparcia (por. Kleszcz — Szczyrba, 2011).

Urealnienie faktu straty (urealnienie $mierci) zwiazane jest bezposrednio z mozliwoscig zoba-
czenia ciala dziecka, przytulenia go, bezposredniego pozegnania w bardzo osobistych, intymnych wa-
runkach. Dla rodzicéw dziecka jest to czesto jedyna, unikalna i niepowtarzalna mozliwos¢ fizycznego
kontaktu z nim, stanowigca wspomnienie na cate zycie. Oczywiécie wazne jest wcze$niejsze psychicz-
ne przygotowanie rodzicéw na to wyjatkowo wazne spotkanie z dzieckiem; przygotowanie bedace
zadaniem psychologa, poloznikéw i neonatologa.

Drugim waznym warunkiem wejscia w proces dobrej Zaloby jest realizacja rytuatu pozegnania,
a zatem uczestnictwo w pogrzebie. Wazne, aby taka mozliwos¢ istniala dla obojga rodzicéw - dla
matki i dla ojca. W sytuacji, gdy matka wymaga dluzszej hospitalizacji po porodzie, warto zadba¢
o ustalenie takiej daty pogrzebu, aby mogta wzia¢ w nim udzial. W sytuacji, w ktérej mozna ofiarowa¢
swojemu dziecku tak niewiele, wazne jest, aby ofiarowaé wszystko, co jest mozliwe — kazda obecnos¢
i gest. Kazdy rytual stanowi naturalng granice pomiedzy tym, co byto a tym, co bedzie, wyraznie
oddziela dwie przestrzenie czasowe, Zyciowe etapy. Mozliwo$¢ uczestnictwa w nim porzadkuje we-
wnetrzny sposéb przezywania. Ponadto cmentarz staje sie naturalnym miejscem na rozpacz i refleksje,
na spotkanie w duchowym wymiarze, a sama jego przestrzen zaczyna pelni¢ funkcje terapeutyczna
(por. Dlugozima, 2016).

Wreszcie trzecim niezwykle waznym warunkiem uruchomienia dobrego procesu zaloby jest za-
funkcjonowanie naturalnej sieci wsparcia. W tym kontekscie Kierse (2005) — badacz procesu zaloby
— poréwnal proces zatoby do tzw. taniczacej procesji, ktéra corocznie odbywa sie w luksemburskim
miescie Echternach (rys. 14):

4 Zrédlo: http://www.unesco.org/culture/ich/en/RL/hopping-procession-of-echternach-00392
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Rys. 1. Taficzaca procesja w Echternach

Uczestnicy tej procesji poruszaja si¢ w charakterystyczny sposdb. Mianowicie stawiaja dwa kroki
w przdd, a jeden krok w tyt. Idg w szeregu po kilka oséb, trzymajac sie nie bezposrednio za rece ale
za posrednictwem biatych chust. Jest to trafna alegoria procesu zaloby. Poréwnanie to wskazuje na
kilka waznych elementéw tego procesu. Pierwszym z nich jest $wiadomos¢ ciaglego poruszania sie
do przodu, mimo momentéw przestoju (dwa kroki w przéd i krok w tyt), swiadczace o tym, ze zaloba
jest zmieniajgcym sie w czasie procesem, ktéry ma swoje tempo i dynamike, a nie znieruchomiatym
i niezmiennym stanem. Drugim elementem jest $wiadomos¢, ze zycie charakterystycznie zwalnia na
czas zaloby, nie toczy sie tak szybko i dynamicznie jak przedtem. Kolejnym jest swiadomos¢, ze mimo
przezywanego osamotnienia mozna zwrdcic sie o pomoc do innych (trzymanie sie za rece za pomocg
chust). I wreszcie ostatnim elementem jest $wiadomos¢, ze ten proces ma swoj koniec, stopniowo wy-
gasa (tak jak ta procesja kiedys si¢ konczy, a jej uczestnicy rozchodzg). Powyzsza metafora pokazuje
wyraznie, ze czynnikiem majacym ogromne znaczenie w procesie zatoby jest naturalna sie¢ wsparcia,
$wiadomo$¢ obecnosci drugich obok. Te role naturalnie powinna przyja¢ rodzina i bliscy rodzicow
po stracie dziecka, ale w strukturach hospicjum perinatalnego czesto pelni ja dodatkowo specjalnie
utworzona grupa wsparcia.

Warto zauwazy¢, iz w ostatnich latach narasta w spoteczenstwie zjawisko tzw. tabuizacji tema-
tyki $mierci, a takze wyrazne zubozenie rytualéw pozegnania (por. Kleszcz-Szczyrba, 2016). Ponadto
narastajace zjawisko medykalizacji sprawia, ze medycyna kolonizuje obszary spoleczne przynalezne
tradycji i kulturze (por. tamze). Dobrym tego przykladem jest ostatni zapis w amerykanskiej klasyfi-
kacji chor6b DSM-V, w ktérym na czas niepatologicznej zaloby przewidziano okres dwoch tygodni po
stracie. Utrzymujacy sie¢ ,,stan depresyjny” po tym czasokresie nalezy juz rozpatrywaé w kategoriach
choroby, a zatem leczy¢. Taka ocena sytuacji moze sukcesywnie powodowac, iz cztonkowie natural-
nej sieci wsparcia moga sami siebie uznac za ,,niekompetentnych” w niesieniu pomocy. Tymczasem
wielowiekowe tradycje przyjmowaly kulturowo czas jednego roku od straty jako przynalezny zatobie,
a wspierajaca obecno$¢ zyczliwych oséb stanowita gléwny zasob w radzeniu sobie. W takiej rzeczy-
wistodci - tabuizacji $mierci i zubozenia rytualéw — szczegélna dbato$¢ o godne pozegnanie dzieci
zmarlych w wyniku prenatalnych wad letalnych i otoczenie osieroconych rodzicéw wsparciem staje
sie dla nas wszystkich dodatkowym wyzwaniem.

Specyfika zaloby rodzicow po okoloporodowej stracie dziecka

Dobrym wprowadzeniem w temat specyfiki zaloby rodzicéw po okoloporodowej stracie dziecka
jest przypowie$¢ o dzbanie (Kleszcz-Szczyrba, 2014, s. 168-170):

»Pewnego dnia do medrca przyszta kobieta, ktéra w okresie cigzy stracita swoje dziecko. Nie wie-
dziala jak ma teraz zy¢, co w ogdle robié, na czym skupic swojqg uwage, wigc bardzo liczyta na dobrg rade
medrca. Opowiedziata mu o tym, co sig stato. Méwila o nadziei i oczekiwaniu, ktore nagle przerodzity
sie w szok i niedowierzanie. Medrzec spojrzat z troskq na kobiete po czym rzekl: ,Droga Matko idz do
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swojego domu, tam bedzie czekato na Ciebie rozwigzanie”. Kobieta zadziwila sig, ale postuchata rady
medrca. Wrocita do domu. Tam czekat na nig duzy pusty dzban. Nie rozumiala, jak duzy pusty dzban
moze jej pomoc w dalszym zyciu po stracie dziecka. Nastgpnego dnia wrécita do medrca. ,,Nie rozumiem”
- powiedziata. ,,Nie wiem, po co mi ten pusty dzban?”. Medrzec spojrzat na kobiete z troskg, po czym sie-
gngt po maly skrawek papieru i piéro. Bardzo starannie napisat cos na kartce, po czym zwingt jq i podat
kobiecie, mowigc: ,,Droga Matko idz do swojego domu, wejdz do izby w ktérej stoi dzban, nachyl si¢ nad
nim i przeczytaj na glos to, co jest zapisane na tej kartce”. Kobieta znowu zdziwita sig, ale postuchata
rady medrca. Wrécita do domu. Weszta do izby, w ktérej stat dzban, nachylita si¢ nad nim, odwineta
kartke papieru, ktorg otrzymata od medrca i glosno przeczytata jej tresc: ,Jestem Matkg”. A ogromny
dzban jeszcze kilkakrotnie powtérzyt echem jej stowa i po chwili zaczgl napetniaé sie jej tzami...

Kobieta, zmegczona placzem, zasnela. Kiedy sig obudzila, zobaczyla, ze dzban jest pusty.
SJak to?” — pomyslata. ,To niemozliwe, zeby dzban byt pusty, pamigtam jak wiele moich tez do niego
wylatam”. Po czym przy-pomniata sobie rade medrca, wzieta w dlonie kartke papieru, ktorg bardzo
starannie zapisal i powiedziata do wnetrza dzbana: ,Jestem Matkqg”. A ogromny dzban jeszcze kilkakrot-
nie powtérzyt echem jej stowa i po chwili ponownie zaczgl napetniaé sie jej tzami... Kobieta, zmeczona
placzem, ponownie zasnegta. Kiedy si¢ obudzila, zobaczyta, ze dzban znowu jest pusty. ,,Jak to?” - pomy-
slata. ,,To niemozliwe, zZeby dzban znowu byt pusty, pamigtam jak wiele moich tez do niego wylatam”.

Udata sig do medrca. Opowiedziata mu o tym, co sie stalo. ,,Czuje sig nieco lepiej, ptacz leczy moj
bol” - powiedziata. ,, Ale nie rozumiem, jak to mozliwe, aby méj dzban byt pusty, skoro wylewam do nie-
g0 tyle tez?”. Wtedy medrzec spojrzat z troskg na kobiete i rzekt: ,,Droga Matko, chwile przedtem zanim
do mnie przysztas, przyszedt do mnie Twoj mgz zatroskany o to, jak poradzic sobie po smierci Waszego
dziecka. Poradzitem Ojcu Waszego dziecka, aby ulepit dla Ciebie duzy dzban i zaniést go do Waszego
domu. Zapytaj wiec Jego, jak to sig stalo, Ze dzban jest pusty pomimo, ze wylewasz do niego tyle tez”.

Kobieta podzigkowata medrcowi i udata sig do domu. Tam czekat na nig mqgz. Przytulita si¢ do
niego i spytata: ,,Mezu, jak to mozliwe, Ze ten ogromny dzban, ktérego ulepites dla mnie i przyniostes do
domu jest pusty pomimo, ze wylewam do niego tyle tez?”. ,,Kochanie” — odpowiedzial mqgz. ,,Kiedy ty,
zmeczona placzem i tkaniem zasypiasz, ja wylewam Twoje tzy z tego dzbana...”. Kobieta jeszcze mocniej
przytulita sie do meza... ,,

A gdzie wylewasz te zy drogi mezu, przeciez ten dzban jest taki duzy, a pelen tez musi by¢ niezwy-
kle cigzki?” - spytata kobieta. ,Wiesz, to dziwne” - odpowiedzial mgz. , Ale im ten dzban jest cigzszy, tym
wigcej mam sity, aby go nies¢ w miejsce, gdzie wylewam tzy”. ,,Jak to mozliwe?” - zapytata zaskoczona
kobieta. ,Wylewam z niego tzy na szczycie géry - tak poradzil mi medrzec - a kiedy dzban jest pusty,
nachylam sig nad nim i wypowiadam wazne dla mnie stowa”. ,,Jakie to stowa?” - spytata kobieta. ,,Jestem
Ojcem” — odpowiedziat jej mgz i dodat: .1 wtedy Twoje tzy sptywajg juz ze szczytu gory w najdalsze do-
liny a echo moich stéw te doliny powtarzajg bez kovica. I zawsze mam sile, aby dotrzel na szczyt gory, bo
stamtgd Twoje tzy sptywajq najszybciej, a echo mojego glosu trwa najdtuzej...”.

To, co wysuwa si¢ na pierwszy plan to fakt, ze sposdb przezywania zaloby u ojca i u matki réz-
nig sie. Proces ten jest inaczej akcentowany przez obie strony, ma inng dynamike i przebieg. Zaloba
matki jest bardziej wylewna emocjonalnie, zaloba ojca bardziej zadaniowa. Warto informowac¢ o tym
pary rodzicielskie (psychoedukacja), gdyz te roznice w przezywaniu zatoby sg czestym powodem nie-
porozumien w relacji. Sama informacja moze wowczas pomdc uporzadkowaé emocje i wzajemne
postawy. Tym, co generuje najwicksze roznice w przezywaniu zaloby jest gleboko$¢ nawigzanej wie-
zi z dzieckiem, a ta moze zasadniczo rézni¢ sie u matki i ojca. Wazne jest uszanowanie u kazdego
takiego poziomu wiezi z dzieckiem jaki byl potrzebny i mozliwy do nawigzania. Jak wspomniano
we wstepie, rozwoj technologii medycznej, zwlaszcza nowoczesnej ultrasonografii, sprawia, ze dzisiaj
urealnienie fizycznej obecnosci dziecka jest niemal od poczatku mozliwe zaréwno dla matki jak i dla
ojca. A zatem, w konsekwencji, takze bardziej zauwazalna staje si¢ sama strata dziecka, nawet jesli ma
miejsce w pierwszym trymestrze cigzy. Niemniej mimo tych technologicznych mozliwosci to matka,
bedaca w stanie blogostawionym, ma mozliwo$¢ bezposredniego doswiadczania obecnosci dziecka
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prenatalnego i nawigzania wiezi z nim o wiele szybciej i glebiej niz ojciec. Takie jest ,,prawo natury”.
Nawigzywanie wiezi z dzieckiem prenatalnym jest jednak réwnie trudne dla obojga rodzicéw w chwili
pojawienia si¢ u niego $miertelnej wady. Dodajac do tego fakt, iz na nawigzanie tej wiezi wplyw maja
takze inne wazne czynniki, jak chociazby gotowos¢ do roli rodzicielskiej czy okolicznosci poczecia,
nietrudno wyobrazi¢ sobie chaos emocjonalny u rodzicéw $miertelnie chorego ptodu. To wszystko
sprawia, ze przezywanie zatoby po stracie dziecka prenatalnego (takze noworodka) bedzie u obojga
rodzicéw nieréwnomierne i nieharmonijne, jednym slowem po prostu rozne, stanowiac proces bar-
dzo zindywidualizowany. Réznice te przedstawione zostaly w ponizszym zestawieniu:

Zaloba matki
zazwyczaj glebszy poziom wiezi z dzieckiem
- inna niz ojca reakcja na strate
poziom urealnienia straty (pordd dziecka,
che¢ vs obawa zobaczenia dziecka po poro-
dzie i pozegnania go, (nie)mozliwo$¢ udziatu
w pogrzebie)
skupienie na emocjach, przezywaniu
bdl straty do$wiadczany jest zaréwno psy-
chicznie jak i ,,urealniony” fizycznie (trudny
okres pologu)
kobieta/matka jako potrzebujaca wsparcia
(stereotyp biorcy) - ryzyko zablokowania
empatii do meza

Zaloba ojca
zazwyczaj poziom wiezi z dzieckiem mniej
gleboki — inna niz matki reakcja na strate
poziom urealnienia straty ((nie)obecnosé
przy porodzie, che¢ vs obawa zobaczenia
dziecka po porodzie i pozegnania, (nie)moz-
liwo$¢ udziatu w pogrzebie)
skupienie na zadaniu, na dziataniu
bdl straty doswiadczany wylacznie psychicz-
nie ale czesto zablokowany; choruja soma-
tycznie (emocje zamkniete w chorobie)
mezczyzna/ojciec jako udzielajacy wsparcia
(stereotyp dawcy) - ryzyko zablokowania
wiasnych potrzeb

Uruchomienie pomocy dla rodzicéw, ktorzy doswiadczaja okotoporodowej straty dziecka, u kto-
rego zdia-gnozowano wade letalng w zyciu plodowym, powinno mie¢ miejsce od momentu posta-
wienia tej niepomyslnej diagnozy. Taka diugoterminowa i kompleksowa pomoc moze zapewnic ze-
spo6l hospicjum perinatalnego. Wéwczas dobrze wspoélpracujacy ,team hospicyjny” moze wesprzeé
rodzicéw zaréwno od strony psychologicznej, medycznej (potozniczo - neonatologicznej) i duchowe;.
Mozna zadba¢ o to, aby spelnione zostaly wszystkie warunki dobrego przezycia zaloby (godne in-
tymne pozegnanie z dzieckiem, pogrzeb, spoleczne wsparcie). W pracy z rodzicami po stracie (zwie-
lokrotnionej stracie) na kazdym etapie nalezy mie¢ jasno$¢, ze kazde dziecko ma dwoje rodzicow.
Dlatego uruchomiona pomoc kazdorazowo musi by¢ skierowana do pary rodzicielskiej (nie tylko do
matki). Wazne jest odbarczenie ojca dziecka z roli podstawowego Zrédta wsparcia dla matki dziecka.
Wazne jest wzajemne poznanie wzorca przezywania zaloby — dla kobiety odkryciem moze by¢ bar-
dziej zadaniowe (a mniej emocjonalne) przezywanie bolu osamotnienia przez mezczyzn, tak dalekie
od wylewnego wzorca kobiecego. Moze to by¢ tez odkrywcze dla samych mezczyzn. W tym kontekscie
udzial mezczyzn - ojcoéw w grupach wsparcia musi mie¢ wlasng przestrzen i osobliwy sens w postaci
zapewnienia im czynnego rozladowania emocji (np. wspdlna meska wyprawa w gory, gra sportowa,
spacer). Zapraszanie me¢zczyzn do kobiecego wzorca jest dla nich trudne do wytrzymania i na swoj
sposob ,,nienaturalne”. Zapraszanie kobiet do meskiego wzorca jest dla nich trudne do zaakceptowa-
nia i na swoj sposob ,,lekcewazace”. Mezczyzni sg zwykle bezradni wobec bolu emocjonalnego kobiet,
natomiast kobiety rozdraznione postawa mezczyzn, zarzucajac im brak emocjonalnego przezywania.
Tymczasem nie ma dobrych i ztych drég zaloby. Jest to proces niezwykle zindywidualizowany w swym
wymiarze obrazowym i czasowym. Potrzebuje po prostu wybrzmienia.

78



Zakonczenie, czyli od ,,dlaczego” w kierunku ,,po co”

Jak wspomniano wczesniej, czas zaloby jest czasem laczacym dwa etapy w zyciu - etap zycia
z kims z etapem zycia bez tego kogos. Kiedy $mier¢ nastepuje wbrew obowigzujacej logice (a taka jest
$mier¢ dziecka, ktére niedawno zostalo powotane do zycia) wéwczas nastepuje silna koncentracja na
pytaniu: ,,dlaczego to sie stalo?”. Niestety pytanie to najczesciej pozostaje bez odpowiedzi, wzmagajac
zal i rozpacz. Dodatkowo to pytanie zatrzymuje na przesztosci (etapie zycia z kims$), blokujac pojscie
w przyszto$¢ (etap zycia bez tego kogo$). Jednym z waznych etapdw procesu zaloby jest zgoda na odej-
$cie konkretnej osoby (por. Sanders, 2001). Oczywiscie jest ona poprzedzona ogromnag wewnetrzng
walka obronng przed uznaniem tego faktu. Natomiast uznanie go zaczyna by¢ uwalniajace i leczace.
Woéwcezas mozna stopniowo przejs¢ do pytania: ,,po co to sie stalo?”. To pytanie otwiera przestrzen
zwigzang z przysztoscig. Odnalezienie glebszego sensu $mierci, zwlaszcza $mierci dziecka, staje sie dla
rodzicow sita napedowa do zycia, najczesciej glebszego i pelniejszego, po prostu lepszego...
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Katarzyna Konczelska

Zaloba ojcow w $wietle ograniczen spoleczno-
kulturowych

»Zaloba jest procesem trwajacym w czasie, ktérego istota pozostaje zmaganie sie z bolem i cier-
pieniem po stracie bliskiej osoby” (Kubacka Jasiecka, 2010). To diugotrwaly proces, ktory przejawia
sie zréznicowanymi objawami i zachowaniami zaleznymi od rodzaju straty i indywidualnej sytuacji
osoby przezywajacej zatobe. Podczas zatoby potrzeba wyrazania swoich uczu¢ jest sprzeczna z trady-
cyjna rola meska, w ktdérej mezczyzna ma by¢ silny i ma wspiera¢ swoja partnerke (Doka, Martin 2000;
Wallerstedt, Higgins 1996).

Kobiety i mezczyzni przezywaja zalobe w odmienny sposéb. Ich podejscia do radzenia sobie
z bdlem, intensywnoscig straty roznig sie. Laczy sie to ze stereotypowymi rolami kobiet i mezczyzn,
ktére przektadajg sie na to, co uwazane jest za ,,poprawne” zachowanie przedstawicieli danej plci.
Czesto zaklada sie, ze reakcja kobiet bedzie o wiele bardziej emocjonalna, odczuwany bdl bedzie wiek-
szy. W kontekscie $mierci dziecka, matki sa osobami, ktore strata dotyka najmocniej. Ojcowie nie sg
postrzegani jako osoby, ktére rowniez przezywaja strate, lecz ktore wspoétuczestniczg w zalobie prze-
zywanej przez kobiete.

W obecnych czasach, w kulturze, w ktérej zyjemy, dominuje nastawienie na zdobywanie, roz-
wdj, doswiadczanie szczescia i osiggnie¢ osobistych. Osoby cierpigce sg znacznie mniej popularne
w towarzystwie niz osoby zadowolone, skupione na szeroko rozumianym osigganiu sukcesu. Czgsto
rodziny doswiadczajace straty zamykaja sie w swoich domach, we wlasnym $wiecie, pograzone w bélu
i tesknocie. Ponadto sam fakt umierania dzieci nadal jest spotecznym tabu. Kulturowy ,,nakaz zycia”
wypiera mozliwos¢ swobodnej ekspresji jezykowej na temat $mierci, szczegdlnie kiedy dotyczy ona
najmlodszych czlonkéw spoleczenstwa (Yalom, 2008).

Wspdlczesnie mozna obserwowad rdzne zmiany w zakresie stereotypdéw dotyczacych rdl plcio-
wych. Kobiecos¢ i mesko$¢ stanowig kulturowe przeciwiefistwa — gdy zmienia si¢ jedno, drugie pod-
dawane jest w watpliwos$¢. Wersja nowoczesna mezczyzny wymaga od niego partnerskiego stosunku
do kobiet, przy zachowaniu sily psychicznej i koncentracji ,na pracy zawodowej jako najwazniejszej
dla meskiej samooceny” (Mandal, 2004). Ma to niewatpliwie duzy wplyw na ojcowskie przezywanie
zatoby po dziecku, na okazywanie zalu oraz trudno$ci w odnalezieniu si¢ w tej roli. Ponadto widoczne
sa oczekiwania dotyczace osiagania sukceséw zyciowych, zapewnienia rodzinie godnego bytu, wy-
grywania i nieokazywania stabosci. Zbyszko Melosik nazwat ten stan ,kryzysem meskosci”. Zwrdcit
uwage na fakt, iz ,wspdlczesny mezczyzna znalazt si¢ w swoistej ,,pulapce socjalizacyjnej”, polegajacej
na trudnos$ci w okresleniu kim ma by¢, aby by¢ mezczyzna?” (Melosik, 2006). Autor ma tu na uwadze
dylematy zwigzane z wyborem sposobu meskiego funkcjonowania: czy rozwija¢ w sobie tradycyjne,
meskie cechy czy tez powinien rozwija¢ w sobie kobiece, wrazliwe strony swojej psychiki, co z kolei
kojarzy sie z ,niemeskoscig’, odczytywang takze ze strony kobiet. W konsekwencji mezczyzna (szcze-
golnie mlody) waha si¢ w kreowaniu siebie, nie wie jaki tak naprawde ma by¢.

1. Utrata dziecka - statystyki

Smier¢ dziecka jest relatywnie czestym i niezwykle bolesnym do$wiadczeniem. Raport przed-
stawiony przez Gléwny Urzad Statystyczny wskazuje, iz w latach 2011-2015 umarto facznie 8370
niemowlat (GUS, Rocznik Demograficzny 2016). Ponadto, kazdego roku umiera kilka tysiecy dzieci
i mlodych dorostych w wieku od 1 do 29 roku zycia (GUS, 2016).
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Szczegblowe statystyki przedstawia ponizsza tabela (Tabela 1).

Tabela 1.

Umieralno$¢ niemowlat, dzieci i mtodych dorostych w Polsce. Dane zebrane na podstawie GUS.

Lata Zgony Zgony Zgony Zgony dzieci Suma
niemowlat od niemowlat od niemowlat i mlodych zgonow
0do 27 dni 28 do 365 dni ogoétem dorostych

od 1-29 lat

2011 1258 578 1836 6064 7900

2012 1276 515 1791 5692 7483

2013 1164 520 1684 5442 7126

2014 1084 499 1583 5130 6713

2015 1067 409 1476 4818 6294

Oznacza to, iz kazdego roku przybywa srednio ponad 14 tysiecy osieroconych rodzicéw, matek
i 0jcOw, oraz $rednio dwa razy tyle doswiadczajacych straty dziadkéw czy rodzenstwa.

2. Doswiadczenie utraty dziecka

Utrata potomka znaczgco pogarsza funkcjonowanie psychospoteczne rodzicéw (Moore, 2007-
2008). Badania pokazuja, ze $mier¢ dziecka uwazana jest za bardziej traumatyczne przezycie niz
$mier¢ wspétmalzonka (Dyregrov, 1990). Dowiedziono takze, ze proces zaloby po stracie potomka
jest dtuzszy (Lehman, Wortman, Williams, 1987) i bardziej narazony na patologizacje¢ (Rando, 1986).
Osamotnieni rodzice mogg tez czesciej doswiadczaé psychicznych i somatycznych probleméw zdro-
wotnych, takich jak: ciezka depresja (Sanders, 1989), fizyczne wyczerpanie (Rando, 1986), bezsennos¢
(Bowlby, 1980), zaburzenia dysocjacyjne lub somatoformiczne (Luszczynska, 2011), a nawet trwala
zmiana osobowosci w wyniku powiklanego przebiegu zaloby. Zauwazono réwniez, ze pograzeni w za-
tobie rodzice czesto majg napiety i dysforyczny afekt, zwigzany z doswiadczaniem swojej bezradnosci
wobec utraty.

Odczuwany gniew kierowany jest nie tylko wobec najblizszego otoczenia, ale przede wszystkim
wobec samego siebie, w wyniku narastajacego poczucia winy (Johnson, 1987). Pomimo znalezienia
zwigzku miedzy poczuciem winy a do$wiadczeniem traumatycznym, w dalszym ciagu istnieje nie-
wiele publikacji, ktére dokladnie opisuja to zjawisko. Kendall C. Browne (Browne i in., 2015), jedna
z nielicznych badaczek zajmujacych si¢ problemem potraumatycznego poczucia winy, upatruje jego
przyczyny w negatywnej ocenie wlasnego zachowania (tj. nieodpowiedniego dziatania lub braku dzia-
tania) w trakcie wydarzenia traumatycznego. Wskazuje ona réwniez, ze ludzie nieodczuwajacy po-
traumatycznego poczucia winy lepiej radzg sobie z traumg (Browne i in., 2015).

Ponadto trudno wspiera¢ malzonke gdy ostabieniu ulega wiez partnerska (32,5% badanych
stwierdzilo, ze ich relacje ulegly pogorszeniu, 7,5% ze aktualnie ich malzenstwo przechodzi kry-
zys). Zona - matka zmartego dziecka — w bélu i rozpaczy moze réwniez oskarzaé meza, ze nie
cierpi tak jak ona (blisko potowa badanych przynajmniej kilka razy ustyszala takie stwierdzenie).
(Badania wlasne, 2013)

3. Mechanizmy zdrowienia i odzyskiwania dobrego samopoczucia po traumie

Jak podkresla Aleksandra Luszczynska (2011), niezbedne w procesie adaptacji jest przetworze-
nie do§wiadczenia traumatycznego w taki sposéb, aby zasymilowa¢ traumatyczne wspomnienia z po-
siadanymi wcze$niej pozytywnymi fundamentalnymi przekonaniami na temat $wiata, tj. zatozeniem
o tym, Ze jest on bezpieczny, przewidywalny, a ja jestem osoba warto$ciowg. Zgodnie z Teorig Roz-
bitych Zalozen Ronnie Janoft-Bulman (Janoff-Bulman, 1989) twierdzenia te maja posta¢ schematéw
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poznawczych (obejmujacych wiedze jak i zakres dzialania), a ich zbidr nazywany jest ,,zalozeniowym
$wiatem” jednostki (Zatuski, 2013). Koncepcja ta jest stosowana od 1989 r. w diagnozie i pomocy
psychologicznej osobom bedacym pod wplywem stresoréw traumatycznych (Zatuski, 2013). ,Zatoze-
niowy $wiat” sktada sie z trzech kategorii przekonan: o zyczliwo$ci otaczajacego $wiata, o sensownosci
i wyttumaczalnosci zjawisk zyciowych, a takze stwierdzen ksztaltujacych dobre zdanie o samym sobie
(warto$ciowo$¢ cztowieka). Janoftf-Bulman zaktada w swojej koncepcji, ze w efekcie doswiadczenia
traumatycznego, jednostka jest niejako zmuszona do zderzenia swoich dotychczasowych schematéw
poznawczych i $wiatopogladu z rzeczywisto$cia, co najczesciej spotyka sie koniecznoscig ich ponow-
nego zdefiniowania. Innymi stowy, ,,zalozeniowy $wiat”, chociaz bezposrednio uczestniczy w ksztat-
towaniu reakeji czlowieka na wydarzenia zyciowe, staje si¢ dla niego rozpoznawalny dopiero w sy-
tuacjach skrajnych i nieprzewidzianych, kiedy to identyfikuje on niektdre ze swoich podstawowych
przekonan poznawczych, by dokonac ich przeformutowania. Schematy poznawcze wplywaja na ocene
powagi zdarzenia, wybdr sposobdw radzenia sobie oraz modyfikuja reakcje afektywna na nie (Zatu-
ski, 2013).

Dowiedziono, ze czynnikiem znaczacym dla procesu adaptacji po $mierci dziecka, jest jako$¢
otrzymywanego wsparcia spolecznego, ktére moze modyfikowa¢ nasilenie i dlugo$¢ procesu zatoby
(Davies, 1999; Fanos, 1996; Murphy i in., 1999). Jest ono uznawane za jeden z najwazniejszych zaso-
béw sprzyjajacych adaptacji potraumatycznej, asymilacji wspomnien potraumatycznych, akceptacji
doswiadczenia traumatycznego oraz nadawaniu mu znaczenia. Zaklada sie, ze wsparcie spoleczne
posredniczy pomiedzy sytuacja traumatyczng a jej konsekwencjami dla jednostki. Wplywa ono bo-
wiem na prezentowanag reakcje wobec doswiadczenia stresogennego poprzez zmniejszenie nasilenia
negatywnych emocji, wzrost iloéci emocji pozytywnych i obnizenie poczucia winy. Tym samym, w za-
leznosci od jego jakosci, inna bedzie zachodzi¢ relacja, miedzy nasileniem wydarzenia stresogennego
a wystepowaniem symptomoéw potraumatycznych, wérdéd oséb z wysokim oraz niskim poziomem
wsparcia emocjonalnego (Luszczynska, 2011).

Kolejnym czynnikiem determinujacym reakcje jednostki wobec traumatycznego do$wiadczenia
utraty dziecka, jest nadzieja podstawowa. Rozumiana jest ona jako zbiér ,,przeswiadczen o stabilnym
porzadku $wiata i jego przychylnosci ludziom” (Trzebinski, 2003). Przy czym, jak podkreslaja polscy
badacze zajmujacy sie tym konstruktem, Mariusz Zigba i Jerzy Trzebinski, nadzieja podstawowa skta-
da sie nie tylko z komponentu poznawczego, lecz réwniez afektywnego, ktéry wplywa na interpreta-
cje doswiadczanych zdarzen. Osoby, ktére cechuje wysoka nadzieja podstawowa tatwiej godza sie ze
$miercig dziecka i rzadziej do$wiadczajg patologizacji procesu zaloby.

4. Stereotypy rol ptciowych i oczekiwania wobec ojca

»Stereotypy rol plciowych to zbidr przekonan o tym, jakie rodzaje aktywnosci s3 odpowiednie
dla kobiet i mezczyzn” (Mandal, 2004). Dotyczy to spoleczno - kulturowych oczekiwan, ktére maja
spelnia¢ jednostki w okreslonych sytuacjach spolecznych. Na przyktad mezczyzni maja wieksze przy-
zwolenie na naduzywanie alkoholu niz kobiety, natomiast kobiety maja wigcksza swobode w wyraza-
niu smutku i bezradnosci. Istniejace roznice miedzyplciowe w ekspresji emocji przyczyniaja sie do
powstawania stereotypu, ze kobiety sa bardziej uczuciowe a me¢zczyzni bardziej racjonalni (Mandal,
2004). W kontekscie przezywania zaloby mozna zalozy¢, ze od kobiet oczekuje si¢ wigkszego wyrazu
emocjonalnego: placzu, zewnetrznego okazywania zalu w postaci czarnego ubioru, wycofania z zycia
spolecznego. Jednakze od mezczyzn czesto oczekuje si¢ pelnego oddania partnerce i pomocy w prze-
pracowaniu przez nig czasu zaloby. Odbiera im to w wielu przypadkach prawo do przezywania zaltoby;,
okazywania stabosci i nieradzenia sobie ze stratg. Ojcowie czesto sami odbieraja sobie prawo do prze-
zywania zaloby, postrzegajac siebie jako silniejszych od swojej partnerki, nadal odczuwaja potrzebe
uzyskania wsparcia w procesie radzenia sobie ze $miercig dziecka.

Oczekiwania spoleczne zawierajg gtéwne zakazy zwigzane z okazywaniem uczué przez mez-
czyzn, takie jak ,chtopaki nie ptaczg”; ,,prawdziwi mezczyzni nie pokazujg swoich uczué” itp. Ponadto
widoczne s3 oczekiwania dotyczace osiagania sukceséw zyciowych, zapewnienia rodzinie godnego
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bytu, wygrywania i nieokazywania stabos$ci. Sam proces przepracowywania zaloby u mezczyzn opiera
sie na potrzebie jak najszybszego powrotu do normalnosci, ponownego przejecia kontroli nad wta-
snym zyciem, a tym samym umozliwienie matce dziecka na posiadanie jak najwiekszego wsparcia.

5. Ojcowie a radzenie sobie ze stratg dziecka

W badaniach przeprowadzonych w zakresie radzenia sobie ze stratg dziecka, wiekszo$¢ ojcow
powiedziala, ze powrdcita do pracy w pierwszym miesigcu po $mierci dziecka i skupila si¢ na wykony-
waniu obowigzkéw oraz na wspieraniu zony: jako jedyny zywiciel rodziny zajatem sie pracg, ale duzo
czasu po$wiecam zonie i starszej corce; duzo pracowatem, a w chwilach wolnych przebywatem z zong
by by¢ blisko niej; rozpacz, praca; pracowalem, pilem alkohol; praca, wyjazdy poza dom - wszedzie
gdzie si¢ dato; wspieralem Zone. (Badania wtasne) Ojcowie starali sie sami udziela¢ wsparcia, tracac
w ten sposob szanse, czy tez mozliwo$¢, otrzymania go od najblizszych. Innym wyttumaczeniem moze
by¢ réwniez trudnos¢ z jaka mezczyzni byli w stanie prosi¢ o pomoc, czy tendencja do samodzielnego
radzenia sobie z problemami (charakterystyczna dla kulturowego wzorca narzuconego plci meskiej).
Bibby, przy wykorzystaniu analizy jako$ciowej, podjela problem sytuacji ojcéw po stracie dziecka.
Mezczyzni probowali bezzwlocznie odzyskaé poczucie kontroli poprzez powrét do dziatania najszyb-
ciej jak tylko to byto mozliwe (Bibby, 2001).

Ponadto liczne wyniki badan pokazuja, Ze po $mierci dziecka, zal ojcéw byl zwigzany ze zwiek-
szonym spozyciem alkoholu i narkotykéw, w celu unikniecia bolu utraty. Takie zachowanie czesto
byto wynikiem depresji (Bendt, 2000). Wczesniejsze badania wykazaly, ze pejoratywne konsekwencje
to podwyzszone ryzyko zachorowania na choroby fizyczne, choroby psychiczne, i zwiekszone ryzyko
$mierci (Cowles 1996; Hogan i wsp. 1996; Jacub 1993). Niektérzy mezczyzni doswiadczyli diugo-
trwalej depresji i choroby psychicznej, ktéra moze by¢ czesciowo zwigzana z nastepstwami zaloby
po stracie dziecka (Kuronen 1998). Julie Wood i Elizabeth Milo (2001) wérdd negatywnych rezulta-
tow wymienily: choroby psychiczne, depresje i odcigcie od relacji z innymi ludzmi. Unikanie smutku
i thumienie emocji, oraz przedwczesne zaprzestanie zatoby, s skutkiem mitu, ktéry méwi, Ze nie ma
potrzeby konfrontacji zalu.

Niemniej jednak, reakcje te nie maja wylacznie negatywnego znaczenia - niektérzy zatobnicy
wykorzystuja forme unikania jako strategii radzenia sobie ze stresem (Poijula 2002, za: Aho, Tarkka
2006). Podczas zatoby potrzeba wyrazania swoich uczuc jest sprzeczna z tradycyjng rola meska, w kto-
rej mezczyzna ma by¢ silny i ma wspiera¢ swoja partnerke (Wallerstedt, Higgins 1996). Konsekwencje
zalu po $mierci dziecka moga przynies¢ pozytywne i negatywne zmiany w zyciu ojcédw. Po stracie
dziecka, ojciec moze mimo wszystko odnalez¢ w sobie sile do odkrycia nowych wartosci. Wood i Milo
(2001) stwierdzily, ze $mier¢ dziecka miala pozytywny wplyw na §wiatopoglad ojcdw oraz na rozwdj
ich zyciowych celow.

6. Grupa badawcza i metody badawcze

Badania ilo$ciowe z wykorzystaniem kwestionariusza standaryzowanego zostaly przeprowadzo-
ne wéréd mezczyzn, ktorzy doswiadczyli $mierci swojego dziecka. W badaniu wzieto udzial czter-
dziestu jeden mezczyzn w przedziale wiekowym 18- 65 lat. Najwicksza liczba respondentow (41%)
znajdowala sie w przedziale wiekowym od 35 do 45 roku zycia. 54% badanych posiadalo wyzsze wy-
ksztalcenie (petne badz niepelne, tzw. wyzsze zawodowe), pozostala czg$¢ posiadala wyksztalcenie
zawodowe lub $rednie. Zatrudnionych na pelny etat bylo 65%; 23% mialo wlasng dzialalno$é; 5%
pracowalo na zmiany; 3% stanowili emeryci/rencisci. 93% respondentéw bylo zonatych, 5% rozwe-
dzionych, 3% kawaleréw. Sredni staz matzeniski w tej grupie wynosit okoto dziewietnastu lat.

7. Wyniki badan
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Problemy emocjonalne zostaly odnotowane przez 73% badanych. 15% ankietowanych odczuwa-
to problemy matzenskie, 7% problemy zdrowotne, 5% problemy rodzinne. 56% respondentéw powie-
dzialo, ze w czasie zatoby najbardziej brakowato im zrozumienia. Czgsto wskazywano réwniez na brak
wsparcia emocjonalnego (36%), mozliwosci porozmawiania o dziecku (31%), mozliwosci przezywa-
nia smutku (21%). Pomimo tego, Ze ojcowie czgsto sami odbieraja sobie prawo do przezywania zaloby,
postrzegajac siebie jako silniejszych od swojej partnerki, nadal odczuwaja potrzebe uzyskania wspar-
cia w procesie radzenia sobie ze $miercig dziecka. Sam proces przepracowywania zaloby u mezczyzn
opiera sie na potrzebie jak najszybszego powrotu do normalnosci, ponownego przejecia kontroli nad
wlasnym zyciem, a tym samym umozliwienie matce dziecka posiadania jak najwiekszego wsparcia.

Wplyw stereotypéw dotyczacych tradycyjnej roli mezczyzny prowadzi do tego, ze pozostaje on
osamotniony w zalobie. Traci nie tylko dziecko, mozliwos$¢ do przepracowania jego $mierci, lecz réw-
niez w wielu przypadkach traci kontakt i zwiazek ze swoja partnerka. Wsroéd wszystkich badanych
20% czesto spotkalo sie z pretensjami ze strony partnerki dotyczacymi tego, ze nie cierpig tak bardzo
jak one. Takie stwierdzenie ustyszalo kilka razy pozostatych 20% respondentéw. Ankietowani zostali
spytani ,,jakie sg oczekiwania wobec mezczyzny, ktéremu zmarto dziecko?”. 69% stwierdzito, ze nalezy
przede wszystkim zajaé si¢ wspieraniem partnerki. Jako najwazniejsze zadanie zyciowe, stojace przed
typowym mezczyzna, 73% wskazalo na zapewnienie rodzinie godnego bytu, 23% na stworzenie ro-
dziny. Ponadto w wypowiedziach badanych, cechami opisujacymi prawdziwego mezczyzne jest w 81%
dbanie o swoja rodzing.

Znaczna wiekszo$¢ ojcow, uczestniczacych w badaniu, przyznala, ze powrécita do petnienia
obowiazkéw zawodowych w pierwszym miesiacu. Tymczasem do$wiadczenia w grupach wsparcia
pozwalaja stwierdzi¢, ze kobiety czesciej korzystaja ze zwolnien lekarskich, a jezeli sytuacja materialna
w domu jest zadowalajaca, to opdzniajg swéj powrdt do pracy.

Wykres 1. Korzystanie przez ojcow i matki ze specjalistycznej pomocy.
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Zgodnie z wynikami, 40% badanych ojcéw skorzystato ze specjalistycznej pomocy (psychologa,
psychiatry, psychologa i psychiatry lub z grup wsparcia dla rodzicéw po stracie) w zakresie swojego
stanu emocjonalnego - czyli blisko o polowe mniej niz w przypadku partnerek. W duzej mierze wy-
nika to z faktu, iz cz¢$¢ z nich nie ma zaufania do tego rodzaju specjalistow. Niektorzy nie udali si¢ do
lekarza psychiatry pomimo probleméw.

Przebadana zostala rdwniez kwestia réznic w poziomie depresji i poczuciu sensu zycia. Kobiety
przejawialy znaczaco wyzszy poziom depresji niz mezczyzni. Wykazywaly rowniez znaczaco nizszy
poziom poczucia sensu zycia po $mierci dziecka. Jesli chodzi o poziom rozbudowania sieci wsparcia
mezczyzni posiadali istotnie mniejsze grupy wsparcia. Nalezy jednak pamigtaé, Ze nawet jesli ograni-
czali je z wlasnej woli réwnoczesnie czuli ich brak oraz wykazywali potrzebe kontaktu z ludzmi, ktérzy
okazaliby im wsparcie. Laczy sie to réwniez z odczuwaniem potrzeby wsparcia.

Przebadano réwniez réznice w korzystaniu z profesjonalnej pomocy w przypadku kobiet i mez-
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czyzn. Mezczyzni zdecydowanie rzadziej korzystali z pomocy specjalistow. 60% ojcow nie korzystalo
z profesjonalnej pomocy w poréwnaniu do 23,1% matek. 42% ojcéw odnotowato brak potrzeby kon-
taktu z psychologiem, 17,5% stwierdzito, ze nie darzy ich zaufaniem. Z pomocy psychologa skorzysta-
to jedynie 12,5 % mezczyzn w poréwnaniu do 30,8% kobiet.

Istotny jest fakt, iz sposréd 10% badanych, ktérzy brali udzial w spotkaniach grup wsparcia dla
rodzicéw po stracie dziecka, % respondentdéw okreslito swoje relacje z partnerka jako duzo lepsze badz
lepsze od tych sprzed tragedii (glebsza wiez emocjonalna). Tak wysoki wynik zadowolenia ze zwigzku
w tej grupie moze by¢ zwiazany z bliskos$cia, ktéra miala szanse sie wytworzy¢ w czasie wspolnego
przechodzenia zaloby, podczas spotkan grup wsparcia.

8. Wnioski

Z przeprowadzonych rozwazan wynika, ze stereotypy dotyczace pici meskiej oraz oczekiwania
spoleczno kulturowe ze strony otoczenia, sg powigzane z mozliwoscig okazywania i sposobem prze-
zywania przez ojcow zaloby po stracie dziecka.

Po pierwsze, zauwazone w badaniach tendencje pozwalaja sadzi¢, iz nastepuje powolna zmia-
na w sposobie postrzegania roli meskiej, polegajaca na potaczeniu wizerunku mezczyzny ,twardego”
z mezczyzng ,,miekkim” Wspoltczesny mezczyzna funkcjonuje w czasach zmiany kulturowego wy-
obrazenia wzorca meskosci, moze wobec tego czu¢ si¢ zagubiony wérdd sprzecznych koncepcji sposo-
bow realizowania meskiej roli.

Po drugie, stereotypy dotyczace meskiej roli oraz spoteczne oczekiwania otoczenia z pewnoscig
maja zwiazek z faktem, iz w obliczu tak wielkiej tragedii jaka jest $mier¢ dziecka mezczyzni rzadziej
korzystaja z pomocy psychologicznej i medyczne;.

Po trzecie, z wypowiedzi ojcéw, dotyczacych wspierania zony wynika, iz postrzegaja siebie jako
osoby silniejsze, mogace skupi¢ si¢ na pomocy partnerce w tak trudnej chwili. Nastawienie zadaniowe
sprawia, ze ojcowie sami rezygnuja badz minimalizujg mozliwo$¢ otrzymania wsparcia spotecznego.
Sami bowiem staraja si¢ wspomaga¢ matki swoich dzieci. Jak wiadomo wsparcie polega w duzej mie-
rze na towarzyszeniu, byciu przy danej osobie gdy tego potrzebuje, a takze miedzy innymi na odcigza-
niu jej, zaopiekowaniu sie nig (Sek, Cieslak, 2011).

9. Podsumowanie

Sytuacja ojca w obliczu $mierci dziecka pelna jest paradokséw. Z jednej strony odbiera sie im
prawo do rozpaczy po utracie dziecka, przezywania zaloby, z drugiej strony pojawiaja si¢ wyrzuty, ze
nie cierpia tak jak matki, badz zbyt szybko powrdcili do wezesniej wykonywanych obowiazkéw. Istot-
ne jest takze to, ze pomimo, iz mezczyzni sami ograniczaja sobie mozliwo$¢ otrzymania wsparcia od
otoczenia, to jednak odczuwaja jego brak.

Informacje wynikajace z powyzszych rozwazan pokazuja potrzeby mezczyzn przezywajacych
strate swojego potomka. Z badan wynika, ze stereotypy dotyczace roli mezczyzny i wymagania ze stro-
ny spoteczenstwa, naktadaja na ojcéw w okresie Zaloby zadania, ktdre poteguja ich tragedie, utrud-
niajac w ten sposob lub nawet uniemozliwiajac konstruktywne poradzenie sobie z utrata. Kulturowo
narzucone stereotypy dotyczace plci meskiej nakazuja by¢ ,twardym”, samemu przezwycieza¢ swoje
trudnosci, trzymac sie, nie okazywac stabosci nawet w kryzysowych sytuacjach. Otoczenie oczekuje
od mezczyzny, ze zajmie sie wspieraniem swojej zony, jakby zapominajac, Ze on réwniez przezywa
strate. Wobec tego ojcom do$¢ trudno przyzna¢, ze majg prawo do tego by sobie nie radzi¢, lub by
przezywa¢ zatobe w sposob podobny do kobiet.

Dla specjalistow i otoczenia osieroconych rodzicéw kluczowe powinno by¢ to, iz wspieranie oj-
cOw po $mierci dziecka nie musi oznacza¢ nowych metod. Jedna z mozliwosci jest podejscie systemo-
we, w ktorym wszyscy czlonkowie rodziny sa otoczeni uwaga, nie tylko zmarle dziecko i jego matka
(Aho, Tarkka, 2006).
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Tadeusz Gadacz
Enigma cierpienia

»Pocieszanie ma swe granice, gdzie nie wystarczq wszelkie stowa, tam zbedne jest kazde stowo™

Cierpienie jest jednym z bardziej dojmujgcych doznan zyciowych. Cho¢ niepojete i czesto trud-
ne do udzwignigcia, splecione jest z Zyciem w sposéb nierozdzielny. Nie jest jakim$ szczegdlnym przy-
padkiem, ktory sie przytrafia, ale czyms, bez czego Zycie nie bytoby mozliwe. Kazdy wczeéniej czy
pozniej doznaje cierpienia, gdyz jest ono ceng jaka placimy za pragnienia, ceng zycia. Od cierpienia
nie mozna uciec. ,Szczeécie umyka przed swoim mysliwym coraz dalej. Cierpienie przybliza si¢ do
uciekiniera tym bardziej, im szybciej on ucieka” - pisal Maks Scheler. Zmierza ono jak cien za kazda
stoneczng radoscig zycia. Dlatego skarzyt sie na Zycie anonimowy starozytny autor: ,, Kt6z by sprostat
tobie, o zycie, gdyby nie $mier¢? Niezliczone twoje niedole - cigzko je dzwigac i umkna¢ im trudno.
Rzeczy, ktdre z natury s piekne - te s3 dobre: ziemia, morze, gwiazdy, $wiatlo ksiezyca, blask stonca.
A poza nimi - tylko trwoga i bol. Jesli dasz nam chwile radosci, zaraz placi¢ za nia trzeba cierpieniem™.

Cierpienia maja rozmaite zrodla. Z jednej strony sg to réznego rodzaju braki: gtéd, nedza, cho-
roba, kalectwo, bezradna staro$¢. Z drugiej, namietnosci wypltywajace z migdzyludzkich stosunkdow:
mito$¢, zazdro$é, zawisé, osamotnienie. Do nich dolaczajg cierpienia wyplywajace z nieszcze$é, czy
tez z tragicznych zdarzen losu. Te rozmaite zrodla cierpienia sprowadzajg sie wlasciwie do trzech: do
cielesnej natury czlowieka, do zla, bedacego skutkiem czyichs$ czyndw, i do nieszczes¢ spowodowa-
nych zdarzeniami losu. Powoduja one bl fizyczny i duchowe cierpienie. Wiele jest na ziemi fizyczne-
go bdlu, ale czesto cierpienia duchowe sa o wiele bardziej dojmujace.

Bezradnos¢ cierpienia

Chociaz przyczyna cierpienia jest bdl, to cierpienie nie jest tozsame z bélem. Jest ono czyms
wiecej niz bol, jest przezyciem. Bez tego przezycia bolu, bez refleksji nad nim, bez doznania, trudno
byloby méwic o cierpieniu. Cho¢ wiec bél dominuje w cierpieniu, to jednak cierpienie nie ogranicza
sie do samego bolu. Bardziej znaczaca role niz bl odgrywaja w nim wrazliwo$¢, pamieé, wyobraznia.
Czym jest wiec cierpienie?

W cierpieniu do$wiadczamy przede wszystkim przezycia bezradno$ci. Cierpimy, gdyz jeste$my
bezradni, bezsilni, bezwolni wobec tego, co stanowi granice naszej wolnosci. Cierpimy, poniewaz nie
jestesmy w stanie usuna¢ bolu fizycznego, gdyz nie mozemy ulzy¢ cierpieniu bliskich nam oséb, po-
niewaz nie mozemy osiagnac czego$ z powodu nieprzekraczalnych ograniczen tkwigcych w nas sa-
mych, poniewaz nie mozemy zmusi¢ do mitoéci kogos, kogo kochamy, albo dlatego, ze nie potrafimy
zatrzymac przy zyciu tych, ktoérych ukochali$my najbardziej. Wyrazem bezradnosci jest petne zdu-
mienia spojrzenie, bezradne rozlozenie rak i ptacz jako przejaw bezsilnoéci. Bezradnos¢ cierpienia jest
wiec o§mieszeniem wolnosci. Czlowiek nie cierpi z tego powodu, Ze nie moze przespacerowac sie na
ksiezyc, bo taki spacer jest niemozliwy. Cierpimy wtedy, gdy dzieje si¢ cos, na co nie mamy wptywu,
a mys$limy tu o zdarzeniach losowych, o uczynkach innych ludzi, a takze o tym, co lezalo w granicach
mozliwo$ci wyboru nas samych, a co jest juz nieodwracalne. W tym ostatnim przypadku cztowiek
doswiadcza swojej bezradnosci wobec czasu. Jest bezradny wobec przeszlosci, nie moze jej odwrocic.
Dlatego zrédlem cierpienia mogg by¢ nie tylko aktualne bolesne przezycia, ale takze wspominanie
przezy¢ juz minionych. Czlowiek bywa tez bezradny wobec przysztosci. Cierpi, lekajac sie tego, co
moze si¢ zdarzy¢, cierpi z powodu beznadziejnosci.

Cierpienie jest przezyciem bezradno$ci takze w tym sensie, ktory odstania nam sam zrédto stow:

1 V.Frankl, Homo patiens, ttum. R. Czernecki I J. Morawski, Warszawa 1984, s. 127.
2 M. Scheler, Cierpienie, $mier¢, dalsze zycie, thum. A. Wegrzecki, Warszawa 1994, s. 48.
3 Antologia palatynska, wybral i przel. Z. Kubiak, Warszawa 1978, s. 17.
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w cierpieniu niemozliwa jest jaka$ rozstrzygajaca rada. Trudno jest radzi¢ innym, jak maja poste-
powaé, jakie podja¢ decyzje. Zadna bowiem rada nie przystaje w petni do samego dos$wiadczenia
cierpienia. Wida¢ to szczegdlni na przykladzie rad przyjaciét Hioba. Nie ma odpowiedzi na bezradne
pytania.

Cierpienie jest tym wyzsze, im wyzszy jest stopienn bezradnosci czlowieka. Inaczej cierpi sie
z powodu chwilowego bélu fizycznego, wobec ktérego cztowiek jest bezradny tylko przez krotki czas.
Inaczej z powodu krzywdy komus$ wyrzadzonej, gdy pozostaje juz tylko okaza¢ bezradno$¢ wobec
nieodwracalnej przeszlosci. Jeszcze inaczej w sytuacji, ktora wydaje si¢ trudna do przezwyciezenia, jak
w doswiadczeniu rozdartego serca czy trwalego konfliktu sumienia. Stopien bezradnosci jest miarg
cierpienia. Trudno nie przywota¢ tu postaci Syzyfa i Prometeusza. Jeden bezradnie wtaczal kamien
pod gore, bez zadnej nadziei, ze uda mu sie dopelni¢ dziela. Drugi tkwil przykuty do skaly, nie majac
nadziei, ze jego cierpienie kiedykolwiek si¢ skonczy. Nie na darmo ludzka wyobraznia wymyslita te
mity. Najwyzsze bylo jednak cierpienie Chrystusa, w ktérym napiecie bezradnosci miedzy nieskon-
czona wszechmocg Ojca a cierpieniem i §miercig opuszczonego Syna osiagnelo swoje apogeum. Nikt
w XX wieku nie pisal o tym tak przejmujaco jak Simone Weil: ,,Chrystus leczacy dotknietych tradem,
wskrzeszajacy zmarlych etc. To cz¢§¢ skromna, ludzka, niemal podrzedna jego misji. Cze$¢ nadprzy-
rodzona to krwawy pot, niezaspokojone pragnienie ludzkiej pociechy, btaganie, zeby zaoszczedzono
mu meki, uczucie, Ze jest si¢ opuszczonym przez Boga™.

Cierpienie duchowe nie jest zwigzane z bélem fizycznym, cho¢ w swej bolesno$ci moze by¢ o wie-
le bardziej dojmujace. Najczesciej spowodowane jest $miercig ukochanych oséb lub ich cierpieniem.
Jesli bolowi fizycznemu mozna ulzy¢ przez $rodki przeciwbdlowe, to w cierpieniu duchowym ukazuje
sie szczegdlna bezradno$¢ cztowieka. Ujawnia sie ona w pokrzyzowaniu pragnien. Niczego bowiem
innego nie pragniemy bardziej, niz zycia ukochanych i tego, by byli wolni od cierpienia. Ich $mier¢
staje w poprzek naszym pragnieniom, zwlaszcza kiedy poprzedzona jest dtugotrwatym cierpieniem.
I wlasnie wobec tego pokrzyzowania pragnien okazujemy sie bezradni. Tym bardziej wigc moze nasi-
la¢ si¢ w nas cierpienie duchowe, im wiecej mamy pragnien i im sg one silniejsze. Kto pragnie dobra
i sprawiedliwosci, czgsto cierpi z powodu istniejacego zta, nikczemnodci i zlosliwosci ludzkiej, nie-
stusznych oskarzen, niesprawiedliwosci spofecznej, niesprawiedliwosci losu, ktéry czesto ztych darzy
powodzeniem, a sprawiedliwych powala. Kto pragnie by¢ zrozumiany, czesto cierpi z powodu braku
zrozumienia u innych, a takze rozmijania si¢ dobrych intencji, ktére ma, z odmiennymi skutkami,
ktore z tych intencji wynikaja. Tego rodzaju cierpienie pogtebia si¢ jeszcze bardziej, gdy te intencje wy-
plywaja z dobra i milosci, a powoduja odwrotne skutki i wywoluja jeszcze glebsze cierpienia u innych.

U podstaw cierpienia duchowego tkwi w gruncie rzeczy pokrzyzowanie jednego jedynego pra-
gnienia. Jest nim pragnienie miloéci. Nie cierpieliby$my bowiem z powodu $mierci bliskich, gdy-
by$my ich nie kochali. Nie cierpielibySmy jedynie z powodu abstrakcyjnej zasady sprawiedliwosci,
gdyby nie chodzilo nam przede wszystkim o oszukanego bliskiego nam czlowieka. Nie byloby tez
W nas cierpienia wywotanego wskutek nieporozumien, gdyby nie zalezalo nam na tych, ktérzy nas nie
zrozumieli. Dlatego duchowe cierpienie mozna okresli¢ jako ukrzyzowanag lub pokrzyzowana milos¢.

Szczegélnym pragnieniem jest pragnienie dziecka. Trudno da¢ bardziej wyrazisty przyklad po-
krzyzowania tego pragnienia, niz §mier¢ dziecka. Pisal Maurice Blondel: ,,A wiec stato sie. Wydaje sie,
ze polaczeni cialem, aby utworzy¢ juz tylko jedna dusze, potaczeni duszg, aby utworzy¢ juz tylko jedno
cialo, matzonkowie odnalezli swa cato$¢. Tenui eum nec dimittam. A jednak kiedy przez tajemnicza
wymiane dwie istoty tworza tylko jedng istote bardziej doskonala, czy ich wzajemna obecno$¢, czy
ich wspolne dzialanie zamyka krag ich woli? Czy jest to pelne posiadanie, czy jest to granica, u ktorej
zatrzymuje si¢ poryw pragnienia? Nie. Dwie istoty staly si¢ wprawdzie jednoscia, ale wlasnie kiedy
tworzg jedno, stajg si¢ trojgiem. Ten cud poczecia uwydatnia poprzez fakt to, co powinno by, to, co
jest gleboka wola tych wlasnie, ktérzy spodziewaja sie znalez¢é w swojej niestabilnej jednosci chwile
odpoczynku, nasycenia i dostatku. Dazac do ukochanego celu, kocha si¢ mniej sam cel niz owoc, kt6-
rym on, wzbogacony dzieki milosci, obdarza istoty poswiecajace sie dla niego. W ten sposdb zawsze,
jak sie wydaje, wola przewyzsza sama siebie, jak gdyby nowe fale ptynace od $rodka nieustannie zata-
czaly rozszerzajace si¢ ciagle kota dziatania — dziatania, ktére w kazdym momencie wydaje sie celem

4 S. Weil, Wybor pism, ttum. Cz. Milosz, Krakéw 1991, s. 90.
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i doskonalo$cig jakiego$ $wiata, lecz jest nieustannie poczatkiem nowego $wiata. Wola zamyka si¢
i koncentruje tylko po to, by otwiera¢ szersze horyzonty nienasyconej ambicji pragnienia.

Ta stato$¢, ktorej wymagata mitosé, ta jedno$¢ nierozerwalna i nieSmiertelna znajduje sie wlasnie
w dziecku. Sam poryw namietnosci famie magiczny krag, gdzie ona, by¢ moze, zamierzata zamknac¢ sie
na zawsze. W tym absolucie, w tym zaspokojeniu, w tej wiecznosci chwilowej poszukiwanej w sposéb
nieskonczony wola momentalnie przekracza siebie sama; pragnie ona posia$¢ dusze istoty ukochanej,
aby wytworzy¢ nowe cialo. Zjawia si¢ trzecia osoba, jakby dla dopelnienia nieudanej préby jednosci;
nie jest ona juz miloécia, osculum; jest narodzona z milosci; objawia moc mitosci i jej utomnosé; przy-
pieczetowuje ja grobem — kotyska, ktéra nie zwraca juz rodzicom tego, co od nich wzigla. Jest teraz
kilka os6b — to jest bogactwo. Jest ich kilka — to jest ubdstwo, nie sa juz bowiem jednym. Pojawila
sie obca jutrzenka: rodzina rozrastajgca si¢ musi sie otworzy¢ i rozproszy¢, wspdlne uczucie musi po-
mnozy¢ sie przez dzielenie. Oboje zjednoczeni nie moga juz i nie chca juz by¢ dla siebie wszystkim:
czesto nawet ich wzajemna czulos$¢, zmieniwszy kierunek, jednoczy sie tylko nad glowa dziecka, a od-
tad w ich paralelnym zyciu spotyka sie juz czasami tylko przyzwyczajenie, obojetno$é, a nawet wro-
gos¢. Totez celem mitodci nie jest sama mito$¢, lecz rodzina, pierwsza komoérka naturalna i konieczna,
w ktorej zycie bierze swoj poczatek i wzrost, jakby w cieptym lonie z dala od ogromu wszechswiata™.

Glebia i nadmiernos¢ cierpienia zalezy nie tylko od dajacych si¢ okresli¢ przyczyn, ale od wraz-
liwoséci danej osoby i jej pragnien. S ludzie twardzi jak stal i sg ludzie ,,szklani” - o ktérych opisat
Friedrich Nietzsche: ,,Nie wiecie wcale, co przezywacie, biegniecie jak pijani przez zycie i spadacie co
pewien czas z jakich$ schodéw. Lecz, dzigki waszemu upojeniu, nie tamiecie jednak przy tem waszych
czlonkéw: mig$nie wasze sg zbyt mdle, a glowa wasza zbyt ciemna, zebyscie czuli, ze kamienie tych
schodow sg tak twarde, jak to my inni czujemy! Dla nas jest zycie wigkszem niebezpieczenstwem: je-
ste$my ze szkla — biada, jesli sie potracimy! Wszystko za$ przepadlo, jesli upadniemy”. Ludzie ,,szkla-
ni” albo ,,ludzie bez skéry” w szczegdlny sposob narazeni sg na cierpienie. Jest to cena, jaka w swoim
zyciu placg za mitos¢.

Skandal cierpienia

Innym, obok bezradno$ci, przejawem cierpienia jest jego skandalicznos$¢ i absurdalnos¢. Cier-
pienie okreslamy jako zto, zto doznane. A to, co zte, nie powinno by¢. Jest, a jednak by¢ nie powinno.
Rodzi sie zatem pytanie: dlaczego to, czego by¢ nie powinno, istnieje? Po co istnieje? Czy cierpienie
moze zosta¢ usprawiedliwione? Czy w horyzoncie ludzkiego rozumu mozemy wskaza¢ jaka$ warto$¢,
ktéra pozwolitaby zto cierpienia przemieni¢ w dobro? Czy konkretne dobro, ktore czasami uznajemy
za owoc cierpienia, nie mogtoby zrodzi¢ sie bez cierpienia?

Pomimo absurdalno$ci cierpienia i tajemnicy, czlowiek usiluje doszukiwa¢ sie jego dobrych
owocow. ,,Przeklenstwem cigzacym dotad nad ludzkoscia — pisal Nietzsche - byla bezsensownos¢
cierpienia, nie cierpienie”. Sens cierpienia, jak prébowano dowodzi¢, nie tkwi w samym cierpieniu,
ale w owocach, ktére ono rodzi. Pierre Teilhard de Chardin pisal do swojej siostry, poréwnujac owoce
swojego zycia z owocami jej cierpienia: ,Malgorzato, moja siostrzyczko! Kiedy ja, zafascynowany po-
zytywnymi sitami wszech$wiata, przebiegalem kontynenty, przeptywatem morza, namietnie obserwo-
waltem barwy Ziemi, Ty, unieruchomiona w 16zku, spokojnie, w glebi swego wnetrza, najgorsze cienie
$wiata przemieniatas w $wiatlo. Powiedz, ktdre z nas Stworca uzna za to, co lepsza czastke obrato?”®
Jakie zatem moga by¢ owoce cierpienia?

Cierpienie uczy kochac. Jest probg milosci Boga. Miloé¢ jest bezinteresowna — i takiej wiasnie
bezinteresownosci uczy cierpienie, ktore odbiera wszystko. ,,By¢ moze podobna madro$¢ rysuje sie
w koncowej partii Ksiegi Hioba, gdzie - jak czytamy - Hiob zaczal mitowa¢ Boga za nic, przez co

M. Blondel, LAction. Essai d’'une critique de la vie et d'une science de la pratique Paris 1983, s. 257-258.
F. Nietzsche, Wiedza radosna, ttum. L. Staff, Warszawa 1910-11, s. 187.
E Nietzsche, Z genealogii moralnosci, thum. L. Staff, Warszawa 1913, s. 197.
P. Teilhard de Chardin, O szczeéciu, cierpieniu, mitosci, tum. W . Sukiennicka, J. Tazbir, Warszawa 1981, s. 90.
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szatan przegral swoj poczatkowy zaktad™ - pisal Paul Ricoeur.

Cierpienie, cho¢ czesto oddziela czlowieka od innych i czyni go samotnym, moze takze taczy¢
ludzi miedzy soba. Ci, ktérzy cierpia, sa bardziej wrazliwi na $wiat cierpienia i cierpienie innych.
»Ci, ktdrzy z wlasnego do$wiadczenia wiedza, czym jest strach i cierpienie fizyczne, sa sobie w ca-
tym $wiecie bliscy. Laczy ich tajemnica wiezi. Wszyscy znaja groze, wobec ktorej cztowiek moze sie
znalez¢, 1 wszyscy znaja pragnienie, by by¢ wolnym od bélu. Kto zostal wybawiony od bélu, nie ma
prawa uznag, ze oto znéw jest wolny i Ze moze beztrosko wrdci¢ na swoje poprzednie miejsce w zyciu.
Zdobywszy wiedz¢ o bdlu i strachu winien przyczynia¢ si¢ do tego, by zwalczy¢ bol i strach o tyle, o ile
tylko w ludzkiej mocy i nie$¢ innym wybawienie, podobnie jak jemu niesiono”*°.

Cierpienie uczy takze prawdy o zyciu. Budzi cztowieka z marzycielstwa. ,,Cztowiek nawiedzony
ciezkim cierpieniem - pisal Nietzsche - z przerazajagcym chtodem wyziera na rzeczy: znikajg dlan
wszystkie owe drobne, klamliwe czarodziejstwa, w ktorych zazwyczaj ptawia si¢ rzeczy, widziane
okiem zdrowego: ba, nawet on sam traci opyl i barwe. Dajmy na to, iz zyt dotychczas w jakems niebez-
pecznem marzycielstwie: to najwyzsze otrzezwienie bolu jest srodkiem, by sie zen otrzasnal, i snadz
$rodkiem jedynym™..

Cierpienie moze takze pomodc cztowiekowi doznaé, czym jest smak zycia i na czym polega jego
warto$¢. Prawda o zdrowiu czestokro¢ odstania sie cztowiekowi dopiero w chorobie. ,,Oto fakt godny,
doprawdy, szczegélnej uwagi — zauwazyl Wiliam James - ze cierpienia i ci¢zkie préby z reguly nie
ostabiaja mitosci zycia!l Wydaje sie, przeciwnie, ze za zwyczaj dodaja jej zapatu™2.

W cierpieniu cztowiek moze takze dojrzewaé do siebie samego. Cierpienie uczy wewnetrznej
wolnosci, pozwala zdoby¢ $wiadomos¢ siebie i doswiadczy¢ wlasnych granic, oczyszcza dusze i ufa-
twia jej oderwanie si¢ od przywigzan, moze skruszy¢ w cztowieku zarozumialo$¢ i pyche, a wreszcie
- moze poszerzy¢ horyzonty zycia. ,Cierpienie — pisal ks. Tischner - jest podstawowym faktem ludz-
kim, a nawet czyms$ wigcej — jest proba cztowieczenstwa czlowieka, proba jego wewnetrznej prawdy.
Przechodzacy przez te probe czlowiek okazuje sie takim, jakim jest. Jego maski opadaja, traci sens
wszelka gra’®.

Jednak wszystkie te dobra, o ktérych tu mowa, a ktdre zdajemy sie zawdzieczaé cierpieniu, wy-
plywaja z niego nie tylko post factum, ale — chcialoby sie powiedzie¢ — raczej pomimo cierpienia niz
dzieki niemu. Cierpienie jest tajemnicg, i to taka tajemnica, ktorej cztowiek nie jest w stanie zgtebic.
Zglebienie jej i zrozumienie nie lezy bowiem w granicach mozliwoéci ludzkiego rozumu. Cierpienie
jest zawsze nie do pojecia. Mozna je co prawda usprawiedliwia¢, aby sie pocieszy¢. Mozna jak Seneka
pytac: ,Dlaczego Bég na najlepszych zsyta chorobe albo smutek, albo inne dolegliwosci?” i Odpowia-
da¢é: ,Bo przeciez i na wojnie niebezpieczne rozkazy otrzymuja najdzielniejsi’**. Mozna, jak Leibniz,
usprawiedliwiaé cierpienie rzekomym dobrem, ktore z niego wyplywa. ,Co si¢ za$ tyczy cierpien,
zwlaszcza spadajacych na ludzi dobrych, to uwazaé nalezy za pewne, Ze wychodzg im one na wieksze
dobro i jest to prawdziwe nie tylko teologicznie, ale i fizycznie, jak tego przyktadem jest ziarno, ktd-
re rzucone w ziemig cierpi, zanim plon wyda. A w ogéle mozna powiedzie¢, e cierpienia, zrazu zte,
okazuja sie dobre w skutkach, poniewaz stanowig krétsza droge do doskonato$ci. Podobnie wsréd
rzeczy fizycznych te trunki, ktére fermentuja powoli, pozniej si¢ rowniez wyklarowuja, te natomiast,
ktére ulegaja mocniejszej fermentacji, z wieksza sita wyrzuciwszy na zewnatrz niepotrzebne sktadniki
uszlachetniajg sie szybciej”"*. Lecz tam, gdzie czlowiek do$wiadcza powalajacego bolu, ktdry jest prze-
jawem niszczacej choroby bez jakiejkolwiek nadziei uzdrowienia, gdy patrzy na umierajace w cierpie-
niu dziecko, na cierpienie matki i jej pokrzyzowane pragnienie przez zblizajaca si¢ $mier¢ jeszcze nie
narodzonego, tam musi zamilkna¢ wszelka proba zrozumienia i usprawiedliwienia. ,Latwo byloby
dorzuci¢ kilka paragraféw do Teodycei Leibniza — pisal Henry Bergson. — Lecz wcale nie mamy na

9  P. Ricoeur, Zto, ttum. E. Burska, Warszawa 1992, s. 38-39.

10  A. Schweitzer, Stosunek do ludzi krajéw kolonialnych, w: 1. Lazari-Pawtowska, Schweitzer, w: I. Lazari- Pawlowska,
Schweitzer, Warszawa 1976, s. 240.

11 FE Nietzsche, Jutrzenka, ttum. S. Wyrzykowski, Warszawa 1910, s. 117-118.

12 W. James, Prawo do wiary, thum. A. Grobler, Krakéw 1996, s. 75.

13 J. Tischner, My$lenie wedlug wartosci, Krakéw 1982, s. 307-308.

14 L.A. Seneka, Myfli, thum. S. Stabryta, Krakow 1987, s. 43.

15 G.W. Leibniz, Wyznanie wiary filozofa, thum. zbiorowe, Warszawa 1969, s. 240-241.
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to ochoty. Filozof moze znajdowac przyjemnos$¢ w spekulacjach tego rodzaju w ciszy swego gabinetu:
lecz czy bedzie spekulowal, stojac przed matka, ktora byta wtasnie swiadkiem $mierci sswego syna?
O nie, cierpienie jest rzeczywistoscig straszng i czym$ nieznosnym jest taki optymizm, ktory zto defi-
niuje a priori jako mniejsze dobro...”'®

Trudno glosi¢ pochwale cierpienia. Trudno takze zgodzi¢ sie z tymi wszystkimi, ktoérzy odréznia-
ja cierpienie powalajace, druzgocace, od cierpienia tworczego. Zadne cierpienie nie jest samo w sobie
pozytywne ani tworcze. Pytanie o sens cierpienia nie znajduje zadowalajgcej odpowiedzi. Odpowiedz
i pytanie nie schodzg si¢ ze sobg w posta¢ wiedzy, nie tworza zamknietego kregu pewnosci. Pytanie
o sens cierpienia moze by¢ raczej pojete jako wyraz skargi, a nie poszukiwanie odpowiedzi. ,,Niekiedy,
jak w wypadku Hioba - pisal Lew Szestow — pytanie jest konieczno$cia: skad pochodzi zto? Ale odpo-
wiada¢ na to pytanie nie wolno. I tylko wéwczas, kiedy filozofowie zrozumieja, ze ani na to pytanie,
ani na wiele innych pytan odpowiada¢ nie wolno, uznaja jednoczesnie, iz nie zawsze stawia sie pytania
po to, by na nie odpowiadac, ze s3 pytania, ktoérych caly sens na tym polega, ze nie dopuszczaja zad-
nych odpowiedzi, gdyz odpowiedzi je zabijajg™’.

Niech za przyktad takiego zabicia odpowiedzi postuzy poglad Barucha Spinozy, ktéry doprowa-
dzil go do eliminacji wspolczucia. ,, Kto nalezycie poznal, ze wszystko wynika z konieczno$ci natury
boskiej i dzieje si¢ wedlug wiecznych praw i prawidet przyrody, ten zaprawde nie znajdzie niczego, co
zastugiwaloby na nienawi$¢, $miech lub lekcewazenie, ani nie bedzie z nikim wspolczul, lecz bedzie
sie staral w miare, jak na to pozwala zdolnos¢ ludzka, dobrze czynic, jak sie to moéwi, i radowac sie. Do
tego dochodzi, ze ten, kto poddaje sie tatwo afektowi wspdlczucia i wzrusza sie cudzg niedolg lub 1za-
mi, czesto czyni co$, czego pdzniej sam Zzaluje, a to zaréwno dlatego, ze z afektu nie czynimy niczego,
0 czym wiemy na pewno, ze jest dobre, jak i dlatego, ze fatwo dajemy si¢ oszukiwacé fatszywym tzom™'.

Enigma cierpienia

Cierpienie nie moze by¢ dobre ani samo w sobie, ani ze wzgledu na jakakolwiek warto$¢ wobec
niego zewnetrzng. Czy zatem cierpienie jest ztem? Tak, wlasnie w ten sposéb mozna by najprosciej od-
powiedzie¢ na to pytanie, gdyby nie dwie podstawowe przeszkody. Cierpienie nie moze by¢ ztem, skoro
jest cena, jaka czlowiek placi za mito$¢. Czyz zto mogloby by¢ warunkiem milosci? A przeciez ci, ktorzy
kochaja, cierpia najbardziej. Nie cierpimy z powodu kogos, kto jest nam obojetny. Jesli cierpienie nie jest
zatem ani dobrem, ani zlem, to czym ono jest? Jest enigma, czyms$ poza dobrem i zlem.

Enigma, albo §lad, to pojecie, ktére zawdzigczam Emmanuelowi Levinasowi. Wedlug Levinasa
$lad jest zatarty, tak jakby kto$ przeszedl i zatart swoje $lady. Pozostawione zatarte slady dajg nam do
myslenia, budzg pytania, rodzg w nas niepokdj, ale nie daja mozliwosci, by da¢ chocby elementarng
odpowiedz: Kto przeszedt? Od $ladu nie prowadzi juz Zadna droga ,w zwyz’, taka droga, ktora zamkne-
taby krag rozpoczynajacy si¢ pytaniem, a konczacy sie odpowiedzig. Miedzy pytaniem a odpowiedziag
pojawia sie enigma.

To pojecie enigmy, sladu, stanowi kategorie, ktora, jak sadze, najlepiej opisuje sens cierpienia. Cier-
pienie jest enigma. Budzi ono nasza wrazliwo$¢, uswiadamia nam to, czego jest cena, ale jednoczesnie
nie pozwala nam znalez¢ jakiegokolwiek miejsca spoczynku, czy tez pewnosci w $wiecie opisanym przez
rozum. Od §ladu-enigmy cierpienia nie prowadzi zadna racjonalna droga do tego, kto pozostawil $lad.
Nie wiadomo, kto i dlaczego go pozostawit. Czy cierpienie jest dobrem? Jakze cierpienie moze by¢ do-
brem? Czy cierpienie jest ztem? Jakze moze by¢ zfem, skoro jest ceng miloéci? Czy cierpienie jest kara,
ofiara? Czym jeszcze moze by¢? Jesli ta droga nie prowadzi do tego, kto pozostawit slad, to dokad w ogole
ona prowadzi? Levinas sadzil, i mial racje, ze $lad prowadzi do innych. Nalezatoby zatem doda¢: do tych,
ktorzy cierpia podobnie jak my. Powtérzmy: cierpienie, cho¢ oddziela cztowieka od innych i czyni go
samotnym, taczy ludzi ze sobg. Laczy ich tak, jak faczy mitosc.

Poglad, ktéry tu glosze byl bardzo bliski patronowi Hospicjum, ks. Jozefowi Tischnerowi, ktéry

16 H. Bergson, Dwa zrédta moralnosci i religii, ttum. P. Kostyto, K. Skorulski, Krakéw 1993, s. 254.
17 L. Szestow, Ateny i Jerozolima, thlum. C. Wodzinski, Krakéw 1995, s. 413.""
18 B. Spinoza, Etyka w porzadku geometrycznym dowiedziona, tum. I. Myslicki, Warszawa 1954, s. 296.
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od poczatkowej proby usprawiedliwienia cierpienia, poszukiwania jego pozytywnych aspektow, doszedt
u konca swego zycia do przekonania, ze to nie cierpienie nas dzwiga i uszlachetnia, lecz mito$¢.

Pod koniec Zycia ks. Tischner wypowiedzial znamienne stowa o cierpieniu: ,,Nie uszlachetnia™.
To milo$¢ zbawia, nie cierpienie. Mito§¢ zbawia pomimo cierpienia. Zanim wypowiedziat te stowa prze-
szedl dlugg droge od apoteozy cierpienia po apoteoze milo$ci. W artykule z 1998 roku Ewangelia wedle
Syna® taczyl jeszcze wiare z cierpieniem. ,Wszystko, co jest wielkie, jest wielkie przez cierpienie. Takze
wiara jest wielka dzieki cierpieniu...””!. Nie jest to juz jednak wiara niewzruszona, dajaca pewnos¢, lecz
wewnetrznie przeniknieta zwatpieniem i rozpacza. Swiatta szukal jednak nie w cierpieniu lecz w mitosci.
Tylko poprzez doswiadczenie mitosci mozemy wyjs¢ z zakletego kregu cierpienia.

Jeszcze silniejszy akcent na mito$¢ potozyt ks. Tischner w péznych tekstach poswieconych mitosci
milosiernej. Pytal: ,,Kiedy milo$¢ polepsza samg siebie? Czy wtedy, gdy potrafi ponies¢ coraz wiecej
ofiar dla siebie? Wytrzymac wiekszy krzyz? Sta¢ si¢ miloscia Hioba? Modlitwa na gnoju istnienia? To
wielkie nieporozumienie. Juz Norwid przed nim przestrzegal, gdy méwil o prawdziwym postepie mito-
$ci. Postep prawdziwy milosci nie polega na tym, zeby bylo wiecej krzyza, ale na tym, zeby bylo wiecej
madrosci. ,,Cata tajemnica postepu ludzkosci zalezy na tym, aby coraz wigcej stanowczo, przez wcielenie
dobra i rozjasnianie prawd, bron najwicksza, jedyna, ostateczna, to jest meczenistwo, uniepotrzebniato
sie na ziemi”. Do prawdy dochodzi si¢ rozmaitymi drogami. Przyznajmy, ze sg takie prawdy, do kto-
rych dochodzi si¢ réwniez poprzez meczenstwo. Jedna z takich prawd jest prawda, ze cierpiac, cierpimy
z Chrystusem. Nie Zyjemy dla siebie i nie umieramy dla siebie. Czy zyjemy, czy umieramy, nalezymy do
Boga ($w. Pawel). Dzieki temu odkryciu mozemy mie¢ udzial w Boskiej godnosci cierpienia. Niemniej
nie cierpienie jest tutaj wazne. Nie ono dzwiga. Wrecz przeciwnie, cierpienie zawsze niszczy. Tym, co
dzwiga, podnosi i wznosi ku gorze, jest milos¢™.

Nie ma wedlug ks. Tischnera Zzadnej ostatecznej racjonalnej odpowiedzi na pytanie
o sens cierpienia. Jedyng odpowiedzia nam dang jest Wcielenie, wspolcierpienie i $mier¢ Chry-
stusa. Lecz i $mier¢ Chrystusa jest dla nas enigmg. W slynnej homilii z 1967 roku ,Noc zdziwie-
nia™® zarysowal ks. Tischner dramatyczng wizje Wcielenia. Od samego poczatku odstania ono dra-
mat ludzkiej egzystencji. Narodzinom Jezusa towarzyszyla $mier¢ niewinnych dzieci w Betlejem.
Tischner dostrzegl caly dramatyzm sytuacji. ,Po co si¢ urodzites? Dlaczego prowokowale$ zbrodnia-
rza?”* Dla ks. Tischnera nie byto istotne czy takie oskarzenia w ogéle padty. Wystarczylo, ze byly mozliwe.
Ks. Tischner w swej interpretacji posuwa si¢ odwaznie daleko. To nie matki, ktére potracity swe dzieci sa
winne. To nie one s3 winne tego, ze zyjemy w $wiecie, w ktorym mozliwa jest rozpacz matek. To nie Bog
umiera najpierw dla i za cztowieka, lecz czlowiek dla i za Boga. Bog rodzi sie w $wiecie $mierci”® I w in-
nym miejscu pisal: ,Wcielenie Stowa dokonane na takim $wiecie, na jakim wszyscy Zyjemy, musiato z wielu
wzgledow zakonczy¢ sie tragedia. Znow logika bedzie nieublagana. Skoro Bdg jest mitoscig, skoro Syn jest
w Ojcu, a Ojciec w Synu, skoro rozpacz czlowieka stawia Boga w stan oskarzenia, trzeba Synowi podzieli¢
los zrozpaczonych az do konca. Oskarzenia zrozpaczonych wtedy tylko moga straci¢ swa pierwotng sile,
gdy rozpaczajacy poslysza glos z krzyza: ,,Boze moj, Boze mdj, czemu$ mnie opuscit?”.

Jaki jest zatem sens cierpienia? Jedyna odpowiedzig na to pytanie jaka jest nam dana, jest Wcielenie
i $mier¢ Chrystusa jako wyraz Bozego milosierdzia. Milosierdzie zmienia sens pojecia ofiary. Ofiara nie
jest juz cena, wykupem, okupem. ,,Mdj bél jest pomostem do twojego bolu. Moge teraz dokonac istotnego
aktu ofiary: moge ofiarowa¢ swdj bol Bogu za zbawienie $wiata”. Nie jest to jednak ,ofiara wyréwnawcza’.
Cierpienie nie jest juz ceng zbawienia. ,,Ofiarowa¢, znaczy: juz sie nim nie zajmowa¢. To, co ofiarowane,
nie jest moja sprawg, lecz sprawa tego, kto dar otrzymal. Ale nie bol jest tu istotny. Istotna jest milos¢, ktdra
dokonuje aktu ofiary. Czlowiek zbawia si¢ nie na zasadzie ilo$ci przezytego bélu, ale na zasadzie mitosci,

19  Slowa te nie zostaly opublikowane. Swiadkiem ich wypowiedzenia przez ks. Tischnera byl Jarostaw Gowin.

20 J. Tischner, Ewangelia wedle Syna, w: tenze, Myslenie w zywiole pigkna, Krakéw 2004. Jest to komentarz do ksigzki
N. Mailera Ewangelia wedlug Syna, thum. E. Zychowicz, Warszawa 1998.

21 Tamze,s. 122.

22 J. Tischner, Mito$¢ nas rozumie, Krakow 2000, s. 25-26.

23 Po raz pierwszy opublikowana w tomie Swiat ludzkiej nadziei, Krakow 1975. Tutaj cytowana jest za wydaniem Milto$¢
nas rozumie, Krakéw 2000.

24 J. Tischner, Mito$¢ nas rozumie, s. 31.

25 Tamze, s. 33.

26 Tamze,s. 35.
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ktora uszczesliwia i pozwala znies¢ bol™.

Zapytany o ludzkie do§wiadczenie pustki, samotnosci i opuszczenia powiedziat ks. Tischner: ,,Mozna
w tym kontekscie zastanawia¢ si¢ nad dwiema ksiegami biblijnymi: Ksiega Hioba i Pie$nig nad Piesniami,
bo jedna i druga opisuje przypadki opuszczenia. Czytajac je, czlowiek watpigcy odnajdzie podobienstwo
albo do Hioba, albo do bohateréw Piesni nad Pie$niami”*. Opuszczenie jakiego doznaje cierpiacy moze
by¢ odczytane jako opuszczenie przez Tego, ktdry skazuje nas na cierpienie, dopuszcza je, lub w szczegélny
sposob, co jeszcze bardziej niezrozumiale, wybiera nas do cierpienia. Moze by¢ jednak takze odczytane
jako chwilowe opuszczenie przez Mito$¢, ktéra jest nieobecna, gdyz pragnie kocha¢ jeszcze bardziej. Te
dwie mozliwe interpretacje egzystencjalnego doswiadczenia opuszczenia w cierpieniu sytuuja nas na gra-
nicy rozpaczy i pocieszenia. Ostatnie zdanie ks. Tischnera brzmi nastepujaco: ,Czlowiek nie powinien
ulega¢ rozpaczy, ale tez nie szukac latwego pocieszenia™.

Co mozemy i powinni$my zatem wobec cierpiacych matek? Nie pociesza¢ i nie usitowa¢ wyjasniac.
Wzia¢ za reke i pomdc w prozaicznych codziennych sprawach. Te ludzka wiez Jan Patocka, czeski feno-
menolog, nazwal ,,solidarnoscia wstrzasnietych’”.

Jak natomiast powinni odpowiedzie¢ rodzice? Pisata Simone Weil: ,,Szaleristwo mitoéci sklania nas
takze, aby$my we wszystkich bez wyjatku srodowiskach ludzkich, na kazdym miejscu kuli ziemskiej, tak
samo dostrzegali i otaczali uczuciem kazdg kruchg ziemska posta¢ pickna, szczgscia i pelni; aby$my je
wszystkie z rénie religijng czcia starali sie zachowa¢; a tam, gdzie ich brak, aby$my najczulej prébowali
ozywi¢ najmniejsze $lady po niej pozostale i najstabsze kietki, ktére moga sie dopiero pojawi¢™. Dziecko,
ktére odchodzi pragnie, aby$my te §lady po nim probowali ozywi¢ w sobie, w mitosci do siebie i bliskich.

27 J. Tischner, Drogi i bezdroza mitosierdzia, Krakéw 1999, s. 73-74.

28 J. Tischner, Przekona¢ Pana Boga, Krakow 1999, s. 29.

29 Por. tamze.

30 S. Weil, Mysli, wybor, A. Oledzka-Frybesowa, Warszawa 1985, s. 129.
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Adam M. Ciesla
Ocali¢ nadzieje

»Niczym Hiob poszukujemy sensu. W tym wysitku mamy przyktad. <<Abraham wbrew nadziei uwie-
rzyt nadziei>>"".

Nad mitoscig innych ludzi czlowiek nie panuje bo moze co najwyzej sam nad swa wtasna. Po-
dobnie jest z wiarg, ktdra albo Bog cztowiekowi ostatecznie da albo nie. Troche inaczej jest z ludzka
nadziejg. Nad nadzieja od malego dziecka az po staro$¢ w réznych sytuacjach, na zakretach zycio-
wych mozna nieustannie pracowac.

Jednak znacznie lepiej czyli wygodniej jest czlowiekowi nie chcie¢, niz chcie¢. Czesto wiec za-
miast by¢ soba, biernie ,,si¢” jest. Tym bardziej, ze bycie soba jest zwigzane z ryzykiem, tak naprawde
jest swoistym skokiem w ryzyko, ktéremu na imi¢ nadzieja. Abraham, ktéry prowadzit syna na §mier¢,
nie wiedzial, Ze go odzyska. I ta niewiedza nie dawata mu zadnego oparcia, stad jego lek. Jednak nie
byt to lek przed ztem, ale wlasnie przed niewiadoma, za ktéra podazalo dobro. Aby ten lek przy-
swoi¢ i pokonaé trzeba mestwa, ktére pochodzi z nadziei, nadziei na to mestwo juz gotowej. Dzigki
mestwu cztowiek nie tylko pokonuje lek, ale wznoszac si¢ ponad siebie samego jak Abraham, ponie-
kad traci siebie, by potem siebie odzyska¢: ,,Abraham <<wbrew nadziei uwierzyl nadziei>>2. Nasza
nadzieja nie opiera si¢ na rozumowaniu, prognozach i ludzkich gwarancjach. Przejawia si¢ ona tam,
gdzie nie ma juz nadziei, gdzie nie ma niczego, w czym mozna by poktada¢ nadzieje, podobnie jak to
mialo miejsce w przypadku Abrahama™. Ale w wyborze nadziei jeste§my jakos$ interesowni bo zawsze
szukamy towarzystwa do takiej wedréwki. Dlatego paradoksalnie catkiem stuszng wytyczna dla takiej
wedrowki jest formula przywotywana przez Tischnera: ,,Jeden drugiego brzemiona noscie™. Brze-
miona nadziei? Czy nadzieja procz tego, ze zapowiada jaka$ przyszto$¢ ma wigzac si¢ jeszcze z czyms$
co jest trudne do zniesienia?

Horyzont mito$ci

»Tak wiec trwajq wiara, nadzieja, milo$¢ - te trzy: z nich za$ najwigksza jest mito$¢”*Wiara jest
wymieniona jako pierwsza. Mistrz Eckhart w jednym ze swych kazan poréwnuje ja do $wiatta stonca.
Jak ta metafore przysposobi¢ dla wspdtczesnego cztowieka? Jak ja wydoby¢ i da¢ do zrozumienia, jak-
by powiedziat Tischner z wnetrza owej metafory? Pisze Tischner: ,Wielka tradycja ... chrzescijanstwa
okreslata wzajemny stosunek wiary i rozumu dynamicznym stowem <<szukanie>>". Problem owego
stosunku byt okre$lany przez uczniéw Sw. Augustyna jako ,wiara szuka rozumienia” a przez ich prze-
ciwnikéw czyli mitognikéw Sw. Tomasza z Akwinu jako ,,rozum szuka wiary”. Tak wiec stowo szuka-
nie bylo im wspdlne. Szuka¢ to dazy¢, zmierzaé do czego$, do kogos ale i mie¢ cos, i rOwnoczesnie nie
mied. I jesli przywolamy powiedzenie: ,,swdj szuka swego” to okazuje sig, ze wiara ma co$ z rozumu
a rozum z wiary i dlatego szukaja si¢ wzajemnie. I dlatego metafora §wiatla stonica jasno pokazuje jak
to ,,$wiatto rozumu” i ,,$wiatlo wiary” o$wietlajac sie nawzajem pokazuja nam dwa rézne $wiaty, ktore
cho¢ rézne stanowig jednak kazdy z nich o jakims bogactwie. Réwnoczes$nie bez ktdrego$ z nich §wiat
czlowieka bylby z pewnoscig ubozszy. A tak komentuje to Tischner: ,Szukanie to nie tylko sprawa tej
lub owej doktryny - doktryne zawsze mozna nagia¢ do potrzeb - to sprawa egzystencjalnej prawdy

—_

Droga Krzyzowa w Koloseum 10.04.2009, http://www.vatican.va/news

Sw. Pawel, List do Rzymian, 4,18, w: Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu Wydawnictwo Pallottinum, Po-
znan — Warszawa 1980

Katecheza Ojca Swigtego Franciszka, Watykan 29.03.2017, w: www.deon.pl/religia/serwis-papieski

Sw. Pawet, List do Galatow 6, 2; w: Pallottinum Biblia Tysiaclecia, Poznan 2003

Sw. Pawet, 1 List do Koryntian 13,13, w: Tamze

J. Tischner, Myslenie wedlug warto$ci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK 1982, s. 339
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czlowieka. Prawda ta jest niepodzielna - taka sama na poziomie wiary i taka sama na poziomie mysle-
nia. Nie mozna by¢ ateistg lub agnostykiem w mysleniu, a wierzacym w dzialaniu. Jesli jedno nie przy-
staje do drugiego, rodzi sie szukanie - szukanie jedno$ci™. Dlatego wiara to szukanie i my$lenie to tez
szukanie jakiej$ prawdy, ktora te dwa porzadki organizuje. Ale co jest zrodlem owego $wiatla stonica i
dla wiary, i dla rozumu? Czy mozna zatem powiedzie¢, ze w imie jakiej nadziei a moze rozpaczy i dla
jakiego$ dobra albo zta szuka wiara i rozum?

Nadzieja. Szukanie dzieje si¢ w imie jakiej$ nadziei albo rozpaczy. Czyli owo szukanie zawiera
sie miedzy jednym a drugim. Jak sie¢ ma szukanie do nadziei, a jak do jej przeciwienstwa rozpaczy?
Wiemy z do$wiadczenia, Ze rozpacz jest sytuacja skrajna na tej palecie, podobnie jak jej zupelne prze-
ciwienstwo, ktére mozna by okresli¢ nadzieja heroiczng. Wiec chyba nie od razu o rozpacz chodzi.
Obserwacja nas samych pokazuje jak czesto Zyjemy pozorami nadziei. ,Robimy” kariery, ,oddajemy
sie” pracy, chcemy by¢ ,trendy” i panie ,,ida” w mode a panowie uprawiaja ekstremalne sporty, co$ na
wzdr zycia wedlug pascalowskiej ,,rozrywki”. A jak nas na to nie sta¢ to przynajmniej chcemy prowa-
dzi¢ tzw. normalne Zycie. Jak wiec okresli¢ sytuacje, w ktérej cos§ odmawia nam zdolnosci szukania,
tego co czesto tkwi pod pozorem naszej ufarbowanej aktywnosci? Dzieje sie tak wtedy, gdy jestesmy
zawladnieci jaka$ niezdolnoscig do dzialania, to tak jakby$my zawieszali sie¢ pod wplywem wtasnego
ciezaru tego co w nas, w naszym duchu i dlatego uciekamy w pozory. Tischner taka ociezato$¢ naszego
ducha nazywa chorobg woli: ,Wola nie chce chcie¢. Lepiej jest czlowiekowi nie chcie¢, niz chcie¢™.
Jest wiec ona zaprzeczeniem szukania wzgledem tego wszystkiego co ku nam przychodzi i chciato-
by by¢ chciane. A przeciez jest nim zawsze jakie$ dobro, ktore ma rézne imiona: samego dobra, czy
radodci, szczescia. Jednak przyjemniej i wygodniej jest cztowiekowi nie chcie¢, niz chcieé. Ten stan
naszego ducha dosadnie oddaje fraza z Biblii Jakuba Wujka: ,,O gtupi, a leniwego serca™, co nieznany
przechodzien wyrzuca dwém uczniom Chrystusa na drodze do Emaus. Wyrzuca, powiedzielibysmy
dzisiaj, nierozumno$¢ ducha i jego brak ochoty do szukania czyli zamkniecie rozumu na szukanie tej
jego czesci, ktora umozliwia jego zycie. Ale za Tischnerem mozemy powiedzie¢ cos wigcej, ze zwlasz-
cza okreslenie ,,leniwe serce” daje do mysélenia. Pokazuje ono, ze nawet wtedy gdy mamy cialo rzeskie,
gotowe do dzialania to nasze serce moze by¢ leniwe. Czyli takie, ktére mija prawde i jej nie zauwaza.
Bo to serce ma ,uszy” do stuchania ale nie styszy i ,,oczy” do widzenia ale nie widzi. Jest tak gteboko
zajete tym co wokol, co dzisiaj, co jutro, realizacja swych planéw i tym co inni powiedza: ,,Ciagle gdzie
indziej, ciggle nie tam gdzie trzeba. Serce leniwe™'°.

A milto$é? Z tych trzech najwigksza, wieksza od wiary i nadziei. Moze nawet wieksza od wiary i
nadziei razem wzietych. Czy to wiemy? W pewnym momencie konca swojej zyciowej drogi, w szpita-
lu Tischner pyta: ,,czym jest mito$¢. Jak to sie dzieje, ze dwie istoty, ktére mogga istnie¢ samodzielnie,
mimo to bez siebie obej$¢ sie nie moga? Tego jednak nie wiemy. To, co najblizsze, okazuje si¢ tym, co
najdalsze”'!. W tym czasie Tischner przywolywal Norwida jako tego, ktory szukajac pomiedzy wiarg i
rozumem mowil o mitosci. O mitosci, ktéra swoj prawdziwy rozwoj zawdziecza nie wiekszemu udzia-
fowi w cierpieniu ale w rozumieniu tego konkretnego drugiego czlowieka. A do takiej prawdy o dru-
gim czlowieku i o sobie samym prowadzi wiele drog. Takze ta, ktéra jednak zawsze wiedzie poprzez
cierpienie. Jesli w milosci bez drugiego obejs¢ sie nie mozemy to jedynie dlatego, ze: ,Nikt z nas nie
zyje dla siebie i nikt nie umiera dla siebie”?. Wiec ta formula jest wyjasnieniem i usprawiedliwieniem
dla takiego dziania sig, zycia mitoéci i wskazuje na niezmierzone pole do pracy nad nadzieja. Wiec to
mito$¢ ma swoj rozum i wierzy w nasza nadzieje podniesienia nas ponad nasze cierpienie i ostatecznie
nawet ponad $mier¢?

Tamze s. 342
J. Tischner, Mito$¢ nas rozumie, Wydawnictwo ZNAK, Krakow 2011, s. 8
9  Ewangelia Lukasza 24,25, w: J. Wujek, Biblia 1923
10 J. Tischner, Wiara ze stluchania, Wydawnictwo ZNAK, Krakow 2009, s. 6
11  J. Tischner, Ksiadz na manowcach, Wydawnictwo ZNAK, Krakow 1999, s. 293
12 Sw. Pawel, List do Rzymian, 14,7, s. 1288, w: Pismo Swicte Starego i Nowego Testamentu, Wydawnictwo Pallot-
tinum Poznan — Warszawa 1980
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Nadzieja w kryjowce

Jak to jest jednak z tg nadzieja? Jak ona sie rodzi? A jak ja juz ,mamy’, jak ja mozemy ocalac?
Jak to jest w tej codziennosci z nasza nadzieja? Pisze Tischner: ,Miedzy do$wiadczeniem nadziei
a doswiadczeniem przestrzeni zycia cztowieka zachodza glebokie powigzania. Ten kto ma rzetelng
nadzieje, widzi przed soba przestrzen otwarta, poprzecinang drogami, zapraszajaca do ruchu ... dla-
tego symbolem czlowieka przeniknietego nadziejg stal si¢ obraz pielgrzyma™?. Trzeba tu powiedzie¢,
ze Tischner przejmujac znaczenie stowa ethos od Heideggera jako ,,pobyt, miejsce zamieszkiwania’,
stowem tym nazywa otwarty obszar, w ktérym mieszka cztowiek. Ethos pielgrzyma wiec bylby etho-
sem nadziei jako mozliwego ruchu w tej przestrzeni. Dlatego w tak rozumianym ethosie pielgrzyma
wszystkie sprawy bez wyjatku pochodzg od nadziei. Mata nadzieja cztowieka implikuje przestrzen
pozbawiona szerszych perspektyw, horyzontéw, ograniczone pielgrzymowanie i niezdolno$¢ do po-
waznego podejmowania wartosci, myslenia. Mowi sie o takim czlowieku, ze jest plytki, bez charak-
teru, lubuje si¢ w letnich uczuciach, tatwym i wygodnym zyciu. Réwniez sposéb podejmowania spo-
tkan takiego czlowieka z innymi ludZzmi daje jedynie spotkania fragmentaryczne, gdy te pochodzace
z wielkiej nadziei przynosza mu milos¢ i wierno$¢. Wielkos$¢ nadziei ma réwniez niebagatelny wplyw
na styl podejmowania terazniejszo$ci, wynikajacy z niej sens i wielko$¢ przestrzeni, w ktorej bytuje
czlowiek. Rozmiar nadziei decyduje réwniez o jego odniesieniu do przyszlosci, jaka ona bedzie. I ten
caly konglomerat, w ktérym zyje i promieniuje nadzieja czlowieka ma bezposredni wplyw na to jak
on przezywa samego siebie.

Jednak czasem dzieje si¢ co$ takiego z nadziejg cztowieka co nie zapowiada nic dobrego. Jego
nadzieja stabnie, wiednie a wraz z nig maleje przestrzen jego Zycia i stad czlowiek nie odnajduje dla
siebie miejsca w tak rozumianym ethosie. Dzieje si¢ tak wtedy gdy prowadzi tzw. normalne Zycia i tak-
ze wtedy gdy ,,spadajg” na niego nieszczescia jak chocby choroba i cierpienie bliskiej mu osoby. I stad
zamiast podaza¢ swoja droga przeczuwa konieczno$¢ poszukania w przestrzeni kryjowki dla siebie,
gdzie mniema znajdzie schronienie i przed $wiatem, i przed innymi. Jego nadzieja pomniejsza si¢ do
nadziei ,,jako$ to bedzie” albo wrecz do samego przetrwania i pozostaje mu jedynie naga ,wiara’, ze
jednak ma w sobie jaka$ drogocenng rzecz, ktéra trzeba schowa¢ w przygotowanej przez siebie kry-
jowce. Mozna by powiedzie¢, ze oddaje przestrzen konieczna dla dalszego pielgrzymowania jakiemus
lekowi, gdy na powierzchni swojego zycia ,nosi si¢” wedlug jakiej$ mody albo gdy choroba, ktéra
dotyka bliskiego ,,przestania” mu jego dalsza droge. Tak naprawde otacza go lek, ktéry powoduje, ze
kazdy zblizajacy sie ku niemu cztowiek jest podejrzewany o zawladniecie owej ukrytej i drogocenne;j
rzeczy. To ,noszenie si¢” lub nieszczedcie choroby bliskiej mu osoby jest de facto jego kryjowka, ktéra
takze jemu przynosi same cierpienia. Ma,,<<uszy>> serca do stuchania, ale nie styszy, <<oczy>> serca
do widzenia ale nie widzi i dlatego jest taki nieszczesliwy™'*. Czlowiek z kryjowki jest odgrodzony od
innych i takze od siebie owym ,,noszeniem si¢”, ktéremu si¢ oddat lub nieszczesciem choroby bliskie-
go, ktora tak naprawde jest sposobem jego zycia.

Jak taki cztowiek moze odszuka¢ droge wyjscia z takiej kryjowki? Tischner podaje dwa najwaz-
niejsze wymagania, ktore prowadza do uwolnienia czlowieka z jego wszechogarniajacego leku. Naj-
pierw trzeba mu stana¢ w prawdzie czyli zmieni¢ postawe wobec tego ,oddawania” przestrzeni swo-
jego zycia, ktore przemienia si¢ w irracjonalna obrone owej kryjowki. Nastepnie trzeba zmieni¢ mu
jego postawe wobec tego skarbu, ktéry tam schowat na postawe troski o tworzenie, w ktdrej nadzieja
wejdzie w role dotychczasowego leku. To jednak zwykle za mato bo jak pisze Tischner: ,,Nieodzowna
przy tym okazuje si¢ obecnos¢ cztowieka, ktory potrafi zdoby¢ sie na szczera aprobate drugiego™.
Dopiero spotkanie innego rozumiane jako wydarzenie daje nam prawo do rozpoczecia wlasciwej re-
fleksji bo jedynie drugi czlowiek jest w stanie wywies¢ czlowieka z jego neurotycznego zamknigcia w
sobie samym. ,Wotanie dobroci ludzkiej o ratunek jest sposobem istnienia cztowieka na tym $wiecie.
Wolanie takie, gdy sie je tylko uslyszy, zobowigzuje. Zobowigzuje mocno, kategorycznie, bez mozli-

13 J. Tischner, Mys$lenie wedtug wartosci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK, s. 415
14 J. Tischner, Wiara ze sluchania, Wydawnictwo ZNAK, Krakow 2009, s. 7
15 J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK, s. 430
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wosci wymowki”'s. Tak uruchomia si¢ nazwijmy je, myslenie etyczne i uobecnia si¢ poprzez realne
zycie, gdy wartosci etyczne, w pierwszym rzedzie prawda o sobie samym matki jako plaszczyzna
obcowania istot ludzkich wchodzi do tego zycia w powigzaniu z obecnoscig drugiego czlowieka, jej
dziecka, ktdre choruje i cierpi.

Jednak powodzenie takiej przemiany zasadza sie w ,,zwigzkach miedzy psychoterapia a etyka:
pierwsza usuwa przeszkody, druga odstania przestrzen i droge””’. Wiec ta pierwsza usuwa to, co za-
stania czlowiekowi wszystko - jego lek i wzniesione przez ten lek $ciany kryjowki, a ta druga czynigc
widocznym samego siebie na poczatku jakiej$ drogi, de facto stuzy ujawnieniu w prawdzie siebie sa-
mego. Bo ,,Kryjowka ma jakis prog, ktdry trzeba przekroczy¢. Prég znaczy koniec kryjowki i poczatek
jakiej$ na nowo otwartej przestrzeni. Jedli sie widzi koniec, a nie widzi poczatku, bedzie si¢ mimo
wszystko wiecej kocha¢ ztudzenie niz prawde¢™®. Ten komentarz Tischnera $wiadczy dobitnie o tym,
ze owym poczatkiem jest wlasnie prawda czlowieka o sobie samym. Jak wigc ostatecznie nastepuje
otwarcie na nadzieje, ktdra jest ostoja owej elementarnej godnosci czlowieka? Pisze Tischner przywo-
tujac Kepinskiego okreslenie ,,przetrawic siebie”: ,,Cztowiek musi <<przetrawi¢ siebie>>, aby umiesci¢
siebie na takiej plaszczyznie zycia, na ktérej poczuje si¢ najbardziej <<sobg i u siebie>>"*. Tu naj-
pierw trzeba takiemu cztowiekowi wyrzuci¢ z wnetrza siebie zludzenia, by nie by¢ podobnym do leku
zamknietego w czterech $cianach kryjowki. To wprost znaczy dokona¢ wyboru, ktéry unicestwi owe
$ciany, aby zachowac siebie.

Ale to za malo. Tak naprawde chodzi o unicestwienie wlasnej pozornej godnosci przesaczonej
lekiem. Porzucony lek nie prowadzi do samozniszczenia bo nie bedzie juz pozywka dla samego siebie.
W miejsce wiary w ztudzenia pochodzace z leku, ktdry jest de facto niewiarg czlowieka nieszczesliwe-
go weszacego szyderstwa ze strony tych, ktorzy go $ledzg i wszystko widzg, wchodzi jego prawdziwe
Ja, musi wej$¢ wiara ze stuchania prawdy o sobie samym. Bo kto si¢ do tej wiary w stuchanie prawdy
o sobie samym przyznaje, ,ten wchodzi pod opieke prawdy”, ktéra ,,chroni lepiej od wszelkiej kry-
jowki”%. Jednak zaleknione serce cztowieka z kryjowki widzi wszystkie prawdy o sobie z wyjatkiem
jednej, ktorej dla niego nie ma bo umkneta jakby ukradkiem. Nie widzi, ze uznanie prawdy o sobie,
nawet tej godnej pozalowania o nim samym, i przede wszystkim wyrazenie jej drugiemu spotkanemu
czlowiekowi jest poczatkiem mozno$ci zaistnienia u tego drugiego zdolnosci do przebaczenia, ludz-
kiego odruchu podania reki. Jesli bowiem stajac w obliczu ktamcy czlowiek moze doznac obrzydzenia
i nawet ma ochote wyprzec¢ sie rozmowy z takim cztowiekiem to stajac wobec czlowieka ,,z prawdy”
jeszcze co$ moze? Tischner méwi, Ze ,ma si¢ ochote kocha¢”!.

Nadzieja pochodzi z prawdy o sobie tak jak prawda jest dla czlowieka jakas trescig, busola we-
dlug ktdrej poznaje on $wiat a jego wolno$¢ jest trescig wedlug ktorej wartosci otwieraja droge w glab
czlowieka. ,,Ale co jest pierwszym dobrem wolno$ci? Moze chleb, moze Zycie, moze milto$¢, moze
Bo6g? Nie, pierwszym dobrem wolnoéci jest p r a w d a. Dopiero prawda wyzwala, dopiero ona pozwa-
la na zachowanie wlasciwego dystansu wobec konieczno$ci”?. Coz jest jednak owa konieczno$cia?
Z pewnoscia nie jest nig narzucanie innym prawdy, ktdra ,,juz si¢ ma” cho¢by na wzdr koniecznosci
nieuchronnego wynikania rodem z praw przyrody. Ta konieczno$cig moze jedynie by¢ tylko taki akt
uznania prawdy, ktéra réwniez drugi czlowiek za swoja uznaje. I cho¢ te prawdy rodem z nauki tez
podlegaja przyswajaniu w dialogu z drugim czlowiekiem to w sytuacji cigglego zagrozenia nadziei
jaka ma miejsce u cztowieka z kryjowki trzeba mu innej prawdy, takiej, ktéra ratuje i ocala. Nie wy-
starcza wtedy logika réwnania matematycznego czy ktérykolwiek dowoéd na istnienie Boga. Kiedy
jednak tak zalekniony czlowiek zobaczy wyciagnieta dton drugiego czlowiekai kiedy ustyszy, Ze obok
niego jest ktos, kto go kocha, jego wlasna wolno$¢ ujawni mu prawde dobra, ktdra jest z widzenia i ze
styszenia a nie z logiki obiektywnej prawdy. Jest wiec owa prawda wyzwoleniem dobra z niewoli jego

16 Tamzes. 367
17 Tamze s. 430
18 Tamzes. 430
19 Tamzes. 426
20 Tamze s. 432
21 Tamze s. 432
22 Tamze s. 200
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leku, ,,i poznacie prawde, a prawda was wyzwoli’?. Bo taki jest ludzki ethos, ze jego nadzieja albo nice-
stwi sie w swoim leku albo dokonuje pierwszego heroicznego kroku ku wlasciwemu sposobowi bycia
juz w prawdzie. Pisze Tischner: ,Wiec o jaki gest odwagi chodzi przy przekroczeniu progu? Chodzi
o ten gest serca i rozumu, dzieki ktéremu czlowiek wymyka sie samej zasadzie przeciwienstwa’, gest
podjecia prawdy o sobie, ktéra dotad umykata mu jakby ukradkiem i ustawiala zarazem jego brak
przestrzeni dla bycia z drugim czltowiekiem. A wtedy drugi juz moze by¢, bo mu si¢ na to pozwala.
Tak wiec bycie w prawdzie wobec samego siebie i ciaggle uznawanie wolnosci drugiego dla jego wlasnej
prawdy jest owym dystansem wobec narzucajacej si¢ koniecznosci.

To dokonane za sprawg serca i rozumu ,wyréwnanie przestrzeni’**rzadzi si¢ odtad logika wiezi
powierzanej nawzajem nadziei a nie jest panowaniem leku w obrebie konieczno$ci wyimaginowanego
wewnetrznego wiezienia, w ktéorym zamyka sie cztowiek. Takze tego, ktory pochodzi z niewta$ciwie
pojetego nieszczescia jakie niesie cierpienie bliskiej osoby. ,,Tak sie zlozylo, ze psychoterapia wiecej
wie o strukturze patologii niz o procesie uzdrawiania, a z kolei etyka — wiecej o strukturze winy niz o
procesie nawrécenia. Trzeba te luke zapelni¢. Zapelniajac ja, psychoterapia i etyka — te dwie najpiek-
niejsze z ludzkich sztuk - zbliza sie jeszcze bardziej ku sobie””. A z takiego powiernictwa nadziei
moze wzrasta¢ wiez wspdlnoty, ktéra chroni cztowieka przed wyrwaniem mu jego nadziei. Kiedy wiec
jako pielgrzymi idziemy do naszego jutra musimy ta nadziej¢ pielegnowac, aby jej akordy mogly wy-
grywa¢ czlowieka bez falszowania. Dla wiary i tej najwiekszej: milosci?

Nowa nadzieja

Ale ,Milo$¢ nie jest umitowana. <<Umilowa¢ Mito$¢>>, to zlozy¢ w Niej swoje nadzieje. Lecz i
na odwrot: pozwoli¢ na to, by Mito$¢ ztozyta swa nadzieje w nasze rece”?.Tak wiec rozumienie mito$ci
i serca troska o nig polega na powierzeniu w objecia tej mitosci czlowieczej nadziei w powigzaniu z
jednoczesng zgoda czltowieka by ta sama milos¢ mogla swoja nadzieje jemu powierzy¢. Ale Tischner
dalej zglebia fenomen nadziei: ,,Ale to si¢ zmieni, to si¢ juz zaczyna zmienia¢. Wylaniajg si¢ horyzon-
ty nowej nadziei, ktéra wszystko zmieni. Dla nowej nadziei nie to jest wazne, przez kogo si¢ umiera
i gdzie. Wazne <<dla kogo>> i <<za kogo>>. Sw. Pawel napisze: <<Albowiem nie sobie zyjemy, nie
sobie umieramy>>. W glebinach $mierci jest ukryta moc przyswajania. Smier¢ jest <<braniem na wta-
snos$¢>>. Jestesmy wilasnoscig tych, ktorzy mieli odwage za nas umrze¢™”. A w innym miejscu pisze o
niej: ,Jest w tym przestaniu jaki$ jednoczacy ludzi od wewnatrz dziwny wiatr. Cho¢ jego szum nie dla
wszystkich znaczy to samo, to przeciez kazdy ma cos z niego w swoim sercu. Wiatr, ktéry nie gasi, lecz
roznieca cieplo. Co z tego wiatru powstanie? Co si¢ narodzi? Czemu kaze przeming¢? Nie umiemy od-
powiedzie¢ na te pytania. Czas przyszly jest dla nas tajemnica, ale w nas otwarla si¢ nowa nadzieja™.

Jaka nadzieja, jaka nowa nadzieja? Skad ma si¢ ona bra¢? Jedno z pewnoscig wiemy. Gdy ja traci-
my poznajemy jednoczesnie czym dla nas byta dotad jakby skrywana przez niewiadoma, za ktora stoi
dobro. Przez ocigzalo$¢ naszego ducha, ktéremu lepiej byto nie szuka¢ w tym co ku nam przychodzi i
chcialoby by¢ chciane: jakiego$ dobra. Dlatego tak ozywiona nowa nadzieja poprzez nasze cztowiecze
rece nie jest w stanie $wiadczy¢ dobra bo nam si¢ to jedynie zdaje. Jej racja jest bowiem uczestnictwo,
towarzyszenie jej samej. Jest w niej bowiem ,wiatr, ktory nie gasi a roznieca cieplo”. Ukrycie si¢ przed
nim, przed tym wiatrem nie pozwala nam dokona¢ zmiany w nas samych a jedynie powoduje jej utra-
te, utrate nadziei. Co wigc nam pozostaje? Jedynie jej towarzyszy¢ a moze roznieci w nas jej heroiczna
posta¢, wspaniatomys$lno$¢ jako wzniesienie si¢ ponad siebie i myslenie o drugim, ktdra jako nowa i
wielka nadzieja bedzie sercem naszego wnetrza. Nadziei, dzieki ktorej bedziemy rozumiec jej czucie i
czud jej rozumienie dobra, ktére ku nam wraz z drugim cztowiekiem przychodzi?

23 Ewangelia wedtug Sw. Jana 8,32, w: Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu, Wydawnictwo Pallottinum
Poznan — Warszawa 1980

24 J. Tischner, Myslenie wedlug warto$ci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK, s. 433

25 Tamzes. 433

26 . Tischner, Mito$¢ niemitowana, Wydawnictwo Stawomira Grotomirskiego 1993, s. 22-29

27 J. Tischner, Milo$¢ nas rozumie, Wydawnictwo ZNAK, Krakow 2011, s. 10

28 J. Tischner, Myslenie wedlug wartosci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK, s. 202
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Dramat cierpienia

Powrdémy jednak do poczatku naszych rozwazan. Ten powrdt jest podyktowany troska o to, ze
kazdy opis zycia nadziei chocby ten, ktéry wyszedt spod pidra Tischnera inspirowanego Kepinskim
zawsze ustepuje pola temu co owo samo zycie, jego dramat przynosi. Dotyczy to takze takiej sytu-
acji kiedy to cierpienie dopada matke, ktorej dziecko choruje i cierpi. Pisze Gadacz w swym tekscie
»Enigma cierpienia’: ,,Kazdy wcze$niej czy pdzniej doznaje cierpienia, gdyz jest ono ceng jaka placimy
za pragnienia, ceng zycia. Od cierpienia nie mozna uciec’”. Czy jednak jest to konfrontacja z cier-
pieniem, w ktérym nadzieja jest z géry skazana na porazke? Dlatego powracajac do owego poczatku
powiedzmy raz jeszcze. Ale w wyborze nadziei jeste$my jako$ interesowni, bo zawsze szukamy towa-
rzystwa do takiej wedréwki. Dlatego paradoksalnie catkiem stuszng wytyczng dla takiej wedrowki jest
formula przywolywana przez Tischnera: ,Jeden drugiego brzemiona noscie”. Brzemiona nadziei?
Czy nadzieja procz tego, ze zapowiada jaka$ przyszlos¢ ma wigzac si¢ jeszcze z czyms co jest trudne
do zniesienia? Tak, cierpienie matki jest trudne do zniesienia bo ,,Niczego bowiem innego nie pra-
gniemy bardziej, niz zycia ukochanych i tego, by byli wolni od cierpienia. Ich $§mier¢ staje w poprzek
naszym pragnieniom, zwlaszcza kiedy poprzedzona jest dlugotrwalym cierpieniem. I wlasnie wobec
tego pokrzyzowania pragnien okazujemy si¢ bezradni™'. Tak wi¢c nadzieja matki staje naprzeciw
niemoznosci jakiegokolwiek dzialania, ktérego sprawca jest cierpienie jej dziecka. I ta ,Bezradnos¢
cierpienia jest wigc o$mieszeniem wolno$ci”™* matki. Jaka jest wigc droga do ocalenia jej nadziei wo-
bec tak wyszydzonej wolnoséci matki?

Droga do wolnosci

Wedlug Tischnera cala nowozytna dyskusja wokoét wolnosci odnosi sie do Kartezjusza, ktéry
opisujac jej doswiadczenie w swej czwartej medytacji wiaze jej $wiadomo$¢ ze stowem ,,moge” i tym
samym nadaje jej aksjologiczne zabarwienie, pozytywne lub negatywne. ,,Znamiennym rysem wspot-
czesnej filozofii wolnosci jest to, ze wylonila sie ona raczej z ludzkiej wrazliwoéci moralnej niz z wraz-
liwosci metafizycznej: tajemnica wolnosci stata sie dzisiaj nie tyle tajemnicg Logosu, co Ethosu”* I nie
jest to przypadkowe w tym tekscie albowiem w tym samym zbiorze wczeéniejszy artykul: ,,Filozofia
i ludzkie sprawy czlowieka’, w ktérym Tischner mianuje Sw. Augustyna ojcem wsp6lczesnej filozofii
czlowieka, konczy konstatacja ustanawiajaca w sposob jednoznaczny dramat jako kategorie okresla-
jaca czlowiecze bycie: ,,Juz sama idea, by méwi¢ o cztowieczenstwie, o jego upadkach i wzlotach,
o dramacie jego istnienia — jezykiem w pelni ludzkim, zdradza swe augustianskie pochodzenie”**
Wolnos¢ jest tym medium, w ktérym czltowiek moze oglada¢ siebie i poprzez siebie widzie¢ otacza-
jacy $wiat. Ale tylko w ramach ograniczonego zasiggu, ktéry wyznacza mu odpowiedzialnoé¢ jako
»utajona obecnos¢ w nas drugiego cztowieka’* Bo jak pisat Tischner juz w 1975 roku: ,,Levinas do-
konuje odwrdcenia porzadku, ktory nawet w filozofii stal si¢ schematem. Dotychczas sadzilismy, ze
wolnos¢ to podstawa i zrédto odpowiedzialno$ci”* Tak wiec odpowiedzialnosé¢ jako trudna do wy-
krycia konieczno$¢ odpowiedzi drugiemu czlowiekowi bedzie caly czas trzymata na uwiezi wolno$é
przenikajaca aksjologicznos¢ i agatologicznos¢ tischnerowskiego Ja. Tak rozumiana odpowiedzial-
nos¢ to sekret, ktorego ,,si¢” wlasnie nie rozumie. Stad u$wiadomienie sobie takiej obecnosci drugiego
w nas nie jest niczym innym jak poznaniem, ktére rodzi si¢ poczawszy od wyjawienia tej obecnosci

29 T. Gadacz, Enigma cierpienia, s. 1

30 Sw. Pawl, List do Galatow 6, 2; s. 1322, w: Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu Wydawnictwo Pallotti-
num Poznan — Warszawa 1980

31 T. Gadacz, Enigma cierpienia, s. 3

32 Tamzes. 2

33 J. Tischner, Ethos wolnoéci, w: J. Tischner, Swiat ludzkiej nadziei, ZNAK 1975, s. 149

34 . Tischner, Filozofia i ludzkie sprawy cztowieka, w: J. Tischner, Swiat ludzkiej nadziei, ZNAK 1975, s. 124

35 J. Tischner, Ethos wolnoéci, w: J. Tischner, Swiat ludzkiej nadziei, ZNAK 1975, s. 160

36 Tamze
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drugiego cztowieka, ktora przeciez przez caly czas w nas tkwi. Droga do takiego poznania musi jednak
rozpocza¢ si¢ od uséwiadomienia sobie ograniczen, ktére tkwig w samej wolnosci. Bo jak pisze Gadacz:
»Cierpimy, gdyz jestesmy bezradni, bezsilni, bezwolni wobec tego, co stanowi granice naszej wolno-
$ci”. Takie cierpienie matki pokazuje rowniez to, Ze cierpienie duchowe potrafi by¢ bardziej dojmu-
jace niz cierpienie fizyczne.

Jednak nasza troska o dalsze Zycie nadziei w ramach dramatu, ktéry samo Zycie wcigz na nowo
przynosi kieruje nas w strone pytania o to jak owa nadzieja bedzie dalej Zyla w starciu z cierpieniem.
Bo przeciez czlowiek dlatego o cos si¢ troszczy bo do§wiadcza pierwotnie tej troski jako wartosci, choé¢
zycie przynosi mu doswiadczenia jakiej$ irracjonalnej winy i nadziei jako zagrozonej, cho¢ mozliwej
do ziszczenia wartosci. Troska jako warto$¢ staje si¢ tym bardziej zagrozona, bo to inna wartos¢, jaka
dla Ja matki jest jej cierpigce dziecko, jest tez zagrozona. I dlatego Tischner wskazuje na stowo dramat
jako najlepiej opisujace doswiadczenie czlowieka, bo nadzieja na osigganie prawdy o wlasnym istnie-
niu jest w owym dramacie ciagle zagrozona. Ta nadzieja kaze szuka¢ mu oparcia w jakiej$ warto$ci
absolutnej jako mozliwosci pokonania ograniczenia wolnosci wynikajacej z jego $miertelnego ciala.
Bo co wazne a zwykle pomijane przez komentatoréw ta znana fraza Sw. Augustyna: ,,Stworzyles nas
bowiem jako skierowanych ku Tobie. I niespokojne jest serce nasze, dopoki w Tobie nie spocznie”*jest
poprzedzona znamiennym zdaniem: ,,On (czlowiek — od autora) dzwiga swa $miertelng dole”.

Ale matki ,,duchowe cierpienie mozna okresli¢ jako ukrzyzowang lub pokrzyzowana mito§¢™*
czyli taka, ktéra uniemozliwia jej jakiekolwiek dzialanie, wiec i zycie jakiejkolwiek nadziei? Czy wigc
istnieje jakakolwiek odpowiedz na taka niedorzecznos$¢ wobec, ktorej stawia cierpienie nadzieje mat-
ki? Cierpienie, ktore i tak ,,jest podstawowym faktem ludzkim, a nawet czyms wiecej — jest proba czto-
wieczenstwa czlowieka, probg jego wewnetrznej prawdy. Przechodzacy przez te probe czlowiek okazuje
sie takim, jakim jest. Jego maski opadaja, traci sens wszelka gra™'. Jesli wiec matka takiej probie wobec
siebie samej podola, jaka jej pozostanie nadzieja, bo przeciez jej cierpienie wzgledem umierajacego dziec-
ka nie zniknie jak za dotknieciem czarodziejskiej roézdzki? Zwlaszcza, ze umieranie jej dziecka jest zu-
pelnym zaprzeczeniem nie tylko prawa natury, naturalnego nastepstwa pokolen ale i samego majestatu
macierzynstwa, w ktérym w sposob szczegdlny dopelnia si¢ godnos$¢ osoby kobiety, i niezaleznie mez-
czyzny jako ojca.

Krzyz Chrystusa

Wyjscie z tej niedorzeczno$ci, ktdrej wyrazem jest bezradne pytanie: dlaczego ja, dlaczego mnie to
dotyka jest mozliwe jedynie poprzez przyjecie mocy, ktorg ze sobg razem niosg wiara, nadzieja i mito$¢.
Mocy, ktora jest wynikiem polgczenia tych trzech rzeczywistosci poprzez przyjecie i zrozumienie jako
swojego dramatu tego, przez ktdry przeszedt umierajacy na krzyzu Chrystus. Jednak 6w dramat zanim
sie dokonal miat swoj rzeczywiscie dramatyczny przebieg. Jego osnowa s stowa samego Chrystusa, ktore
przekazal w swej Ewangelii jego uczen Jan, ktorego Chrystus mitowat i ktéry byt Swiadkiem owego dra-
matu: ,,Jezeli ziarno pszenicy wpadlszy w ziemie nie obumrze, zostanie tylko samo, ale jezeli obumrze,
przynosi plon obfity”*. Wazne jest to, ze te stowa byly kierowane nie tylko do dwczesnych wierzacych
alei do 6wczesnych Grekdw, czyli do wszystkich éwczesnych pogan. A wiec stowa te byly kierowane
do wszystkich ludzi i dlatego wspdlczes$nie Tischner czyni je osnowa kazdego ludzkiego dramatu zycia:
»Symbolika ziarna gleboko frapuje. Jest prosta, wskazuje na to, co dzieje si¢ w calej przyrodzie, a swa
symboliczng intencja budzi skojarzenie z samym Jezusem umierajgcym na krzyzu™. Do wierzacych za$
w tej samej mowie Chrystus przed ukrzyzowaniem powiedzial ujawniajac fenomen wiary: ,,Chodzcie,

37 T. Gadacz, Enigma cierpienia, s. 2

38  Sw. Augustyn, Wyznania, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1987, s. 7

39 Tamzes. 7

40 T. Gadacz, Enigma cierpienia, s. 4

41 J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK 1982, s. 307 - 308

42 Ewangelia wg Sw. Jana, 12.24, 5. 1231, w: Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu, Wydawnictwo Pallotti-
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dopoki macie $wiatto$¢, aby was ciemno$¢ nie ogarneta ... Dopdki $wiatlo$¢ macie, wierzcie w §wiattos¢,
abyscie byli synami $wiatlo$ci™*. Stad juz wiemy dlaczego zapewne Mistrz Eckhart w jednym ze swych
kazan poréwnywat wiare do $wiatla stonica.

A dramat umierania Chrystusa postepuje dalej. Zanim jednak wkroczyt w swa decydujacy faze
Chrystus wiedzac o swej nadchodzacej $mierci modlit sie w Ogrodzie Oliwnym i prosit wolajac swojego
Ojca tymi stowami: ,Ojcze jesli chcesz, zabierz ode Mnie ten kielich! Jednak nie moja wola, lecz Twoja
niech si¢ stanie!”®. Te stowa odnosza si¢ wiec takze do matki czy ojca umierajgcego dziecka, ktérzy to
czesto cheg czynic i czesto czynig jakies ,,dobra” wzgledem cierpigcego i umierajacego ich dziecka na
modte wlasnej woli pograzonej cierpieniem, ktdra jednak zawsze pozostaje calkowicie bezradna. Jednak
jak pisze Tischner: ,,Pragnienie niesmiertelnosci towarzyszy czlowiekowi od samego poczatku histo-
rii ludzko$ci. Jak siegna¢ pamiecia, czlowiek pragnat i marzyt o tym, azeby pokona¢ $mier¢. Ale nie
zawsze rozumial, czym naprawde jest $mier¢. I dlatego jego marzenia kierowaly go czesto na bezdro-
za”*. Znamienne, ze Tischner wiaze owe pragnienia ze stowem marzenia, ktére mialyby doprowadzi¢
do pokonania $§mierci a w rzeczywistosci kieruja na bezdroza czyli miejsca bez drogi, manowce. Jed-
nak na poczatku tak nie bylo. Bo wlasnie jeden z pierwszych lekarzy greckich, Alkmajon moéwit, ze
~Czlowiek nie zna tajemnicy wigzania $mierci z narodzinami, dlatego musi umrze¢”*. Potem jednak
juz inni Grecy ,,mysleli” jak uwolni¢ sie od niepodzielnej wladzy jaka ma nad czlowiekiem $mier¢
zdajac si¢ jedynie na swa wlasng moc, az do dzisiaj. Podczas swojej choroby i cierpienia Tischner,
w jednym ze swych ostatnich tekstéw, przywolywal postawe siostry Faustyny: ,,Dzisiejszy cztowiek
jest pochloniety wola mocy. Jego idea Zyciowg jest panowanie nad $wiatem i innym czlowiekiem.
Z Drzienniczka plynie inne przestanie. Bardziej niz czegokolwiek, cztowiek potrzebuje milosierdzia.
Moc, ktoéra nie stuzy milosierdziu, prowadzi czlowieka na bezdroza™®. Wtasnie bezdroza, bezdroza
mocy takze tych, ktérzy jedynie uczestnicza i jedynie moga by¢ $wiadkami cierpienia matki, ojca czyli
lekarze, psycholodzy?

Co wiec pokazuje 6w dramat mito$ci w starciu w wszechogarniajacym cierpieniem? Ze to cierpie-
nie jest dobrem, ktdre do nas przychodzi i go nie chcemy? Moze jest czym$ czego nie chcemy a co w
ostatecznym rozrachunku przyniesie nam dobro, ktérego tak chcemy? Byloby to naprawde niedorzeczne
gdyby$my mniemali, ze kochajac drugiego cztowieka najpierw przyzwalamy na jego cierpienie czy zgola
»oflarujemy” mu cierpienie, zto oczekujac jakiego$ dobra, ktdre z niego wyniknie. Zta, ktdre niesie cier-
pienie przeciez nie mozemy najpierw chcie¢ dla ukochanego w imie jakiego$ dobra, ktére potem z niego
miafoby wynikna¢. Czym wigc jest cierpienie jesli nie jakims$ niepojetym sekretem dla naszego rozumu,
ktory wyklucza wszelka zewnetrznosd, z istoty swej nie jest w stanie dokonaé transcendencji ku temu,
co naprawde inne i przynosi tak niepojety dramat dla ludzkiej nadziei, ktdra jest sercem jego wnetrza?

Wtedy tez Chrystus do swych uczniéw powiedzial: ,,Smutna jest moja dusza az do $mierci; zostan-
cie tu i czuwajcie ze mng! ... Czuwajcie i mddlcie sig, abyscie nie ulegli pokusie!”*Wiec wobec nadcho-
dzacej i nieuchronnej $mierci kazdego mozemy jedynie przy nim pozostaé i czuwad, jedynie tyle? Nie
od rzeczy bedzie w tym miejscu przywola¢ stowa Heideggera z jego podrozdziatu o znamiennym tytule:
»Mozliwo$¢ doswiadczania $mierci innych i mozliwos$¢ ujecia caloéci jestestwa” zawartego w jego fun-
damentalnym dziele XX wiecznej filozofii ,,Bycie i czas™ ,,Im trafniej ujmiemy fenomenalnie niebycie
- juz - jestestwem nieboszczyka, tym wyrazniej sie okaze, ze takie wspolbycie ze zmarlym wlasnie
nie do$wiadcza wlasciwego dotarcia przezen do kresu. Smieré odstania si¢ wprawdzie jako strata,
ale bardziej jako strata, ktdrej doswiadczaja pozostali przy zyciu. W doznawaniu tej straty nie staje
sie przeciez dostepna utrata bycia jako taka, ktdérej <<doznaje>> umierajacy. Nie do§wiadczamy w

44 Ewangelia wg Sw. Jana 12.35-36, s. 1232, w: Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu, Wydawnictwo Pallotti-
num, Poznan — Warszawa 1980

45 Tamze, Ewangelia wg Sw. Lukasza, 22.42, s. 1209

46 J. Tischner, Pokona¢ $mier¢, s. 85, w: J. Tischner, Wiara ze stuchania. Kazania starosadeckie
1980-1992, Krakow 2009

47 Tamzes. 85

48  J.Tischner, Malenko$¢ i jej mocarz, s. 134, w: J. Tischner, Mito§¢ nas rozumie, Wydawnictwo ZNAK,
Krakéw 2011

49 Ewangelia wg Sw. Marka, 14,34, s. 1175, 14.38, s. 1175, w: Pismo Swie;te Starego i Nowego Testamentu,
Wydawnictwo Pallottinum, Poznan — Warszawa 1980
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rzeczywistym sensie umierania innych, co najwyzej tylko im <<towarzyszymy>>. I nawet gdyby w
tym towarzyszeniu ...mozna bylo uwyrazni¢ sobie <<psychologicznie>> umieranie innych, to i tak
nie zostalby wcale uchwycony sposéb bycia, o ktéry tu chodzi, tzn. dobieganie-kresu”’. W przywo-
tanym tu cytacie znajduje sie stowo — towarzyszy¢, ktére zrobilo takg kariere w opiece paliatywne;j.
Jednak to stowo zostalo opatrzone przez Heideggera cudzystowem. Cudzystéw pojawia si¢ by nadac¢
temu wyrazowi odcien ironii, wigc szyderstwa ukrytego w wypowiedzi pozornie aprobujacej? Jednak
przed tym stowem - towarzyszy¢ znajduje si¢ jakze znamienne dopowiedzenie ,,co najwyzej tylko im”.
Wigc jednak wobec zblizajacej si¢ $mierci cztowieka i wobec samego umierania drugiego czlowieka
nie jeste$Smy w stanie samej utraty jego bycia dozna¢ jak ja doznaje umierajacy ale co najwyzej wtedy
wlasnie mozemy jedynie doznac jego straty, tego ze przestal by¢. A wobec samego fenomenu $mierci
tego drugiego moje Ja moze jedynie pozostawaé w obcowaniu z nim poprzez ,,co najwyzej tylko ”
jemu bierne asystowanie. A co z nadziejg cierpiacej matki tak towarzyszacej umierajacemu dziecku?

Wtedy matka, ojciec moze powtdrzy¢, czesto nawet nie wprost ale powtarzaja za umierajgcym
Chrystusem: ,,Boze mdj, Boze moj, czemu$ mnie opuscil?™'. To protest cztowieczej nadziei przeciwko
rozpaczy. A jej dziecko jak Chrystus: ,Ojcze, w Twoje rece powierzam ducha mojego™®2. Swiadek $mierci
Chrystusa Sw. Jan odnotowuje w swojej Ewangelii: ,Wykonalo sie!”*. Wiec matka, ojciec jedynie odgry-
wa jakas role wobec $mierci, w ktdrej cierpienie pograza i zabija ich nadziej¢? Czym to cierpienie jest
wobec ich nadziei? Takie cierpienie to z pewno$cig jego znoszenie ale znie$¢ go do konca niepodobna, bo
go kochamy, a sztuka lekarska na to cierpienie nie ma sposobu. Wielkie ,,zadanie” odraczania $§mierci
to domena medycyny. Co znamienne moéwil juz o tym Tischner w homilii na Mszy $w. prymicyjnej, w
miejscowosci Lapsze Wyzne: ,Wiemy o tym dobrze, Ze sa rozmaite $mierci, ktore nachodzg cztowieka.
Jedne $mierci przychodza od zewnatrz, od ciala, ale jest tez taka $mier¢, ktora przychodzi od $rodka,
jakby od serca. Tymi $mierciami, ktdre przez ciato przychodza, zajmuja si¢ lekarze. Kaptani zajmuja
sie ta $miercia, ktéra przychodzi do czlowieka od $rodka, od jego serca™*.

Spotkanie z Hiobem

Jak wiec uczestniczymy w $mierci naszych najblizszych? Nie poznajemy jej, ale ja odczuwamy,
doznajemy jej na sobie samych. Pisze Levinas: ,,Nieprzewidywalnos¢ $mierci polega na tym, Ze nie
miesci sie¢ ona w zadnym horyzoncie”™®. I ujawnia jej nadchodzenie jako przemoc, tyranie niezna-
nej woli. A ludzka $wiadomo$¢, nie mogac przekroczy¢ ostatecznego odstepu od niej, musi pozostaé
niejako po swojej stronie, bez nadziei? Jednak czlowiek zyje, dopoki widzi jeszcze przed sobg prze-
strzen dla nadziei. Ale $ciany, w ktdrych jest coraz bardziej zamykany przez $mier¢ i ktére nieustannie
sie zblizaja, az do granicy przekraczanej przez nig samg, tylko po to aby zetrze¢ nas swoja wolg idaca
pod prad czlowieczego czasu. Smier¢ nie jest wiec juz do$wiadczeniem naszej wolnosci. Ale, wedtug
Levinasa, najgrozniejszg chorobg ludzkiej woli nie jest $mier¢, lecz cierpienie. W nim to dopelnia sie
samotnos¢ czlowieka jako intensywno$ci jego powiazania z samym sobg, gdzie dochodzi do nieod-
wracalnych zmian jego tozsamosci. Tozsamosci cztowieka, ktora cierpienie zniewala, przymusza do
istnienia na wlasnych warunkach, gdzie niemozliwa jest jakakolwiek rada co do jego dalszego losu. Jak
w cierpieniu Hioba, dla ktérego rady jego towarzyszy na nic mu byly. Sw. Jan Pawet II w liscie do ks.
Jozefa Tischnera pod znamiennym tytutem: ,,Spotkanie z Hiobem” pisat: ,Cierpienie ludzkie, cierpie-
nie nieoczekiwane, cierpienie, ktére méwi Bogu <<dlaczego>> - to Ksiega Hioba. Rozmdéwcy Hioba
zle odpowiadali na jego pytania. Odpowiedzi adekwatnej udzielit dopiero Chrystus. Miedzy pytania
Hioba a odpowiedz Chrystusa zostala tez od jakiego$ czasu wpisana Twoja egzystencja, Ksieze Joze-

50 M. Heidegger, Bycie i czas, Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 336

51 Ewangelia wg Sw. Marka, 15.34, s. 1177, w: Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu, Wydawnictwo Pallotti-
num, Poznan — Warszawa 1980

52  Tamze, Ewangelia wg Sw. Lukasza, 23.46, s. 1211

53 Tamze, Ewangelia wg Sw. Jana, 19.30, s. 1239

54 J. Tischner, Homilia z Mszy $w. prymicyjnej w miejscowosci Lapsze Wyzne, Archiwum prywatne rodziny Tisch-
neréw, nagranie w Archiwum dzwigkowym Instytutu Mysli Jozefa Tischnera w Krakowie, nr NA-162.

55 E. Levinas, Catos$¢ i nieskonczono$é, PWN, Warszawa 2002, s. 280
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fie”. .. i egzystencja naszych malych pacjentéw, ich matek i ojcéw. Malo, Levinas méwi, ze cierpienie
jako putapka zastawiona przez zycie, nie daje nawet szansy na nico$¢: ,,cierpienie jest niemozliwo$cia
nicosci”’i chce obali¢ nawet jakiekolwiek cztowiecze poczucie wartosci. Wbrew Heideggerowi sadzi,
ze zlo istnienia nie polega na jego skonczonosci, ale tkwi w jego nieskonczonosci jako niemozliwo$ci
$mierci. Zasadza si¢ na tym, ze jest byciem nawet bez nicosci a wtedy bycie bezwzglednie staje sie

pufapka.
Chwila nadziei jak dobro

Ale zycie podmiotu zachodzi tylko w terazniejszoéci, tam gdzie istnieje nadzieja. A w biernosci,
z jakg czlowiek staje wobec $mierci, nie ma juz nadziei i nawet samounicestwienie, jako wyrwanie si¢
z niewoli istnienia jest niemozliwe. Przyszlos¢ wydarzenia $mierci jest wiec przyszloscia niczyja. Jej
czlowiek nie moze sobie przywlaszczy¢. Czas $mierci nie jest czasem cztowieka bo ona przychodzi z
innego czasu, ona nigdy nie jest teraz. Ale terazniejszo$¢ od $mierci zawsze odgradza jaka$ szczeli-
na - chwila nadziei, ktérg moze karmic si¢ cztowiek. Jesli bowiem u Heideggera trwoga, jako bycie-
-ku-$mierci, jest jaka$ ,nadziejg” na nie-bycie, unikiem, ucieczka w pustke, w nicos¢ to u Levinasa
zatrwozony czlowiek, wycofujac sie w siebie, zglebia odpowiedzialnos¢ silniejszg od $mierci. Na dnie
trwogi Levinas nie znajduje nicoéci, lecz niesmiertelne dobro. Wtasnie to dobro, ktére do nas nie-
ustannie przychodzi a nie zawsze go chcemy. Dobro, ktore si¢ rodzi w wydarzeniu spotkania z drugim
czlowiekiem, szczegdlnie tym cierpiacym. Pisze Tischner: ,Drugi czlowiek jest w nas, zanim doswiad-
czylismy go obok nas naszym uchem i okiem. JesteSmy odpowiedzialni, to znaczy jestesmy gotowi
przyjac¢ na siebie cze$¢ jego winy, kary, cze$¢ jego losu. Ten fakt elementarny dowodzi, ze w cztowieku
zamieszkata Dobro¢, a wolno$¢ dopiero potem”. Smier¢ niesie zatem przestanie, jaki$ niesmiertelny
komunikat, w ktérym zawiera si¢ jaki§ pochodzacy z innego porzadku element. Czyzby wiec tutaj
wylaniala sie owa nowa nadzieja?

W cierpieniu zycie wcisnigte w bycie podmiotu zmienia si¢ w wszechogarniajaca pasywno$¢. A
$mier¢ nadchodzi namacalnie w cierpieniu jako placz i szloch, w ktérym cztowiek dociera do swo-
jego dziecigctwa bo nie moze juz odpowiedzie¢ na zadne pytanie. Poprzez szloch matki jej cierpie-
nie réwniez dochodzi do kresu zapowiadajac $mier¢ jej dziecka. Jego umieranie jest dla matki jako
»spazm dzieciecego szlochu™. Bezposrednie dotknigcie cierpienia w szlochu - zwiastuje $mier¢. A
wiec umieranie wiedzie do jakiego$ poczatku. Twarz drugiego, twarz dziecka jest jedynym miejscem,
w ktérym wydarza si¢ autentyczna transcendencja. Ta twarz stanowi $lad, jaki pozostal po przejsciu
Boga moéwit Levinas. Metafora $ladu odsyla do przeszloéci, ktorej nie da si¢ przywroci¢ dzigki pamie-
ci. Ta jednak ciggle na nowo odzywa w wezwaniu ku przysztosci do bezgranicznej odpowiedzialno-
$ci. Transcendencja Boga, jego nieprzekraczalne oddalenie realizuje si¢ bowiem w blisko$ci blizniego,
ktéra nie zbliza nas do Niego, a jedynie pozwala kroczy¢ Jego sladem. Blisko$¢ ta jest mozliwa jedynie
dzieki nieobecnosci Boga, Jego wycofaniu si¢ ze $wiata, jego nieobecnodci tu i teraz. Z drugiej za$
strony Jego nieobecno$¢ domaga sie owej bliskosci, wymusza ja na nas w chwili, w ktorej zdaje sie,
iz Boga nie ma. Pisze Tischner: ,,Herod wydaje rozkaz wymordowania réwiesnikow Chrystusa™® a
zrozpaczona matka ,,po stracie dziecka oskarza nie tylko Heroda, lecz takze ... Jezusa: <<Po co si¢
urodziles? Dlaczego prowokowales$ zbrodniarza?>>"¢".

56 List Jana Pawta II do ks. J6zefa Tischnera, Spotkanie z Hiobem, Watykan, 3 lipca 1999 r., http://www.tygodnik.com.
pl/ludzie/tischner/list-papiez.html

57 E. Levinas, Czas i to, co inne, Wydawnictwo KR, Warszawa 1999, s. 68

58 J. Tischner, Swiat ludzkiej nadziei, ZNAK 1975, s. 160

59 E. Levinas, Czas i to, co inne, Wydawnictwo KR, Warszawa 1999, s. 73

60 J. Tischner, Swiat ludzkiej nadziei, ZNAK 1975, s. 313

61 Tamzes. 313
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Wykonalo si¢: ofiarowanie w imi¢ mitosci

Po operacji krtani Tischner pisat: ,,Uswiadamiam sobie, ze z powodu choroby nie wrdce do wielu
rzeczy. I tego nie zal. Zamiast, zeby mi choroba zubozyta $wiat, to mi go wzbogacita. Data mi poczucie
wolnosci. Uswiadomifa mi tez zewnetrzno$¢ ciata®?. Cialo jest wiec tym co widoczne z zewnatrz, ale
jego waga jest sama w sobie pozorna. To nie najwazniejsza cze$¢ tego co ,,si¢” widzi, co widzi chory,
umierajacy. Dlatego czlowiek wystawiony na cierpienie az do $mierci, jego wewnetrzne zycie nadziei
nie podlega lekarzowi. Zarazem jednak spotkanie lekarza z chorym to mozliwo$¢ wzajemnego towa-
rzyszenia sobie otwartych, dobrych wolnosci. I nie chodzi tylko o to, ze w przypadku choroby medycy-
na tak czesto jest bezradna, ale o to, ze glupia wiara w jej logike jako nauki i w jej nieograniczong moc
moze nas prowadzi¢ az na manowce. ,Zamiast tego znajdujemy wspolnote z Chrystusem, opartg na
wspodt-odczuwaniu Jego cierpien. M6j bdl jest pomostem do twojego bélu. Moge teraz dokonac istot-
nego aktu ofiary: moge ofiarowa¢ swodj bol Bogu za zbawienie $wiata. Ofiarowa¢, znaczy: juz sie nim
nie zajmowac”®. Dlatego napisali$my wcze$niej: To dokonane za sprawg serca i rozumu ,wyréwnanie
przestrzeni”®* rzadzi si¢ odtad logika wiezi powierzanej nawzajem nadziei a nie jest panowaniem leku
w obrebie konieczno$ci wyimaginowanego wewnetrznego wiezienia, w ktérym zamyka sie czlowiek.
Takze tego, ktory pochodzi z niewlasciwie pojetego nieszczescia jakie niesie cierpienie bliskiej osoby.
I dalej pisze Tischner: ,To co ofiarowane, nie jest moja sprawa, lecz sprawg tego, kto dar otrzymal.
Ale nie bdl jest tu istotny. Istotna jest mitos¢, ktora dokonuje aktu ofiary. Czlowiek zbawia si¢ nie na
zasadzie ilo$ci przezytego bolu, ale na zasadzie milosci, ktdra uszczesliwia i pozwala znies¢ bol™®. To
niewatpliwie perspektywa mitosci heroicznej, jedynej ktorg w cierpieniu w imie nadziei ofiaruje mat-
ce, ojcu wlasnie milos¢. I dlatego heroicznej, bo nie oczekujacej na zadng wzajemnosé.

Powiedzmy raz jeszcze za Sw. Janem: ,Wykonalo sie!”. Czyli caly dramat umierania Chrystusa nie
zostal przeprowadzony jako jakas skomplikowana operacja ale jako co$ zgota prostego? Dokonat sie,
bo mito$¢ Chrystusa nie mogla by¢ przeprowadzana na zasadzie stawiania na swoim i w oparciu o nig
przeforsowywania czegokolwiek, ale w oparciu o zasade, ktérej sam uczyl swoich uczniéw: ,,Studzy
nieuzyteczni jeste§my; wykonali$my to, co powinni$my wykona¢”®. Tak objasnia to Tischner: ,Mozna
i$¢ tropem, ktorym cze$ciowo szedl Albert Camus. Wszystko dokonalo si¢ z uwagi na mitos$¢ do czlo-
wieka. Chrystus umarl, aby odstoni¢ przed czlowiekiem <<drugie dno $mierci>>. Smier¢ prowadzi
do zmartwychwstania. Najwiekszy wrog cztowieka zostal pokonany. Umieranie Chrystusa dzieje sie
wigc dla czlowieka, przez cziowieka, ze wzgledu na czlowieka. Wyjasnienie biegnie wzdtuz promienia
mito$ci Boga do cztowieka. Bog tak umitowat czlowieka, ze zechciat stac sie czlowiekiem™”. A matka,
ojciec? Nie uprawiaja swojej nadziei wedle wzorca rodem z matematyki czy zgota jakiejs$ kalkulacji ale
dalej zyja nadzieja. Bo przeciez mito$¢ kazdego z nich, matczyna czy ojcowska, chyba jako jedyna na
tym $wiecie nie liczy na wzajemno$¢, nawet w absurdzie cierpienia, o ktérym pod koniec zycia ks. Ti-
schner wypowiedzial znamienne stowa: ,,Nie uszlachetnia”®. ,To milo$¢ zbawia, nie cierpienie. Mitos§¢
zbawia pomimo cierpienia. Zanim wypowiedzial te stowa przeszed! dtugg droge od apoteozy cierpie-
nia po apoteoze mitosci™®. Milosci, ktora ,,przedziwna jest ... My jej nie rozumiemy, a w kazdym razie
nie tak, jak ona rozumie nas™”.

62 List Mariana i Kazimierza Tischneréw do Adama Ciesli z dnia 14.10.2004 roku.
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Zmartwychwstanie z milosci

Co oznacza to cierpienie niewinnych? - pytal Lévinas. Czyz nie $wiadczy ono o $wiecie bez
Boga, o ziemi, na ktorej cztowiek sam ma rozstrzyga¢ o Dobru i Ztu? Czy ten brak rozumu Chrystusa,
ktéry podejmuje sie ofiary dla innych, za wszystkich wbrew swemu uzasadnionemu interesowi bycia
nie stanowi najbardziej dobitnego $wiadectwa o istnieniu anarchicznego porzadku nie z tego §wiata?
Umrze¢ za drugiego cztowieka to zatem jedyny dowod istnienia Boga, jedyny, jaki jest mozliwy na
$wiecie ,bez Boga” W tym miejscu rozum dociera jednak do swego kresu i moze otworzy¢ sie na
wiare. Wiare podobna do tej, ktéra byla udziatem Chrystusa na krzyzu. Wewnatrz czlowieka, ktéry
pozostaje przy zyciu, nastepuje swoiste doprowadzenie do konca czasu, w ktérym zyje, jakie$ jego
przywrocenie. Cho¢ wie, ze jego istnienie dalej jest $miertelne to jednak niepodatne na przemijanie. I
pozostaje jedynie czuwanie i otwarcie sie na jakie$ nagle wydarzenie, ktore zburzy ludzka samotno$é
pograzong cierpieniem. Na wydarzenie nadziei pochodzacej z tej chwili terazniejszosci, ktéra jeszcze
nie dotarta do $mierci, ktéra pozwala matce karmi¢ sama siebie i wyj$¢ poza $mier¢ jej dziecka. I dla
Tischnera to wydarzenie jako misterium $§mierci dziecka, ziarna, ktére obumiera znajduje swoje roz-
wigzanie poprzez wydanie na $wiat plodu jej wlasnego zmartwychwstania. W zyciu, w ktérym ,,si¢”
biernie zyje $mier¢ jest zwyklym koncem zycia ale ,,Jezus sugeruje nam odwrdcenie porzadku: Zyjemy
dlatego, by méc umrzeé, umrze¢ wlasng $miercig i na tej drodze urodzi¢ si¢ dla $wiatla, w ktérym nie
bedzie ani Heroddw, ani rozpaczajacych matek, ani konajacych™". Trzeba wiec przyja¢ $wiatlo wiary
w imie nadziei? Jaka nadzieja otwiera czlowieka na 6w porzadek nie z tego $wiata? Pisze Tischner w
tekécie pod zamiennym tytulem ,,Pokona¢ $§mier¢”: ,,Czlowiek ma przyja¢ zmartwychwstanie nie jako
cos$, co mu sie ze sprawiedliwo$ci nalezy, ale jako co$, co mu si¢ nalezy przez taske. Oznacza to, ze czto-
wiek musi otworzy¢ sie na zmartwychwstanie tak, jak sie otwiera na faske””?. Dlatego dla Tischnera
jedyna nadzieja uwolnienia sie z wiezéw $mierci, jej uniewaznieniem jest zmartwychwstanie. Zmar-
twychwstanie jednak nie dokonuje si¢ w wyniku zajécia naturalnych przyczyn, ale jest faska. Wyjscie
ponad $mier¢, jej jedyne unicestwienie moze nam ofiarowa¢ miltujacy nas Bog.

Przywolany przez Tischnera Levinas pokazuje odniesienie do $mierci jako swoisty modelowy
przyklad relacji z przyszloscia, z inno$cia drugiego cztowieka. Inny czlowiek jest dla nas wydarze-
niem, wobec ktdrego, tak samo jak wobec wydarzenia $mierci pozostajemy w niemocy przyjmowania
jego innosci, a zwlaszcza jego cierpienia. I jezeli $mier¢ jest taka mozliwoscig wydarzenia, to jed-
noczesnie relacja z innoécig drugiego czlowieka dzieje si¢ wlasnie poprzez cierpienie. I mito$¢ wy-
chodzac poza $mier¢ stanowi swoisty klucz do wzniecenia nowej nadziei. Pisze Tischner: Czlowiek
»musi uwierzy¢ i musi umitowaé. Zmartwychwstaje na tyle, na ile mituje””. A zatem sg sity nadziei w
cztowieku wieksze niz §mier¢: wiara i mito§¢. Czlowiek zmartwychwstaje, o ile mituje: ,Wszystko jest
w czlowieku skazane na $mier¢: ciato i mysli, i wszystko. Jedynie jedna sita jest sila wigkszg niz $mier¢.
Jest to mito$¢ czlowieka. Bo dzieki milosci cztowiek zyje i dzieki miloéci cztowiek zmartwychwstanie.
To milo$¢ jest ta moca, ktora uczy czlowieka, jak wigza¢ koniec zycia z poczatkiem zycia””*. Tak wiec
Tischner powraca do poczatku. Do poczatku owej madrej nadziei, ktora byta udzialem greckiego le-
karza Alkmajona i innych wierzacych pogan. Bo potem cztowiek zszedl na bezdroza ,wierzac” w swa
czlowiecza moc, ktdra niechybnie zaprowadzita go w objecia rzadzacego $wiatem fatum. Ale Tischner
powracajac do poczatku pisze: ,Dopiero <<stowo wybrania>> oznacza przezwyciezenie fatum. Musi
to by¢ jednak wielka i mocna wiara, jak wiara Abrahama, jak wiara Hioba””>.

Tak ziszcza si¢ nadzieja naszego Patrona, Jézefa Tischnera, ktdrego rocznica urodzin, 12 marca
1931 roku, przypada jutro i jemu tg konferencje¢ dedykujemy. Temu, ktory na poczatku lat 90 - tych
XX wieku spotkal na swej zyciowej drodze dwoje mlodych ludzi, mezczyzne i kobiete. Kobiete, ktora
nosita pod swym sercem nieuleczalnie chore dziecko. I przekazal im przestanie, w ktérym jest ,,jakis

71 Tamzes. 318

72 J. Tischner, Pokona¢ $mier¢, w: tenze, J. Tischner, Wiara ze stuchania. Kazania starosadeckie
1980-1992, Krakow 2009, s. 88

73 Tamzes. 88

74 Tamze s. 88

75 J. Tischner, Ksigdz na manowcach, Wydawnictwo ZNAK, Krakow 1999, s. 283 - 284
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jednoczacy ludzi od wewnatrz dziwny wiatr ... Wiatr, ktory nie gasi, lecz roznieca cieplo. Co z tego
wiatru powstanie? Co si¢ narodzi? Czemu kaze przeming¢? Nie umiemy odpowiedzie¢ na te pytania.
Czas przyszly jest dla nas tajemnica, ale w nas otwarla si¢ nowa nadzieja™. I postanowili, ze ich chore
dziecko, ktdre zylo pod sercem matki ma sie urodzi¢. Tischner udostepnil im swoje mieszkanie, sfi-
nansowat kilka miesiecy ich zycia i urodzilo sie a potem zmarto ich dziecko. Towarzyszac ich nowej
nadziei przeprowadzil razem z nimi pelng procedure hospicjum perinatalnego, sam pelnigc w nim

role kaplana, psychologa i pomocy socjalnej, zanim powstalo takie pierwsze hospicjum w Polsce w
1995 roku.

Krakow, marzec 2017 roku.

76 J. Tischner, Myslenie wedlug wartosci, Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK, s. 202
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od lewej Adam M. Ciesla, prof. Zbigniew Stawrowski, dr Adam Hernas




od lewej prof. Tadeusz Gadacz, dr hab. n. med. Dorota Pawlik
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dr Adam Hernas

Krakowskie
Hospicjum dla Dzieci
im. ks. J6zefa Tischnera

od lewej Adam M. Ciesla, Monika Buczek, dr n. hum. Renata Kleszcz-Szczyrba
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S\ Krakowskie
Hospicjum dla Dziec
im. ks. J6zefa Tischnera

dr Katarzyna Jankowska
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lek. med. Magdalena Wozniak

od lewej Magdalena Wozniak, dr Beata Radzyminska-Chrusciel, dr Magdalena Rybak-Krzyszkowska
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Warsztaty Kingi Czechowicz-Drewniak
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