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Abstrakt

W artykule podjeto probe poszukiwania odpowiedzi na pytanie o sens cier-
pienia w zyciu osoby nieuleczalnie chorej. Powies¢ Katarzyny Rosickiej-Jaczyn-
skiej Oféwek ma walory poznawcze, obrazuje sytuacje¢ chorych na stwardnienie
boczne zanikowe, ich mozliwosci i ograniczenia. Zapis etapéw choroby autorki
powiesci i jednoczesnie jej bohaterki pozwala na stawianie pytan o warunki zy-
cia i jako$¢ opieki 0sob dotknietych SLA.

Abstract

The article attempts to seek an answer to the question about the meaning
of suffering in the life of an incurably ill person. Katarzyna Rosicka-Jaczynska’s
novel Oféwek has cognitive value as it illustrates the situation of patients with
atrophic lateral sclerosis, their possibilities and limitations. The record of the
stages of the disease of the author of the novel and at the same time her heroine
allows you to ask questions about the living conditions and quality of care of
people affected by ALS.
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»Jestem otowkiem w rece Boga” - o do$wiadczaniu cierpienia
w powiesci Katarzyny Rosickiej-Jaczynskiej Ofowek

1. By¢ ,,otowkiem w reku Boga”

»Jestem oldwkiem w reku Boga. On pisze nim to, co chce”. Stowa te, wypo-
wiedziane przez Matke Terese z Kalkuty, obrazuja jej radykalizm w podaza-
niu drogg wyznaczong przez nauke Chrystusa i bezkompromisowe wcielanie
w zycie Ewangelii Mitosci'. Ta niewysoka, drobnej budowy ciata kobieta cale
swoje zycie po$wigcila, by pomaga¢ biednym, chorym, cierpiagcym. Charak-
teryzowal ja niezwykty hart ducha, wewnetrzna sila, ktéra pozwalata, nawet
w podesztym wieku, pokonywac pojawiajace si¢ trudnosci, w centrum jej za-
interesowania znajdowal si¢ zawsze drugi, potrzebujacy, cierpigcy cztowiek:

Ponadosiemdziesi¢cioletnie cialo jest wychudzone na skutek wyrzeczen.
Schorowane serce potrzebuje rozrusznika, a jednak jej energia potrafi wy-
cieficzy¢ kazdego, kto jej towarzyszy. Poza klasztorem nic nie je, ani nie pije,
nawet, kiedy odbywa bardzo diugie podréze. Nie przyjmuje positkéw w do-
mach, ktére odwiedza: ,,Ze wzgledu na ubogich”. Jej pokarmem sg ryz i ja-
rzyny, pije wode lub, co najwyzej, herbate. Sypia nie dluzej niz trzy godziny
w ciggu nocy, odbierajac sobie czas na wypoczynek, aby ,pracowaé, zasta-
nawia¢ si¢ nad problemami sidstr, odpowiada¢ na listy, przygotowywac to,
co konieczne” Ma surowe oblicze, lecz kiedy u$miech zlagodzi zmarszczki,
rozsiewa wokot siebie $wiatlo laski. Jest mistyczka, kontemplatyczka, a réw-
noczesnie jest genialnym menadzerem?.

Ta niezwykle skromna kobieta, ktora 4 wrzesnia 2016 roku zostala oglo-
szona $wieta, z pokorg przyjmowala cierpienie, towarzyszyta innym w cier-
pieniu, z najwyzszym szacunkiem dla godnosci istoty ludzkiej. Stala si¢ wzo-
rem dla wielu ludzi, szczegélnie tych, ktérzy doswiadczyli powaznych choréb
niosacych bél fizyczny i psychiczny.

To wlasnie do zycia Matki Teresy z Kalkuty, ktéra przemawiajac w Rzy-
mie w 1979 roku wyznala: ,Bardzo czesto czuje sie jak maty otéwek w rekach
Boga. On to pisze, On to mysli, On tym porusza, ja mam tylko by¢ olow-

' P. Nawrocki, Jestem otéwkiem w reku Boga, ,Niedziela”. Edycja t6dzka, 2003, nr 42,
[in:] https://www.niedziela.pl/artykul/20762/nd/,,Jestem-olowkiem-w-reku-Boga”
(dostep 16.12.2019).

2 F Zambonini, Teresa z Kalkuty. Otowek w reku Boga, ttum. D. Wandzioch, s. 13-14.
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kiem™?, nawigzata Katarzyna Rosicka-Jaczynska w powiesci wspomnieniowej
Otéwek. Swiat przedstawiony w utworze wypelnia fragmentaryczna histo-
ria Zycia kobiety — wyksztalconej, budujacej z powodzeniem wtasng firme,
blyskotliwej, przebojowej, cigzko pracujacej na sukces w branzy reklamowej
i — chorej, coraz mniej samodzielnej, bezradnej wobec postepujacej nie-
sprawnosci, do§wiadczajacej niemal nieustannie bolu. Te dwie perspektywy
w powiesdci — skontrastowane idylliczne Zycie przed chorobg i tragiczne we-
getowanie po zachorowaniu uwydatniajg rozmiar katastrofy cztowieka, ktd-
remu odebrano niemal wszystko. Unieruchomiona, odseparowana od §wiata
zewnetrznego, komunikujaca si¢ z ludzmi za posrednictwem komputera au-
torka i bohaterka przedstawia kolejne etapy ubezwlasnowolnienia przez SLA
i poszukuje sensu cierpienia, ktérego doswiadcza, chorujgc na stwardnienie
boczne zanikowe.

2. SLA - choroba przynoszaca cierpienie i odbierajaca
czlowieczenstwo

»Stwardnienie boczne zanikowe (SLA, sclerosis lateralis amyotrophica)
jest postepujaca chorobg neurodegeneracyjna, o nieznanej etiologii i pato-
genezie, prowadzacg do uszkodzenia gornego i dolnego neuronu ruchowe-
go™. To choroba nieuleczalna, ktérg trudno zdiagnozowac: ,,Rozpoznanie
SLA opiera si¢ prawie wyltacznie na podstawie obrazu klinicznego, po wyklu-
czeniu zespoléw imitujagcych SLA (np. szyjnej mielopatii)”>. Obowiazujace
kryteria El Escorial pozwalaja na klasyfikowanie SLA wedtug kategorii: kli-
nicznie pewne, klinicznie prawdopodobne, klinicznie prawdopodobne - po-
parte laboratoryjnie®. Zgodnie z doniesieniami okolo dwie trzecie pacjentow
choruje na klasyczng posta¢ stwardnienia bocznego zanikowego’ (opisanego
po raz pierwszy przez Jeana-Martina Charcota w 1869 roku® i okreslanego
mianem choroby Charcota), ujawniajacego sie:

3

P. Bielinski, Swigta od ciemnosci, [in:] https://ekai.pl/swieta-od-ciemnosci-kosciol-
wspomina-sw-matke-terese-z-kalkuty/ (dostep 20.11.2019).

J. Kubiszewska, H. Kwiecinski, Stwardnienie boczne zanikowe, ,Postepy Nauk Me-
dycznych” 2010, nr 6, s. 440-448, [in:] http://www.czytelniamedyczna.pl/3411,stward
nienie-boczne-zanikowe.html (dostep 09.08.2019).

> Ibidem.

¢ B. R. Brooks, R. G. Miller, M. Swash et al., EI Escorial revisited: revised criteria for
the diagnosis of amyotrophic lateral sclerosis. Amyotroph Lateral Scler Other Motor
Neuron Disord, 2000, nr 1, s. 29-299, za: ibidem.

J. Kubiszewska, H. Kwiecinski, op. cit.

B. Tomik, Klasyczne SLA i inne choroby neuronu ruchowego, ,Polski Przeglad
Neurologiczny” 2010, t. 6, supl. A, s. 62, [in:] https://journals.viamedica.pl/polski_
przeglad_neurologiczny/article/view/19902 (dostep 08.08.2019).
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w postaci ogniskowego zaniku i oslabienia mie$ni w obrebie mieéni dioni,
przedramion albo ramion w konczynach gérnych oraz proksymalnie w obre-
bie uda, albo dystalnie w mig$niach koniczyn dolnych. [...] W miare dalsze-
go postepu choroby u wigkszoéci pacjentdéw rozwijaja sie objawy opuszkowe
z niewydolno$cia oddechows. Spastycznos¢ moze rozwija¢ sie stopniowo
w obrebie konczyny niedowladnej i z zanikiem mie$ni utrudniajac zdolnosci
manualne. W péznych stadiach choroby pacjenci moga rozwijaé przykur-
cze zgieciowe, z powodu nadmiernej aktywacji tuku odruchowego zginaczy
w spastycznej koficzynie’.

Z medycznych opiséw objawoéw wylania si¢ obraz choroby przynoszacej
coraz bardziej dotkliwe dolegliwosci bolowe, stopniowo odbierajacej czto-
wiekowi mozliwo$¢ samodzielnego poruszania si¢, méwienia, jedzenia, prze-
tykania, oddychania; choroby, ktéra powoli izoluje od $wiata, uniemozliwia
skuteczng komunikacje werbalng i niewerbalng i, ostatecznie, nieuchronnie
prowadzi do $mierci. Przy czym najdotkliwszym skutkiem SLA wydaje si¢
cierpienie psychiczne osoby czesto skazanej na nieistnienie, skazanej na zycie
poza nawiasem spoleczenstwa z powodu braku mozliwosci skutecznego i ja-
snego komunikowania swoich potrzeb i mysli, traktowanej niejednokrotnie
jak niepelnosprawna intelektualnie. Mozna wiec zaryzykowa¢ stwierdzenie,
ze stwardnienie boczne zanikowe odbiera chorym cztowieczenstwo i niesie
ze sobg cierpienie fizyczne i psychiczne.

Jak podkreslajg lekarze,

leczenie tylko ,fizycznych” dolegliwosci bolowych, zwlaszcza u pacjentéw
z chorobg nowotworowsy, jest w istotnym stopniu niewystarczajace, bowiem
pacjenci ci czesto doswiadczaja tzw. bolu totalnego, a wigc ich cierpienie ma
miejsce zarowno w obszarze fizycznym, socjalnym, psychologicznym, jak
i duchowym ich cztowieczenstwa. Ten rodzaj bolu charakteryzuje utrata sen-
su zycia oraz brak nadziei i wiary w mozliwo$¢ pomocy, a kazdy z obszardéw
naszego czlowieczenstwa moze sta¢ si¢ czynnikiem indukujacym powstanie
bdlu totalnego™.

Opis bolu totalnego i skutkéw jego doswiadczania u pacjentéw w termi-
nalnym stadium choroby nowotworowej wydaje si¢ wyjatkowo trafny w od-
niesieniu do chorych na SLA, szczegdélnie w pdzniejszych stopniach jej za-
awansowania. Cierpienie osoby nieuchronnie tracacej mozliwo$¢ poruszania
sie¢ i porozumiewania z powodu stopniowego zaniku mies$ni obejmowac
moze zaréwno sfere fizyczna, socjalng, psychologiczna, jak i duchowa. Dole-

®  J. Kubiszewska, H. Kwiecinski, op. cit.

I. Filipczak-Bryniarska, J. Wordliczek, Lekarz wobec bélu i cierpienia cztowieka,
»Anestezjologia i Ratownictwo” 2008, nr 2, s. 102, [in:] https://www.akademiame-
dycyny.pl/wp-content/uploads/2016/05/200802_AiR_014.pdf (dostep 08.08.2019).
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gliwo$ciom bolowym powodowanym osfabieniem i zesztywnieniem migéni
towarzyszy¢ moze lek o zapewnienie bytu, obawy o przysztos¢ moga faczy¢
sie ze strachem przed $miercig w meczarniach. Czlowiek, z pelng tego $wia-
domoscia, stopniowo redukowany jest do przedmiotu i wtasnie §wiadomo$é
tego, skazanie na wegetacje przy braku zrozumienia i wlasciwej opieki, staje
sie zrédlem depresji, pozbawia istote ludzka przynaleznej godnosci, odziera
z czlowieczenstwa.

Walka o godne zycie jest w takiej sytuacji niezwykle trudna, lecz moz-
liwa, o czym $§wiadczg znane w przestrzeni publicznej przypadki oséb, takich
jak stynny na calym $wiecie kosmolog, fizyk i astrofizyk Stephen Hawking,
brytyjski naukowiec, ktory przez wiele lat cierpial na stwardnienie boczne
zanikowe. Pomimo ograniczajacego aktywnos¢ zyciowa paralizu nie poddat
sie, a stwierdzil wrecz:

Gdy nad moja przyszloécig zawisly ciemne chmury, ku swemu zaskoczeniu
odkryltem, Ze jeszcze bardziej ciesze si¢ zyciem. I wreszcie zaczalem robi¢ po-
stepy w moich badaniach [...]. Nie balem si¢ $mierci, jednak nie spieszytem
sie na spotkanie z nia. Mialem tak wiele do zrobienia. Mdj cel byl prosty:
zrozumie¢, czym jest wszechswiat i dlaczego istnieje'’.

Dzigki wsparciu zony, osiagnieciom technologii umozliwiajagcym ko-
munikacje i prowadzenie badan (gdy po tracheotomii nie méglt moéwic,
porozumiewal sie dzigki syntezatorowi mowy, ktérym sterowal pod koniec
za pomocg jedynego aktywnego migs$nia policzka) oraz determinacji w pro-
wadzeniu badan, Hawking zyl, na przekoér prognozom lekarzy dajacym mu
bezposrednio po diagnozie dwa, trzy lata. Intensywnie pracowal, prowadzit
wyklady, jako ekspert wielokrotnie wypowiadal si¢ w wywiadach i progra-
mach telewizyjnych. Przezyl z chorobg 50 lat. Byl dwukrotnie Zonaty, miat
troje dzieci i czworo wnuczat'. Do samej $§mierci aktywny naukowo, w jed-
nym z ostatnich wywiadéw podkreslat:

Jesli jeste$ niepetnosprawny, to zapewne nie z wlasnej winy. Jednak obwi-
nianie o to $wiata albo oczekiwanie, ze bedzie sie nad tobg litowal, nic nie da.
Trzeba wycisna¢ jak najwiecej z sytuacji, w ktdrej sie znalazlo, a nauka jest
$wietnym polem dziatania dla osdb niepelnosprawnych, gdyz wymaga gtéw-
nie pracy umystu®.

Za: K. Pytko, Umysly silniejsze niz ciata. Oto wybitni niepetnosprawni naukowcy, kté-
rzy zmienili Swiat, 06.05.2019, [in:] https://www.focus.pl/artykul/piekne-umysly-sil-
niejsze-niz-ciala (dostep 09.08.2019).

B. Grygiel, Stephen Hawking: geniusz i ikona. Za co go tak kochano, 14.03.2018, [in:]
https://www.focus.pl/artykul/stephen-hawking?page=6 (dostep 09.08.2019).

3 Za: K. Pytko, op. cit.
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Ten genialny umyst w pelni wykorzystywat swoje mozliwosci i pozosta-
wil po sobie znaczacy dorobek naukowy.

Osoba, ktora rozpoczeta walke o zycie i kontakt ze §wiatem, jest takze
autorka i bohaterka powiesci wspomnieniowej Oféwek, Katarzyna Rosicka-
-Jaczynska. Cho¢ nie zastynela odkryciami naukowymi, podjeta olbrzymi
trud, by zy¢ i moc przekaza¢ $wiatu emocje i doswiadczenia osoby zmaga-
jacej sie z SLA. To dzigki niestychanemu uporowi, wykorzystujac specjali-
styczny sprzet i oprogramowanie, napisala powies¢ o zmaganiach z choroba.
Utwoér ma niebagatelne znaczenie poznawcze, przybliza ogélowi zdrowego
spofeczenstwa czlowieka uwiezionego w nieruchomiejacym ciele. Bunt,
walka z cierpieniem, ktérymi autorka dzieli sie z czytelnikiem, apel do cho-
rych, pragnienie wyartykulowania, ze nie nalezy poddawac si¢ chorobie, wy-
brzmiewajg bardzo wyraznie juz we wstepie skierowanym do odbiorcow:

Chciatabym wykrzycze¢ wszystkim ,,chorym”, zeby nigdy si¢ nie poddawali,
nie pozwalali si¢ poniza¢ i nie dawali sobie wmoéwic¢, ze sa nic niewarci. Naj-
gorsze w chorobie jest prze§wiadczenie, Ze juz niewiele mozna zrobi¢, ze nie
wypada niczego od zycia oczekiwad, ze jest si¢ osoba gorsza, niewartg mitosci
i uwagi. Nie pozwalajmy na odbieranie nam godnosci istoty zywej, czujacej
i myslacej. Wszystkim ,,zdrowym” chciatabym przypomnie¢, zeby doceniali
i byli prawdziwie wdzieczni za kazdy krok, gest, oddech, bo jutro moze wy-
glada¢ zupehnie inaczej. Zycie jest cudem zawsze. Jezeli przestane mysle¢,
Ze mam prawo po prostu zy¢ i cieszy¢ si¢ zyciem, jezeli pozwole zamkna¢ sie
w domu, przyku¢ do wozka — symbolu mojej niemocy, juz nigdy nie zobacze
stonca i rozgwiezdzonego noca nieba. A ja chce jeszcze poczué zapach egzo-
tycznego morza, wiatr od Himalajow, smak innego jedzenia. Jesli nadal mam
zycie, chce zy¢!

Autorka w tych stowach zwraca uwage na bardzo wazng sprawe - po-
strzeganie przez ogol spoteczenstwa ludzi ,,chorych” i ,, zdrowych”. Choroba
ciala moze w znacznym stopniu ogranicza¢ aktywno$¢ czlowieka, ale prze-
ciwwagg dla ulomnego ciala moze stac si¢ silny, jasny umyst, ktéry pozwala
na zachowanie zdrowia psychicznego pomimo beznadziejnej, wydawatoby
sie, sytuacji. Motywuje niepetnosprawnych do walki o milos¢, uwage, zacho-
wanie godnosci. Przypomina ,,zdrowym” o cudzie Zycia, ktore nalezy doce-
niaé. Jako wyznacznik cztowieczenstwa wskazuje myslenie, zdajac si¢ méwié
Cogito, ergo sum, bo wlasnie sita umystu w jej przekonaniu pozwala na prze-
zwyciezanie ulomnosci ciala. Wyraza przyziemne wydawaloby si¢ pragnie-
nia - poznawania nowych miejsc, innych potraw i afirmuje zycie, formulujac
swoiste carpe diem - ,Jedli nadal mam zycie, chce zy¢!”. To gtod zycia, updr,

" K. Rosicka-Jaczynska, Otowek, L6dz 2011, s. 7.
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determinacja motywujg do walki o godne zycie z chorobg i otoczeniem od-
bierajacymi cztowieczenstwo.

3. Katarzyna Rosicka-Jaczynska - kobieta sukcesu zamknieta
w $wiecie nieuleczalnej choroby

O zyciu autorki Oféwka przed chorobg niewiele mozna znalez¢ informa-
cji w literaturze. Z reguly w artykulach prasowych, krétkich telewizyjnych
programach informacyjnych, na portalach internetowych powtarzajg si¢ do-
niesienia o ukonczeniu przez Rosicka filologii klasycznej na Uniwersytecie
Warszawskim, pos$lubieniu jednego z kolegéw, absolwenta wydzialu prawa,
trojce dzieci i prowadzeniu, z sukcesem, Agencji Wydawniczo-Reklamo-
wej Ars Media. To okres pigciu lat poswieconych gléwnie wychowywaniu
corki oraz dwoch synow wyzwolit pragnienie realizowania si¢ w innej sferze
i przyczynil do zalozenia z mezem i przyjacioimi pierwszej firmy zajmujacej
sie produkcja opakowan'. Wiecej szczatkowych szczegéldw podaje sama pi-
szaca w powiesciowej autobiografii:

W wieku dwudziestu szesciu lat, kiedy urodzitam Agnieszke, miatam ukon-
czone studia, dyplom magistra i staz dziennikarski, dlatego bez zadnych wy-
rzeczen oddalam si¢ matkowaniu. Ale po pieciu latach w domu i kolejnych
dwoch porodach dostatam histerii, Ze juz nikt mnie nie zatrudni, ze wypa-
dfam z obiegu, ze jestem za stara's.

Lecz nawet te okruchy wspomnien, dobrych i ztych, nie pozwalajg na od-
tworzenie pelnej biografii autorki i bohaterki powiesci. Pelnig role tta dla roz-
wijajacej si¢ choroby, staja si¢ ucieczka w $wiat sprzed choroby - piekny, fa-
scynujacy, wspanialy, ale tez grozny i bezwzgledny. To wycinki z zycia na tyle
wazne, ze utkwily w pamieci i staly si¢ punktem odniesienia do rzeczywi-
sto$ci rozwijajacej sie i postepujacej choroby. To ostatnie dzialania z czasow

* Informacje o Katarzynie Rosickiej-Jaczynskiej na podstawie: A. Urazinska, Bez-

czas, bezruch, bezrobocie, [in:] www.wysokieobcasy.pl/wysokie-obcasy/1,53662,
10626201,Bezczas__bezruch__bezrobocie.html?disableRedirects=true; M. Piwowar,
Pigkna kobieta walczy o Zycie, [in:] https://www.rp.pl/artykul/934056-Piekna-kobie-
ta-walczy-o-zycie.html; M. Czarnecka, Otéwek w reku Boga, [in:] http://portalmini.
eu/nr40/40_Olowek.php; M. Mijas, Zaczarowana tawka Katarzyny, [in:] https://
dzienniklodzki.pl/zaczarowana-lawka-katarzyny/ar/583163; R. Kim, Oféwek w reku
Boga, [in:] https://www.wprost.pl/265980/olowek-w-reku-boga.html; https://www.
nie-pelnosprawni.pl/index.php/kultura-sztuka/3556-nie-zyje-katarzyna-rosicka-
-jaczynska-niezwykla-kobieta-cierpiaca-na-sla; https://pl-pl.facebook.com/olowek.
ksiazka;  http://woj-lodzkie.nf.pl/firma/ars-media-agencja-wydawniczo-reklamo-
wa-katarzyna-r-3770950B77

K. Rosicka-Jaczyniska, op. cit., s. 72-73.
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zdrowia, pielegnowane i przywolywane w trudnych momentach zmagania
sie z bdlem, cierpieniem.

Do takich wyjatkowych chwil w Zyciu przed choroba zalicza autorka slub,
urodzenie corki i synéw, staz dziennikarski, wykonywanie prac chalupni-
czych, by utrzymac rodzine, prowadzenie zaj¢¢ aerobiku, zalozenie wspdlnie
z mezem i przyjaciolmi pierwszej firmy oraz stworzenie wlasnej firmy zaj-
mujacej sie przygotowywaniem pokazéw mody. Przywoluje réwniez zwigzki
z mezczyznami, zaréwno dobre i zle chwile. Najwiecej miejsca poswigca
trzem milo$ciom swojego Zzycia: dzieciom, tajemniczemu ukochanemu mez-
czyznie i agencji wydawniczo-reklamowej. Analizuje réwniez relacje z matka
oraz ojczymem i ich wplyw na uksztaltowanie postawy wobec otoczenia.
Z tych analiz wynika, ze to wlasnie surowa, lecz szanowana matka wychowata
Katarzyne na kobiete silng, zdeterminowang, otwartg na §wiat i tolerancyjna,
stawiajaca sobie wysokie wymagania: ,, Mama byta wlascicielka mojego zycia.
Byta najsurowszym sedzia, a jednoczesnie wydawata najtagodniejsze wyro-
ki”. Gdy pojawily sie pierwsze symptomy choroby, Rosicka znajdowala sie
na szczycie kariery, uwazala siebie za kobiete sukcesu, silng, zdecydowang
i samodzielng, dobrze sytuowang bizneswoman, doskonale wygladajaca,
swiadoma wlasnej kobiecosci i jej wplywu na otoczenie. Jak dowcipnie pu-
entuje:

Mialam czterdziesci lat, wygladatam na trzydziesci, czutam si¢ na dwadzie-
$cia pare. Nie bytam pigkna, ale znatam sile swojej kobiecosci i bezwzglednie
ja wykorzystywalam'®.

Ten wizerunek idealnego zycia kreowanego przez bohaterke powiesci
z perspektywy kilku lat choroby przekreslity pierwsze symptomy nierozpo-
znanego na poczatku SLA. Juz po diagnozie postawionej po blisko trzech la-
tach od wystapienia pierwszych objawoéw i postepujacej chorobie, jako osoba
niepelnosprawna, autorka Oféwka wylicza ostatnie wazne dla niej, cho¢ zwy-
czajne dla zdrowego czlowieka czynnosci oraz opisuje stopniowg utrate nie-
zaleznosci:

Odkrycie: 23.07.2000 roku pierwszy raz poczulam dziwne zachwianie
réwnowagi; 21.09.2000 roku pierwszy raz bez powodu upadfam na ulicy;
8.02.2001 roku pierwszy raz posztam do szpitala; 12.10.2001 roku pierwszy
raz sztam o kuli; 2.09.2003 roku pierwszy raz usiadtam na wézku inwalidzkim.
12.05.2002 roku ostatni raz samodzielnie przesztam przez ulice; 1.01.2003
roku ostatni raz prowadzitam samochdd; 3.05.2003 roku ostatni raz si¢ ko-
chatam; 29.11.2003 roku ostatni raz rozmawialam przez telefon; 15.03.2005

7 Ibidem, s. 22.
18 Ibidem, s. 5.
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roku ostatni raz jadtam samodzielnie i tego dnia utracitam resztke wolnosci
ciala i ostatecznie przestalam by¢ niezalezna. Stalam si¢ myslacym warzy-
wem, takg mys$laca marchewka; moze lepiej pietruszka, bo jest bledsza’.

Dla osoby tak bardzo kochajgcej wolnos$¢ wyrazajacg sie poprzez samo-
dzielnos¢ i samostanowienie, egocentryczki dominujacej wérdd otaczajacych
ludzi, to wtasnie niemoznos$¢ poruszania sie, rozmawiania staly si¢ czyms$
najgorszym, karg za zatracenie si¢ w Zyciu, karierze, pogoni za coraz to no-
wymi wyzwaniami. Rosicka uswiadamia to sobie dopiero po kilku latach
choroby, gdy mogac zapisa¢ swoje doswiadczenia, przepracowuje emocje,
analizuje postepowanie przed zachorowaniem:

Whbrew wilasnym przeczuciom, wychowaniu, wyglaszanym pogladom,
wbrew wszystkiemu, co miatam i kochatam, pewnego dnia porzucitam dro-
ge mojego przeznaczenia. Porzucitam wszystko, w co wierzytam, dla coraz
wigkszych emocji i coraz silniejszych doznan. Pracowalam nie po to, zeby
zarabia¢ na utrzymanie domu, ale zeby czu¢ adrenaling kolejnych wyzwan.
[...] Jezeli przez chwile bylo spokojnie, robitam wszystko, zeby Zycie nabrato
przyspieszenia®.

Od poczatku choroby do momentu jej zaakceptowania przechodzi etapy:
zaprzeczenia, proby dystansowania si¢ wobec zaistnialej sytuacji, buntu prze-
ciwko Bogu, otoczeniu, poszukiwania sensu cierpienia, odkrywania wiary.
Zamknieta w nieruchomiejacym ciele kobieta sukcesu walczy o podmioto-
wos¢ i wlasne miejsce w nieprzyjaznym dla niepelnosprawnych i nieuleczal-
nie chorych $wiecie. Pragnie uwagi i mitosci bliskich, wtasciwej opieki, moz-
liwo$ci wyrazania siebie w nowej przynoszacej traumatyczne doswiadczenia
rzeczywistosci.

Doswiadczenia i przemy$lenia bohaterki tej powiesci wspomnieniowej sa
tak istotne, ze powie$¢ mozna potraktowac jako zapis wyniku przepracowa-
nych emocji, rozwazan o zyciu w chorobie, autoterapie, pozwalajaca odna-
lez¢ sens w zburzonym $wiecie i budowa¢ od podstaw nowe zycie.

Choroba nieuchronnie zmienia zycie Rosickiej i prowadzi do przewar-
tosciowania tego, co bylo najwazniejsze. Osamotnienie i utrata kobiecosci
sg dla bohaterki bardzo bolesne, odczucie opuszczenia przez rodzing, utrata
przyjaciol, znajomych wywotuja gorycz i rozzalenie. Najbardziej boli fakt sta-
wania si¢ niewidzialnym dla otoczenia, swoiste ubezwlasnowolnienie, ktdre
staje si¢ przyczyng rezygnacji:

Dzisiaj tkwie w bezczasie, bezruchu i bezrobociu. Jestem nieuleczalnie cho-
ra. Stopniowo tracitam prace, pienigdze, urode, przyjaciol, wreszcie dzieci,

Y Ibidem,s. 11.
20 Ibidem, s. 6.
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az zaskoczona i przerazona chorobg zamknetam si¢ w swoim wlasnym $wie-
cie. Zmeczona obojetnoscia najblizszych przestalam prosi¢, zeby mnie do-
strzegali, a oni zaczeli mnie traktowa¢ jak mebel, cigzka szafe, ktérej nie da
sie przesung¢. I tak oto utknelam w woézku inwalidzkim na $rodku dywanu
w moim pokoju. Dostaje jes¢, jestem myta, czesana i... to wszystko. Przeko-
nuje siebie, ze nie powinnam narzeka¢, bo inni majg gorzej. Zawsze moze by¢
jeszcze gorzej, tylko... gdzie jest koniec tego gorzej...?*!

Rosicka przez bardzo dlugi czas nie chce pogodzic sie z postepujacg cho-
roba, dopoki tylko moze, jest aktywna zawodowo, poszukuje nowych mozli-
wosci leczenia, wyjezdza na trzy miesigce do Indii, by tam poddac si¢ kuracji
w o$rodku medycyny ajurwedyjskiej, poddaje si¢ rehabilitacji w o$rodkach
w Polsce. Jak wspomina jej corka w jednym z wywiadéw, dlugo nie potrafita
sie tez pogodzi¢ z unieruchomieniem, nawet gdy juz nie mogla chodzi¢, nie
chciata poczatkowo zgodzi¢ sie na kupno wozka inwalidzkiego, tylko siedziata
w fotelu na kotkach. Choroba staje si¢ przyczyng utraty tozsamosci i zmu-
sza do budowania nowego wizerunku wtasnej osoby: ,,Czuj¢ si¢ wyrwana ze
swojego zycia, wszystko, co sie wokdt mnie dzieje, przetacza si¢ obok. Wiem,
ze to jest moje zycie, ale widze siebie, jakbym widziata obcg osobe. Kiedy bu-
dzg si¢ z odretwienia, bardzo boli”*. Boli tez to, ze stwardnienie boczne zani-
kowe wywoluje zmiany w wygladzie czesto odrazajace dla otoczenia: ,,Osoby
z chorobg ukladu nerwowego nie sa podobne do potamancéw ze ztamanymi
konczynami. Bardziej przypominamy uposledzonych psychicznie™. To po-
strzeganie przez wielu ludzi jako osoby niepelnosprawnej nie tylko fizycznie,
ale i umyslowo, staje si¢ zZrédlem cierpienia duchowego. Podobna sytuacja
zostala przedstawiona w filmie Macieja Pieprzycy Chce sig Zy(¢, ktérego boha-
ter — Mateusz, chory na porazenie mézgowe, walczyl o godnos¢ oraz o prawo
do normalnego zycia.

4. Powie$¢ wspomnieniowa Oléwek zapisem poszukiwania sensu
W cierpieniu

Wedtug Viktora Emila Frankla, tworcy logoterapii i analizy egzystencjal-
nej ,[...] sens zycia mozna odkry¢ na trzy sposoby: poprzez twdrcza prace
lub dziatanie, poprzez do$wiadczanie czego$ lub kontakt z drugim cztowie-
kiem, poprzez to, jak znosimy nieuniknione cierpienie”*. Cierpienie wywo-
tane przez nieuleczalng chorobe mozna odczytywac w tym ujeciu jako spraw-

2t Ibidem, s. 6-7.

22 Ibidem,s. 11.

#  Ibidem,s. 19.

# V. Frankl, Czlowiek w poszukiwaniu sensu, 2009, [in:] https://notatkiterapeutyczne.
pl/viktor-frankl-i-sens-zycia-fc4f50b72ffa (dostep: 09.08.2019).
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dzian czlowieczenstwa, mozliwos¢ dang czlowiekowi na drodze do odkrycia
sensu zycia. Jak podkresla Frankl:

Nigdy nie powinni$émy zapomina¢, Ze sens zycia mozna odnalez¢é nawet
wtedy, gdy znajdziemy si¢ w beznadziejnej sytuacji, twarzg w twarz z prze-
znaczeniem, ktdrego nie sposdb zmieni¢. Jedyne, co mozemy wowczas zrobic,
to by¢ $wiadkami czegos$ wyjatkowego, do czego zdolny jest tylko cztowiek,
a mianowicie przemiany osobistej tragedii w tryumf ludzkiego ducha, upadku
w zwyciestwo. W sytuacji, ktdrej nie jesteSmy w stanie zmieni¢ — przykfadem
moze by¢ ktérakolwiek z nieuleczalnych choréb [...] - stajemy przed wyzwa-
niem, ktére brzmi: zmien samego siebie®.

Przed takim wyzwaniem stanela bohaterka powiesci Otéwek. Znalazlszy
sie w sytuacji beznadziejnej, twarza w twarz z nieuleczalng chorobg, wstapita
na droge, ktorej zwienczeniem mialo sie sta¢ odkrycie sensu do§wiadczania
cierpienia, zaréwno fizycznego jak i duchowego.

Nalezy podkresli¢ raz jeszcze, ze Smiertelna choroba powoduje cierpienie
psychiczne, stwarza tez okazje¢ do przewartosciowania stosunku chorej osoby
wobec samej siebie i innych. Juz sama wiadomos$¢ o chorobie prowokuje
negatywne reakcje — odrzucenie, zaprzeczenie, bunt, rozpacz, bezsilnos¢.
Pojawiaja si¢: zobojetnienie, smutek, rozpacz, lek przed $miercig. Uporanie
sie z negatywnymi emocjami prowadzi do zaakceptowania stanu, w ktérym
znajduje si¢ chory i budowania na nowo filaréw swojego zycia®: ,,Cierpienie
wprowadza cztowieka w nieznany $wiat przezy¢, doznan, ktérych nie mozna
doswiadczy¢ w zaden inny sposéb, uswiadamiajac dramaturgie Zycia i jego
wymiar nie tylko fizycznej egzystencji’?’. Dla autorki powiesci Ofowek byly
to przezycia skrajne, od calkowitego przygnebienia, poczucia bezsensu zycia,
odrzucenia, do niemal euforii, przekonania, ze na $wiecie s anioty czuwa-
jace nad chorym cztowiekiem. Zrodtem cierpienia staly sie dla niej sytuacje,
w ktérych doznata upokorzenia, zostata potraktowana przedmiotowo, odarta
z ludzkiej godnosci. Tak stalo si¢ zaréwno podczas poszukiwania kolejnych
opiekunek, jak i w szpitalu, do ktérego bohaterka trafifa z bardzo silnymi
dolegliwosciami bélowymi. Szczegélnie dotkliwe bylto traktowanie zywej,
czujacej i myslacej osoby jak przedmiotu, o ktérym rozmawia sie z innymi,
a nie podmiotu:

Nie wiem, jak mysleli o mnie ludzie, ktérzy w mojej obecnosci zachowywali
sie, jakby mnie wérdd nich nie bylo. Méwili o mnie w trzeciej osobie i patrzyli

2 Ibidem.

% T. E. Olearczyk, Wybrane aspekty cierpienia. Czego moze uczy¢ cierpienie?, [w:] Bol
i cierpienie, red. G. Makiello-Jarza, Z. Gajda, Krakéw 2007, s. 102.

2 Ibidem, s. 102.
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jak na przedmiot. Najgorzej, kiedy tak zachowywali si¢ lekarze, $wiadomi,
ze SLA pozera cialo, umysl pozostawiajac w pelni sprawnym?®.

W szpitalu, do ktorego bohaterka trafita dwa razy, zaréwno czes¢ perso-
nelu medycznego, jak i pacjentow, traktowala ja jak osobe niepelnosprawna
intelektualnie. Razacym przykladem okrutnego upokorzenia stalo si¢ pozo-
stawienie chorej, cierpigcej, niemogacej si¢ poruszy¢ kobiety nago podczas
obchodu lekarskiego:

Siostry, ktdre sie mng zajmowaly, dyskretnie usunely si¢ na bok, zostawiajac
mnie na 16zku kompletnie nagg! Gdy lekarz konsultowal pierwsza osobe, za-
wolatam siostre, zeby mnie zakryta. Zadna nie zwrécila na mnie uwagi, dlate-
go zaczetam coraz gltosniej domagac sie przykrycia. — Ciszej, przeszkadza pani
lekarzom - wreszcie ktdra$ zareagowala na moje krzyki®.

Brak reakgji pielegniarek powolanych do tego, aby stuzy¢ chorym, bez-
my$lnos¢ i catkowite znieczulenie na cierpienie bezradnej i bezsilnej kobiety,
ktorej nagie zdeformowane cialo wystawione zostalo na posmiewisko, staje
sie w powiesci wyjatkowo dobitnym oskarzeniem nie systemu leczenia, ale
poszczegolnych jego elementdw, 0sdb, ktdrym zabraklo zwyczajnej ludzkiej
empatii, tych, ktére odmowity chorej prawa do wstydu, intymnosci tylko dla-
tego, ze nie mogta skutecznie upomniec si¢ o swoje podstawowe prawa. Roz-
miar psychicznego cierpienia zostal ukazany w emocjonalnym zapisie walki
o zachowanie godnosci, ktéry toczy si¢ w umysle niepotrafigcym zmusic ciata
do wyrazenia stanowczego protestu przeciwko okrutnemu upokorzeniu:

Probowatam poruszy¢ ciatem, zeby sie¢ domyslita, powiedzieé, wykrzyczed,
wywrzeszczeé mojg niemoc, bezsilno$¢ i potworne skrepowanie. Najglosniej
krzyczaly moje oczy, ktérymi blagatam o ratunek. Obchdd przyblizal sie, a ja
dostatam jakiej$ przerazliwej, wewnetrznej histerii. Rozptakatam si¢ i nie mo-
gltam zapanowa¢ nad szlochem i spazmami, ktére spinaly mi ciato. Lekarze
w ogole nie reagowali, pielegniarki uciszaly mnie, a studenci, jak mate wiej-
skie dzieci z rozdziawionymi buziami, gapili si¢ na mnie. Bolalo mnie kazde
spojrzenie, dotykato, brudzilo, ranifo. Mialam nie tylko obnazone cialo, ale
bytam gota cala - psychicznie, duchowo, emocjonalnie. Nie moglam si¢ opa-
nowac, ptakatam, tkatam bez opanowania, z kazdg chwilg czutam si¢ bardziej
rozzalona, nieszczesliwa i upokorzona®.

Przedstawione w powiesci sytuacje staja sie¢ Zrodtem cierpienia psychicz-
nego, niszczg czltowieka i jego wiare w dobro innych. Z drugiej za$ strony,
w momentach wydawaloby si¢ beznadziejnych, pojawiali si¢ ludzie, nazy-

28

K. Rosicka-Jaczynska, op. cit., s. 54.
#¥  Ibidem, s. 114.
% Ibidem, s. 114-115.
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wani przez bohaterke aniotami, niosacy bezwarunkowa pomoc i otaczajacy
opieka. Takimi osobami byty rehabilitantki aplikujace chorej $miechoterapie
podczas zabiegow fizjoterapeutycznych w sanatorium, lekarze w dalekich
Indiach, znajomi poznani na forum dla chorych na SLA, wolontariuszki, le-
karze domowego hospicjum. To dzieki innym cierpigcym na stwardnienie
boczne zanikowe i ich bliskim bohaterka podjeta walke o mozliwo$¢ statego
kontaktu ze $wiatem za posrednictwem Internetu i ostatecznie wygrata. Dla
niej byla to walka o namiastke wolnoéci, ktéra odebrata choroba. Dzigki fo-
rum odnalazfa ludzi rozumiejacych ja i podobnie czujacych.

Poszukujac pomocy w cierpieniu, Rosicka zwroécila si¢ ku Bogu. Po raz
pierwszy odbyla spowiedz, uczestniczyla we mszy swigtej, przyjeta komunie
$wieta. Do spotkania z ksiedzem naklonita jg poznana w szpitalu pacjentka,
pdzniejsza przyjaciotka Gosia. To spotkanie zapoczatkowalo proby odkry-
cia sensu wlasnego cierpienia. Poczatkowo bohaterka zarliwie modlita si¢ do
Boga, takze z cztonkami wspdlnoty Odnowy w Duchu Swietym. Prosita Boga
o uzdrowienie, pragnela cudu, skladala obietnice: ,,- Boze - wyszeptalam -
jezeli kiedykolwiek bedziesz chcial mnie uzdrowié, obiecuje, ze docenie naj-
mniejszy okruszek podarowanego mi zycia™'. Gdy modlitwa nie przynosila
oczekiwanych skutkow, przychodzily chwile zwatpienia, narastat bunt prze-
ciwko Stworcy, oskarzenia o nieczutos¢, takze wowczas, gdy wlasne dzieci
odwracaly si¢ od niej:

- Jezeli méwisz, ze mnie kochasz, to dlaczego zezwalasz na tak wielki bol,
nawet juz nie ciala, ale serca, duszy czy co tam mam w $rodku? Kazesz mie¢
wiare, nadzieje, mito$¢. Mam wiare w Ciebie, Boze! W to, ze wiesz, co jest dla
mnie najlepsze, i prowadzisz do siebie. Stysze, jak méwisz, ze zycie na ziemi
jest krotka droga doswiadczen, proby i hartowania. Oczekujesz, ze bedg silna,
dzielna i ze Cig¢ nie zawiode¢. A Ty?! Czy Ty nie zawodzisz?! Mowisz o nadziei.
Tez ja mam, glupig nadzieje, ktéra mnie napelniles, ze mnie kochasz, ze si¢
o mnie troszczysz i ze zawsze jeste$ przy mnie. Ale ja Cie¢ nie czuje! Gdzie sie
podziewasz, gdy Ci¢ potrzebuje, gdy wolam i blagam o pomoc? [...] Gdzie
Twoja milos¢, kiedy tkam sama i samotna, gdy nie ma Cie obok i nie czuje, nie
widze zadnej pomocy? Czekam na to, Ze dotkniesz mojej glowy, ze odczuje
jakim$ zmystem Twoja boska obecnoé¢. Cisza, kompletna pustka wokodt i we
mnie. Nie chce takiego zycia! [...] Styszysz mnie?! Nie chce i nie daje juz rady.
A nawet przez Ciebie nie moge si¢ zabi¢! Nawet tego zabraniasz. Nienawidze
Cie!*

Te dramatyczne pytania bohaterki o Boze milosierdzie i ztudne nadzieje
czlowieka niebedacego w stanie pozna¢ planéw Stworcy byly etapem na dro-
dze do skruchy, pogodzenia si¢ ze soba, swoja choroba, swiatem, Bogiem,

31 Ibidem,s. 71.
2 Ibidem, 142.
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ale tez i wyrazem boélu i bezsilnosci, zniecierpliwienia cierpieniem fizycznym
i duchowym, wolaniem o interwencje Najwyzszego:

— Tatusiu, przepraszam - wyszeptatam. — Ty wiesz, ze tak nie mysle. Nie
daje jednak rady. Wiem, zawsze mi pomagasz, zawsze kogos przysyltasz do
pomocy; dajesz nadzieje i wiare wbrew calemu ciezarowi, ktéry mnie przy-
gniata. Prosze Cie, zabierz mnie do siebie, nie chce juz wiecej walczy¢. Boli
$wiat, ktory jest dookota; wcale nie jest piekny, nie widze¢ w nim Ciebie. Marze
o slonicu, o ciszy brzmigcej najpiekniejsza muzyka, o lekkosci ciala i duszy,
o wolnosci. To bede miata u Ciebie, dlatego tak bardzo chce by¢ z Toba™.

Dramatyczne wolanie chorej o dobrg $mier¢ kierowane do Boga zaste-
puja czasem prosby o zycie, ulge w cierpieniu, site do jego znoszenia: ,,Pro-
sz¢, pomoz mi znosi¢ moje zycie, bo naprawde nie mam juz sity, gdy moje
cialo i moja bezsilno$¢ dominujg caly dzien™*. Choroba przynosi hustawke
nastrojow, ktéra powoduje gonitwe mysli, popycha do analizowania w po-
wiesci wlasnego stanu psychicznego:

Naprawde jestem bardzo wdzieczna kazdemu, kto mi pomaga, dzieku-
je za kazdy u$miech i zyczliwe stowo. Zdaje sobie sprawe, ze pomoc osobie
niepelnosprawnej nie nalezy do tatwej, lekkiej i przyjemnej. Czasem jednak
przez brak zyczliwosci, zniecierpliwienie, wrogie spojrzenie czuje sie nikim,
jestem kompletnie pozbawiona godnosci, jakiejkolwiek wartosci, tak jakbym
budzita u innych wstret i obrzydzenie. Ale s3 dni, kiedy odbijam sie od dna
beznadziei i szybuje w przestrzeni marzen, namalowanych Twoja reka, Boze.
Wtedy wszystko wydaje sie mozliwe [...]*.

Warto$cia postawiong na szczycie hierarchii przez Rosicka, wazniejsza
nawet od zdrowia, jest mito$¢, bo to wlasnie dzieki niej mozna pokona¢ cho-
robe, albo, raczej — pokonywac chorobe kazdego dnia i dzien dluzej cieszy¢
sie z bycia z bliskimi, dobrymi ludZzmi, ofiarowywa¢ im swojg milos¢ i czer-
pac sile z ich przywiazania i dobroci.

Jak pisat Jan Pawel IT w Liscie Apostolskim Salvifici Doloris — O chrzesci-
janskim sensie ludzkiego cierpienia: ,,Czlowiek w swoim cierpieniu pozostaje
nietykalng tajemnicg”. Tajemnica pozostaje tez doswiadczanie cierpienia
przez autorke i bohaterke powiesci wspomnieniowej Oféwek, kobiete bory-
kajaca sie ze $miertelna chorobg i probujaca w ciagu 12 lat zmagan z ogra-
niczeniami nakladanymi przez SLA i obojetnoscig odnalez¢ na nowo swoje
miejsce w $wiecie i nada¢ swojej egzystencji na nowo sens. Zwienczeniem
tych staran jest wlasnie Oféwek, literacki zapis rozwoju choroby, cierpienia

3 Ibidem, s. 142.
3 Ibidem,s. 157.
% Ibidem,s. 158-159.
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fizycznego i psychicznego, glos osoby upominajacej si¢ o godnos¢ chorych,
ktorzy tak jak ona cierpia z powodu nie tylko bolu fizycznego, ale takze
z powodu obojetnosci otaczajacych ich zdrowych ludzi. Kobiety, ktéra godzi
sie z koniecznoscig walki z choroba, chce t¢ walke toczy¢ nadal i staje sie,
w swoim przekonaniu, oféwkiem w rece Boga.

Autobiografia choroby Katarzyny Rosickiej-Jaczynskiej moze odegrac
wazng role w biblioterapii nieuleczalnie chorych, zaréwno tych w poczatko-
wej fazie schorzenia, jak i bedacych w stanie terminalnym. Zapis doswiadczen
bohaterki zmagajacej si¢ z traumatycznymi konsekwencjami postepujacej
choroby i nieuchronnie przyblizajaca sie $miercig moze pozwoli¢ odbiorcom
na przepracowanie wlasnych emocji - leku, gniewu, buntu i umozliwi¢ od-
nalezienie si¢ w przerazajacej rzeczywistosci.

Nawiazujagc do zycia i dziatalnosci Matki Teresy z Kalkuty, autorka
Ofowka pokazuje, ze mozna odkry¢ sens w najbardziej traumatycznej zy-
ciowej sytuacji. Jako nieuleczalnie chora i coraz bardziej cierpigca kobieta
odnajduje sens zycia w najdrobniejszych przynoszacych rados¢ czynno-
$ciach i, przede wszystkim, w pisaniu biografii osoby chorej na SLA, powiesci
wspomnieniowej, ktéra chorych moze podtrzymywac na duchu, a dla ich bli-
skich, personelu medycznego powinna stac si¢ przewodnikiem w kontaktach
Z cierpigcymi.
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