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Recently, it has been noticed that the problems of specific specializations in the field
of special education overlap or go far beyond the area of a given sub-discipline. The
article addresses issues related to outlining the main problems that we may encoun-
ter in the area of pedagogy, and which are crucial for the lives of people with chron-
ic illness in various areas of their functioning. They are: body traits - their im-
portance in building identity in the situation of experiencing a chronic disease;
coping with loss in a chronic disease situation; matching in contact with a person
with a chronic illness and participation in social exchange.

KEY WORDS: healing pedagogy, chronic disease, body, identity, sense of control,
resource, loss, coping, matching in contact, social exchange

Pedagogike 0séb z choroba przewlekla tradycyjnie taczono z pe-
dagogika 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowg, okreslajac te dzia-
lania jako pedagogike lecznicza. Aktualnie coraz czesciej oddziela
sie od siebie te dwa ujecia. Przede wszystkim z uwagi na fakt, ze
problemy, z jakimi borykaja sie osoby z choroba przewlekly, maja
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odmienny charakter!. Zadaniem pedagogiki leczniczej jest przede
wszystkim wspieranie edukacyjne i podtrzymujgce dzieci, mtodziez
i osoby doroste z choroba przewlekla, wkomponowane w ich proces
leczenia.

Pedagogika osob z choroba przewlekla podejmuje m.in. kwestie
zwigzane z: wplywem choroby przewleklej na funkcjonowanie jed-
nostki w r6znych obszarach zycia, w tym wykorzystywanie dziatar
edukacyjnych i podtrzymujacych jako czynnika terapeutycznego,
okredla i dostosowuje dzialania edukacyjne do wydolnosci fizycznej
i wysitkowej os6b z choroba przewlekla, przyczynia sie do organi-
zowania procesu edukacyjnego i podtrzymujacego w miejscu pobytu
osoby z choroba oraz zapewnia wsparcie rodzinie os6b z choroba.

Warto podkresli¢, iz pedagogika lecznicza ze wzgledu na swdj
obszar zainteresowan, wykracza poza Scisty obreb pedagogiki spe-
cjalnej i taczy sie problemowo z zagadnieniami dotyczacymi okresu
starosci.

W obszarze pedagogiki leczniczej mozna wyodrebni¢ zagadnienia
wymagajace poglebienia teoretycznego i eksploracji badawczych.
Dlatego tez gtéwnym celem artykutu jest dostarczenie nowych per-
spektyw - probleméw w tym zakresie. Pragniemy poruszy¢ cztery
problemy, w ktérych mozemy wyodrebni¢ dwie kategorie. Dwa
z nich dotycza bezposrednio osoby borykajacej sie¢ z doswiadcza-
niem choroby przewleklej i dwa odnosza sie do jej interakgji z in-
nymi osobami.

Do pierwszej grupy mozna zaliczy¢ problemy odnoszace sie do:

- cech ciata - ich znaczenia w budowaniu tozsamosci w sytuacji

doswiadczania choroby przewleklej,

- radzenia sobie ze strata w sytuacji choroby przewlekte;.

Druga grupa probleméw obejmuje:

- dopasowanie we wzajemnym kontakcie z osobg z choroba

przewlekia,

- udzial w wymianie spotecznej 0s6b z choroba przewlekla.

L A. Zawislak, Wybrane zagadnienia z pedagogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2009.
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Cechy ciata - ich znaczenie w budowaniu tozsamosci
w sytuacji doswiadczania choroby przewleklej

Cialo jest miejscem, w ktérym mamy szczescie lub nieszczescie
przebywaé. Stanowi zrédto dobrego samopoczucia i przyjemnosci,
ale jest takze obiektem choréb i napieé. Nie jest tylko przedmiotem
fizycznym, ktéry kazdy czlowiek posiada. Stanowi ukiad dzialania
oraz zrédlo praktyk, ktérego czynne zaangazowanie w codzienne
interakcje jest niezbedne do zachowania spéjnego poczucia siebie?.

Kazdy czlowiek funkcjonuje w Swiecie w sposob ,cielesny”.
Osoba ludzka nie moze funkcjonowaé poza cialem. Funkcjonujemy
w takiej rzeczywistosci i tak ja poznajemy, jak nam na to powala
nasze cialo. Ciato stanowi wlasnos¢ jednostki, co daje jej mozliwosé
wlasnej kontroli, poczucie spojnosci cielesnej, ale i doswiadczanie jej
braku. Czlowiek ma tez pewna mozliwos¢ ksztaltowania swojego
ciala, ale jest to zwigzane z tym, ze bierze on odpowiedzialnos¢ za
~efekt”s.

Poczucie tozsamosci cielesnej jest procesem gromadzenia indy-
widualnych doswiadczen zwigzanych z wlasnym ciatem. Nieumie-
jetno$¢ nazywania wlasnych przezy¢, doznan, potrzeb, ktére ptyna
z ciala, powoduje liczne napiecia oraz wrazenie utraty orientacji
w Swiecie osobistego doswiadczenia. Zdolnoé¢ modulowania sity
wlasnych przezy¢ oraz wiedza o przyczynach ich powstawania,
przyczyniaja sie¢ do kontroli nad samym soba. Erving Goffman
twierdzi, iz kazdy kto przezyl momenty konfrontacji z niemozli-
wymi do zniesienia emocjami, szczegodlnie, gdy ich pojawienie byto
nieoczekiwane, zna poczucie alienacji wobec tych przezy¢. Ma takze
Swiadomos¢ tego, czym jest poczucie spdjnosci cielesnej i doswiad-
czanie jej braku. Cialo nabiera szczegolnego znaczenia w przypad-
ku os6b, u ktérych jest ono ,,atakowane i naruszone” przez chorobe.

2 A. Giddens, Nowoczesnos¢ i tozsamoéc ,Ja” i spoleczeristwo w epoce pdZnej nowo-
czesnosé, PWN, Warszawa 2001, s. 137.

3 Z. Bauman, Ciato i przemoc w obliczu ponowoczesnosci, Wydawnictwo UMK, To-
run 1995, s. 192.
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Symboliczne interakcje pomiedzy pojeciem normalnosci w odnie-
sieniu do wygladu ciata lub funkcji poszczegélnych jego narzadow
wigzac sie moga z utrata znaczacych atrybutéw, prowadzac do na-
znaczenia, zgodnego z ujeciem prezentowanym przez Ervinga
Goffmana.

W Swietle zalozen interakcjonizmu symbolicznego i badan Ka-
tarzyny Pigtek mozemy dokona¢ definicji kontroli ciata ,kontrola
i kierowanie ciatem sa uzaleznione od wzglednie autonomicznego
ludzkiego podmiotu”4. W chorobie poczucie utraty kontroli nad
wlasnym cialem jest jedna z najwazniejszych jej konsekwengcji. Iden-
tyfikacja spoteczna osoby z choroba oddziatuje poprzez zmiany
w ciele (cialo wyniszczone, cialo pozbawione pewnych organéw
wewnetrznych, niewidocznych) lub ciato z widocznymi, naznaczo-
nymi choroba i niepelnosprawnoscia zmianami lub okaleczenie
w wyniku zastosowanej terapii. Temu moze towarzyszy¢ poczucie
zawstydzenia, skrepowania, zazenowania z powodu pietna choro-
by na ciele - stygmatyzacja.

Ciato zyskuje status zasobu, ktérym mozna zarzadza¢, przyczy-
nia sie do kreowania wersji ,,swojego ja”>. Znaczenia przypisywane
cialu s3 wyznaczone przez skonwencjonalizowana forme komuni-
kacji niewerbalnej, nad ktoéra jednostka nie ma kontroli, ale ktéra
wplywa na kategoryzacje siebie i innych. Czlowiek juz od dziecka
jest uczony tego, w jaki sposéb prezentowacé swoje cialo w prze-
strzeni spolecznej. Cialo, ktére nie spelnia pewnych ,norm”, gdy
nie ma nad nim kontroli, a zachowanie dla otoczenia nie jest jedno-
znaczne do interpretacji, podlega wykluczeniu®. To, jakie znaczenie
czlowiek przypisuje wlasnemu ciatu, w duzej mierze jest warunko-
wane przez poznanie idiomatyki ciala, a nad ktéra czlowiek z cho-
roba przewlekla nie zawsze ma bezposrednia kontrole”.

4 K. Piagtek, Ciato nadzorowane. Strategie kontroli ciata podejmowane przez kobiety
z niepetnosprawnosciq fizyczng, [w:] Fenomeny kontroli ciata, red. E. Banaszek, P. Czaj-
kowski, R. Florkowski, Diffin, Warszawa 2012, s. 168.

5 C. Schilling, Socjologia ciata, PWN, Warszawa 2010.

6 Ibidem.

7K. Piatek, op. cit., s. 168-169.
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Odwotujac sie do koncepcji ciata Ervinga Goffmana, nalezy za-
znaczy¢, iz jednostka, ktéra podejmuje dzialania w spotecznych gra-
nicach, ma pewne ograniczenia, ktére wplywaja na jej autonomie.
Katarzyna Pigtek® w swoich badaniach z udziatem kobiet z niepetno-
sprawnoscia ruchowa prezentuje je jako osoby majace potencjalnie
jedyny wplyw na wlasng cielesnos¢, ale bedace zaleznymi od spo-
tecznej kontroli. To ma zwigzek ze stanowiskiem Chris’a Schillinga?,
ktory twierdzi, iz ciato ludzkie charakteryzuje podwdjne usytuowa-
nie: jednostkowe (ujmowane jako witasnos¢ kazdej jednostki) i spo-
teczne (definiowane i kontrolowane przez spoteczeristwo)0.

Cialo odgrywa zatem wazng role w relacjach miedzy tozsamo-
Scig jednostki a tozsamoscia spoteczng. Spoteczna wartoé¢ przypi-
sywana cialu jest przyjmowana przez jednostke i ma udziat w two-
rzeniu ,ja” i ksztaltowaniu poczucia wlasnej wartosci. Poczucie
tozsamosci spotecznej budowanej za posrednictwem ciata i koncep-
cja obrazu wlasnego ciatla oznacza kontrolowanie wlasnej sytuacji
zyciowej poprzez skutecznoé¢ podejmowanych dzialar,, majacych
podtrzymac lub zweryfikowaé dotychczasowe relacje spoteczne?l.

Zarzadzanie ciatem odgrywa kluczowa role w podtrzymywaniu
relacji spotecznych (wlaczanie si¢ w przestrzenn spoleczng przez
osobe z chorobg przewlekla) powoduje, iz wkracza ona w $wiat
znaczen i jezyka innych osob, funkcjonujacych w nieco innej rze-
czywistosci. W takiej sytuacji ciato staje sie , posrednikiem” miedzy
tozsamoscia osobista a spoleczna.

Powyzsze rozwazania implikuja problemy w obszarze pedago-
giki leczniczej. Po pierwsze: na ile osoby z choroba przewlekla po-
strzegaja swoje cialo jako element sprawczosci i maja nad nim kon-
trole, a takze jakie stosujg strategie kontroli dotyczace swojego

8 K. Piatek, Ciato nadzorowane. Strategie kontroli ciata podejmowane przez kobiety
z niepetnosprawnosciq fizyczng, [w:] Fenomeny kontroli ciata, red. E. Banaszek, P. Czaj-
kowski, R. Florkowski, Diffin, Warszawa 2012.
9 C. Schilling, op. cit.
10 Ibidem.
1 M.P. Kelly, D. Field, Medical sociology, chronic illness and the body, “Sociology of
health and illness” 1996, 18, s. 241-257.



268 WANDA HAJUNICZ, IWONA KONIECZNA

ciata? Po drugie: w jaki sposéb osoby z choroba przewlekla maja
poczucie kontroli w obrebie wlasnego ciata i w jakim stopniu ich
decyzje dotyczace ciala sa uzaleznione od spotecznej kontroli?

Radzenie sobie ze strata w sytuacji choroby przewleklej

W kontekscie podejmowanych zagadnienn problem straty jest
kwestiag fundamentalng. Osoba doswiadczajaca choroby przewle-
klej, aby moéc funkcjonowaé w sposéb satysfakcjonujacy w oparciu
o posiadane zasoby, musi da¢ sobie rade z poczuciem straty.

Strata , to, co sie przestalo posiadac; tez: fakt, ze sie przestato co$
posiadac¢”12. Poczucie straty to stan emocjonalny pojawiajacy sie
w reakcji na wewnetrzne przekonanie o ,braku”: przedmiotu,
czlowieka, mozliwosci. To emocja o nieprzyjemnym zabarwieniu,
stuzaca uswiadomieniu sobie potrzeby, ktéra trzeba zaspokoic¢ in-
nymi niz do tej pory (przed stratg) metodami’3. Mozna tu wymieni¢
rézne rodzaje doswiadczanych strat.

Strata moze by¢ postrzegana jako sytuacja, gdy czego$ ubylo,
jest tego mniej w moim zasiegu. Moze tez by¢ odbierana jako sytua-
cja pozbawienia, deficytu czego$ co bylo dostepne albo co jest do-
stepne innym, ale nie mnie. Strata moze tez by¢ odczuwana jako
nieobecnos¢ znikniecie kogos$, czego$ znaczacego dla jednostki. Ra-
dzenie sobie z poczuciem straty jest zwigzane nie tylko z jej przed-
miotem (co zostalo stracone), ale tez ze sposobem jej odbierania,
interpretowania, jej znaczenia.

Sytuacja utraty osoby (na skutek $mierci) pociaga za soba
trudny do zniesienia niepokdj, rozpacz, poczucie bezradnosci, ry-
zyko utraty sensu i celu zycia. Jest postrzegana jako strata nie do
wyréwnania zwigzana z poczuciem znikniecia, nieobecnosci zna-

12 Stownik Jezyka Polskiego, red. L. Drabik, PWN, Warszawa 2006.

13 G. Sedek, Jak ludzie radzq sobie z sytuacjami, na ktore nie ma rady?, [w:] Ztudze-
nia, ktore pozwalajgq zy¢. Szkice z psychologii spotecznej, red. M. Kofta, T. Szustrowa,
PWN, Warszawa 1991.
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czacej osoby. Reakcja na nig przybiera forme zaloby. Charaktery-
stycznym zjawiskiem w tej sytuacji sa reakcje ucieczki i powrotu do
problemu, ale z mniejsza sita emocjil.

W psychologii strata osoby utozsamiana jest z pojeciem zaloby.
Zaloba to proces, co podkreslat juz Zygmunt Freud. Erich Lindemann
jako pierwszy moéwiacy o ,przepracowywaniu straty”, zaznaczat jej
zmiennos¢ i koniecznos¢ wydatkowania energii fizycznej i psychiczne;j,
aby méc poradzi¢ sobie z tym procesem. Zatoba to wiasnie ,przepra-
cowywanie” uczu¢, postaw, zwigzkéw z osobg, ktorej juz nie ma'®. Jej
etapy i fazy sa réznie nazywane i definiowane przez réznych autoréw.
Warto zwroéci¢ uwage w tym miejscu na model Franklina C. Shontza
istotny dla wyjasnienia reakgji na strate bliskiej osoby. Model ten za-
klada, iz pierwsza reakcja na $mier¢ jest szok. Osoby bedace w tym
stanie zachowuja zadziwiajacg przytomnos¢ myslenia i duzg spraw-
no$¢ w podejmowanych dziataniach. ,Dramat” nie dociera do nich,
zyja w oderwaniu od rzeczywistosci. Z do$wiadczang bezradnoscia,
dezorganizacja i przygnebieniem spotykaja sie po uplywie czasu
i wtedy konfrontuja sie z bélem, a to w znaczacy sposéb wptywa na
pogorszenie poznawczego funkcjonowania. Nieustanne odczuwanie
straty jest meczace. W zwigzku z tym czlowiek stara si¢ nie myslec
o trudnym zdarzeniu, co prowadzi do sytuacji, w ktorej stosuje wy-
parcie, doswiadczajac chwilowej poprawy swojego samopoczucia.
W momencie pojawienia sie trudnych emocji bywa, iz czlowiek ma
wielka trudnoé¢ z radzeniem sobie z nimi, czego konsekwencja jest
pojawienie sie fazy wycofanial®. Zdaniem Franklina C. Shontza
zmienno$¢ nastepujacych po sobie faz ma dobry wplyw na dana oso-
be, co z czasem pozwala na przystosowanie si¢ do nowej sytuaciji.
Wraz z uptywem czasu trudne emocje pojawiaja sie coraz rzadziej, co
w efekcie pozwala na wyznaczanie nowych celéw. Przechodzenie

14 G. Sedek, Jak ludzie radzq sobie z sytuacjami, na ktore nie ma rady?, [w:] Ztudze-
nia, ktore pozwalajq zy¢. Szkice z psychologii spotecznej, red. M. Kofta, T. Szustrowa,
PWN, Warszawa 1991, s. 289-319.

15 A, Ostrowska, Smier¢ w doswiadczeniu jednostki i spoteczeristwa, Wydawnictwo
IFIS PAN, Warszawa 1997.

16 Ibidem, s. 289-319.
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pomiedzy fazami konfrontacji i odwrotu, nie ma charakteru nieprzy-
stosowawczego. Jest koniecznym warunkiem rozwoju?’.

Inny rodzaj doswiadczanej straty moze mie¢ charakter straty
w kontekscie utraty rzeczy. W tym przypadku mozemy mieé¢ do
czynienia z r6znymi sposobami interpretowania takiej sytuacji. Spo-
sOb jej interpretowania zalezy od skali straty i znaczenia dla nasze-
go dobrostanu utraconych rzeczy. Gdy zostaja utracone Srodki
umozliwiajace zaspokojenie podstawowych potrzeb zyciowych,
mozemy mieé¢ poczucie ich zaniku, nieistnienia i do$wiadczac
traumy. W innych przypadkach, mniejszej skali mozemy doswiad-
cza¢ pozbawienia, 13czaca sie z nim nieodwracalnoscia utraty albo
tez postrzegamy dang strate jako pewien ubytek, zmniejszenie
pewnych zasobéw. Radzenie sobie z tg sytuacja ma przede wszyst-
kim charakter pragmatyczny, wsparcie materialne i instrumentalne,
pozwalajace na zmniejszenie kosztow ubytku. Jedna z form radze-
nia sobie z tym rodzajem straty jest przeksztalcanie tego doswiad-
czenia w temat, ktéry stanowi podstawe kontaktéw z innymi (opo-
wieéc¢ o...). Rozwazanie takze tego w kontekscie tego, co ta sytuacja
data osobie jej doswiadczajacej, czego ja nauczyla. Jakie doswiad-
czenia z tej sytuacji moze czlowiek wyciggna¢ dla siebie oraz co
moze zrobi¢ w zwigzku z tg stratg (uruchamianie strategii radzenia
sobie z ta strata i minimalizowanie jej kosztéw). Ten rodzaj straty
ma charakter doswiadczania straty ,z zewnetrz” w wyniku sytuacji
losowej, ktérej dana osoba nie byla w stanie uniknacé.

Choroba przewlekla zaréwno na poczatku, jak i w miare jej po-
stepu wiaze sie z tym, iz osoba doswiadcza straty w obrebie siebie:
traci sprawnos¢, zdolnosci w zakresie funkcjonowania ciata, autono-
mii, samorealizacji i realizacji r6l spolecznych. Doswiadczane straty
mogga by¢ bardzo powazne i odnosi¢ sie do istotnych aspektéw funk-
cjonowania ciata prowadzac nawet do jego calkowitej niesprawnosci.

17 B. Dobrzanska-Socha, Pomoc psychologiczna w sytuacji straty, [w:] Zmagajqc sig
z chorobg nowotworowyq. Psychologia wspdtczesna wobec pacjentéw onkologicznych, red.
D. Kubacka-Jasiecka, W. Losiak, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloniskiego, Kra-
kow 1999, s. 289-340.
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Strata w obrebie siebie w sytuacji choroby przewleklej jest naj-
trudniejsza strata, poniewaz jednostka ma $wiadomos¢ trudnoéci jej
zastapienia. Strata w wymiarze utraty zdrowia powoduje, ze jed-
nostka doSwiadcza zmniejszenia poczucia wtasnych mozliwosci.

Proces pogodzenia sie ze stratami zycia z poczuciem i rozwija-
nia si¢ w granicach wyznaczanych poprzez chorobe nigdy dla
czlowieka nie jest tatwy i bezbolesny. Do poczucia straty dotacza sie
czesto poczucie przegranej, co powoduje, ze dodatkowo strata jest
wartosciowana i caly ten ciezar wydaje sie by¢ rzeczywiscie nie do
wytrzymania. Wérdéd strat poniesionych w wyniku choroby prze-
wleklej sa takie straty z ktorymi nie sposéb do korica sie pogodzic.
Jak pisze Silvia Bonino:

ciezkie straty sa jak rany, stanowigce cze$¢ nas samych, z ktérymi mu-
simy nauczy¢ sie zy¢ i w ktérych istnieniu trzeba znalezé powdd do
wewnetrznego rozwoju, mimo, ze te rany moga sie czasem otwierad,
bole¢ i nadal krwawid'8.

Proces straty w obrebie siebie nie jest tozsamy z doswiadcza-
niem zaloby. Moze by¢ traktowany jako zaloba, ale musi zosta¢
przez dana osobe przepracowany.

Starta w obrebie siebie przybiera jeszcze inny charakter, kiedy
mamy do czynienia z choroba nabyta, a nie wrodzona. Cztowiek
wowczas dokonuje poréwnania z tego, co bylo dla niego wczesniej
dostepne i mozliwe w réznych obszarach jego zycia. Wraz z poja-
wieniem sie choroby traci swoje wczeéniejsze mozliwosci, a przy
chorobie o charakterze postepujacym ma tez $wiadomos$¢ przy-
sztych, kolejnych strat.

Czlowiek w chorobie do$wiadcza straty w sposéb nieodwracal-
ny. Zastanawiajgc si¢ nad zjawiskiem poczucia straty zwigzanym
z choroba przewlekla warto zwréci¢ uwage na to, ze akceptacja
choroby moze nastgpi¢ po uporaniu sie ze strata w obrebie siebie.
W zwiagzku z tym pojawiaja sie pytania: W jakim kontekscie strata
w obrebie siebie ma charakter mobilizujacy do dzialania, a w jakim

18 S, Bonino, Tysigce nici mnie tu wigze, Wydawnictwo APS, Warszawa 2008, s. 66.
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staje si¢ strata o charakterze demobilizujagcym, ze szczegdlnym
uwzglednieniem dynamiki danego procesu chorobowego? Jakie
strategie sa stosowane przez osoby z choroba przewlekla w celu
radzenia sobie, ze szczegdlnym uwzglednieniem dynamiki danego
procesu chorobowego? Czy i na ile strata w obrebie siebie doswiad-
czana przez osoby z choroba przewlekla moze stac¢ sie¢ tematem
w kontaktach z innymi osobami, z kim i w jakim celu?

Dopasowanie we wzajemnym kontakcie z osoba
z choroba przewlekia

Na poczatku omawiania wybranych probleméw w obszarze peda-
gogiki leczniczej zaakcentowana zostata kwestia tego, ze nasze cialo
wyznacza nam rzeczywistosé, w ktoérej funkcjonujemy. W zwiagzku
z tym czlowiek moze doswiadcza¢ pewnego dysonansu miedzy swoja
Swiadomoscia dotyczaca rzeczywistosci i mozliwosci funkcjonowania
z cialem w tej rzeczywistosci (albo z informacji z zewnatrz - widzimy
innych albo z wlasnego doswiadczenia sprzed choroby).

Mozna zatem uznad, iz osoba z choroba przewlekla musi dawac
sobie rade z sytuacja dysonansu. Jezeli jednostka odrzuca sytuacje
dysonansu to moze stosowaé pewne formy buntu, biernego (oporu)
lub czynnego, walki z przeciwnosciami lub z otoczeniem. Reflek-
syjne ,przepracowywac” dysonansy pozwala na podjecie préb do-
pasowywania si¢ do konkretnych sytuacji, moze to stanowi¢ istotny
czynnik w procesie przystosowywania sie.

Zjawisko dopasowania wystepuje w dwoch postaciach: (1) dopa-
sowanie dziatari do warunkéw zewnetrznych (przedmioty tworzone
przez czlowieka nabieraja ergonomicznych ksztaltéw dopasowa-
nych do jego dzialari motorycznych); (2) w interakcji polegajace na
$wiadomosci sygnatéw i komunikatéw ptynacych od osoby, z ktérg
wspoéldzielimy okreslone dziatanie®.

Y H.R. Schaffer, Wzajemnos¢ kontroli we wczesnym dziecinistwie, [w:] Dziecko
w swiecie ludzi i przedmiotow, red. A. Brzezifiska i G. Lutomski, Wydawnictwo Zysk
iS-ka, Poznan 1994, s. 130-131.
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Problem dopasowania wystepuje takze w komunikacji werbal-
nej (w obszarze komunikacji partnerskiej). Czesto wymagamy od
osoby, z ktéra wchodzimy w kontakt okreslonego zachowania.
Wrecz domagamy si¢, by umiata funkcjonowaé¢ w ramach okreslo-
nego schematu i wpisywala sie stereotypowo w tworzone dla okre-
Slonej sytuacji ramy. Kiedy np. nasz wspétrozmoéwca ze wzgledu na
swoje cechy lub zasoby zachowuje si¢ niestandardowo, wéwczas
probujemy ,, dopasowac sie” do niego.

Dbanie o zaspokojenie wtasnych potrzeb we wzajemnym kontak-
cie jest niezwykle wazne w perspektywie komunikacyjnej. W rela-
cjach obu partneréw o zréznicowanych mozliwosciach komunikacyj-
nych zawsze kazdy z nich powinien zachowac¢ swoja jednostkowos¢
i mie¢ swiadomos¢ swoich potrzeb i racji. Jednak moze by¢ to bar-
dzo utrudnione, kiedy ze wzgledu na porozumiewanie sie wedlug
réoznych kodéw jezykowych ograniczone jest wzajemne porozu-
mienie badZ jedna ze stron do$wiadcza uzaleznienia od drugiej.
Stosowanie odmiennego stownictwa czy tez ujawnianie innego sty-
lu prowadzenia rozmowy moze zdecydowaé o niepowodzeniu da-
nej sytuacji, bez $wiadomej winy wspétrozméwcoéw. Dzieje sie tak,
gdyz kazdy z nich komunikuje si¢ wedlug znanego sobie schematu,
stosujac tym samym wlasne strategie porozumiewania sie, nie
uwzgledniajac w nich perspektywy wspétrozméwcy.

Dopasowanie w literaturze wystepuje przede wszystkim przy
analizowaniu dziatari osoby opiekujacej si¢ matym dzieckiem - im
mlodszym tym bardziej wyraziste dopasowanie jest zauwazane;
w przypadku oséb dorostych zwraca sie przede wszystkim uwage
na problemy wynikajace z braku dopasowania prowadzace do de-
personalizacji. Szerzej to zjawisko jest omawiane w kontekscie in-
stytucji totalnych?. W relacji opieki dopasowywanie jest ukryte
w specyficznym dookresleniu pojecia troski. Okreslenie to bardzo
czesto traktowane jest jako synonim pojecia opieka, ale w swojej

20 E. Tarkowska, Ludzie w instytucji totalnej. Przypadek domow pomocy spotecznej
w Polsce, [w:] Uposledzenie w spotecznym zwierciadle, red. A. Gustavsson, E. Zakrzew-
ska-Manterys, Wydawnictwo ZAK, Warszawa, 1997.
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monografii Judith Phillips stara si¢ niuansowac te pojecia, wskazu-
jac na tadunek emocjonalny zawarty w pojeciu troska. Przytacza
tam takie oto okreélenie czym jest troska: ,wyjscie poza wlasne ego
poniewaz nie tylko go nie dotyczy, ale réwniez o nim zapomina.
Précz tego troska posrednio zaklada dzialanie”?!. Ponadto autorka
podkresla, ze troska moze by¢ postrzegana jako pojecie holistyczne
przenikajace wszelkie relacje i dziatania ludzkie. Tak rozumiejgc to
pojecie, mozemy rozrézni¢ opieke, jako dzialanie wspomagajace
w realizacji potrzeb drugiej osoby, ktérych ona sama nie moze za-
spokoi¢ oraz opieke troskliwa, w ktérej uwidacznia sie kontekst
emocjonalny takich dziatari prowadzacy do dbatosci o dobrostan
osoby obdarzanej opieka.

Mozna zauwazy¢, ze w takim rozumieniu pojecia troski wyrazi-
Sciej akcentowane jest zjawisko dopasowania. Ujawnia si¢ ono
w obu znaczeniach w pierwszym, méwigcym o odpowiedniosci
dziatant do warunkéw zewnetrznych, a szczegélnie w drugim mo-
wigcym o $wiadomosci sygnatéw i komunikatéow plynacych od
osoby, z ktéra wspotdzielimy okreSlone dziatanie. W tym miejscu
ujawnia sie bardzo istotne zagadnienie wspoétdzielenia troski, troska
dotyczy osoby wspieranej. Osoba wspierajaca troszczy sie o nia,
gdy realizujac okreslone dzialania wspierajace, zwraca uwage na
sygnaly i komunikaty podnoszace lub zagrazajace dobrostanowi
osoby, ktoérej udziela pomocy czy opieki. Relacja troski jest jednak
wspoélzalezna. Wazna jest réwniez troska osoby wspieranej o tego,
ktéremu udziela pomocy, wyraza sie réznego rodzaju zachowa-
niami, ujawniajagcymi aktywny wspoétudzial we wspoétdzielonym
dziataniu.

Powyzsze analizy implikuja okreslone problemy dla pedagogiki
leczniczej: Jakie koszty sa zwigzane z procesem dopasowania dzia-
tannt w ramach interakcji os6b w niej uczestniczacych? Jak okresla¢
granice mozliwosci dopasowania dzialari w ramach interakcji maja-
cych charakter pomocy? Jakie skutki powoduje brak dopasowania
w interakgji, szczeg6lnie w sytuacji udzielania pomocy?

2], Pillips, Troska, Wydawnictwo SIC!, Warszawa 2009, s. 24-25.
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Udzial w wymianie spofecznej os6b z choroba przewlekia

Wymiana spoleczna (ang. social exchange) to w socjologii proces
wymiany dobr i ustug pomiedzy co najmniej dwiema osobami, pro-
wadzacy do nawigzywania trwalych znajomosci i ustanawiania
zwierzchnictwa nad innymi?2. Jest tez traktowana szeroko - interak-
gja jako wymiana?. Wymiana jest jednym ze sposobéw, w jaki osoby
tworza i umacniaja organizacje spoteczng. W takim ujeciu wymiana
jest dla tych oséb bardzo waznym Zrédiem porzadku spotecznego,
ktéry powstaje jako nieplanowany rezultat aktéw wymiany miedzy
czlonkami spoleczeristwa. Wymiana staje sie swoista dobrowolng
transakcjg, polegajac na przekazywaniu réznego rodzaju débr mie-
dzy dwoma lub wiecej osobnikami, z czego wszyscy zyskuja wza-
jemna korzysé. Przy czym przekazywane dobra maja charakter mate-
rialny, jak i niematerialny (uznanie spoleczne, prestiz oraz wartos¢
tego, co jest przypisywane w danej grupie)?*. Dla George’a C. Ho-
mansa interakcja spoteczna ma miejsce wtedy, gdy , aktywnos¢ jed-
nego czlowieka zostaje nagrodzona lub ukarana przez innego”?.
W takim ujeciu udziat w interakgji spolecznej wigze sie z przeswiad-
czeniem, ze dobra cenione przez jednego czlowieka lub mu niezbed-
ne s w posiadaniu innych ludzi, ktérzy dzieki temu moga go nagra-
dza¢. Aby ich do tego zacheci¢, nalezy co$ im ofiarowaé w postaci
dobra lub jakiej$ ustugi. W ten sposéb tworzona jest sie¢ spoteczna.

Istotg funkcjonowania w sieci spolecznej jest wymiana spotecz-
na. Wymiana spoleczna jest konstruktem, ktéry buduje trwatosé.
Jedli chodzi o wymiane spoteczng obowigzuje w jej ramach zasada
wzajemnosci®. Mozna zauwazy¢, iz wymiana i obowigzujaca w jej
ramach zasada wzajemnosci sa mechanizmem budowania sieci

2 P. Blau, Wymiana spoteczna, [w:] Socjologia. Lektury, red. P. Sztompka, M. Ku-
cia, Wydawnictwo Znak, Krakéw 2005.

5 G.C. Homans, The nature of social science, University Press, New York 1967.

2 B. Szacka, Wprowadzenia do socjologii, Wydawnictwo Oficyna Naukowa, War-
szawa 2003, s. 124.

25 [bidem, s. 124.

2 C. Lévi-Strauss, Zasada wzajemnosci, [w:] Wspéltczesne teorie wymiany spotecznej.
Zbior tekstow, red. M. Kempny, J. Szmatka, PWN, Warszawa 1992.
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spolecznej. Im bardziej osoba uczestniczy w wymianie, tym bar-
dziej jest ,umocowana” w sieci spotecznej.

W tym kontekscie nalezy odnies¢ sie¢ do pojecia wsparcia spo-
tecznego, ktore jest konsekwencja przynaleznosci cziowieka do sieci
spolecznej?’. Wsparcie spoteczne moze by¢ opisywane jako rodzaj
interakcji spotecznej, ktéra zostala podjeta przez jednego lub kilku
uczestnikow sytuacji problemowej, trudnej, stresowej lub krytycz-
nej. W toku tej interakcji ma miejsce przekazywanie lub wymiana
emocji, informacji, instrumentéw dzialania i dobr materialnych.
Wymiana ta moze by¢ jednostronna lub dwustronna za$ jej kieru-
nek staty lub zmienny. Warto podkresli¢, iz w okreslonym ukladzie
interakcji mozna wyrézni¢ osobe wspierajaca, poszukujaca wspar-
cia, odbierajacg lub otrzymujaca wsparcie. Dla skutecznosci tej wy-
miany spolecznej niezwykle wazna jest odpowiedzialnos¢ miedzy
rodzajem i zakresem udzielanego wsparcia, a takze potrzebami
odbiorcy - osoby z choroba przewlekia?s.

Funkcjonalne cechy wsparcia stanowia podstawe jego podziatu na
wsparcie spostrzegane i wsparcie otrzymywane. Wsparcie spostrzega-
ne przede wszystkim wynika z wiedzy i przekonan cztowieka z cho-
roba o tym, gdzie i od kogo moze uzyskac¢ pomoc, na kogo moze liczy¢
w trudnej, stresowej sytuacji. W tym rodzaju wsparcia dokonuje sie
oceny przekonarn danej osoby o dostepnosci sieci. Natomiast wsparcie
otrzymywane jest oceniane obiektywnie lub relacjonowane subiek-
tywnie przez odbiorce jako faktycznie otrzymywany rodzaj i ilos¢
wsparcia. Spostrzegane i otrzymywane wsparcie zalezy od kontekstu
sytuacji trudnej, a takze potrzeb o0s6b z choroba przewlekls i cech sieci
spotecznych dostepnych i wykorzystywanych w okreslonych sytua-
gjach. Interakcje wsparcia oraz skutecznos¢ ich dzialania sa w znacz-
nym stopniu uwarunkowane wiasciwoéciami osoby wspieranej. Zale-
73 one od jej zasoboéw osobistych, zasobéw struktury ,ja”, samooceny,

27]. Pommersbach, Wsparcie spoleczne a choroba, ,Przeglad Psychologiczny”,
1988, 31, 2, s. 503-525.

2 H. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoteczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrodta
wsparcia, wybrane koncepcje teoretyczne, [w:] Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, red.
H. Sek, R. Cieslak, PWN, Warszawa 2006, s. 18.
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poczucia kontroli, kompetencji spotecznych oraz jej pozycji spoteczne;.
Biorac pod uwage cechy osoby z choroba przewlekla (osoby wspiera-
nej), nalezy wskazac na potrzeby wsparcia spolecznego jako state wia-
Sciwosdci. Moga one mie¢ charakter obiektywny biorac pod uwage
wiek i potozenie spoleczne, wplywajace na samodzielne radzenie sobie
z trudnodciami lub stanowi¢ ceche osobowosci zaleznej. Niewielkie
nasilenie potrzeb wsparcia oraz ich ujawniania jest spotykane u oséb
z silng potrzeba autonomii i niezaleznosci®.

Jezeli wsparcie nie jest dostrzegane przez osobe z choroba
przewlekla, to mozna uznad, iz jest ono korzystniejsze dla jednostki.
Przede wszystkim dlatego, ze jesli cztowiek ma §wiadomos¢ wspar-
cia, to ma to wplyw na jego samoocene. Skutkiem zaniZenia samo-
oceny jest ujawnianie okreslonych sposobéw odzyskiwania kontroli
nad sytuacja (przyklad - postawa roszczeniowa). Dlatego tez udziat
w wymianie spolecznej jest konieczny dla poczucia dobrostanu
osoby z choroba przewlekla przede wszystkim po to, aby doswiad-
czac poczucia kontroli nad sytuacja.

Zatem pojawiaja sie kluczowe pytania: jak udziela¢ wsparcia,
w tym wsparcia pedagogicznego osobom z choroba przewlekia,
zeby umacnia¢ ich mozliwosci w wymianie spotecznej? oraz: jak
udziela¢ wsparcia osobom z choroba przewlekly, aby ulatwiaé¢ im
uczestniczenie w niesymetrycznej wymianie spotecznej?

Przedstawione w ramach poszczegolnych obszaréw pytania
problemowe stanowig otwarte zagadnienia wymagajace dalszych
eksploracji badawczych z uwagi na to, iz maja kluczowe znaczenie
dla zycia 0s6b z choroba przewlekla w réznych obszarach ich funk-
cjonowania.
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