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Cierpienie a utrata sprawnosci

Wprowadzenie

Cierpienie stanowi nieodlgczny element ludzkiego zycia, tak jak mitos¢, rados¢ czy
szczgscie. Mozna zaryzykowac stwierdzenie, ze kazdy z nas codziennie doswiadcza jakich$
cierpien. Wielu z nich nie zauwazamy, gdyz zdazyliSmy si¢ do nich przyzwyczai¢, z innymi
nauczyliSmy si¢ jako$ radzi¢ czy je tolerowaé, jeszcze inne stanowig dla nas powazny
problem. Cierpienie, to jeden z tych aspektow naszego zycia, ktéry najtrudniej nam zrozumie¢
1 ktéry najbardziej nas niepokoi. Czesto nie wiemy, skad si¢ wzigto, dlaczego dotyka witasnie
nas i dokad nas zaprowadzi. W momencie cierpienia mamy jedynie pewnos$¢, ze cierpimy.
Cierpienie to stan, ktéry wszyscy znamy, ale nie potrafimy precyzyjnie okresli¢ czym ono
jest. Wynika to z tego, ze kiedy sami cierpimy nie mamy do siebie dystansu, natomiast
cierpienie drugiego wywotuje niepokdj, przez co jest dla nas niedostepne i1 niezrozumiate.

O tym, ze cierpienie jest do§wiadczeniem trudnym, nie tylko do przezycia, ale i do
interpretacji  psychologicznej, moze s$wiadczy¢ brak tego terminu w stownikach
psychologicznych (por. Szewczuk, 1979; Reber 2000). Mozna natomiast znalez¢ jego
definicj¢ w Encyklopedii Katolickiej, wedlug ktorej: ,,cierpienie to stan psychiczny cziowieka
wywotany bdélem fizycznym albo psychicznym, spowodowany np. niedomaganiem
organizmu (choroba), niemozno$cig zrealizowania (...) celu lub przezyciem doznanej
przykrosci, jest stalym komponentem ludzkiego zycia, zwigzanym 2z ograniczonoscig
struktury bytowej cztowieka (...)” (1985, s. 467). Cierpienie w podstawowym i wlasciwym
znaczeniu obejmuje wszystko to, czego osoba doswiadcza jako przykre, niepozadane i
bolesne.

Cierpienie to doswiadczenie wielowymiarowe. Obszary, ktérych dotyczy mozna
wytyczy¢ w oparciu o trzy wymiary egzystencjalne opisane przez Frankla (1998). W swojej
koncepcji mowi on o wymiarze somatycznym/fizycznym, psychologicznym /psychicznym i
wymiarze duchowym/osobowym. Wymiar fizyczny: chordb, $mierci, czy kataklizméw to

najbardziej uchwytny wymiar cierpienia. Wydaje si¢ on najtrudniejszy, poniewaz jest



zwigzany z doswiadczaniem boélu fizycznego i czgsto pocigga za sobg takze cierpienie
psychiczne zwigzane z bezradnoscia cztowieka wobec tegoz bdlu. Cierpienie psychiczne,
niezalezne od wymiaru fizycznego, wynika z niespetnionych oczekiwan, samotnosci czy
braku akceptacji. Moze nim by¢ brak poczucia bezpieczenstwa, Igk, niezrozumienie. Pojawia
sie, gdy doswiadczamy poczucia utraty czego$ cennego i wartosciowego.

Obok sfery fizycznej 1 psychicznej takze sfera duchowa stanowi wazny element naszej
egzystencji (Stra§ — Romanowska, 1994; Socha, 2000). Mozemy wigc moéwi¢ takze o
wymiarze duchowym cierpienia. Przyktadem takiego cierpienia moga by¢: lek przed
odrzuceniem, czy tez pot¢pieniem, utrata sensu zycia, poczucie niezrealizowania, utrata wiary
czy brak nadziei. Ta forma cierpienia pojawia si¢, gdy mamy poczucie utraty czego$, co jest
niezbedne abysmy czuli si¢ spetnieni. Langle (2004) uzupetnia te trzy klasyczne wymiary o
nowy ,dynamiczny” wymiar - zwany egzystencjalnym. Cierpienie egzystencjalne to
cierpienie majace swoje zroédta w relacji jednostki ze $wiatem. To uczucie daremnos$ci
wynikajace z braku zrozumienia naszego zycia, naszych dziatan, sukceséw 1 porazek,
wyrokéw losu w szerszym kontekscie.

Dla wigkszosci z nas cierpienie jest czyms$ strasznym, bezowocnym i destruktywnym.
Dzisiejszy kult sukcesu, ktéry nakazuje by¢ wiecznie mtodym i zdrowym takze nie ulatwia
nam zadania. Swiat kultury masowej nie akceptuje bélu ani cierpienia. Réwniez z
perspektywy rozumowania psychologicznego nietatwo znalez¢ proste wyjasnienie sensu
cierpienia, zwlaszcza cierpienia niezawinionego. Pomimo to, ze cierpienie nie jest uczuciem
przyjemnym, zycie bez cierpienia nie jest mozliwe. Cierpienie jest symptomem tego, ze co$
si¢ zmienia, ze nasza stabilno$¢ zostata naruszona lub, Ze co$ jej zagraza.

Psychologia przyjmuje powszechno$¢, a nawet nieuchronnos$¢ cierpienia w ludzkim
zyciu. Freud dopatrywat si¢ tej nieuchronnosci w ,potedze natury, kruchosci cielesne;j
cztowieka i niedoskonatos$ci struktur organizacyjnych” (1995, s. 258). Jaspers (1990) wigzat
istnienie cierpienia z wystepowaniem sytuacji granicznych w ludzkim zyciu, natomiast Frankl
(1998) traktowat je jako staty sktadnik triady ,,$Smier¢ — cierpienie — wina”. W ksigzce
"Ludzkie poszukiwanie sensu" pisze, ze cierpienie i S$mieré pozostaja nieusuwalnym
elementem zycia. Bez cierpienia i $mierci zycie ludzkie bytoby niepetne, poniewaz to, w jaki
sposéb cztowiek przyjmuje swdj los i wszelkie cierpienia, jakie sg z nim zwigzane, otwiera
przed nim rozliczne mozliwosci nadania glebszego sensu wiasnemu zyciu (1963). W
podobnym tonie wypowiadat si¢ Jan Pawel II w ,Liscie o chrzescijanskim sensie ludzkiego
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punktéow, w ktérych cztowiek zostaje niejako ,,skazany” na to, azeby przerastat samego siebie
—1 zostaje do tego w tajemniczy spos6b wezwany” (1997, s.69).

W  psychologii humanistycznej wielokrotnie podkreslano pozytywne wartoSci
cierpienia, zwlaszcza w zakresie dojrzewania osobowosci. Maslow (1990) uwazal, ze nie
nalezy nadmiernie ochrania¢ czlowieka przed doznawaniem cierpienia, a Jung (1994)
ostrzegal, ze w procesie psychoterapii nie mozna stwarzac iluzji cierpienia, nalezy natomiast
uczy¢ cierpliwosci w zmaganiu si¢ z cierpieniem. Mozemy, wiec powiedzie¢, ze cierpienie
nie jest dane, ale zadane jednostce, aby mogta wykorzysta¢ je dla siebie.

Ludzie cierpig w r6zny sposob i z niezliczonych powodéw. Jednym z nich jest utrata
sprawnosci. Warto, wiec spojrze¢ na cierpienie osOb zranionych utratg sprawnosci 1 przyjrze¢
si¢ blizej obszarom ich cierpienia. Jest to nie tylko ciekawy problem teoretyczny. Wazny jest
rOwniez wymiar utylitarny tego zagadnienia. Utrata sprawnosci moze by¢, bowiem
rozpatrywana w kategorii zdarzenia kryzysowego, ktére obok doznan fizycznych, stanowi
silne obcigzenie psychiczne i moze by¢ zwigzane z utratg cenionych wartosci. Jak wynika z
literatury psychologicznej, nastgpstwa kryzysu/cierpienia moga by¢ dwojakiego rodzaju:
lepsze wykorzystanie potencjatu rozwojowego, albo zahamowanie rozwoju (Lazarus, 1986;
Taylor, 1984). Z poznawczego i praktycznego punktu widzenia waznym wydaje si¢ wigc
analiza cierpienia oséb niepetnosprawnych, aby zrozumiec¢ ich sytuacje zyciowa i pomdoc w

jego akceptacji.
Co to znaczy by¢ osoba niepelnosprawng

Niepetnosprawno$¢ jest zjawiskiem o wymiarze zaré6wno medycznym, gdyz na
podstawie zmiennych medycznych klasyfikuje si¢ jej rodzaj, ale takze ma wymiar
psychologiczny i spoteczny przejawiajacy si¢ w mozliwosciach codziennego funkcjonowania
i pelnienia rozmaitych rél spotecznych. Terminy niepetnosprawnosc, niepetnosprawny na
stale zago$city w naszym jezyku stosunkowo niedawno, wypierajac raczej pejoratywne
okreslenia inwalidztwo, inwalida od tacinskiego invalidus, co oznacza cztowieka stabego,
chorego, bezsilnego. Jeszcze w latach 80. terminu inwalida uzywano wymiennie z
okresleniami typu osoba z odchyleniami od normy, osoba trwale poszkodowana na zdrowiu,
czy osoba uposledzona (Golinowska, 2004; Balcerzak — Paradowska, 2002).

Intuicyjnie wielu uwaza, iz wie, co przesadza o uznaniu kogo$ za niepetnosprawnego.
Te potoczne 1 rozpowszechnione wyobrazenia w praktyce okazujg si¢ czesto nieprawdziwe.
Juz samo podejscie do zjawiska niepetnosprawnosci jest zasadniczym zrédiem wielu
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bardziej blednych decyzji. Najdobitniej wida¢, czy raczej stycha¢ to w sferze jezykowe;j. I tak
niektérzy probuja dokonywa¢ podziatlu na niepetnosprawnych 1 zdrowych, kiedy
niepetnosprawnos¢, cho¢ najczesciej bywa skutkiem wypadku lub choroby, jest stanem racze;j
stabilnym, utrwalonym, niewymagajacym intensywnego leczenia a wiec nie jest chorobg. Inni
z kolei dzielg otoczenie na niepetnosprawnych i normalnych, chociaz trudno wyczerpujaco i
stanowczo zdefiniowa¢, co jest norma, wedlug ktérej mozna by oceni¢ "normalno$c"
cztowieka (a tym samym jej przeciwienstwo).

Cé6z zatem znaczg tak naprawde¢ stowa ,,niepetnosprawny”, ,kaleka”, ,niewidomy”,
»gluchy” czy ,,uposledzony umystowo”. Czesto w odczuciu spotecznym ale takze w odczuciu
osOb, ktorych te okreslenia dotycza, znaczy to bycie innym, bycie gorszym, bycie na
zewnatrz, niechcianym lub jedynie tolerowanym. Problem innosci i jej spotecznego odbioru
posiada dtugg histori¢. Juz Platon usunat z Panstwa poetéw, ktérych uwazat za odmiencow z
racji innego (odmiennego) jezyka uzywanego w ich tworczosci (za Szczepska — Pustkowska,
2003). Inno$¢ czesto jest synonimem obcosci, a odczuwanie zaréwno cudzej jak 1 wlasnej
inno$ci bylo 1 nadal jest jednym z najtrudniejszych doswiadczen emocjonalnych i
spolecznych. Jest zrodlem cierpienia. Jest ona reprezentowana przez wszystko, co znajduje si¢
poza obszarem ,,normy”’, poza obszarem tego, co znane, zrozumiate, swojskie i oczywiste
(Markowski, 2003).

Mozemy powiedzie¢ ,jestem kobietg”, ,jestem mezczyzng’ ,jestem osobg
niepetnosprawng”’. Kazda z tych odpowiedzi na pytanie o wlasng tozsamos¢ jest odpowiedzig
ztozong minimum z dwéch warstw znaczeniowych — biologicznej (bo wyrdézniamy si¢
okreslonymi wlasciwosciami biologicznymi) i spoteczno — kulturowymi (bo dopiero w tym
kontekscie wtasciwosci biologiczne nabierajg znaczenia). Podobnie jak bycie kobieta w sensie
biologicznym nie przesadza o roli kobiety, tak fakt bycia jednostkg z defektami biologicznymi
nie przesadza w kategoryczny sposob o naszej obcosci, innosci. Dopiero pojawienie si¢ w
biografii tzw. negatywnego sprzezenia zwrotnego (Koscielska, 2000), w ktérym dochodzi do
naktadania si¢, wzmacniania, krzyzowania czynnikow biologicznych, psychologicznych i
spolecznych moze uruchomi¢ proces patologizacji rozwoju i przyczyni¢ si¢ do przezywania
utraty sensu zycia i cierpienia.

Z badan wynika, ze wiele oséb niepetnosprawnych utozsamiajac si¢ ze swym
cierpieniem, tragedig zyciowa, postrzegaja swoje zycie jako bezsensowne, popadaja w
marazm 1 odcinajg si¢ od Swiata. Sg to osoby, ktére nie wierza w realizacj¢ swoich marzen i
dazen, nie majg sprecyzowanych celéw zyciowych, zle oceniajg siebie. Bywa tez, ze s3

wrodzy wobec otoczenia i przejawiaja postawy roszczeniowe (por. Obuchowski, 2000;



Arusztowicz, 2000; Bleszynska, 2001). Nie jest to na szczescie jedyny model czlowieka
niesprawnego. Mozna bowiem znalez¢ réwniez przyklady $§wiadczace o duzej determinacji
0sOb niepelnosprawnych w walce o normalne Zycie. Sg to osoby przekraczajace granice
wiasnych mozliwosci, konsekwentnie dgzace do osiagnigcia wyznaczonych celéw zyciowych,
osoby, ktére nie czujg si¢ gorsze w pordwnaniu z ludzmi zdrowymi.

Podsumowujac, mozemy powiedzie¢, ze w kazdym przypadku niepelnosprawnos¢
stanowi czynnik, ktory rzutuje (ale nie determinuje) na samopoczucie, samoocen¢ i sytuacje
psychospoteczng osoby nig obarczonej. Zachodzi sprze¢zenie zwrotne pomiedzy utratg
sprawnosci a stanem psychicznym i zdolno$ciami adaptacyjnymi jednostki. Jednym z
istotnych elementéw psychospotecznej sytuacji inwalidéw, umozliwiajacym adaptacje do
warunkow wyniktych z utraty sprawnosci jest umiejetnos¢ zaakceptowania swojego stanu, w

przeciwnym razie jednostke czeka wiele upokorzen i cierpien.
Cierpienie w obliczu utraty sprawnosci

O rozwoju 0s6b niepelnosprawnych, ich funkcjonowaniu, ksztatcie ich przestrzeni
zyciowej, decyduja zasadniczo te same prawidlowosci 1 mechanizmy, ktére odnosza si¢ do
populacji oséb petnosprawnych. Dlatego tez funkcjonowanie cztowieka niepetnosprawnego,
podobnie jak nie majacego ograniczen, mozna ujmowaé w trzech obszarach: psyche, soma i
polis. Obszary te pozwalajg uja¢ cztowieka jako istot¢ spoteczng podlegajaca oczekiwaniom i
wymaganiom spotecznym (polis), zywy organizm, posiadajacy okreslone mozliwosci i
podatny na uszkodzenia (soma) oraz (psyche) istot¢ spostrzegajaca, przezywajaca,
podejmujaca decyzje (Brzezinska, 2000, s. 190).

Przyjecie takiej perspektywy ukazuje zwiazki pomiedzy ciatem, psychika a zyciem
spolecznym osoby niepetnosprawnej. Ta jedno$¢ psycho-fizyczno-duchowa powoduje, ze
cierpienia do$wiadczane na jednym poziomie moga spowodowaé cierpienia na innym
poziomie. Konsekwencjg utraty sprawnosci czesto jest bol, czyli cierpienie fizyczne, ale takze
cierpienie psychiczne, b¢dac wynikiem niemoznosci zrealizowania marzen. Moze pojawi€ si¢
brak pewnosci siebie czy tez utrata poczucia bezpieczenstwa, co takze jest cierpieniem
przekraczajacym wymiar fizyczny. Jezeli w konsekwencji pojawia si¢ pytania o sens zycia,
czy poczucie krzywdy to mozemy moéwi¢ o cierpieniu duchowym. Czgsto cierpienie
psychiczne, czy tez duchowe sg znacznie dotkliwsze od samego bdlu fizycznego i same moga
takze by¢ przyczyng cierpien fizycznych. Oprécz tego, ze cierpienie to doswiadczenie
wielowymiarowe, ma ono takze charakter subiektywny. To, co dla jednej osoby jest

olbrzymim cierpieniem, dla innej moze by¢ wydarzeniem bez znaczenia. Dla jednych



cierpienie jest tylko bélem, klgska zyciowa, nieszczgsciem, dla innych staje si¢ odkryciem
nowych sil, nowej energii i doswiadczen zyciowych, (Tremblay, 1991).

Niepodwazalnym faktem jest, iz niepelnosprawno$¢ narusza najcenniejsze wartosci

cztowieka, czyli zdrowie, sprawnos¢ fizyczna, zdolno$¢ do wypetniania podstawowych zadan
spolecznych oraz stanowi pewng przeszkode w realizacji wlasnych celéow. To powoduje
powstanie wielu sytuacji problemowych i prowadzi niejednokrotnie do cierpienia. Wielkos¢
traumy psychicznej, nabytej pod wptywem uszkodzenie ciata, zalezy: od czasu pojawienia si¢
defektu, jego wptywu na ogdlny stan zdrowia, mozliwosci fizycznej restytucji uszkodzenia
oraz wlasciwosci osobowosci jednostki niepetnosprawnej. Zawsze jednak, kiedy
niepetnosprawnos¢ zostanie oceniona przez jednostke jako element znaczacy w jej zyciu, a jej
zasoby poradzenia sobie z tg sytuacja sg nieadekwatne, pojawia si¢ stan napigcia i stresu.
Moze to by¢ stres chwilowy, przewlekty, trwaty, postepujacy lub periodyczny. Kiedy osoba
dotknigta kryzysem niepelnosprawnosci pod wptywem przezywanego stresu traci mozliwosci
adaptacyjne, popada w stan bezradnosci i wycofuje si¢ z zycia - cierpi.
Podkreslajac  ztozono$¢ cierpienia w chorobie nowotworowej (szczegélnie w okresie
terminalnym) Saunders, zatozycielka ruchu hospicyjnego w Wielkiej Brytanii, wprowadzita
pojecie bdlu/cierpienia totalnego (1972). Cierpienie to zawsze dotyczy wszystkich czesci
sktadowych osobowosci cztowieka: ciata, psychiki i duszy. Jego elementami sktadowymi sg
cierpienie fizyczne, emocjonalne, socjalne 1 duchowe (schemat 1).

Wydaje si¢, ze w przypadku os6b niepetnosprawnych takze mozemy moéwi¢ o
cierpieniu totalnym (wszechogarniajgcym), chociaz moze nie zawsze w takim nat¢zeniu jak w
przypadku oséb z choroba nowotworowg. Osoba niepetnosprawna poza bdélem fizycznym
wywotanym defektami, rehabilitacja 1 innymi schorzeniami, cierpi takze psychicznie, w
wyniku utraty czy tez ograniczenia rél zyciowych i spotecznych, niekorzystnego wygladu
oraz bezradno$ci wobec wilasnych ograniczen. Na wystgpienie cierpienia spotecznego, w
zwigzku z utratg sprawnosci, wptywa natomiast odrzucenie, marginalizacja pozycji spoteczne;j
1 poczucie osamotnienia. Sktadowa boélu duchowego jest z kolei lgk przed przyszioscig i
niepokdj egzystencjalny. Wszystkie elementy cierpienia totalnego wzajemnie na siebie
oddzialujg. Szczegdlnie istotna jest relacja miedzy bdélem i Iekiem. Te dwa elementy sg ze

soba mocno sprze¢zone.



Schemat 1. Cierpienie totalne
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Zrédto: opracowanie whasne na podstawie C. Saunders, 1972.

Cierpienie fizyczne
Wedtug Migdzynarodowego Towarzystwa Badania Bélu, bdl jest to subiektywne, przykre,

zmystowe 1 emocjonalne doznanie powstajace pod wptywem bodzcoéw uszkadzajacych tkanki
lub zagrazajacych ich uszkodzeniem. Jego site odczuwania warunkujg zaréwno
doswiadczenia z przesztosci, jak i aktualny stan fizyczny, psychiczny oraz wrodzona
odpornos¢ danej osoby (1979).

Czlowiek jako istota biologiczna skazany jest na cierpienie fizyczne zwigzane z bolem czy z
r6znego rodzaju chorobami. B4l jest bowiem przywilejem istot zywych, jest Swiadectwem
naszej egzystencji. BOl informuje nas o zagrozeniu, staje si¢ punktem granicznym naszych
dziatan, jest do$§wiadczeniem, ktérego si¢ boimy i ktérego staramy si¢ za wszelkg cen¢
unikna¢. BAl zawsze niesie ze soba komponent emocjonalny - jest nieprzyjemnym doznaniem
a negatywne emocje, ktére mu towarzysza sprawiaja, ze cierpimy. Lek, ztos¢, poczucie
bezradnosci i frustracja to czeste reakcje na dlugo utrzymujacy si¢ bol oraz na wszelkie
zmiany zyciowe, jakie on powoduje. Juz samo przewidywanie b6lu wywotuje strach i Iek -
boimy si¢ bdlu i cierpienia z nim zwigzanego, odczuwamy niepewnos$¢, jak go zniesiemy i

czy si¢ to uda.



Sa jednak sytuacje, kiedy jesteSmy na bodl skazani. Wiele choréb i typow
niepelnosprawnosci wigze si¢ z bolem, ktérego nie mozna unikng¢. Zwyrodnienie stawow,
reumatoidalne zapalenie stawOw, stwardnienie rozsiane, czy dystrofia mi¢sniowa moga 1 sg
przyczyng bolu. B, ktéry odczuwaja osoby niepetnosprawne jest zazwyczaj intensywny i nie
ustepuje tak fatwo, ma charakter bélu przewleklego tzn., ze trwa dtuzej niz trzy miesiace, i ma
charakter nawracajacy. Bl przewlekty stopniowo dominuje w Zyciu osoby niepetnosprawne;j
dokonujac w niej ogromnych spustoszen. Chroniczny bdl fizyczny niesie ze sobg wytacznie
negatywne emocje, uniemozliwia sen, jedzenie, poteguje izolacje, nieche¢ do ludzi, zal do
bliskich, zawi$¢ o zdrowie i normalne Zycie, niszczy wi¢zi uczuciowe.

Osoba niepetnosprawna w wyniku doznan bélowych cierpi. BOl nie pozwala wyjs¢
poza wiasne doswiadczenia wynikajagce z utraty sprawnosci, koncentruje na witasnych
utomnosciach, zamyka przestrzen zyciowg i ogranicza horyzont czasowy do tu i teraz. Poza
wlasnymi odczuciami nic i nikt nie istnieje. Cierpienie wynikajace z bolu przyttacza i odbiera
cztowiekowi samego siebie. Dolegliwosci bolowe odbierajg osobie niepetnosprawnej sit¢ do
walki z ograniczeniami, obnizajg wol¢ zycia, powoduja utrate¢ sensu zycia. Utrudniaja, a

czasem wrecz uniemozliwiajg przystosowanie si¢ do zycia z niepelnosprawnoscia.

, O ile pogodzitam sie 7 utratg sprawnosci, to nie potrafie zaakceptowac bolu,
ktory towarzyszy mi kazdego dnia. Nigdy sie do niego nie przyzwyczaje.
Nienawidze bolu i swojego ciata, ktore mi to robi (...).”

(kobieta, 25 lat, gruzlicze zwyrodnienie stawow)

skekesk

, Kiedy bol paralizuje moje ciato, nic nie moge zrobic¢. To bol a nie ja
decyduje o moim Zyciu. Przy nim staje sie bezwolny. Nic nie moge wczesniej
zaplanowac, niczego nie jestem pewien, bo to on decyduje, w jakim bede
stanie. Z powodu bolu nie nadaje si¢ do Zadnej pracy. Kalectwo mozna
pokonac, bolu, na ktory nie ma lekarstwa - nie.”

(mezczyzna, lat 46, ztamanie kregostupa)

Uporczywy bdél moze nie tylko utrudnia¢ funkcjonowanie, moze by¢ takze przyczyng
r6znorodnych zaburzen psychologicznych, ktére niejednokrotnie osiggaja wymiar
psychopatologii. Niepetnosprawni doswiadczajacy cierpien fizycznych silniej doswiadczajg

niepokoju, somatyzacji 1 wrogosci w porOwnaniu z niepelnosprawnymi, ktérzy nie odczuwaja



bélu. Takze swiadomos$¢ mozliwosci wystgpienia silnych dolegliwosci bélowych prowadzi do
apatii 1 zniechg¢cenia. Zaburzenia nastroju (prowadzace do depresji) sa jedng z pierwszych
reakcji, jakie napotyka si¢ u o0s6b cierpiacych z powodu bolu. Objawy depresji, a w
szczegblnosci poczucie bezsilnosci, bezradno$ci, brak nadziei na polepszenie sytuacji to

czynniki bardzo destrukcyjne, utrudniajgce osobie niepetnosprawnej funkcjonowanie.

,,Moje kalectwo, a przede wszystkim ciggty bol sprawiajg, ze nie moge znalezé
dla siebie miejsca. Lepiej Zebym sie wcale nie urodzil. Przez to, ze moje ciato
Jest moim wrogiem, nienawidze siebie i innych. Jestem nieszczesliwy, i czesto
zadaje sobie pytanie, jaki sens ma moje zZycie”

(mezczyzna, lat 38, reumatoidalne zapalenie stawdw)

B6l mozna préobowa¢ ograniczy¢ poprzez zastosowanie réznych srodkow
farmakologicznych czy terapeutycznych.. Ale w sytuacji, kiedy pozostajemy z cierpieniem
fizycznym sam na sam pojawia si¢ cierpienie psychiczne, ktére rzutuje na wszystkie
dziedziny aktywnosci jednostki. Pomoc drugiej osoby, nawet sama jej obecno$¢, moze pomoc
odnalez¢ wilasciwa perspektywe doswiadczania cierpienia fizycznego.

Cierpienie emocjonalne/psychiczne

Jak juz wczes$niej powiedziano, cierpienie stanowi staly element naszej egzystenciji,
jest ono niejako wkomponowane w nasze zycie. Nie jest ono jednak stanem samoistnym, lecz
ma swoje konkretne przyczyny. Doswiadczanie cierpienia oznacza bowiem co$ wigcej niz
doznanie cierpienia samego w sobie, jest ono raczej pewnym objawem, informacja, ze w
cztowieku co$ nie funkcjonuje dobrze, jest informacjg, ze zostala zaburzona okre§lona
rOwnowaga. Wymiar psychiczny cierpienia jest wigc rezultatem napigcia miedzy
przezywanym a idealnym stanem wtasnej egzystencji (Kiernikowski, 2004). Jest to cierpienie
zwigzane z bezradno$cig wobec sytuacji, w jakiej si¢ znajdujemy. Ta bezradnos¢ i zaktécenie
rownowagi w przypadku oséb niepelnosprawnych moze mie¢ rézne zrédla, ale zawsze
powoduje cierpienie, bedace konsekwencjg ,,braku zgody na siebie”.

Utrata sprawnosci jest zawsze bolesnym ciosem 1 z reguly o skutkach
nieodwracalnych. Niejednokrotnie cziowiek kaleki uwaza si¢ za gorszego, ma poczucie
nizszos$ci, przezywa caty szereg negatywnych emocji i do$wiadczen, co powoduje znaczne
trudnosci w dostosowaniu si¢ do otaczajacej rzeczywistosci (Wright, 1965; Hulek, 1982;
Pacek, 1989) a tym samym jest zrodlem cierpienia. Czeste doswiadczanie przez osobe
niepelnosprawng sytuacji trudnych moze powodowac silny stres, co sprzyja zaburzeniom

osobowosci takim jak obnizona samoocena, poczucie mniejszej wartosci, zwigkszona



frustracja, wzrost agresywnosci czy utrata poczucia wlasnej godnosci. Aby osoba
niepelnosprawna nie cierpiala w skutek ograniczonej sprawnosci, musi swoje inwalidztwo
zaakceptowa¢, a tym samym o0siggng¢ réwnowage psychiczng poprzez integracj¢ i
weryfikacje systemu wartosci.

Z badan wylania si¢ obraz osoby niepetnosprawnej, ktéra nie wierzy w realizacj¢
swoich planéw 1 dazen, nie ma sprecyzowanych celéw zyciowych, nisko ocenia swoja
warto$¢ (Arusztowicz, 2000; Bleszynska, 2001). Aby niepetnosprawnos¢ nie byta
rOwnoznaczna z utratg wartosci i odrzucenie siebie, osoba kaleka musi wyeliminowac tzw.
hipotezy potwierdzajagce (Wright, 1965). Najczesciej sa to stwierdzenia typu: zdrowie
fizyczne to podstawowa warto$¢, deformacja ciata jest jednoznaczna z deformacja psychiki,
najwazniejszg rzecza w zyciu jest nie wyréznianie si¢. Twierdzenia te mozna by z tatwoscia
podwazy¢ gdyby nie fakt, ze do$¢ czgsto znajduja one, wprawdzie bi¢dne, ale zawsze
potwierdzenie w obiegowych opiniach spotecznych oraz to, ze uswiadomienie wtasnej
niepetnosprawnosci dokonuje si¢ w relacji ze $rodowiskiem pelnosprawnym. Srodowisko
petlnosprawne tworzy bowiem tlo, ktére sprawia, ze cechy okreslajace niepetnosprawnos¢
stajg si¢ widoczne i nabierajg znaczenia.

Jednostka okreslajac siebie, poréwnuje si¢ ze Swiatem, a w szczegdlnosci z innymi
ludzmi. Dostrzega podobienstwa i1 réznice. Czesciej jednak chce podkreslic wtasng
indywidualno$¢, odrgbnos¢. W sensie psycho -spolecznym jest to poczucie, ze jest si¢ kims, a
takze, kim moze si¢ by¢ w przysziosci. Osoby niepetnosprawne nie majg probleméw z
dostrzezeniem swojej odrebnosci od otoczenia. Jest to jednak poczucie odregbnosci, ktére nie
gwarantuje poczucia wlasnej wartosci 1 $wiadomosci wlasnych kompetencji. W przypadku
niepetnosprawnych odrgbny znaczy ,,inny”’, co z kolei czgsto oznacza gorszy. Trudno
zaakceptowac siebie myslac o sobie w ten sposéb.

Wyglad zewnetrzny jest jedng z cechg charakterystycznych oséb niepelnosprawnych,
a widoczne znieksztalcenia, nietypowos¢ wplywaja na ich odbiér przez osoby sprawne i w
spos6b wymierny ksztaltuja myslenie o sobie. W czasach, kiedy piekne i sprawne ciato
stanowi jedng z bardziej cenionych wartos$ci, a kult mtodosci i sity jest wszechobecny, trudno
pogodzi¢ si¢ z wtasng utlomnoscig. To sprawia, ze osoby niepetnosprawne sg w sposob
szczegblny zagrozone niskg samooceng i brakiem akceptacji swojego wygladu zewnetrznego
1 mozliwosci fizycznych. Ta niska akceptacja swojego wygladu (tj. duza rozbieznosci
pomiedzy ,ja realnym” a ,ja idealnym”), jest wynikiem konfliktu miedzy dazeniem do

znaczenia a przezywanym uczuciem matej wartosci. To moze spowodowac¢ nieadekwatnos$¢



poziomu aspiracji zyciowych niepetnosprawnych i prowadzi¢ do rezygnacji z ubiegania si¢ o

samorealizacj¢ a w konsekwencji generuje cierpienie.

,,» Moje plany, marzenia — nic takiego nie istnieje. Ktos taki jak ja musi umie¢
zy¢ bez planow. Widzi Pani jak ja wyglgdam — o czym ja mam marzy¢é o tym,
zeby ludzie nie uciekali na moj widok. (...) Jak bytem maty, rodzice nie
pozwalali swoim zdrowym i wrazliwym dzieciom bawic¢ si¢ ze mng, potem
zadna dziewczyna nie chciata pokazac sie w moim towarzystwie, w koncu nie
przyjeto mnie do pracy, bo mogtbym odstraszac klientow (...).”

(mezczyzna, lat 43, Haine — Medina)

Osoba niepetnosprawna odbiegajac swym wygladem 1 funkcjonowaniem od norm i
standardow przyjetych w naszej spotecznosci, dla ktérej standardem jest osoba pelnosprawna,
samodzielna odnoszaca spektakularne sukcesy, czesto czuje si¢ zagrozona z powodu swojej
odmiennos$ci. To z kolei moze by¢ zrédtem napigcia, Igku, wrogosci do otoczenia czy nawet
izolacji. Osoba niepetnosprawna czesto nie ma pewnosci czy dominujagcym uczuciem w jej
relacjach spotecznych jest akceptacja czy moze litos¢ 1 wspotczucie.

Kazdy cztowiek, takze niepelnosprawny, odczuwa potrzeb¢ szanowania samego
siebie. Bez poczucia szacunku dla siebie nasza réwnowaga psychiczna bytaby w zagrozeniu.
Potrzebne jest nam dobre samopoczucie psychiczne, swiadomos¢, ze jesteSmy w stanie cos
osiggna€, ze sami dla siebie stanowimy okreslong wartos$¢. Jezeli dominujgcym obrazem
osoby niepelnosprawnej bedzie obraz czlowieka bezwartosciowego, ktéry z przyczyn
fizycznych, psychologicznych czy psychicznych nie jest zdolny do udzialu w ,,normalnym”
zyciu, wowczas jednostki dotknigte utratg sprawnosci beda zmuszone do przyjecia roli
,uposledzonego”. Aby osoby z ograniczong sprawno$cig moglty wyrazi¢ zgode na siebie,
pomimo swoich ograniczen i utomnosci, muszg zachowac poczucie niezaleznosci i autonomii.
Zgodnie z koncepcja rozwoju psychospotecznego Eriksona (2000), cziowiek nie zyje w
,»prozni spotecznej” a jego procesy rozwojowe sg wzmacniane badz blokowane przez wpltywy
spoteczne. Jednostka ma jednak mozliwoSci przezwycigezenia ograniczeh poprzez
samodzielne ksztattowanie swego zycia i nadawanie mu niepowtarzalnego sensu. Jest to
proces trwajacy cale zycie i przebiega na kontinuum od catkowitej zalezno$ci poprzez
niezaleznos$¢ i wspotzaleznosc.

Oczywiste jest, ze autonomia, jako zdolnos¢ 1 prawo do kreowania swego zycia, jest wspolna
wszystkim ludziom, bez wzgledu na ich stan psychiczny czy fizyczny. Kazda jednostka

posiada charakterystyczng tendencj¢ do samostanowienia. Osigganie autonomii zalezy w



znacznym stopniu od warunkéw subiektywnych osoby niepelnosprawnej: jej kompetencji
intelektualnych 1 spolecznych, stanu odpowiedzialnosci za siebie 1 innych. Osoby
niepelnosprawne sg jednak czgsto narazone na ograniczenia w swej autonomii przez
srodowisko spoteczne, przez charakter i glgbokos$¢ niepetnosprawnosci, a takze przez samych

siebie.

, Moje Zycie to zaleznos¢. Nie moge samodzielnie jes¢, ubrac si¢ a nawet
skorzystac¢ z toalety. Nie moge sam postugiwac si¢ nawet pilotem od
telewizora. (...) najprostszej czynnosci nie potrafie wykonac¢ samodzielnie,
zawsze ktos musi by¢ przy mnie, nie moge pozwolic¢ sobie na samotnos¢. Tak
sie przyzwyczaitem do obecnosci innych ludzi, Ze nawet nie chce mi si¢ myslec
samodzielnie (...).”

(mezczyzna, lat 45, ztamanie kregostupa)

Dochodzenie do autonomii, do wypracowania wtasnej tozsamos$ci i realizowania
okreslonych zadan rozwojowych wsréd oséb niesprawnych jest procesem bardzo
zroznicowanym, niejednoznacznym, lecz dla wielu osiggalnym. Poczucie autonomii os6b
kalekich jest w znacznej mierze ksztaltowane przez innych, przy zmniejszonym udziale
samych niepetnosprawnych. Tendencje ograniczajace samodzielne ksztaltowanie wtasnego
zycia przez osoby z ograniczong sprawnoscig przejawiajg si¢ w ograniczaniu aktywnosci
inwalidéw, nieuwzglednianiu ich mozliwosci 1 aspiracji w zyciu osobistym, zawodowym czy
spolecznym. Niepelnosprawni sg wigc zagrozeni ryzykiem ograniczania swobodnych

wyboréw w wyrazaniu potrzeb czy preferencji.

,» Ztosci mnie, Ze ludzie fatszywie oceniajq. (...) Zdrowi uwazajq, ze inwalidzi
nie potrafiq sobie radzi¢ sami, ze to ludzie, ktorych trzeba wszedzie zamiesé,
zaprowadzi¢, za ktorych trzeba wszystko robié, za ktorych trzeba nawet
mysle¢, bo przeciez to oni wiedzq lepiej co dla nas inwalidow dobre. Jak
badano mnie w szkole podstawowej w poradni to dostatem zalecenie do
zawodowej szkoty specjalnej — ale na szczescie moi rodzice sie nie zgodzili
dzieki czemu skonczytem studia i mam wtasng firme.”

(mezczyzna, lat 28, zaniki mig$niowe konczyn dolnych)

Cztowiek niepelnosprawny dazac do obrony wilasnej rownowagi wewngtrznej przed

niekorzystnymi zmianami wyptywajacymi ze Srodowiska i zachowania wlasnej autonomii jest



w stanie zaakceptowa¢ wtlasng niepetnosprawnos¢, nie cierpi i nie odczuwa poczucia
nizszo$ci. Natomiast wraz z poczuciem uzaleznienia, braku wolnosci i samodzielnosci osoba
niepelnosprawna nie moze w sposob pozytywny realizowac zadan, jakie przed nig stoja, nie
wplywa na swoje relacje ze $wiatem, nie inicjuje dziatan, ktére moglyby pozwoli¢ jej na
wyjscie poza obszar swoich ograniczen i wejscie w role, niekoniecznie zarezerwowane dla
zdrowych.

Obuchowska pisze: ,,Cztowiek niepetnosprawny, analogicznie jak sprawny, czuje si¢
szczesliwy, jezeli uzyskuje maksimum niezaleznos$ci, ktérej powinno by¢ tyle, ile starcza
odpowiedzialnosci” (1994, s. 65). Tymczasem otoczenie 0s6b niepetnosprawnych pozbawia
je mozliwosci dokonywania wlasnych wyboréw, zwiekszajac stopien uzaleznienia poprzez
kontrolg, pomoc i ochrong. Wszelkie proby uwolnienia si¢ od owej kontroli i ochrony s3 z
kolei traktowane w kategoriach niewdzi¢czno$ci i niezrozumienia wilasnych ograniczen.
Osoby, przejawiajace aktywnos$¢ 1 autonomi¢ niejednokrotnie narazone sg na sankcje, majace
skierowac jednostke niepetnosprawng w stron¢ dziatan ,,odpowiednich” dla jej stanu zdrowia

1 sytuacji zyciowej.

» (...) zawsze ktos przy mnie jest, nie musze nawet mowic¢ co chce, wszyscy
mnie nianczq. Jak sie buntuje, stysze, Ze jestem niewdzieczny i niepogodzony
ze sobq. To wbija mnie w poczucie jeszcze wigkszej tragedii.”

(mgzczyzna, lat 36, amputacja konczyn)

Z racji swoich ograniczen znaczna cz¢$¢ oséb niepetnosprawnych jest uzalezniona od
ciggltej pomocy innych. Nie jest to sytuacja tatwa, zwtlaszcza jezeli samodzielno$¢ i
samowystarczalno$¢ s3 jednymi z wazniejszych wartosci dla jednostki 1 otoczenia. Relacja
pomocy jest jedna z wazniejszych relacji, majacych wptyw na nasze funkcjonowanie. A
pomaganie innym stanowi szczegdlng wartoscig. Pomoc ma to do siebie, ze wszystko co
obejmuje wplywa na obraz wtasnej osoby i otoczenia. Uczestniczac w relacji pomocy
mozemy otrzymac wiele pozytywnych wartosci 1 doznan, ale takze mozemy narazi¢ si¢ na
przykrosci, dyskomfort psychiczny a nawet bol 1 cierpienie. Zarowno osoby, ktére udzielajg
pomocy, jak i te, ktére z tej pomocy korzystaja moga doswiadczaé szeregu negatywnych
przezy¢ tzw. kosztéw psychologicznych (Brammer, 1984, Otrgbska, 1989).

Koszty psychologiczne wynikajace z uczestnictwa w relacji pomocy na pozycji
wspomaganego s3 jednak nieco wigksze. W naszej kulturze bowiem, pomoc to co$
wartosciowego kiedy jej udzielamy, ale kiedy z niej korzystamy jest ona oznaka naszej

stabosci 1 obniza naszg warto§¢ w oczach innych. Uczymy nasze dzieci pomaga¢, ale nie



uczymy ich jak przyjmowaé pomoc. Czesto pomoc, z ktérej zmuszeni sg korzystac
niepetnosprawni stanowi duze zagrozenie dla ich r6wnowagi psychicznej a tym samym jest
przyczyna cierpienia.

Koszty psychologiczne, jakie ponosi w relacji pomocy osoba wspomagana wynikajg
przede wszystkim z zagrozen dla wewnetrznych wzorcéw: wtasnej osoby, partnera interakcji,
relacji miedzyludzkich, realizacji zadah czy obrazu $wiata (Otrgbska, 1989). W przypadku
0s6b niepetnosprawnych sytuacja moze wyglada¢ nastgpujaco:

e zagrozenie wzorca wlasnej osoby — korzystanie z pomocy innych obniza
poczucie wlasnej wartosci, osoba niepetnosprawna cierpi z powodu ograniczenia
samodzielnosci 1 niezalezno$ci, ma poczucie utraty kontroli nad wtasnym
zyciem

e zagrozenie wzorca partnera interakcji — cierpienie zwigzane z Konieczno$cig
obcowania z takg a nie inng osobg, nie zawsze bowiem osoba pomagajaca jest
osobg bliska, czesto osoby niepelnosprawne muszg korzysta¢ z pomocy os6b
wyznaczonych przez réznego rodzaju instytucje i wtedy trudniej o pozytywng
wiez emocjonalng

e zagrozenie wzorca relacji miedzyludzkich — przyjmujemy, ze wszystkie relacje
miedzyludzkie majg u swych podstaw zatozenie o rownosci wktadéw i zyskow,
relacja pomocy nie ma takiej réwnosci, osoby zdrowe nie daja
niepetlnosprawnym mozliwosci rewanzu wychodzac z zalozenia, ze sg stabi i nie
maja nic do zaoferowania, taka postawa dostarcza inwalidom wielu cierpien i
upokorzen, sprzyja poczuciu niskiej wartosci

e zagrozenie wzorca realizacji zadan — kazda pomoc ma swoj cel, zdarza si¢
czesto, ze istniejg tu rozbieznosci pomiedzy celami osoby pomagajacej i
wspomaganej, rzadko pytamy osoby niepelnosprawne jak im pomdc, czesto
wychodzimy z zatozenia, ze to my wiemy lepiej, pomagajac dyktujemy warunki,
sprowadzajac osobe niepetnosprawng do roli przedmiotu

e zagrozenie obrazu §wiata — korzystanie z pomocy narusza 0ogélng wizj¢ Swiata,
jezeli osoba niepetnosprawna ceni sobie site, niezaleznos$¢ i samowystarczalnosé
to konieczno$¢ przyjecia pomocy burzy dotychczasowy porzadek $wiata i
sprawia bol.

Koniecznos¢ korzystania z pomocy stanowi dla osob niepelnosprawnych duzy

problem. Badania pokazuja, ze inwalidzi oceniajac pomoc, z jakiej zmuszeni sg korzysta¢



podkreslaja jej negatywne cechy (Wright, 1965; Jabtonski, 1990; Juchniewicz, 1992).

Wigkszos¢ niepetnosprawnych widzialo wigcej ztego niz dobrego w udzielanej im pomocy.

»(...) ludzie sq okropni, pomagajg ale tak naprawde nic ich nie obchodzimy,
litos¢ to gtowny motyw, robig to dla siebie, Zeby czuc sie lepiej”

(kobieta, lat 21, amputacja konczyn)

Hekosk

,Inni traktujg nas jak przedmioty, nic ich nie obchodzimy, ja jestem
niewidomy, rzadko si¢ zdarza, Zeby ktos zapytat, jak mi mozZe pomoc albo
poczekat az poprosze, raz przeprowadzano mnie przez to samo przejscie jakies
trzy razy tam i z powrotem, nikt nie stuchat moich protestow, ze ja nie chce
przechodzi¢ tylko czekam na znajomego.”

(mezczyzna, lat 46, utrata wzroku)

Ulge w cierpieniu osobom niepetnosprawnym mozna nie$¢ na wiele sposobdw,
poprzez pomoc Ww eliminowaniu konkretnych probleméw, poprzez wzmacnianie
samodzielnosci 0s6b dotknigtych utrata sprawnoSci czy tez poprzez ksztaltowanie ich
myslenia o sobie. Warto jednak pamigta¢, ze pomimo to, ze osoby niepelnosprawne wydaja
si¢ by¢ skazane na nasza pomoc, powinny mie¢ prawo decydowania o sobie i swoim zyciu.

Czlowiek niepelnosprawny, z uwagi na swe kalectwo znajduje si¢ w niekorzystnej
sytuacji psychofizycznej, spolecznej i ekonomicznej oraz ma trudnosci w osigganiu celow
zyciowych, zaspokajaniu potrzeb i adaptacji spotecznej. Wedtug S. Kowalika (1999) osoby
niepelnosprawne majg takze trudno$ci w organizowaniu wlasnego zycia w perspektywie
czasowej, co powoduje niepewnos¢ zwigzang z wlasng przysztoscig a tym samym moze by¢
przyczyng ,,cierpienia na niepewnos¢”’. Osoby niepetnosprawne postugujac si¢ takim samym
systemem segmentacji czasu zycia jak osoby pelnosprawne, nie zawsze moga zastosowac
poszczegbdlne segmenty do wilasnego zycia. Kalectwo jest wowczas traktowane jako
pozbawienie szans na lepsze zycie, na zalozenie rodziny, na znalezienie pracy a osoba
niepelnosprawna, myslac o swojej przysztosci, bedzie koncentrowata si¢ na tym, czego nie
moze zrobi¢. Nadanie takiego znaczenia wlasnej niepetnosprawnosci moze przyczyni¢ si¢ do
braku zgody na siebie i pogtebi¢ poczucie cierpienia.

Sukces w walce z kalectwem i jego skutkami zalezy w duzym stopniu od autonomii i

zdolnosci osoby niepetnosprawnej uzyskiwania pewnosci siebie i samostanowienia. Wymaga



to jednak wysitku i duzego zasobu umiejetnosci. W przeciwnym razie osoba niepetnosprawna
narazona jest na cierpienie psychiczne, co moze wptynaé niekorzystnie takze na jej relacje
spoleczne.
Cierpienie socjalne - cierpienie w relacji z drugim cztowiekiem

Nasz $wiat jest urzadzony przez ludzi pelnosprawnych dla ludzi pelnosprawnych, ludzi,
ktorzy najczesciej czuja sie skrepowani, kiedy spotykaja osoby niepetnosprawne. Wiele os6b
z ograniczong sprawnoscig doswiadcza na sobie zjawiska homofobii (Kowalik, 2001).
Spoteczenstwo unika kontaktéw z osobami niepetnosprawnymi i ich rodzinami obawiajac si¢
ich odmiennosci, ich probleméw i czasami dziwnych, bo niezrozumiatych zachowan. Ten
podzial na dwa $wiaty powoduje emocjonalne oddalenie si¢ niepetnosprawnych od ludzi,

odpowiada za poczucie krzywdy, osamotnienia i obcosci.

Tak otoczenie unika kontaktu z nami, nie lubi inwalidow — czasami mam
wrazenie, ze oni si¢ bojg, Zeby ich to nie spotkato, to tak jakby kalectwem
mozna sie byto zarazic (...).”

(megzczyzna, lat 19, nerkoza stawéw biodrowych)

Co warunkuje taka wizje S$wiata, w ktéorym z tatwoscig dzielimy ludzi na
niepetnosprawnych i zdrowych, niepelnosprawnych i normalnych czy wreszcie na
niepetnosprawnych i szczgsliwych. Przeciez niewidomy, niestyszacy czy niechodzacy —
pomimo uszkodzenia ktoregos z narzadow — moze by¢ szczgsliwym, inteligentnym
cztowiekiem odnoszacym spektakularne sukcesy zyciowe. Natomiast kto$§ ‘zdrowy jak ryba”,
bez jakiejkolwiek wady — moze by¢ cigzko chory, nieszczesliwy, nieporadny zyciowo,
chociaz na zewnatrz zupetnie ,,normalny”.

Teoria rownowagi uczu¢ Heidera (1958) mowi, ze nastawieni jesteSmy na typowosc 1
standardy. Osoby niepetnosprawne odbiegaja swym wygladem i funkcjonowaniem od norm i
standardow przyjetych w naszej spotecznosci, dla ktérej standardem jest osoba pelnosprawna,
samodzielna, odnoszaca spektakularne sukcesy. Dlatego osoby niepetnosprawne mogg by¢
odrzucane i traktowane jak cztonkowie grup mniejszosciowych. Problem ten mozna tez
wyjasni¢c w oparciu o koncepcje dysonansu poznawczego Festingera (1957), koncepcje
,»obrazu wtlasnego ciata” rozwinietg przez Schildera (1935), czy tez w oparciu o teori¢
neurofizjologiczng Hebba (1973).

Te pokutujace stereotypy, mity i tradycyjne uprzedzenia sa cz¢sto wynikiem braku
wiedzy o potrzebach, mozliwosciach i trudnosciach os6b niepelnosprawnych. Wraz z daleko

idaca integracjg probujemy z nimi walczy¢, chociaz nie zawsze si¢ to udaje. Zdarza si¢



bowiem, ze ogdlnospoteczne poparcie dla integracji jest pozorne, tzn. jesteSmy za o ile nie
dotyczy to nas osobiscie. Popieramy integracje, ale nie chcemy, aby nasze dziecko chodzito
do klasy integracyjnej, przyznajemy, ze niepelnosprawni maja takie same potrzeby jak my,
ale nie zatrudnimy ich w swojej firmie i b¢dziemy odradza¢ przyjacielowi wspdlne zycie z
osobg kaleka. Ta pozorna akceptacja sprawia, ze osoby niepelnosprawne zmuszone sg zy¢
jakby w dwoch $wiatach - tym deklarowanym 1 tym rzeczywistym, gdzie dominuje
odrzucenie, lito$¢ czy niezdrowa fascynacja innoscig (Bergier 1 Prokop, 2001).

Z badan prezentowanych w literaturze wynika, ze otoczenie spoleczne, przejawia
wobec o0s6b niepetnosprawnych postawy raczej negatywne, oparte na uprzedzeniach,
stereotypach i1 dyskryminacji. Szczegdlnie na odrzucenie spoteczne narazone sg osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng i chore psychicznie (Witkowska, 2007). Takie postawy
powoduja, ze osoby z niepelng sprawno$cig maja poczucie osamotnienia, unikaja ludzi
ograniczajgc kontakty interpersonalne do koniecznego minimum. Jezeli przyjmiemy, ze
dazenie do bycia z innymi stanowi jedng z podstawowych potrzeb — samotno$¢ osob
niepetnosprawnych nabiera szczeg6lnego znaczenia dla przezywanego cierpienia.

Nalezy pamicgta¢, ze akceptacja wlasnej niepetnosprawnosci, a tym samym
prawidlowe relacje interpersonalne, jest zwigzana z nastawieniem, jakie przejawia wobec
0os6b kalekich ,,zdrowe spoteczenstwo”. Bariery spoteczne i architektoniczne, lito$¢ i
niezdrowe zainteresowanie widocznymi defektami powoduja, ze osoby niepetnosprawne nie
potrafig i nie moga odnalez¢ si¢ w otaczajacej rzeczywistosci. Swiat zewnetrzny staje sie
wrogiem, jest zrédlem upokorzen.

Im mniejsza nasza wiedza o niepelnosprawnosci, im mniejsze doswiadczenie w
kontaktach z niepetnosprawnymi, tym wigkszy dystans i wigcej stereotypowych opinii. Warto
wiec przetamac stereotyp bezwartosciowego odmienca i zastanowi¢ si¢, czy osoba
niepetnosprawna tak bardzo rézni si¢ od osoby petnosprawnej, a jezeli tak, to co nalezy
zrobi¢, aby te rdéznice nie prowadzily do pi¢tnowania tych, ktérzy sg inni od nas, a wrgcz
przeciwnie uruchamialy dziatania wyzwalajace spoteczng akceptacje i zrozumienie.

Publikacje poswigcone osobom niepetnosprawnym z reguty ujmuja ich problemy w
kontekscie barier utrudniajagcych im integracje ze spoteczenstwem (Ostrowska, 2003;
Wojciechowski, 2003). Coraz cze¢sciej jednak, podejmowane sg takze zagadnienia zwigzane z
partnerskimi zwigzkami oraz malzenstwami osob niepetnosprawnych (Bartnikowska, 2004 ).

Zycie dorostych oséb z réznego rodzaju niesprawnoéciami to zlozone zagadnienie.
Kazdy cztowiek to odrgbna istota, a kazdy niepetnosprawny na swdj wiasny, indywidualny

sposéb przezywa problem ograniczonej sprawnosci. Jednocze$nie sg podobne sprawy, ktore



dla wszystkich niezaleznie np. od stanu zdrowia sg tak samo wazne. Jedng z takich spraw jest
potrzeba bliskiego kontaktu z innymi i potrzeba mitosci. Niepetnosprawni, tak jak inni ludzie
chcg kocha¢ i chcg by¢ kochani. Dla wielu z nich mito$¢ jest nierozerwalnie zwigzana z
rodzing. Mito$¢ 1 matzenstwo jest dla niepetnosprawnych jednym z warunkéw osiaggnigcia
szczescia (Bartnikowska, Zyta, 2007).

Czesto jednak btedne, stereotypowe przekonania na temat os6b niesprawnych
stanowig przeszkode¢ na ich drodze do malzenstwa. Z badan wynika, ze im bardziej intymny
charakter mialyby przybra¢ kontakty z niepetnosprawnymi, tym mniejszy poziom tolerancji i
wiekszy stopien odrzucenia. Akceptujemy osobe¢ niepetnosprawng w kinie, pracy czy szkole,
ale jako partnera w zwigzku matzefnskim juz nie (Madry, 1988).

Badania oséb z ograniczong sprawnoscia pokazuja, ze zalozenie rodziny pomaga im
zaakceptowa¢ wlasne ograniczenia, przywraca sens istnienia, jest czynnikiem motywujacym,
budzi poczucie bycia potrzebnym. Wyniki te zwracajg takze uwage na fakt, ze w przypadku
malzenstw mieszanych, badani doswiadczali wigcej watpliwosci, czuli lek, zmagali si¢ z
poczuciem nizszej wartosci 1 uwazali, ze ich sytuacja bylaby lepsza, gdyby zwigzali si¢ z
osobg réwniez niepelnosprawng (Madry, 1988; Luszczynski, 1980).

Osoba niepelnosprawna nie mogac sprosta¢ wielu aspektom roli matzenskiej czy
rodzicielskiej  potrzebuje  opiekunczosci, zaradnosci 1  wyrozumialoSci  partnera.
Niepetlnosprawnos$¢ stawia jednego z partnerdw w sytuacji uzaleznienia od wspétmatzonka, w
zwigzku z tym czesto pojawia si¢ problem réwnowagi pomiedzy zaleznos$cig i niezaleznoscig
w matzenstwie, co jest, co moze by¢ zagrozeniem dla poczucia wtasnej wartosci. W takich
sytuacjach osoba z ograniczong sprawnos$cig cze¢sto cierpi zadajac sobie pytanie o granice
tolerancji dla jej niemoznosci.

Na tym poziomie znaczenia nabiera takze problematyka zycia erotycznego i
satysfakcji ze wspotzycia seksualnego w zwigzku malzenskim. Jest to problem bardzo
delikatny, ale dla wielu dorostych niepelnosprawnych jest jednym z istotniejszych, w
catoksztalcie uwarunkowan psychospotecznych ich aktywno$ci w rolach matzenskich. W
relacjach matzenskich oséb niepetnosprawnych ograniczenia wynikajgce z utraty sprawnosci
w pozyciu seksualnym stanowig barier¢ trudng do pokonania. Osoba niepetnosprawna obawia
si¢ 0 swojg atrakcyjno$¢ i nie chce zawie$¢ partnera. Utrata sprawnos$ci nie musi ograniczac
pragnienia seksualnego, ale moze wplyna¢ na potrzeby seksualne, zdolnos¢ wspétzycia i
osigganie satysfakcji (Ostrowska, 2007).

W przypadku oséb niepetnosprawnych nie tylko wypetnianie rél matzenskich jest

utrudnione. Takze wypetnianie rél rodzicielskich ma swoja specyfike. Juz sama decyzja o



posiadaniu dziecka wymaga analizy wielu aspektow. Trzeba rozezna¢ wszystkie za i przeciw
rodzicielstwu w zwigzku z niepelnosprawnoscia jednego z rodzicéw. Wazne jest to w
przypadku niepetnosprawnosci o podtozu genetycznym oraz gdy utrata sprawnosci dotyczy
kobiety. Rodzicielstwo wymaga od osoby niepetnosprawnej wiecej wysitku, nie zawsze tez z
powodu ograniczen rodzic moze bez probleméw zaspokoi¢ wszystkie potrzeby dziecka bez
pomocy 0séb trzecich. Jest to szczegdlnie trudna sytuacja zwtaszcza dla kobiety.

Problem realizowania si¢ w rolach malzefiskich i1 rodzicielskich przez osoby
niepetnosprawne cz¢sto wynika z faktu, ze aktualne wzory wychowania i rehabilitacji nie dajg
osobom niepelnosprawnym szans na satysfakcjonujace realizowanie si¢ w rolach matzensko —
rodzinnych (Sikorska, 2002).

Osoby niepetnosprawne kazdego dnia stajg przed trudnym zadaniem "wilgczania si¢"
w nurt normalnego zycia. Wykonywanie czynnos$ci dnia codziennego przez ludzi zdrowych,
sprawnych odbierane jest najcz¢sciej przez nich samych jako co$ tak oczywistego, zeby nie
powiedzie¢ banalnego. Te same natomiast czynnosci, ktérym musza stawic si¢ czolo osoby
niepetnosprawne, urastaja do rangi problemu. Droga do "normalnego” zycia nie jest fatwa.
Napotykane na co dzien przeszkody w postaci utrudnien architektonicznych,
komunikacyjnych, informacyjnych, czy tez psychologicznych, prawnych, ekonomicznych i
spolecznych ograniczajg samodzielno$¢ oséb niepetnosprawnych i utrudniajg im rozpoczecie
satysfakcjonujacego zycia.

Zycie w $wiecie przeznaczonym dla zdrowych i pieknych moze spowodowaé
dtugotrwate zablokowanie potrzeb, zwlaszcza potrzeby bezpieczenstwa, niezaleznosci,
poczucia wlasnej wartosci, samorealizacji. To wyzwala stres, frustracje i legk a tym samym
nieprawidlowy stosunek do siebie i wiasnej sytuacji, do innych ludzi, zycia i do Swiata,
poczucie niewydolno$ci, czesto winy 1 wstydu. Problemy spoleczne zwigzane z
niepetnosprawnoscia, obejmujg niemal wszystkie aspekty zycia, dotyczg norm wspétzycia,
systemu prawnego, postaw, koncepcji rol spotecznych, mozliwosci ksztalcenia, pracy, zycia
rodzinnego, towarzyskiego oraz trudnosci wynikajace z wystepowania przeszkdd natury
architektonicznej, urbanistycznej i komunikacyjne;j.

Poniewaz bardzo trudno pokona¢ te ograniczenia osoby niepelnosprawne czgsto nie
stawiajg sobie celéw zyciowych, rezygnuja z aspiracji, a ich zycie koncentruje si¢ na
codziennej wegetacji. Niektérzy maja poczucie krzywdy, co wigze si¢ z uczuciem
osamotnienia, spoteczng izolacja. Takie nastawienie czlowieka niepetnosprawnego do zycia

staje si¢ zrédtem cierpienia i ucieczki w giab siebie.



Cierpienie duchowe

Chcac zrozumie€ cierpienie na poziomie duchowym nalezy zapyta¢, czym wilasciwie jest
duchowos¢? Emmons (cyt. za Mausch, 2007, s.159) definiuje duchowos$¢ jako ,.glebokie
poczucie przynaleznosci, petni, potgczenia i otwartosci w stosunku do osobowych prawd;
jako droga bycia i doswiadczania, $wiadomosci transcendencji, jest ona charakteryzowana
przez: ja, innych, naturg, zycie i Najwyzszego.” Duchowo$¢ to element w najwyzszym
stopniu zaangazowany w nadawanie znaczen doswiadczeniom przezywanym przez
cztowieka. Jest on waznym czynnikiem w kontek$cie znaczenia jednostkowej egzystencji.
Sfera duchowa jest obecna we wszystkim, co ma zwigzek z zyciem codziennym i nadaje temu
Zyciu sens.
Cztowiek niepetnosprawny, podobnie jak cztowiek zdrowy, doswiadcza -cierpienia
duchowego, kiedy nie moze zrealizowac tego, co dla niego cenne. Dzieje si¢ tak wtedy, gdy:
e wlasne przezycia staja si¢ zrodlem negatywnych doznan — jednostka zatraca swoj
indywidualizm, nie moze decydowac o sobie, przez co ma utrudniony rozwaj
® relacje z innymi s3 odbierane jako zrédlo zta i cierpienia — jednostka ma poczucie
odrzucenia, napi¢tnowania i jest dyskryminowana
e JSwiat, rzeczywistos¢ w jakiej zyjemy, stanowi dla jednostki obszar zagrozen, obaw i

lekéw (Grzegorczyk, 2003).

W zwigzku z powyzszym mozna traktowac cierpienie duchowe osoby z ograniczong
sprawnoscig jako wypadkowa cierpienia fizycznego, psychicznego i spotecznego.

Cierpienie duchowe powoduje, ze czlowiek skupia si¢ coraz bardziej na samym sobie,
na wlasnym bélu, tym fizycznym i tym psychicznym. Sprawia, ze jednostka staje si¢ dla
siebie jedynym punktem odniesienia w widzeniu $wiata 1 ludzi, do ktérego wszystko odnosi.
Wtedy "ja", "mnie", "mn3" odmienia si¢ nieskonczong ilos¢ razy i w swoim wlasnym
doswiadczeniu upatruje si¢ punktu odniesienia do wszystkiego, co spotyka innych ludzi.
Cierpienie duchowe powoduje, ze czlowiek cierpi calym sobg, "wota" o mitos¢, o troskliwe
zatrzymanie si¢ przy nim.

Bol duchowy rozprasza poczucie sensu, a tym samym powoduje utrat¢ sensu zycia w
oczach jednostki. Cierpienie duchowe o0s6b niepelnosprawnych wynika czesto z pytania
»dlaczego to wtasnie ja”, ,,dlaczego to mnie spotkato takie nieszczes$cie”. Poniewaz jest to

pytanie, na ktére nie ma odpowiedzi, osoba, ktora je stawia zyje w ciagtym bolu.

» (...) jestem juz zmeczona takim Zyciem. Ciggle sie zadreczam — dlaczego,

komu to stuzy. Nie akceptuje i nigdy nie zaakceptuje swojej choroby — jestem



na nig skazana, nikt nie dat mi prawa wyboru a wszyscy oczekujq, zZe bede sie
Z tego cieszyc.”

(kobieta, lat 40, ztamanie krgegostupa)

keksk

,Nikt i nic nie moZe mi pomoc, caly czas zadreczam si¢ pytaniem, co
zrobitam, ze jestem taka, a jezeli nie ja to moi rodzice, Ze Bog pokarat ich
takim uposledzonym dzieckiem. Jest mi ciezko, nawet nie potrafie sie modlic.
Kiedys ksigdz na religii powiedziat mi, ze cierpiq wybrani — ale mnie nikt nie
pytat, czy tego chce. Caty czas pytam, dlaczego i nie moge wybaczy¢ innym, Ze
sq zdrowi.”

(megzczyzna, lat 43, Haine — Medina)

Cierpienie duchowe, jak zadne inne, pocigga za soba negatywne emocje. S3 one
przyczyng zachowan, ktére sg albo autodestrukcyjne albo ucigzliwe dla innych. Zdarza sie, ze
zachowania te naruszajg bezpieczenstwo osoby niepetnosprawnej (tendencje samobdjcze) a
takze innych osO6b (ataki agresji), narazaja na konflikty i niepowodzenia. Czlowiek
niepetnosprawny zaprzestaje komunikacji z otoczeniem. Jedyny komunikat to komunikat o
wlasnym cierpieniu. Jednostka przestaje by¢ z ludzmi a obcuje jedynie ze swoim cierpieniem.
Kiedy negatywnym emocjom towarzyszy przekonanie, ze nic juz nie da si¢ zrobi¢, ze nigdy
nie bedzie lepiej, ze ,,normalne” zycie jest nieosiggalne, brak nadziei staje si¢ elementem

pogtebiajacym poczucie krzywdy i cierpienia.
Cierpienie a szansa rozwoju osobistego

Sytuacja zyciowa o0sOb niepetlnosprawnych jest sytuacja szczegdlng. Jej specyfika
wynika z faktu, ze nawet wtedy, gdy zaakceptuja oni wlasne ograniczenia i kalectwo, w
dalszym ciggu stojg przed problemem, czy mozna by¢ szcz¢sliwym i spetnionym. Godzac si¢
z losem, nie zmienia si¢ przez to faktu, ze jest si¢ nadal osobg niepelnosprawng, ze nadal
ponosi si¢ wiele kosztéw psychicznych zwigzanych z pokonywaniem witasnych ograniczen.
Innymi stowy pojawia si¢ pytanie: czy po drugiej stronie cierpienia mozna znalez¢ radosc i
szanse na rozwoj i samorealizacje?

Jezeli uznamy, ze cierpienie jest jedynie ztem, i ze zachodzi tozsamos$¢ pomiedzy
cierpieniem a zlem bardzo trudno mam bedzie uchroni¢ si¢ przed jego destrukcyjnym

dziataniem. Z jednej strony bedziemy obsesyjnie unika¢ nieprzyjemnych standéw, zy¢ w



ciggtym leku przed zmianami, z drugiej poddamy si¢ nie prébujac walczy¢. Podobnie rzecz
wyglada, kiedy cierpienie traktujemy w kategoriach winy, krzywdy czy kary. Takie
pojmowanie cierpienia zawiera w sobie moralne potepienie 1 bezsilnos¢. Cierpimy bowiem
zastuzenie za swoje winy, grzechy a o naszym losie decyduja wyroki boskie, fatum,
przeznaczenie (Cackowski, 2005; Harnas, 2006).

Cierpienie nie powinno by¢ rozpatrywane jedynie w kontekscie zta. PowinnisSmy
raczej traktowac cierpienie jako niezbedny warunek rozwoju osobowosciowego cziowieka
(intelektualnego, uczuciowego i duchowego), zarobwno w wymiarze indywidualnym jak i
spotecznym. Tyszkowa (1988) zaktada, Zze rozwdj jednostki polega na gromadzeniu i
opracowywaniu do$wiadczenia, ktére ulega procesom strukturacji i restrukturacji w toku
catego cyklu zyciowego. Doswiadczenie jest zatem materiatem rozwoju, a rozwoj szeregiem
zmian wynikajacych z organizowania si¢ struktur tego doswiadczenia (strukturacja) i ich
przeksztatcania (restrukturacja). Zycie cztowieka i jego rozwdj psychiczny przebiega w
kontekscie zdarzen, w ktérych jednostka uczestniczy i ktére dziejg si¢ wokot niej. Wszystkie
te zdarzenia, przezywane przez jednostke, pozostawiaja mniej lub bardziej trwale §lady zwane
doswiadczeniem. Wazne zdarzenia zyciowe stanowig punkty wezlowe zycia i rozwoju
jednostki.

Nie ulega watpliwosci, ze wydarzenia zyciowe, bedace zrédtem cierpienia stanowig
zrodto doswiadczen tak silnych, ze prowadza do restrukturacji systemow psychiki opartych na
doswiadczeniach wczesniejszych i mogg by¢ rozpatrywane z rozwojowego punktu widzenia.
Wielkie cierpienia bedace doswiadczeniem granicznym, to taki rodzaj doswiadczen, ktére
moga zaréwno niszczy¢, jak 1 budowac osobe. Cierpienie moze doprowadzi¢ cziowieka do
wewnetrznej dojrzatosci 1 pelni czlowieczenstwa. W cierpieniu cztowiek wyraza wlasng
osobowos¢, jej matos¢ lub wielko$¢, uczy si¢ takich wartosci jak cierpliwosé, wytrwatos$¢
oraz wrazliwo$é na los innych ludzi (Swirydowicz, 1997).

Swiadome przezywanie cierpienia jest szansa dla rozwoju czlowieka. Ale aby tak si¢
stato cierpienie musi mie¢ sens, musi czemus stuzy¢. Cierpienie jako ekspijacja jest zawsze
zorientowane na cel. Stuzy osigganiu wyzszych wartosci i daje poczucie satysfakcji. Jest to
taki typ cierpienia, ktéry jednostka podejmuje dobrowolnie i pomimo trudu i ucigzliwosci, nie
odczuwa poczucia straty duchowej, ale staje si¢ coraz bardziej dojrzata (Jaworski, 2004).

Sposréd wielu koncepcji traktujacych cierpienie w kategoriach wszelkiego rozwoju na
szczegblng uwage zastuguja rozwazania Frankla (1998). Przyjeta przez niego perspektywa
rozwojowa umozliwia przewarto$ciowanie cierpienia i potraktowanie go jako stymulujacego

rozw6j. W tym ujeciu rozwdj to przechodzenie od nizej zorganizowanych struktur do struktur



wyzszych. Tym przejsciom towarzyszy naprzemienna dezintegracja i integracja oraz
wzmozone napigcie emocjonalne. Poniewaz dezintegracja jest zwigzana z naruszeniem
rOwnowagi towarzysza jej ujemne przezycia 1 moze byC¢ rozpatrywana w kategoriach
cierpienia. Frankl pokazuje, ze kryzysy zyciowe, cierpienia powodujace dezintegracj¢ moga
prowadzi¢ do rozwoju poprzez rozluznienie starych struktur.

Osoby niepelnosprawne doswiadczajac cierpienia, sg szczegdlnie predysponowane do
doswiadczania prawdy o bycie 1 sensie istnienia. Nadajac sens cierpieniu przenosi si¢ je z
ptaszczyzny tego, co rzeczywiste, na ptaszczyzne tego co egzystencjalne (Frankl, 1998).
Autor logoterapii zaktada, ze ludzie maja potencjal dziatania i nastawienia, o ktéry si¢ nie
podejrzewaja, a poczucie bolu doswiadczane w cierpieniu moze motywowac ludzi do
wielkich dziatan. Wedtug Frankla "sens zycia tkwi w samym zyciu". Tak wigc sensem zycia
cztowieka jest stawanie si¢ tym, kim moze si¢ on sta¢ i kim ma si¢ on sta¢. Czlowiek jest
wezwany do stawania si¢. Wolno$¢ i odpowiedzialno$¢ wskazujg na to, jakim cztowiek moze
by¢ a wartosci i sens wskazuja na to, jakim ma on by¢ (por. Frankl, 1998, s. 67-68). Nie ma
sytuacji zyciowych pozbawionych mozliwosci realizowania sensu. Jest to mozliwe nawet w
sytuacji cierpienia. Nie chodzi tu o cierpienie jakiekolwiek, ale o cierpienie konieczne, czyli
takie, ktére jest cztowiekowi narzucone przez los i ktérego nie mozna w zaden sposéb
uniknac.

Czlowiek dotknigty przez cierpienie konieczne staje przed dylematem, co zrobi¢ z tym
narzuconym cierpieniem. Jedyng wtasciwg odpowiedz na to pytanie stanowi przyjecie
cierpienia, zaakceptowanie go i nadanie mu intencji, czyli transcendowanie go. Tak wigc, aby
cierpienie miato sens nie moze by¢ cierpieniem w samym sobie, ale za co$§ lub za kogos.
Uogdlniajac powyzsze rozwazania mozna powiedzie€, ze nie ucieczka przed cierpieniem, nie
poddawanie si¢ cierpieniu, ale $§wiadome przezywanie jego sensu jest szansg dla rozwoju

czlowieka.

., Moze to zabrzmi smiesznie, ale jestem szczesliwszy, niz kiedy bytem zdrowy.
Tzn. nie chciatbym dobrowolnie straci¢ nogi i reki, gdybym miat to wszystko
przezywac jeszcze raz. Ale po stracie czuje, ze uzyskatem wiele wartosci,
ktorych nie miatbym jako cztowiek zdrowy. Pozorna kleska data mi bezcenne
bogactwo ducha, ktorego nie zdobytbym w innych warunkach (...).”

(mezczyzna, lat 33, amputacja konczyny dolnej i gérnej)

skeksk



wJestem cztowiekiem i to cztowiekiem szczesliwym, nie boje sig¢ tego
powiedzie¢. Tuwim powiedziatl ,, (...) sq dwa rodzaje szczeScia, jedno mate —
by¢ samemu szczesliwym, drugie wielkie — dawac szczescie innym (...)" Przez
swojq tworczoS¢, rzezby, muzyke daje szczescie innym i sam jestem
szezesliwy.”

(megzczyzna, lat 76, utrata wzroku)

Homer powiedziat iz ,,los dal ludziom odwage do znoszenia cierpien.” To oznacza, ze
z bdlem, cierpieniem i niedogodno$ciami zycia $ci§le jest zwigzana sita wewngtrzna
jednostki, ktéra pozwala z pokorg przyjmowac to, co przyniesie los. Nadanie sensu wiasnemu
cierpieniu wymaga wiele wysitku i odwagi od osoby dotknigtej niepetnosprawnoscia
(Zywoczyk, 2007). Niepetnosprawni, ktérzy poprzez swoja odwage przezwyciezania choroby
i ograniczen wlasnego ciata, potrafili odnalez¢ sens wtasnej egzystencji, osiggneli tym samym
WYZSZY pOzZiom samorozwoju.

Osoby z ograniczong sprawnoscig niejednokrotnie moga zaimponowac sitg charakteru,
osiggnigciami zyciowymi zrodzonymi w cierpieniu i przelamywaniu wiasnych stabosci.
Kazdy z nas moze poda¢ wiele przyktadéw §wiadczacych o determinacji 0séb
niepetnosprawnych w codziennej walce z przeciwno$ciami losu, ktéra pozwala im patrze¢ z
nadziejag w przyszio$¢ i nadawac sens swojej egzystencji. Niepetnosprawnos¢ potaczona z
odwagg istnienia wydaje nieraz owoce majgce ponadczasowa warto$¢. To niewidomy Homer
stworzyt Iliade i Odyseje, gluchy Beethoven skomponowat IX Symfoni¢ a kaleki Michat
Aniot namalowat stynne freski w Kaplicy Sykstynskiej. Osoby niepelnosprawne pokazujac
nam jak radzi¢ sobie z przeciwnosciami losu maja swoj istotny wkiad w wskazywanie innym
wlasciwego kierunku rozwoju cztowieczenstwa. Ich odwaga zycia zapobiega negacji zycia i

wyznacza prawidtowg droge rozwoju.

,,Fatum”

I

Jak dziki zwierz, przyszto Nieszczescie do cztowieka
I zatopito w nim fatalne oczy ...

- Czeka —

Czy, cztowiek, zboczy?



II

Lecz on odejrzat mu, jak gdy artysta
Mierzy swojego ksztalt modelu;

I spostrzeglo, ze on patrzy — co? skorzysta
Na swym nieprzyjacielu:

I zachwiato si¢ cata postaci waga

-- I'nie ma go !

C.K. Norwid, 1986, s. 50
Zakonczenie

Nie mozna opisywacé skutkéw kalectwa w oderwaniu od konkretnej sytuacji osoby
niepelnosprawnej, stopnia przystosowania otoczenia do jej potrzeb 1 mozliwosci, a zwlaszcza
od osobowosci i oczekiwan czlowieka niepetnosprawnego. Réznorodnos¢ reakcji osoby
niepelnosprawnej na zmiany w sprawnosci fizycznej i psychicznej pozostaje bardzo duza,
poniewaz roézne sg rodzaje uszkodzen i ich stopien, typy osobowosci i warunki zycia osob
poszkodowanych, i1 zalezg one od okolicznosci nabycia niesprawnosci, wieku, zdolnosci do
kompensacji oraz planéw zyciowych. Zawsze jednak utrata sprawnosci moze by¢ zrédtem
cierpienia.

Aby niepelnosprawnos¢ nie kojarzyta si¢ z bolem 1 cierpieniem nalezy nauczyc¢ si¢ z
nig zy¢. Wptywa to na dazenie do normalnosci, utatwia osiggnigcie harmonii i odnalezienie
sensu. Nie jest to zadanie tatwe wobec zycia w spoleczenstwie, w ktérym obowigzuja
standardy funkcjonowania, ktérych nie mozna lekcewazy¢, a ktére sg na tyle przeceniane, na
ile z definicji nie sposéb im sprosta¢, co moze prowadzi¢ do przeSwiadczenia o niemoznosci
pelnego funkcjonowania psychospotecznego.

Nasz $wiat jest bowiem $wiatem dla ludzi mtodych i zdrowych, a przeciez, jesli
przyjrzymy si¢ kolejom zycia ludzkiego, dostrzezemy, ze tak naprawde kazdy jest
niepetnosprawny, tyle ze u r6znych oséb ta niepelnosprawnos¢ przejawia si¢ w rézny sposob i
w réznym stopniu, na réznych etapach zycia. Ostatecznie wszyscy zmierzamy do kresu naszej
sprawnosci.

Niepetnosprawno$¢ nie jest wiec doswiadczeniem waskiego kregu zyciowych
pechowcéw, nieszcze$nikow. Jest zjawiskiem calkowicie naturalnym i powszechnym. Jesli
sobie uswiadomimy, jak immanentnym skladnikiem ludzkiej natury wpisanym w Zzycie
kazdego czlowieka jest niepelnosprawno$¢, wowczas zard6wno my jak 1 o0soby

niepetnosprawne oraz ich rodziny znajdziemy wspolny punkt odniesienia i bedziemy mogli



skutecznie walczy¢ z obiektywnymi skutkami utraty sprawnosci. Nie chodzi tu o lito$¢ czy
wspotczucie, chodzi przede wszystkim o to by majac swiadomos¢ skutkéw jakie niesie za
sobg utrata sprawnosci minimalizowac jej ograniczajagce wptywy, wszedzie tam gdzie to jest
mozliwe.

To pozwoli samym niepetnosprawny uzyska¢ taki stopien samoakceptacji, ze nie beda
zyli w stanie permanentnego cierpienia, a ich los stanie si¢ znos$niejszy. Nie tylko osoby z
ograniczong sprawnoscig, ale my wszyscy powinniSmy patrze¢ na cierpienie w kategoriach
zrozumienia, akceptacji i1 ofiary. Podejmujac to wyzwanie stajemy przed jednym z

trudniejszych egzamindéw — egzaminem z czlowieczenstwa.
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