PACJENT W SPIACZCE CZY CZLOWIEK?
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GILl BREARLEY :
Wszechstronnie wyksztatcona w dziedzinach: pedagogika specjalna. rehabilitacja,
wspomagajqce i afternatywne metody komunikaciji, psychoterapia. Jest ekspertemn or-
ganizaciji BESO (British Executive Service Overseas), ma wieloletniq prakiyke i doswiad-
czenie w pracy z dziecmi i mlodziezq niepetnosprawnq. Autorka ksigzki .Psychoterapia

dzieci niepetnosprawnych ruchowo”. Wielokrotnie byta w Polsce jako wolonfanuszkc:

prowc:dzﬁa konsultacje i szkolenia.

~ MAEGORZATA DONSKA-OLSZKO

. Pedagog speqc:lny - nouczyc:el dyplomowany rehabm’rcn’r spec;ohs’rcx wczesnego

wspomagania rozwoju dziecka.

Dyrektor $zkoty Podstawowej 327 dla dzeci nlepe{nosprcnwnych ruchowo
1999 — konsultant wiodgcy Umbrella Project - _Sie€ instytucii pomagajqcych dzieciom
niepetnosprawnym — altematywne i wspomagajgce sposoby porozumiewania sie”.

2000 -

stypendystka amerykanskiej fundacii .Eisenhower Exchange Fellowship” w zakre—_

sie .Nauczanie i usprawnianie uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi”. ;
1999-2003 — Prezes ogdlnopolskiego Stowarzyszenia .Mowi¢ bez siow” propc:gu;qcego el
_ol’rematywne i wspomagajgce sposoby porozumtewamc: sie.

manent Vegetative State) — trwajg-
cy po okresie Spigczki brak swiado-
‘mosci, zostat opisany jako zywa $mieré.
W 1996 roku, doktor Keith Andrews ze szpi-
~tala Atkinson Morley w Londynie oszaco-

@ taly stan wegetaciji (ang. PVS- Per-

wanej permaneninej wegetacji. W nie-
ktorych kragjach dopuszczone jest wstrzy-
manie odzywiania pacjeniow z PVS czyli
zgoda na ich smier¢. Ngjczesciej pacjent
z diagnozq - staly stan wegetacji - nie-ma
prawa do zaje¢ rehabilitacyjnych. Zostajg
takze wstrzymane wszelkie formy terapii
i kontynuuje sie jedynie pielegnacje ciata.

Rzeczywiscie. zywa $mierC. Ale jakie to
ma znaczenie, jesli mézg pacjenta nie dzala,

nie mysii, nie odbiera bodzcéw z otoczenia.

- Pozwdicie, ze opowiem o ch{opcu imie-
niem Goffrey. :
Goffrey byt wesotym i intehgenfnym 19-
letnim studentem muzyki. Zostat zaatako- -
wany i powaznie pobity, ze Zamaniem ko-

~ Sci czaszki od strony czotowo — ciemienio- -
waita, ze w Wielkiej Brytanii ponad 400 pa-
cjentdw znajduje sie w stanie zdiagnozo- -

wej. Chiopca poddano operacii w szpita-

lu Atkinson Morley. Po zabiegu Goffrey
pozostawat w spigczce i lekarze postawili . -
diagnoze - staly stan wegetaciji. Chiopiec =

przewozony byt do kolejnych szpitali. Przez

nastgpne pdtfora roku nie ujawniat zad-
- nych oznak kontaktu ze Swiatem. Wszyst-

kie proby wskazywaly na brak swiadomo-

“§ci pacjenta. Stan Goffrey’a byt nieod-

wracainy. Dwa lata po operaciji Goffrey
znalazl sie pod opiekq doktor Keith' An-
drews w szpitalu neurologicznym Royal

Hospital w Londynie. Psycholog kliniczny
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Lesley Murphy zauwazyia, ze Goffrey za-
reagowat mrugnieciem na giosny halas
blisko niego. Potozyla wiec obok reki
chiopca, bez specjalnych oczekiwan,
dzwonek i poprosita, aby nacisngt raz na
Jtak” i dwa razy na .nie”. .Zrozumiaies? -
zapytala. Ku jej zdziwieniu dion Goffrey’a

- Z minimalng sitg nacisnela dzwonek jeden

raz na tak”. Goffrey rozumiat.

Nie byto to przypadkowe. Prawie na-
tychmiast Goffrey zaczgt odpowiadaé
na pytania, pokazujqc, ze rozumie i mysii
na zaawansowanym poziomie. W poz-
niejszym czasie dostosowano wyigcznik do
mozliwosci chiopca, ktory mogt nim za-
wiadywac z czestotliwosciq raz na minute
i Goffrey zaczgt komunikowac sie z oto-

czeniem piszgc na komputerze. Jego

pierwsze slowa brzmialy: .Goffrey jest spo-
kojny”. Gdy potem opowiadat o swoich
doswiadczeniach, powiedziat: .Bytem taki

. szczesliwy, Ze moge mowic. Jestem dum-

ny z mojej terapeutki. Mysle, Ze moje ma-
rzenia staly sie zeczywiste. To bylo jak sen

- we mgle, ktéra zaczyna opadac”.

Wyijgtkowy przypadek? Niezupetnie.

_ W 1996 roku odkryto (przy wykomrzysta-
niu testu z dzwonkiem), ze prawie 50% pa-
-cjentow z diagnozq staly stan wegetaciji, -

wiqgczajge przypadki tych, ktérzy przeby-
wali w tym stanie od 30 lat, byli faktycznie
Swiadomi. Ich kora mozgowa w peini dzia-
lata, a uszkodzenie pnia mézgu uniemozli-
wiato przekaz wskazujgey na Swiadomosc
wiasnej osoby, miejsca i czasu. Tak znako-
mity lekarz jak Keith Andrews powiedziat:
.Wyobrazmy sobie jak musi czué sie czio-
wiek, ktory przez piec, dziesigc. a nawet

- trzydziesci lat ma Swiadomos¢, co dzieje

sie wokdt niego i nie jest w stanie niczego
przekazac otoczeniu”.

ZYWA SMIERC CZY ZYWY KOSZMAR?
Badania prowadzone w Niemczech
przez profesora Paula Schionel’a z Kiiniki

Schmeider'a na pacjentach z diagnozq:

staty stan wegetaciji. ktorzy nie byli w sta-

nie nacisngc¢ dzwonka, oparto na elekiro-
nicznej rejestracji reakcji mézgu przez 24
godziny. Zapis aktywnosci mézgu dowo-
dzil, ze pacjenci reagujg na wymawiane
zdania majgce sens oraz brak reakcii
w przypadku zdan pozbawionych sensu.
Rozumienie mowy wskazywato, ze mozg
funkcjonuje na najwyzszym poziomie.
Odkryto, iz jedna z pacjentek, pozba-
wiona kontaktu z otoczeniem przez po-
nad osiemnascie miesiecy, rozumie mo-
we. Kobiete poddano intensywnej terapii,
wykorzystujigc wszelkg stymulacje, wraz
z biernymi cwiczeniami ruchowymi, celem
zardwno przywrocenia wzorca 24 godzin-
nego snu i stanu czuwania, wraz z ponow-
nym wzbudzeniem/ozywieniem poiqgczen
nerwowych w mozgu. Po 4 miesigcach sty-
mulacji kobieta mowita uzywajgc mimiki
twarzy i zaczynala porusza¢ konczynami.
Prognozy wskazujq, ze pacjentka bedzie
zdolna wréci¢ do domu do swojego me-
za, chodzi¢, mowic i, na szczescie, robic
dailsze postepy wychodzqgc z piekia Zle po-
stawionej diagnozy — staly stan wegetacii.

ZYCIE. CZtOWIEK PRZYWROCONY NA SWIAT
Whioski, jakie wyciggnieto z tych do-
Swiadczen, to przekonanie, ze czesc pa-
cjentow z PVS jest w pelni Swiadoma., ale
nie jest w stanie tego zamanifestowac.
Mozemy sie o fym przekonaé, gdy tylko
Zngjdziemy sposob — moZliwos¢ nawigza-
nia kontaktu z pacjentem, porozumiewa-
nia sie poprzez chocby minimalny ruch
nacisniecia dzwonka, mrugniecia okiem,
chrzgknigcia czy poruszenia jezykiem. Nie-
ktorzy nie mogq wykorzysta¢ nawet tego
w celu porozumiewania sie z innymi - ma-
jq jednak swiadomosc sytuacii. '
Testy diagnozujgce PVS powinny zo-
sta¢ radykalnie zmienione. Doktor Keith
Andrews uwazaq, ze obecne testy bazujqg
na odpowiedzi wymagajqcej fizycznych
mozliwosci niepelinosprawnego przeciez
pacjenta i dodatkowo prowadzone sq

~ przez jednego lekarza oraz frwajg zaled-
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wie pdt godziny do godziny. Doktor An-
drews zaleca obecnie 6-tygodniowqg ob-
serwacje pacjenta przez zespot ziozony
z lekarza neurologa, terapeutdw i piele-

gniarki, wigczajge rodzing oraz przyjaciol, -

ktorzy najczesciej jako pierwsi rozpoznajq
oznaki rozumienia przez pacjenta kiero-
wanych do niego pytan i informaciji.
Goffrey uzyskat jedynie 12 punktQw na
100 moZliwych w' standaryzowanych te-
stach stosowanych w USA i w Wielkiej Bry-
tanii. Powiedzialt pomiej, ze byt proszony

- _podczas testu o poruszenie rémnymi cze-

sciami ciala. Rozumiat polecenie, ale nie
byt w stanie go wykonaé. Bez moziwosci
porozumiewania sie z ofoczeniem pozostai-
by skazany na wyrok - staty stan wegetacii.
Ponad 50% pacjentow, na pozor bez
kontaktu™ po okresie spigczki, moze byc¢
-w pelni Swiadomych, lecz znajdowac sie
w pulapce wiasnego ciala, ktérym nie mo-
ze sterowac/zawiadywac. Sq oni wigznia-
mi bez mozliwosci ucieczki. W peini swia-
dome sytuaci istoty ludzkie pozbawione
wszelkich praw, uznane za osoby niemysig-
ce i nierozumiejqce kierowanych do nich ko-
- munikatéw, nie majgce prawa giosu, a wiec
takze mozliwosci zaprotestowania.

Wszyscy bedq rozpacziiwie poszukiwaé -

-drogi komunikaciji z otoczeniem i dlatego

mogtby umozliwic im porozumiewanie sig
- ze Swiatem. Zamiast wiec pozbawiac ich
roznych form terapii i rehabilitacii, nalezy
sie na nich skoncentrowaé. Kazdy rodzaj
stymulaciji: rozmowa, muzyka, glosne czy-
tanie, dotyk i zmiany pozyciji ciala powin-
ny byc¢ systematycznie prowadzone wraz
Zz ustanowieniem wzorca sen-czuwanie.
Nigdy nie nalezy rozmawiac przy pacjen-
cie ignorujgc jego obecnosc, bez wigcza-
nia go w proces decyzyjny, nawet jesli nie
widzimy wyraznych reakcji z jego strony.
Jedna z pacjentek udawaia, ze nie rozu-
mie swojego terapeuty, pomimo 2 poro-
Zumiewala sie z innymi osobami. Terapeu-
ta ten doradzit rodzinie: pacjentki, w jej

obecnosci, aby odigczy¢ odzywianie i sku-
tecznie skazac jg na Smierc. Nigdy mu te-
go nie wybaczyia. :

Profesor Paul Schonle z kiiniki Schmi-
der'a w Niemczech podkresia, ze wyma-
gana obecnie intensywna rehabilitacja
jest zasadna z ekonomicznego punktu wi-
dzenia. Poczgtkowe wysokie koszty terapii
sq relatywnie nizsze w porownaniu z lata-
mi infensywnej opieki nad Zle zdiagnozo-
wanymi pacjentami z PVS. :

Jeszcze wigeksze znaczenie trzeba przy- -
pisa¢ oddziatywaniom rehabilitacyjnym
i wszelkiej stymulacji w przypadku, gdy
pacjentem jest dziecko majgce duzy po-
tencjat rozwojowy mézgu wraz z jego pla-
stycznosciq i zdolnosciqg do przejmowania
funkcji uszkodzonych komorek przez inne
partie mézgu. Nieprawidlowa diagnoza
moze byC naprawde wyrokiem Smierci

“dla niewinnej ofiary. :

‘Pozostawie ostatnie stowo Goffrey’owi.
ktory ma dzi§ mozliwosé mowienia za sie-
bie samego i za pozostalych uwiezionych
we wiasnym ciele.

- Zapytany co trzymato go przy zyciu za-
nim kto§ odkryl, Ze ma kontakt ze swia-
tem, odpowiedziat:

.10 byla muzyka. To byto okropne. Czu-

~ lemsi¢ do fez znudzony. Docieralem do mo-
- musimy wykorzysta€ kazdy sposdb, ktory -

jej wiasnej tozsamosci. Znalaziemn wewnetrz-

- nq sitg. Modilitem sig kazdg godzing”.

' Ocdlony dzigki muzyce Goffrey pracu-
je obecnie z przyjacielem komponujgc
muzyke i piszqgc wiersze liryczne. Zapytany,
czy jest szczesliwy, ze zyje i czy cieszy sie zy-
ciem, bardzo diugo trzymat dion na swo-

~im dzwonku mowiqc .tak”.

flumaczenie: Maigorzata Dorska-Olszko

Od Redakciji: Prezentacja materiatu odby-
fa sie podczas szkolenia KOMUNIKACJA
POZAWERBALNA - TECHNIKI, METODY, NAJ-
NOWSZE DONIESIENIA 29.10.2004 . w Cen-
trum Zdrowia Dziecka. Szkolenie zorgani-
zowata FUNDACJA .Akogo?”.
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