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STRESZCZENIE

Zgodnie z osiggnigciami wspotczesnej nauki, zwlaszcza medycyny, psychologii, genetyki czy
pedagogiki specjalnej, cztowiek — jako gtowny z bytdw we wspolczesnym §wiecie — jest zdolny do
pokonywania wielu ograniczen i problemdéw, kryzyséw egzystencjalnych, sytuacji trudnych, bolu
i cierpienia. Pojawienie si¢ nagtej niepelnosprawnosci zmienia jednak catkowicie jego sytuacje, po-
wodujac wiele negatywnych przezy¢. Jest to proces trajektoryjnych zmagan z lekiem, odrzuceniem,
samotnos$cig i poszukiwaniem wartos$ci cierpienia, ale i proba akceptacji wlasnej osoby w nowych
rolach i zadaniach oraz ograniczeniach egzystencji.

Stowa kluczowe: nabyta niepelnosprawnos¢, kryzysy egzystencjalne, proces trajektoryjnych
zmagan

Niepetosprawno$¢, choroba, cierpienie jest wyzwaniem naszych czasow,
ktoremu wspotczesne spoteczenstwo nadal nie potrafi sprosta¢. Mimo wielu
osiagnig¢ wcigz niewystarczajace i nieefektywne sa dziatania pomocowe, wspie-
rajace, rehabilitacyjne czy psychologiczne zapobiegajace cierpieniu cztowieka.
Wspolczesna nauka czgsto juz formutuje tezg, ze czlowiek dzisiaj, jako jeden
z glownych bytow we wszechswiecie, zdolny jest do pokonywania sytuacji trau-
matycznych, réznorodnych kryzysow, traumy, nieprzewidywalnych, trudnych
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sytuacji czy zdarzen. W zasadzie powszechnie przyjmuje si¢, ze cztowiek zdolny
jest do przystosowania si¢, adaptacji do roznorodnych sytuacji ,.bez wyjscia”,
pokonywania wielu ograniczen zwigzanych z ludzka egzystencja. Osoby nie-
petosprawne o silnym przekonaniu co do mozliwos$ci uzyskania oczekiwanego
wsparcia ze strony innych maja wigksze poczucie bezpieczenstwa oraz pozytyw-
nie formutujg cele 1 perspektywy na przysztosé.

Wspodlczesna medycyna, psychologia czy pedagogika specjalna podejmu-
ja problem czlowieka w ujeciu holistycznym, systemowo, z przyjeciem, Ze na-
gle powstajace, traumatyczne sytuacje zyciowe nalezy odnies¢ do calej natury
ludzkiego zycia. Z ekologicznej i systemowej perspektywy rozwoju szczegolnie
istotne sg tu relacje, interakcje w sytuacji nagtej utraty sprawnosci osoby poszko-
dowanej z jej dazeniami, celami, wyzwaniami, calym mikrosystemem osob jej
bliskich, systemem rodzinnym, grupa przyjaciol, najblizszym srodowiskiem jako
przestrzenig zrozumienia, opieki, pomocy i wsparcia.

Najprosciej mowiac, osoba chora chce tylko porozmawiaé, pragnie pocieszenia, zrozumienia,
potrzebuje niewiele — w milczeniu by¢ razem z kims bliskim (Zych, Nowicka 2007, s. 17).

PROBLEM NAGLEJ UTRATY SPRAWNOSCI

Nagta utrata sprawnosci to wydarzenie przelomowe, wymagajace zmiany
W postrzeganiu siebie i $wiata na kazdym z poziomow funkcjonowania cztowieka
— towarzysza jej negatywne emocje i bariery, a takze trudnosci w psychospotecz-
nym funkcjonowaniu.

Jest to sytuacja nieoczekiwana, nowa i zarazem bardzo wazna, stanowi przyczyng silnego stre-
su, wymaga wiele energii koniecznej do poradzenia sobie i przetrwania traumy (Wolski 2010, s. 25).

Obecnos¢ nagtej niepelnosprawnosci ,,wigze si¢ z okreslonymi negatywnymi
konotacjami. Sg one odbierane jako skutki niepelnosprawnosci i pojawiajg si¢
w trzech gtéwnych poziomach: doswiadczeniowym, behawioralnym oraz spo-
lecznym” (Wilinski 2010a, s. 62). Pojawia si¢ wigc zaleznos$¢ od innych, poczu-
cie bycia kim§ mniej wartosciowym, deprywacja zdolnosci do dziatania. Jest to
trudny proces zmian, etapéw, psychologicznych konsekwencji utraty sprawnosci
i radzenia sobie z nows, jakze teraz odmienna rolg czy sytuacja.

Oczekiwana jest wowczas modyfikacja otoczenia w celu zaspokojenia wia-
snych, indywidualnych potrzeb, a system przekonan jednostki w sposob znacza-
cy wpltywa na przyjecie postawy aktywnej lub biernie poddajacej si¢ zaistnialej
sytuacji.

Niepewnos¢ siebie, w odniesieniu do wlasnych mozliwosci, ograniczen i relacji spotecznych,
zwigzana z niewiedza na temat wlasnej niepelnosprawnosci, naraza na przezywanie stanow frustra-
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cji. W konsekwencji nagromadzenie frustrujacych sytuacji moze prowadzi¢ do agresywnych reak-
cji lub wrecz przeciwnie — do wycofania si¢ z jakichkolwiek dziatan, tj. reakcji unikowej (Wolski
2010, s. 26).

WHASNE WHASNE
MOZLIWOSCI OGRANICZENIA

NIEPEWNOSC

RELACIJE INFORMACIE O
SPOtECZNE | NIEPELNO-
RODZINNE SPRAWNOSCI

AGRESJA DEPRESJA
FRUSTRACJA

Ryec. 1. Schemat przyczyn i skutkow nagromadzenia niepewnosci w wyniku nabycia niepetno-
sprawnos$ci (Wolski 2010, s. 25)

Zmianie ulegajg rowniez cele, zadania zyciowe i warto$ci z tendencja do de-
presji, stosowania mechanizméw obronnych, poczucia ,,ja” czy wlasnej tozsamo-
sci (ryc. 2).

Dla zachowania wzajemnej rownowagi potrzeb i ograniczen wynikajacych
z naglej utraty sprawnos$ci oczekiwana jest mobilizacja sit, pogodzenie si¢ z za-
istnialg juz sytuacja i proba przystosowania si¢ do nowych okolicznosci, proble-
mow, sytuacji, zmian w obrebie catego systemu rodzinnego, systemu potrzeb
i celow, systemu wartosci.

Ograniczenia sprawnosci moga by¢ na tyle duze, ze beda catkowicie lub znacznie blokowaé
podejmowanie przez nig rdl spotecznych, wylacza¢ dang jednostke z wielu obszaréw dziatania
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UTRATA SPRAWNOSCI

RELACJE
SPOLECZNE ZMIANA
$SWIATOPOGLADU
MozLwoscl ... ZAINTERESOWANIA
3 f NOWE N
JA »(A'I“N..

Ryc. 2. Zmiana $wiatopogladu w obliczu utraty sprawnosci (Wolski, za: Kowalik 2003, s. 26)

typowych dla jej rowiesnikow, a takze powodowac takie ograniczenie jej samodzielnosci, ze za-
spokajanie podstawowych zyciowych potrzeb wymaga nieustannej pomocy opiekuna. Problemy
komplikuja si¢ znacznie, gdy dane ograniczenie sprawnosci jest nietypowe, zdarza si¢ bardzo rzad-
ko, a sama do$wiadczajgca go osoba, jak i jej najblizsze otoczenie nie dysponuja wiedza na temat
mozliwych, a jednoczesnie dostepnych, nie tylko finansowo, sposoboéw postepowania leczniczego
i rehabilitacyjnego, oraz wsparcia psychologicznego i spotecznego (Brzezinska, Kaczan, Smoczyn-
ska 2010, s. 11).

Czesto moga to by¢ choroby neurologiczne, uposledzenie narzadu ruchu, cho-
roby uktadu pokarmowego, oddechowego, krazenia czy inne. Problemem jest po-
moc w przystosowaniu si¢ do nowej sytuacji traumatycznej, akceptacja wlasnej
niepelnosprawnosci, bez wzgledu na stopien czy rozlegtos¢ uszkodzenia, pomoc
w przystosowaniu si¢ do wynikajacych z ograniczenia problemow.

Kulturowym stereotypem w naszym spoteczenstwie jest tez cztowiek eksponujacy si¢ przez
milczenie, z pigtnem smutku lub wstydu i zatajeniem swojego ztego samopoczucia oraz cierpie-
nia spowodowanego obawa przed odrzuceniem, mimo wielu klopotliwych probleméw osobistych.
Otwartos¢ spostrzegana jest jako stabos¢, niedojrzatos¢ i naiwnosé lub tez nieuzasadniony ekshibi-
cjonizm (Dykcik 2007, s. 125).

Jak potwierdza J. Kirenko (2002, s. 60), ,,$wiat jest urzadzony przede wszyst-
kim dla pelnosprawnych ludzi, ktdrzy stajg si¢ najczesciej sztywni i skrepowant,
kiedy przyjdzie im spotka¢ osoby niepelosprawne. Nieche¢ wobec niepelno-
sprawnych przejawia si¢ gtownie w postaci stereotypdw pigtnowania oraz kon-
kretnych postaw negatywnych”.
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CIERPIENIE, BOL JAKO ELEMENTY ZYCIA LUDZKIEGO

W literaturze przedmiotu mozna spotkac si¢ z kilkoma ujgciami cierpienia.
Mowa tu o podejsciu socjologicznym, filozoficznym, religijnym czy etycznym.
W definiowaniu cierpienia najczesciej przyjmuje si¢, ze jest czgscig i elementem
ludzkiego zycia, ludzkiej natury. Cierpienie towarzyszy ludzkosci od poczatku jej
istnienia i dotyka wszystkich, przy czym dla jednych jest jedynie krétkim epi-
zodem, innym towarzyszy przez cale zycie (por. Olearczyk 2007, s. 99). Jest po-
jeciem niezmiernie szerokim, wielowymiarowym i zr6znicowanym tematycznie,
co utrudnia jego jednoznaczne zdefiniowanie. Do poje¢ tego rodzaju uzywanych
zamiennie mozna zaliczy¢: bol, dolegliwos¢, meka itp. Pojecie cierpienia nie jest
jednak tozsame z pojeciem bolu, gdyz jego znaczenie jest szersze i petniejsze.
W filozoficznej perspektywie cierpienie ,,jest czym$ innym niz bdl, a takze czyms
wiecej niz bol”, gdyz ma ono charakter duchowy, moralny, estetyczny i egzysten-
cjalny. Rzutuje ,,na nasze relacje ze Swiatem zewngtrznym, zardowno tym przed-
miotowym, jak i ludzkim” (Cackowski 1997, s. 33-34).

Rézne sg zrédta ludzkiego cierpienia. Dla osoby cierpienie jest przykrym do-
swiadczeniem, nieoczekiwanym i niepozagdanym, nawet destrukcyjnym. W sytu-
acji cierpienia cztowiek doswiadcza faktu wlasnej niedoskonato$ci, nic innego si¢
nie liczy, zycie traci sens. Przyczyng cierpienia moze by¢ nagla utrata sprawnosci,
nagle ograniczenia cztowieka, potrzeby i problemy. Lagodzenie cierpienia moze
mie¢ miejsce jedynie w obecno$ci drugiej osoby, jej wrazliwosci, empatycznym
wczuwaniu si¢, umiejetnosci zrozumienia potrzeb i sytuacji. W ujeciu V. Frankla
,,byt ludzki jest ostatecznie cierpieniem, i istotnym przeznaczeniem cztowieka
jest — cierpie¢: by by¢ homo patiens”. W jego ujeciu cierpienie ma sens, a Zznoszac
cierpienie, cztowiek dojrzewa moralnie, bogaci si¢, ksztaltujac samego siebie
(por. Frankl 1984, s. 74-75).

Sytuacja nagtej utraty sprawnos$ci taczy si¢ z cierpieniem, niepewnoscia, lg-
kiem, przybierajac form¢ procesu dokonujacych si¢ negatywnych zmian, emocji,
celow umiejscowionych w kolejnych etapach przemian osoby niepetnosprawne;.

KIM JESTEM

W sytuacji nagtej utraty sprawnosci, szczegdlnie w wypadku widocznego
ograniczenia sprawnosci, pojawia si¢ wiele pytan egzystencjalnych, dotyczacych
usytuowania osoby z niepetnosprawnoscig w jej psychospotecznym funkcjono-
waniu. Wynikajg z nich pewne konsekwencje psychospoteczne obejmujace:

— ,,WYyZSZy poziom stresu Zyciowego,

— obnizony nastroj,

— wewngtrzne bariery utrudniajgce podejmowanie kontaktow spotecznych,

— wyzszy poziom leku,
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— czestsze automatyczne mysli negatywne (np. »Jestem do niczego«),

— trudnosci w poszukiwaniu i podejmowaniu pracy,

—aw konsekwencji niski poziom subiektywnego poczucia jako$ci zycia” (Be-
dynska, Rycielski 2010, s. 95).

W takiej traumatycznej sytuacji nastgpuje zaburzenie poczucia tozsamosci
i przeformutowanie dotychczasowych celow zyciowych, wartosci, utraconych
szans czy planow, co w konsekwencji moze prowadzi¢ do syndromu wyuczonej
bezradnosci i1 braku checi i sensu zycia. Przezywanie stanéw frustracji, zaprze-
paszczonych nadziei i celdw moze ostatecznie prowadzi¢ do rezygnacji, wycofy-
wania si¢ z wielu dotychczasowych aktywnosci czy uruchamiania mechanizmow
obronnych dla ztagodzenia trudnych informacji, ktére docieraja do swiadomosci.

TRAJEKTORIA - WYMIARY CIERPIENIA

Pojecie trajektorii zostato wprowadzone do badan nad cierpieniem pod koniec
lat sze§¢dziesigtych XX wieku przez Glasera i Straussa. Jest to ,,metafora nawig-
zujaca do lotu kuli, pocisku, pojazdu kosmicznego” (Dobrowolska 1992, s. 75).
Inaczej trajektoria to proces przemian, to ,,koncepcja stanowigca podstawowa ka-
tegori¢ odnoszacg si¢ do badania beztadnych procesow spotecznych i procesow
cierpienia, a wigc zjawisk, ktore ze swojej istoty nie poddaja si¢ analizie socjolo-
gicznej, stosujacej standaryzowane metody obrobki danych” (Zakrzewska-Man-
terys 1995, s. 18).

Rowniez D. Dobrowolska przyjmuje, ze pojecie trajektorii stosowane bywa
,,na oznaczenie jednak nie tylko przebiegu catego zycia, ile poszczegdlnych jego
odcinkow lub aspektow (choroby, procesu umierania, zmiany statuséw” (Dobro-
wolska 1992, s. 75-76). Glaser i Strauss opracowali koncepcje trajektorii umie-
rania. Strauss definiuje trajektori¢ choroby jako ,,fizjologiczny przebieg choroby
danej jednostki wraz z calg organizacja pracy, ktora ma by¢ w zwiazku z tym wy-
konana” (Strauss 1989, s. 224). Wspdlnie opracowali kategori¢ trajektorii umie-
rania wytacznie do procesu umierania.

Jako nowatorska koncepcja teoretyczna, kategoria pojeciowa zaprezentowa-
na w kontek$cie medycznym oraz socjologicznym trajektoria dotyczyta glownie
analizy do$wiadczen osob stojacych przed wyzwaniem opanowania choroby.
Przedmiotem tej koncepcji byta gtdéwnie zmiana statusow. Wymiary zmiany sta-
tusow wskazywane przez badaczy problemu to: zmiana pozadana — niepozadana;
nieuchronna lub nie; odwracalna lub nie; dotyczaca jednej osoby lub grupy oséb;
wyrazajaca si¢ w sygnatach wyraznych lub mato widocznych; zmiany dokonuje
si¢ dobrowolnie lub ze wzglgdu na zaistniate okolicznos$ci; posiadanie kontroli
nad dokonujacg si¢ zmiang lub nie (Zakrzewska-Manterys 1995).

Trajektori¢ traktowano jako pojecie zawierajace opis i analize umierania,
przyjmujac, ze przebieg trajektorii zalezy od osobowosci jednostki z zalozeniem,
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ze zabiegi stosowane, majgce zadanie leczenia, powstrzymywania postepu choro-
by, staja si¢ zabiegami, ktorych celem jest zminimalizowanie odczuwanego przez
pacjenta bolu, co potwierdza przejscie pacjenta z roli osoby chorej do roli osoby
umierajacej (por. Zawita 2008). Pojecie trajektorii  mozna dzi$ zaproponowac
réwniez do analizy innych, roznorodnych problemow, ktore nie zawsze sg zwig-
zane z procesem umierania. Koncepcja trajektorii generalnie stuzy do badania
zmienno§$ci przebiegu zycia ludzkiego bez wzgledu na to, czy analizowana zmien-
no$¢ przybiera charakter porazki, czy sukcesu (Gorecki 2007a).

Szerzej koncepcj¢ trajektorii cierpienia ujmujg Rieman i Schutze, przyjmu-
jac, ze koncepcje trajektorii nalezy rozumie¢ jako ,beztadne procesy spoteczne
1 procesy cierpienia: kategoria ta umozliwi¢ ma identyfikacje, zrekonstruowanie
i zrozumienie fenomenow, ktorych rozpoznanie zostato zaniedbane w wigkszo-
$ci badan” (Riemann, Schutze 1992, s. 92). Wydaje sig, ze zastosowanie uogol-
nionej koncepcji trajektorii umierania uzasadnione jest wiec w przypadku, kiedy
,badacz styka si¢ z nieuporzadkowanym, chaotycznym zjawiskiem i strategiami
radzenia sobie z tg rzeczywistoscia, ktora nie jest ujeta w innych socjologicznych
schematach” (Lewandowska 1997, s. 443). To rowniez uchwycenie zewngtrznych
ram, wewnatrz ktorych sam podmiot dokonuje analizy i diagnozy tego, co mu
si¢ osobiscie i bezposrednio przytrafia (por. Rieman, Schutze 1992). Dotknigty
trajektoria cztowiek ,,ma jakby dwie biografie. Pierwsza przezywana jest, zanim
cztowiek wszedt w trajektorig, oraz druga — niekiedy catkowicie inna — biografia,
ktora rozpoczyna si¢ po wyjsciu z niej” (Nowak-Linska 2007, s. 186).

MODELE TRAJEKTORII CIERPIENIA

W trajektoryjnej strukturze wyodrebnionych etapow, narastajacego potencjatu
badawczego model ich przebiegu prezentuje F. Schutze (1997). Autor ten wyod-
rgbnia nastepujace stadia i mechanizmy rozwijajacej si¢ trajektorii:

a) gromadzenie si¢ potencjatu trajektoryjnego — najczesciej bywa tak, ze oso-
ba dotknigta problemem trajektorii cierpienia na poczatku nie zdaje sobie spra-
wy z nagle powstalego problemu, a jednocze$nie sama potrafi wskaza¢ na pewne
symptomy zblizajacej si¢ trajektorii;

b) przekroczenie granicy — ,,0soba dotknigta problemem nie jest juz w sta-
nie ksztattowaé swego zycia codziennego poprzez aktywne schematy dziatania”
(Schutze 1997, s. 25);

¢) rozwiniecie chwiejnej rownowagi radzenia sobie z zyciem codziennym,
dzieki ktoremu stan i zamgt moga zosta¢ przezwyciezone, a nowe zycie zostaje
jednak nadal niestabilne, gdyZ najwazniejsze determinanty trajektorii nie moga
by¢ wlasciwie zdefiniowane;
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d) destabilizacja rownowagi — osoba dotknigta trajektorig staje si¢ sama sobie
obca: to nagle nagromadzenie si¢ traumatycznych problemdw catkowicie zmienia
oczekiwania i sytuacje;

¢) proby teoretycznego przepracowania zatamania si¢ orientacji oraz trajek-
torii — osoba dotknigta trajektorig odczuwa catkowita niezdolno$¢ do dziatania,
cechuje jg wyobcowanie i brak zgody na zastang sytuacj¢, co zmusza do analizy
wlasnej, nowej sytuacji zyciowej. Zaprezentowane definicyjne ujecie trajektorii
cierpienia wskazuje na trzy wymiary:

— wyjasnienia procesOw cierpienia,

— oceny moralnej,

— analizy wplywu procesow cierpienia na terazniejszy i przyszlty sposob zycia
(Schutze 1997).

Jednoczesnie F. Schutze (1997) wskazuje trajektorie jako jedng z czterech
struktur procesow zycia. Poza trajektorig wskazuje na:

— ,,wzorce instytucjonalne (sekwencje biograficzne, w ktorych jednostka
orientuje si¢ na realizacje spotecznych oczekiwan wynikajacych z norm instytu-
cjonalnych),

— biograficzne schematy dziatania (dziatania majace na celu realizacj¢ zamie-
rzenia),

— przemiany ( procesy, w ktorych projekty biograficzne jednostek koncentruja
si¢ wokot zmiany tozsamosci)” (Slezak 2005, s. 305).

Stadia rozwoju trajektorii z uwzglednieniem, ze kazdy strukturalny pro-
ces biograficzny ma wlasny porzadek sekwencyjny, wedlug Reimann i Schutze
(1992) sg nastepujace:

1. Stopniowe gromadzenie si¢ potencjatu trajektoryjnego — proces narasta-
nia trajektorii rzadko rozpoczyna si¢ nagle i nieoczekiwanie, przy czym wyjatek
stanowi tu nagte stwierdzenie powaznej choroby. Osoba w trajektorii powoli do-
strzega pierwsze jej oznaki. Bardzo powoli, ale systematycznie trajektoria powie-
la swoj potencjal, gromadzac niekorzystne wptywy wokot swojej ofiary. Mimo iz
osoba nig dotkni¢ta stara si¢ wyprze¢ ja ze Swiadomosci, nastepuje narastanie
procesu trajektoryjnego (Gorecki 2007).

2. Nagte przekroczenie granicy uczynnienia potencjatu trajektoryjnego. To-
warzyszy temu procesowi sytuacja szoku i dezorientacji. Nastepuje splot wyda-
rzen, ktore dynamizujg potencjat trajektoryjny, jednostka nie jest w stanie na te¢
sytuacj¢ reagowac (Schutze 1997, Gorecki 2007).

3. Prdba radzenia sobie z zyciem codziennym, przezwyci¢zenie szoku i na-
stepnie stanu zamgtu. Utrzymanie chwiejnej rownowagi, pozostajacej jednak pod
wplywem trajektoryjnego potencjatu, ktory nie jest poddany kontroli (Schutze
1997).

4. Pojawienie si¢ destabilizacji chwiejnej rownowagi w radzeniu sobie z wy-
zwaniami dnia codziennego — osoba nadmiernie koncentrujac si¢ na jednym
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aspekcie problemu, pomija pozostate, ktore przybieraja posta¢ skumulowanego
nietadu; nastepuje zwigkszenie mocy trajektorii i jej potencjatu (Goérecki 2007,
Schutze 1997).

5. Zatamanie si¢ organizacji zycia codziennego. Jednocze$nie nastepuje za-
tamanie si¢ orientacji wobec samego siebie, dochodzi do naglego nagromadzenia
si¢ probleméw zyciowych, falsyfikacji ustalonego planu oczekiwan, co przecho-
dzi w stan utraty zaufania i do siebie, 1 do innych, a jednocze$nie oczekiwania
pomocy i wsparcia (Gorecki 2007).

6. Proba racjonalizacji trajektorii i pogodzenia si¢ z nig — w tej sytuacji osoba
stara si¢ scharakteryzowac swojg sytuacje, redefiniuje swoje potozenie, probuje
odnalez¢ zrodia cierpienia. Jest to dziatanie ryzykowane i moze pozbawié¢ jed-
nostke moralnej odwagi zycia, a moze by¢ proba opanowania jej dynamiki (Sle-
zak 2005, Gorecki 2007).

7. Praktyczna praca nad trajektorig i powrot do zycia (Zakrzewska-Manterys
1995).

Inny model trajektoryjny, zwany modelem etapowego radzenia sobie z utratg
sprawnosci, bezposrednio odwotujacy si¢ do sytuacji utraty sprawnosci, prezentu-
je P. Wolski (2010), podejmujac proby ukazania mozliwosci radzenia sobie z nie-
petnosprawnos$cia nabyta. Ponizej zaprezentowane sg etapy tego procesu wraz
z towarzyszacymi im emocjami i zachowaniami. Sg to: etap 1 —szok i zaprzecza-
nie, etap 2 — gniew, etap 3 — targowanie si¢, etap 4 — depresja, etap 5 — akceptacja.

Wedhug Reimann i Schutze (1992) wszystkie badane trajektorie biograficzne
mozna scharakteryzowac za pomocg nastepujacych cech:
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Ryec. 3. Cechy charakterystyczne etapu szoku i zaprzeczania
Zrédto: Wolski 2010, s. 29.
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Ryc. 4. Cechy charakterystyczne etapu gniewu
Zrédto: Wolski 2010, s. 30.
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Ryc. 5. Cechy charakterystyczne etapu targowania si¢
Zrodto: Wolski 2010, s. 32.

— przytloczona nieoczekiwanymi wydarzeniami jednostka uswiadamia sobie,
ze nie moze juz polegac¢ na swoich oczekiwaniach co do wydarzen okreslajacych
przebieg jej zycia;

— jednostka odczuwa siebie jako ofiar¢ poteznych zewnetrznych mocy, kto-
rych nie moze ani zrozumie¢, ani kontrolowac;

—zrédta owych mocy sa dla jednostki niepojete;

— rozkojarzenie orientacji, ktore prowadzi do poczucia oddzielenia od ze-
wnetrznego §wiata normalnej egzystencji;
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I OBNIZENIE NASTROJU
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Ryc. 6. Cechy charakterystyczne etapu depresji
Zrédto: Wolski 2010, s. 34.
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Ryec. 7. Cechy charakterystyczne etapu akceptacji
Zrédto: Wolski 2010, s. 36.

— odczucie stawania si¢ obcym samemu sobie oraz proby zbadania wiasnego
obcego terytorium;

— ostabienie zdolno$ci do nawigzywania i organizacji stosunkow spotecznych,
co niesie ze sobg niebezpieczenstwo poglebiajacej si¢ izolacji;

— egzystencjalny $wiat jednostki dotknictej trajektoria wykazuje tenden-
cje do kurczenia si¢ i zanikania, przez co traci ona zdolno$¢ do funkcjonowania
w kulturowo réznych §wiatach spotecznych, w ktorych dziatanie nie sprawiato jej
trudnosci;
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—rozstrdj w sferze zycia codziennego oraz stosunku osoby cierpiacej do wiad-
nej tozsamosci i biografii;

— dlugotrwate cierpienie otwiera przed jednostka szanse systematycznej re-
fleksji, czego efektem mogg by¢ schematy dziatania biograficznego stuzace opa-
nowaniu trajektorii (Riemann, Schutze 1992).

SCENARIUSZE WYJSCIA Z TRAJEKTORII

W literaturze podejmujacej analizg etapow cierpienia mozna odnalez¢ propo-
zycje zakonczenia tego procesu i wyjscia z trajektorii (por. Zakrzewska-Manterys
1995, Gorecki 2007). Dziatania te moga przybierac¢ nastepujace formy:

— ucieczki od trajektorii, czyli ignorowania jej symptomow, nieprzyjmowania
do wiadomosci faktu zaistniatej sytuacji, czy tez obnizanie jej rangi itp. ;

— ,;oswojenia” trajektorii, czyli w sytuacji gdy konsekwencje trajektorii nie
moga by¢ zlikwidowane, moze mie¢ miejsce wlgczenie trajektorii w indywidual-
ng sytuacje zyciowa cztowieka, bez skupiania si¢ na jej destrukcyjnym wptywie;

— eliminacji potencjatu trajektoryjnego poprzez dokonanie catkowitej reor-
ganizacji sytuacji zyciowej, koncentracji na wlasnym rozwoju i wykorzystaniu
tych traumatycznych doswiadczen do wzmocnienia wlasnych zyciowych do-
$wiadczen (Zakrzewska-Manterys 1995), tak aby czlowiek na problem spojrzat
z innego punktu widzenia, co jest jednak uwarunkowane catym przebiegiem zycia
jednostki.

PROBY BADAN NAD TRAJEKTORIA CIERPIENIA OSOB
Z NAGLA UTRATA SPRAWNOSCI

W rezultacie analizy teoretycznej nad trajektoria cierpienia osob z nagla utrata
sprawnos$ci powstaje konieczno$¢ podejmowania badan empirycznych dotycza-
cych tego rodzaju problemoéw. Oczywiste jest, ze podejmowana problematyka ma
wymiar podmiotowy i indywidualny, i powinna stanowi¢ szczegdlnie subtelna
analize procesu z uwzglednieniem wielu uwarunkowan i zmiennych.

I tak prowadzone juz badania na rozlegltej grupie 274 os6b z ograniczenia-
mi sprawnos$ci wykazuja, ze nalezy gtéwnie wyodrebni¢ trzy fazy radzenia sobie
z utratg sprawnos$ci (Wolski 2010), takie jak: zmagania si¢, depres;ji i akceptacji.
Badania ujawnity réwniez, ze ,,oczekiwania osob niepetnosprawnych w kolejnych
fazach radzenia sobie z utratg sprawnosci sa zroznicowane: w fazie zmagania si¢
oczekiwane sa dziatania informacyjne, w fazie depresji — wsparcie psychologicz-
ne, a dopiero w fazie akceptacji — dziatania aktywizujace” (Wolski 2010, s. 136).

Prowadzone wtasne pilotazowe badania jakosciowe na probie 30 responden-
tow potwierdzaja powyzsze tezy z tg jednak rdznica, ze w analizie indywidual-
nych biografii i negatywnych przezy¢ badanych przede wszystkim dostrzega sie
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czesto ukrywang obnizong samooceng, obwinianie siebie, negatywne myslenie,
poczucie bycia ofiarg, poczucie ,,straty” i1 bardzo czgsto brak wiary w realizacje
planoéw oraz celow zyciowych. Nagromadzenie negatywnych emocji i brak po-
czucia sprawstwa prowadzi czesto do wycofywania si¢ z wielu sfer aktywnosci,
rezygnacji z zatozeniem, ze ,,zycie ulega catkowitej zmianie” i ,,brak jest mozli-
wosci radzenia sobie z utratg sprawno$ci”, a w konsekwencji poczucie bezradno-
$ci 1 braku sensu zycia. Aktywna, pelna zyczliwosci 1 pomocy postawa bliskich,
rodziny oraz instytucji utatwia przystosowanie si¢ do sytuacji trudnej. Nalezy
réwniez potwierdzié, ze nabycie niepelnosprawnosci zmienia zakres samoreali-
zacji i zaktoca rozwoj, co znaczgco potwierdzajg badani, ktorzy dostrzegaja zwia-
zek ograniczen w samorealizacji z sytuacjg zyciowa. W lepszej jednak sytuacji sg
osoby, ktore nie stawiajg wlasnej niepetnosprawnosci jako przeszkody na drodze
do samorealizacji. ROwniez lepsza sytuacja materialna, mieszkaniowa, opiekun-
cza jest predykatorem lepszego zaspokajania potrzeb i dgzen osoby z naglg utratg
sprawnosci.

ZAKONCZENIE

Nadal pytaniem otwartym jest analizowany problem poprawy funkcjonowa-
nia 0sob z nagla utratg sprawnos$ci. Co nalezy zrobi¢, jakie podejmowac dziatania,
aby trauma niepelnosprawnosci, kalectwa ztagodzita ciezkie przezycia i utatwita
procesy adaptacyjne? Aby osoba z naglg utrata sprawnosci nie zyta w prze§wiad-
czeniu, ze utracita wszystko? Warto jeszcze raz przypomniec, ze ,,proces radzenia
sobie z nagla, albo przewlekta choroba lub niepetnosprawnoscia nabyta ma swoje
etapy, a przebieg samego procesu ujmowanego jako calos¢ ma charakter sekwen-
cyjny i sinusoidalny — niektore etapy cechuja si¢ znacznym wzrostem, a inne spad-
kiem energii oraz pozytywnych uczu¢, takich jak na przyktad nadzieja” (Wolski
2010, s. 8). Problemy rozwojowe, ale i egzystencjalne, opickuncze osob z nagla
utratag sprawnosci powinny by¢ przedmiotem troski i zainteresowania wszystkich
decydentow 1 instytucji pomocowych. Pokonywanie trudnosci, ale i uczenie si¢
nowych zachowan, kompetencji, Zycia na nowo z niepetnosprawnoscia jest nie-
watpliwie wielkim wyzwaniem dla osoby nig dotknigtej, ktéra czesto prezentuje
postawy lekowe, pelne niepokoju i zalu po stracie, a jednocze$nie uruchamia re-
akcje obronne.

Lekarz jak inzynier ma t¢ chora cz¢$¢ ciata zbadac i naprawi¢, moze robi¢ co chce, byle zbytnio
nie bolato 1 byle swe zadanie spetnit. Caty cigzar odpowiedzialnosci spada na lekarza, chory jest
biernym obserwatorem tego, co z jego cialem poczynaja. Nie bierze aktywnego udziatu ani w pro-
cesie diagnostycznym, ani tez leczniczym. Cho¢ sam cierpi, caly dramat rozgrywa si¢ jakby poza
nim, bez jego aktywnego udziatu. Jest widzem wlasnej choroby i jej leczenia. Jest to zazwyczaj
widz wdzigczny, bo bardzo Zywo interesuje si¢ rozgrywajaca si¢ walka lekarza z choroba (Kepinski
2013,s. 12).
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Jednak osoba, ktora doznaje bolu, cierpienia, gtdéwnie potrzebuje wsparcia
emocjonalnego, do$wiadczajac zalamania czy rozpaczy.

Wymaga dziatania podtrzymujacego, obecnosci innych osoéb, zyczliwego zrozumienia, wyshu-
chania i pokrzepienia. Sam fakt towarzyszenia w niedoli ,,bycia razem”, troskliwosci i gotowosci
do niesienia pomocy, jest wspieraniem emocjonalnym w trudach choroby i umierania. Odmiang
wsparcia emocjonalnego jest wsparcie duchowe, polegajace na oddzialywaniu psychologicznym
na jednostke bedaca w stanie apatii, niemoznosci, rezygnacji, wyczekiwania czy zatamania, aby
poprzez to dziatanie stara¢ si¢ wzmocnic jej odpornos$¢ psychiczng (Zych, Nowicka 2007, s. 17).

Bywa i tak, ze lekarze odwlekaja w czasie przekazywanie ztych wiadomosci,
np. o niepetnosprawnosci, zostawiajac zbyt duzy zakres nadziei na wyzdrowie-
nie. Do najczestszych mechanizméw uniku prezentowanych przez lekarzy mozna
zaliczy¢:

— zasypywanie pacjentow medycznymi szczegotami,

— wielomowstwo w celu uniknigcia ztowrogiej ciszy,

— wykonywanie wielu nieuzasadnionych badan dodatkowych,

— wysylanie do lekarzy specjalistow,

— postawa obronna,

— oskarzanie pacjenta,

— obwinianie siebie,

— uniemozliwienie pacjentowi wyrazenia jego reakcji na zta wiadomosé,

— brak empatii, zrozumienia dla stanu pacjenta,

— stwarzanie nierealnych nadziei,

— minimalizowanie negatywnych aspektow,

—nadmierne maksymalizowanie pozytywnych aspektow (M. Bujnowska-Fedak, M. Domanski,
A. Steciwko 1997, s. 83).

W sytuacji przekazywania ztej wiadomosci dotyczacej naglej utraty spraw-
nosci oczekiwana jest sytuacja cierpliwego trwania z pacjentem, okazywanie mu
zrozumienia, sygnalizowanie gotowosci do udzielenia mu pomocy. Mozna tu wy-
ro6zni¢ nastepujace fazy przekazywania zlej wiadomosci:

1. Przekazanie ztej wiadomosci, udzielenie rzeczowej informacji.

2. Stawianie czota reakcji pacjenta na otrzymang trudng wiadomos¢:

— ujawnienie odczu¢ pacjenta,

— okazanie mu pelnego zrozumienia,

— zasygnalizowanie gotowosci do udzielania pomocy,

— zasygnalizowanie gotowo$ci do udzielenia mu wsparcia,

— ujawnienie wlasnych, przezywanych z tym faktem emocji.

3. Zmierzenie si¢ z problemem, czyli szukanie najlepszych rozwigzan,
ujawnienie ptynacych z trudnej sytuacji konsekwencji, zaplanowanie dalszego
postepowania. Ofiarowanie pacjentowi czasu dla otrzasnigcia si¢ z reakcji szo-
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ku, wstgpnego oswojenia si¢ z nowa, niezwykle trudng dla niego sytuacjg (por.
Bujnowska-Fedak, Domanski, Steciwko 1997).

W budowaniu warunkow pomocy, kompetentnego pomagania osobie z nagta
utratg sprawno$ci warto postawi¢ sobie nastepujace pytania:

— jakie strategie pomoga uzyskac to, czego potrzebuje, chce,

— jakie strategie sg najlepsze w tej sytuacji,

— jakie strategie najlepiej pasuja do jego mozliwosci,

— jakie strategie beda najbardziej optacalne w wykorzystywaniu mozliwosci,

— jakie strategie sg najskuteczniejsze,

— jakie strategie najlepiej odpowiadaja preferowanym przeze mnie sposobom
dzialania,

— jakie strategie sg zgodne z moimi warto$ciami,

— jakie strategie bedg mialy najmniej niepozadanych skutkow (por. Egan
1997).

W odkrywaniu wartos$ci i sensu zycia kazdy cztowiek dostrzega potrzebe da-
zen do potencjalnego czlowieczenstwa, samorealizacji, potrzeby afirmacji swo-
jego zycia na wartosciach, w wierze i religii. Kazdy cztowiek, rowniez z niepet-
nosprawnos$cig, powinien odkrywaé zagrozenia i szanse, sensownie decydowaé
0 swoim zyciu, postepowaniu zgodnym z etyka i moralnoscig. Przy tym kazda
niepetnosprawno$¢ utrudnia normalne funkcjonowanie ale nie pozbawia osiaga-
nia satysfakcji zyciowej i nie przekresla szansy cztowieka na realizacje postawio-
nych sobie celow (por. W. Dykcik 2005).
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SUMMARY

In accordance with the achievements of modern science, especially medicine, psychology, ge-
netics and special education, a contemporary human — as the main being in the modern world — is
able to overcome many constraints and problems, existential crises, difficult situations, pain and
suffering. The occurrence of a sudden disability, however, changes the situation completely, causing
a lot of negative experiences and becomes the process of trajectorical struggle with fear, rejection,
loneliness and the search for the value of suffering, but also an attempt to accept oneself in new roles
and limitations of existence.
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