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Wprowadzenie

Przyczyn, dla ktérych ten tekst powstal, jest wiele. Niewatpliwie wazng kwestia
jest fakt, iz watek badawczy, ktéry objawia sie w niniejszym tekscie, jest czescia
wiekszego projektu, ktéry dotyczy badania pél doswiadczen 0s6b z niepetnospraw-
nodcig intelektualna. Najistotniejsza przyczyna jest jednak specyficzna sytuacja
zyciowa, w ktdrej znalazl sie podmiot moich badan. Sytuacje ta okreslitabym jako
kryzysowa lub w aspekcie biograficznym w wymiarze chronologicznym jako zda-
rzenie krytyczne. Wedtug K. Durczak termin ,zdarzenie krytyczne” ma sens chro-
nologiczny, bowiem wskazuje ,na takie wydarzenia lub sytuacje, ktére staly sie
punktem zwrotnym badz przyniosty zmiany w czyim§ zyciu” [2005, s. 163].

Badania realizowatam w podejsciu konstrukcjonistyczno-interpretatywnym,
w ktérym to, jak podkresla B. Cytowska, istotng perspektywa w jakiej to podejscie
nalezy rozpatrywaé, jest zaangazowanie badacza, bowiem ,to on inspiruje
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styszana kreacje, jest wiec nie tylko jej odbiorca, ale réwniez wspoéttwéreg” [2011,
s. 91]. Badacz realizujacy badania w takiej wlasnie perspektywie ,powinien zda-
wad sobie sprawe, ze to co uslyszal i co wspéltworzyl poprzez stawiane pytania,
gesty, mimike, jest jedyne i niepowtarzalne, gdyz trudno uslysze¢ drugi raz iden-
tyczna opowiesé” [Cytowska 2011, s. 91].

Podejécie konstruktywistyczno-interpretatywne ,wymusza” przede wszystkim
pewna specyfike sytuacji badawczej. Jak kazda sytuacja badawcza, na gruncie
nauk spolecznych, jest to spotkanie podmiotéw, ale jej specyfika polega na tym,
ze w pelni jest to sytuacja wymiany. Jak wspomina A. Wyka: ,sytuacje badawcze
staja sie sytuacjami wymiany: przede wszystkim wiedzy (kompetencji) spotecz-
nej, ale nie tylko” [Wyka 1993, s. 26]. Badacz rezygnuje tu z bycia w sytuacji uprzy-
wilejowanej poznawczo i psychologicznie i na réwni z badanymi ponosi pewne
koszty psychologiczne (emocjonalne) uczestnictwa w procesie badawczym. Ba-
dacz nie wystepuje wiec z pozycji eksperta, a musi w pelni angazowac sie w kon-
takty z osoba badana [Wyka1993].

K. Hernik powotujac sie na miedzy innymi na Hammerslea, Atkinsona, Konec-
kiego i M. Kostere wskazuje przede wszystkim na nastepujace cechy paradygma-
tu interpretatywnego:

— ,zalozenie o niestabilnosci i wzglednoéci rzeczywistosci spolecznej;

— pojecie »dzialania« przeciwstawione »bezznaczeniowemu zachowaniu« (od-
rzucenie pozytywistycznego modelu: bodziec - reakcja, ludzie interpretuja bo-
dziec i modyfikuja wlasne dzialania);

— rola spoleczna jest uzalezniona od refleksyjnego procesu interpretacji i jest
ciggle wytwarzana, ulega nieustannym przeobrazeniom, zalezy od proceséw
nadawania znaczen i negocjacji oraz innych proceséw interakcyjnych;

— natura jednostki jest tworcza, a rzeczywistoéc jest wytworem intersubiektyw-
nym uczestnikéw, jest dynamiczna i zmienna, niemozliwa do przewidzenia
(nie da sie odkry¢ »praw« rzadzacych ludzkim zachowaniem) ze wzgledu na
symboliczny charakter postrzegania §wiata i symboliczny charakter interakcji
(interpretacja)” [Hernik 2007, s. 6].

Przedmiotem moich badan byly znaczenia nadawane przez osobe z glebsza
niepelnosprawnoscig intelektualng wlasnym do$wiadczeniom odnoszacym sie
do doswiadczania choroby nowotworowej. Badana przeze mnie osoba, pomimo
niepelnosprawnosci intelektualnej, zostata potraktowana jako w pelni kompeten-
tna do dzielenia sie wlasnym do$wiadczeniem. W tym aspekcie nie rézni sie ona
od innych ludzi. Jak kazdy czlowiek ucielesnia $wiat spoleczny i staje sie soba, wy-
twarzajac swoja tozsamo$é [Kaufman 2010]. Wedlug J.C. Kaufmana ,reprezenta-
¢janie jest prostym odbiciem, jest zasadniczym momentem dialektycznego proce-
su konstruowania rzeczywistodci, momentem, w ktédrym postrzezenie tego co
spoleczne, przechodzi przez indywidualne §wiadomoéci, gdzie selekcjonowanie
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imieszane s elementy §wiata spolecznego, by wéréd tysiecy mozliwych konkret-
nych zachowan okresli¢, a wiec wybrad to co zyska konkretny ksztatt i wpisze sie
z kolei w sfere $wiata spotecznego” [Kauffman 2010, s. 92]. Oczywiscie podejscie
biograficzne do badan wigze sie z pewnymi wyzwaniami etycznymi, ale jak twier-
dzi P. Miller, ,badacz terenowy w swojej pracy spotyka sie z catym wachlarzem
probleméw o charakterze etycznym, ale istotne jest, aby w toku realizacji projektu
badawczego kierowat sie nie tylko celami naukowymi czy wzgledami pragma-
tycznymi, ale by potrafit w drodze empatii, do ktérej niejako zobowigzuje go
sama specyfika profesji, prowadzi¢ swéj projekt badawczy, tak by ten nie byt
uciazliwy czy wrecz szkodliwy dla badanych oséb” [Miller 2010, s. 44]. Niewatpli-
wie badanie dodwiadczenh wpisuje sie w podejécie biograficzne do badanej rze-
czywistodci. Wedlug M. Czyzewskiego ,badania biograficzne sg bardzo réznorod-
ne teoretycznie i metodologicznie, dlatego jakiekolwiek zbiorcze tezy na ich temat
sa z gory narazone na blad” [Czyzewski 2013, s. 21].

Metoda zbierania danych jakosciowych byt wywiad poglebiony, przeprowa-
dzony kilkakrotnie z osobg badang oraz wywiady grupowe przeprowadzone
podczas zaje¢ grupowych z uczestnikami WTZ, do ktérego Badany uczeszcza,
a takze wywiad przeprowadzony z Jego mama. Dane jakosciowe pozyskane pod-
czas wywiadu przeprowadzonego z mamga postuzyly mi w tej publikacji do na-
kreslenia §wiata spolecznego osoby badanej. Na przebieg samego wywiadu, jako
rozwijajacej sie interakcji, duzy wplyw maja pewne nastawienia oraz oczekiwa-
nia, ktore s wnoszone do niej przez partneréw [Slezak 2009]. Warto podkreslié, iz
»0 ile bowiem prowadzacy wywiad zwykle jednoznacznie interpretuje sytuacje
w kategoriach realizacji celéw naukowych, dla jego rozméwcy nie zawsze jest to
tak oczywiste” [Slezak 2009, s. 33]. Warto podkresli¢, ze dla wielu badanych wy-
wiad moze by¢ okazja do przepracowania wydarzen z przeszlosci i werbalizacji
wlasnych emocji i uczué¢. Moze wiec nabra¢ charakteru wywiadu, ktéry okresli¢
mozna jako wywiad terapeutyczny [Kvale 2004, s. 118]. Zdaniem B. Cytowskiej
[2012] prowadzenie wywiadéw z dorostymi osobami z niepelnoprawnoécia inte-
lektualng wiaze sie z dopasowywaniem sie do rozméwcéw i czesto podazaniem
za wypowiedziami o stabo wylaniajacej sie strukturze. W przypadku mojego roz-
moéwcy szczegdlnie wazne bylo podazanie za pewnymi watkami, ktére czesto
pojawialy sie bez zakorzenienia w czasie. Badany po prostu nie umial pewnych
wydarzen ulozy¢ chronologicznie.

Spoteczny $wiat Badanego/kontekst sytuacyjny

Spoleczny §wiat dostarcza jednostkom, ktére w nim uczestnicza, okreslonej
perspektywy poznawczej i wlasnie za pomoca tej perspektywy cztowiek definiu-
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je dane sytuacje. Ta perspektywa jest pewnym uporzadkowanym sposobem wi-
dzenia $wiata [Stowifiska 2010, s. 22]. Zdaniem P.L. Bergera i T. Luckmanna ,rze-
czywistod¢ zycia codziennego jest przez nas przyjmowana bez zastrzezen jako
rzeczywisto$¢” [2000, s. 37] i nie wymaga od nas specjalnych weryfikacji, ktére
wykraczalyby ponad czy poza jej obecnoécia [Berger, Luckmann 2000].
Bohaterem tej publikacjii podmiotem moich badan jest Marek — 30-letni mez-
czyzna z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym. Dla
potrzeb tej publikacji istotne wydaje sie by¢ nakredlenie kontekstu spotecznego,
determinujacego w pewnym stopniu uzyskane podczas wywiadu dane jakoéciowe.
Badany edukowat sie w przeszlosci w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowaw-
czym. Marek wspomina bardzo dobrze pobyt w szkole. Czul sie tam dobrze, byt
zzyty z kolegami i kolezankami, ale réwniez z niektérymi nauczycielami. Po ukori-
czeniu nauki w SOSW od razu zostal uczestnikiem jednego z gdanskich Warszta-
téw Terapii Zajeciowej. Mama Marka podczas ostatniego roku jego edukacji do-
wiedziala sie, ze w poblizu ich miejsca zamieszkania funkcjonuje placéwka prze-
znaczona dla dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Chcac oswoié
syna z tym, co go w przyszloéci czeka, zadbala o to, aby jeszcze podczas ostatniego
roku edukacji Marek mial staly cotygodniowy kontakt z Warsztatem. Badany
potrzebuje bowiem w nowych sytuacjach sporo czasu na zaakceptowanie nowej
sytuacji. O motywach podjecia decyzjirozpoczecia nowego rozdziatu zycia w pla-
cowcee przeznaczonej dla dorostych oséb z niepelnosprawnoscia mama Marka
opowiedziala w nastepujacy sposdb:
To mi tak sgsiadka poradzita, aby przyjs¢ do Warsztatu. No tak, aby on zobaczyt, co i jak, poznat
kolegow, a nie tak na glebokq wodg od razu. Pani wie, to Zle jak tak cztowiek przyjdzie i nikogo nie
zna, a must od razu tam chodzic i byc z innymi na co dziei.

B. Cytowska [2011], podsumowujac badania przeprowadzone w grupie 20 ro-
dzicéw (w tym trzech ojcédw) dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
na podstawie analizy i interpretacji znaczen przypisywanych dorostosci swoich
dzieci, stwierdzila, ze rodzicielstwo tej grupy badanych oséb to ciggle balansowa-
nie miedzy dwoma biegunami do$wiadczen:

- ,walka o podmiotowo$¢, a jednak uprzedmiotowianie,

— usamodzielnianie versus kontrolowanie,

— wdrazanie do gospodarowania pienigdzem (niezalezno$¢ finansowa) — brak
wiary, ze to mozliwe,

— dostrzeganie kompetencji pracowniczych — narzekanie na najnizsze uposaze-
nie, najprostsze obowiazki,

— dawanie prawa do bycia w zwiazku, a jednak ograniczanie i stawianie warun-
kéw,

- wyznaczanie obowigzkéw — zwalnianie z ich realizacji,
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— rozumienie potrzeby kontaktéw — lek przed wykorzystaniem” [Cytowska
2011, s. 106].

Juz na poczatku uczeszczania Marka do Warsztatu okazalo sie, iz jego mama
przejawia dosé nadopiekuncza postawe wobec syna. Wiele inicjatyw odnosza-
cych sie do projektéw, w ktérych Badany moégl uczestniczy¢, jego mama gasita
w zarodku. Po prostu nie wyrazata zgody na jego uczestnictwo w tych projektach
lub nawet, jedli wyrazata po dlugim czasie zgode, to bardzo szybko zaczynata od-
wodzi¢ syna od jakiejkolwiek aktywnosci w danym wyznaczanym przez projekt
kierunku (np. zatrudnienie wspomagane, szkolenia zawodowe, zajecia warszta-
towe dotyczace seksualnodci).Sama mama Marka okreslifa swoje podejscie do
syna jako:

dbanie o niego: [...] No on by chcial moze cos wigcej czasem, ale to sig i tak mu nie uda. Pani wie,

oni majg gorzej we wszystkim. No, on inwalida jest, ale jeszcze go do pracy zabiorq a on i tak nie da

rady. Nie jest bystry zeby ze wszystkim poradzic sobie. Niech on juz stedzi tu. A co mu Zle jest?

Tak okreslona przez mame Marka jego doroslos¢ to bezpieczne bycie w pla-
cowce bez szczegdlnych nowych wyzwan. Mama Marka wyglaszata wiele tego
typu wypowiedzi w jego obecnosci - tak wiec nie mozna sie dziwié, ze on sam
w wielu sytuacjach wymagajacych od niego podjecia decyzji nie umiat sobie
z dang sytuacja poradzié. Najczestsza jego reakcja w takich sytuacjach, to préba
odroczenia podjecia decyzji:

No, nie wiem... to mama powie co mam tam zrobic..., Ja nie cheg... tego na te zajecia... bo musze

z mamg... 1o trzeba zadzwonic to mama powie..., Do pracy to nie idg... mama wie... mama powie...
ze rentg zabiorg...

W powyzszych wypowiedziach badanego niewatpliwie uwidacznia sie jego
lek, a dobrze znajac kontekst srodowiskowy, z cala pewnoécia mozna stwierdzié,
iz lek ten jest odbiciem lekéw mamy. Mama Badanego ma specyficzna wizje
przyszloéci Marka:

no jak sily starczy to bedzie z nami a potem to jakos bedzie [...] poradzic sobie bedziemy musieli
Jakos, Pani wie. Z corkg kidtnia byta lata temu. Szkoda gadac to my prawie kontaktu nie mielismy.
Teraz moze jakis jest, ale taki marny.

Niewatpliwie mama Badanego boi sie o niego zaréwno w perspektywie teraz-
niejszosci, jak i przyszloci. Jak twierdzi A. Zyta [2011], rodzice dorostych oséb
z niepelnosprawnoécia intelektualng obawiaja sie przysztosci swojego dziecka.
Ich leki wedlug autorki dotycza:

- ,niepodjecia przez pelnosprawne dzieci obowigzku opieki nad niepelnospraw-
nym bratem/siostra,

— braku zaufania do oferowanych form wsparcia i mieszkalnictwa dla dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia (najczestsze zarzuty dotycza bezdusznodci tych
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form, niezaspokajania potrzeb psychicznych, nieuwzgledniania indywidual-
nych potrzeb mieszkafcow),

- negatywnego wplywu na Zycie osobiste pelnosprawnych dzieci, faktu podje-
cia opieki nad niepelnosprawnym rodzefistwem” [Zyta 2011, 5.172].

Zdaniem A. Szalast ,w obliczu dorostosci przezywanej w warunkach nie-
pelnej sprawnoéci intelektualnej mamy do czynienia z tymi samymi zadaniami
rozwojowymi, tymi samymi emocjami, tymi samymi lekami oraz dodatkowo z licz-
nymi utrudnieniami, majacymi swe Zrédlo w stereotypowo osadzonym funkcjo-
nowaniu §rodowiska spolecznego, czesto nie gotowego na przyjecie dorostej oso-
by z niepelnosprawnoécia intelektualng i/lub psychiczna” [Szalast 2012, s. 248].

Badany jest uczestnikiem WTZ od 6 lat. Jest lubiany w swojej grupie. Przez kil-
ka lat ,przypisany” byl do Pracowni Treningu Umiejetnosci Spotecznych. Obec-
nie korzysta gléwnie zaje¢ w Pracowni Rekodziela Artystycznego. Oprécz wspar-
cia terapeutycznego w swojej pracowni korzysta, jak kazdy uczestnik WTZ na co
dzien\, z zajeé realizowanych poza swoja pracownia. W jego przypadku sa to zaje-
cia terapii ruchem, muzykoterapii, zajecia kulinarne, zajecia relaksacyjne, zajecia
z psychologiem czy tez zajecia Aikido. W zesztym roku okazalo sie, ze Marek do-
$wiadcza choroby nowotworowej. Niewatpliwie pojawienie sie diagnozy dla nie-
go samego oraz dla 0s6b z jego otoczenia bylo wydarzeniem przelomowym,
zmieniajacym oglad rzeczywistosci.

Jak twierdza P.L. Berger i T. Luckmann ,rzeczywisto$¢ zycia codziennego jest
zorganizowana wokoél »tutaj« mojego ciala oraz »teraz« mojej terazniejszosci. To
tutaj i teraz jest oSrodkiem ukierunkowania na rzeczywistoé¢ zycia codziennego.
To, co w moim zyciu codziennym przedstawia sie jako »tu i teraz«, stanowi realis-
simum mojej $wiadomosci. Jednakze rzeczywisto$¢ zycia codziennego nie wyczer-
puje sie w tym co bezposrednio obecne, ale obejmuje rowniez zjawiska, ktére nie
s obecne »tu i teraz«” [Berger, Luckmann 2000, s. 35-36]. W kontekscie moich ba-
dan oznacza to odwolanie sie do takiego doswiadczania, w ktérym jako badacz
umozliwitam skupienie sie Badanemu na tej sferze zycia codziennego, ktéra jest
mu bezposrednio dostepna, a ktéra pozornie tylko zogniskowana jest w pelni
wokol ciala [por. Berger, Luckmann 2000, s. 36].

Choroba w do$wiadczeniu Badanego

Choroba nowotworowa pojawila sie w swiadomosci Marka w sposéb nagly,
choé pewne poczucie dyskomfortu somatycznego wystepowato u badanego od
dluzszego czasu. Marek obserwowal u siebie pewne zmiany fizyczne (pojawienie
sie niewielkiego guzka w miejscu intymnymi jego stopniowy rozwdj) i niewatpli-
wie to one go niepokoily:
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On tam byl. Jak tego [...] mytem sig tam to nie patrzylem. No nie cheiatem. Maty byt taki, Ze nie
dotykatem. Mama mdwita, ze tam dotykac nie trzeba, bo po co.

Powyzsza wypowiedzZ zaciekawila mnie, poniewaz nie bylam pewna czy
Markowi chodzilo o zakaz dotykania sie w to miejsce juz po postawieniu diagno-
zy, czy chodzito mu o przestrogi dawane przez mame wczesniej. Zapytalam go
o to i dowiedzialam sie, ze:

tam nie wolno sig dotykac za duzo. No weale nie mozna. Tam lepiej si¢ nie dotykad. Mama
mdwita: nie dotykac sig, jak taki knyp bylem.

Niewatpliwie ta wypowiedzZ przekonala mnie, iz méj rozméwca miat rozmo-
wy z mama na ten temat jeszcze przed zachorowaniem - jak sam to okreslil —
w dziecifistwie.

Niewatpliwie, gdy Badany poruszal w swojej narracji watek diagnozy, jego
wypowiedziom towarzyszylo duze napiecie. Marek wéwczas czesto urywat zda-
nia, zamyslal sie, zmieniata sie jego mowa ciata. Staralam sie mu woéwczas pomdc,
dajac mu pozytywne komunikaty. Fakt zglebiania przeze mnie jako badacza zna-
czen, jakie Badany nadaje wlasnej chorobie, niewatpliwie w sytuacji wywiadu
poglebionego oznaczal wyzwanie zwigzane z prowadzeniem trudnej rozmowy
na temat wciaz "zywy" dla mojego rozméwcy. Wielokrotnie odczulam, iz ta nasza
rozmowa ma dla Marka charakter terapeutyczny, choé nie taki byt gléwny cel mo-
ich badan. Sadze, ze wywiady grupowe, w ktérych badany uczestniczyl, réwniez
mialy dla niego znaczenie terapeutyczne - uczestniczyl w nich chetnie, cho¢ zda-
rzalo sie, ze musial by¢ o$mielany do wypowiedzi przeze mnie czy tez przez in-
nych wspélrozméwcéw. Marek czesto w swojej narracji werbalizowal wyrzuty
sumienia zwigzane z ukrywaniem przed otoczeniem swoich dolegliwosci. Pod-
czas jednej z wypowiedzi ujat to w nastepujacy sposéb:

Stresuje sie. Moglem wezesniej powiedzied mamie a nie czekac. Glupi bylem. Powiedziatem mamie,

bo mnie bolato. W niedzielg powiedziatem. Tata przyszedt z pracy w poniedziatek i dzwonilisimy

wszedzie i dopiero na sierpier bym miat.

Niewatpliwie wyrzuty sumienia potegowane sg jeszcze u Marka faktem, iz
nie do kofica rozumie on dlaczego podjal decyzje, aby ukrywac fakt, ze z jego
cialem dzieje sie co$ nietypowego:

glupi bytem taki... No cos sig mi stato, ze nie pokazywatem'. No nie wiem czemu... Ja mamg kocham.

Ja jej Mareczek jestem. No nie wiem... 7 czy 8 cm ten mdj rak mial. Duzy byl! Czutem tam, ale nie
mdwitem nic. Bolalo tam i powiedziatem mamie. A balem si¢ co mama powie, Ze to tam jest.

Z perspektywy minionego czasu silne emocje zwigzane z diagnoza nowotwo-
ru u Badanego nie zmniejszyly sie. Pytania, ktére wtedy stawial innym, od jakie-
go$ czasu zaczal stawiac sobie: ,Ja to mysle o tym co to przyszio do mnie. Mi ten
rak urdst tak. Powoli rést — lekarz mi to powiedzial, ze rést. No jak ten na polu co
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ro$nie” (podpowiadam czy chodzi mu o stowo: ,chwast”, a Marek potwierdza, ze
wlasnie o to okreSlenie mu chodzilo). Badany w swojej narracji nie uzywat jakie-
go$ podziatu minionego czasu na ,przed” i ,po” diagnozie czy tez ,przed chorobg”
i, teraz”. Mysle, Ze zwigzane jest to z faktem, iz jako osoba z glebsza niepelnospraw-
noscig intelektualng minionego czasu, nie stara si¢ on uchwyci¢ w jego chronologii,
a odwoluje sie do réznych emocji i uczug, ktérych dodwiadczyl czy tez dowiad-
cza. Czasami potrzebowal do zrekonstruowania wlasnych do§wiadczeni konkret-
nego pytania, a czasami dyskretnej podpowiedzi w postaci choéby pewnego sfor-
mulowania. Sam fakt zaangazowania rodzicéw w poszukiwanie rozwigzania dla
swojego problemu mial dla Badanego ogromne znaczenie:

[...] IZej mi bylo bo... jak powiedziatem mamie... I musiatem jej pokazac Ze tego guza mam. I mu-
siatem slipki zdjgc. I ona zobaczyla i sig przestraszyta. Glupi bylem, ze nie powiedziatem i batem
sig. Lekarz tez mowil, Ze gtupi bylem.

Mama stala sie dla Marka przewodnikiem podczas kontaktéw z lekarzami juz
od pierwszej wizyty w przychodni. Dzieki mamie badany czut sie bezpieczny, ale
lek towarzyszyl mu pomimo wsparcia rodziny:

Mama to tam z lekarzem gadata... Z mamaq to krzywda sig nie stanie — tak mama mowita, mama
to trochg plakata jak ja nie widzial, no ptakata. A ja to sig tak batem wtedy co oni powiedzg. I oni
wzigli tam... te... Zeby zbadac czy tam rak jest. I napisali, Ze ztosliwy... mam raka. A niektorzy
tam czerwong chemig majg. I ona najgorsza jest!.

Zdaniem M. Skrzypka medycyna ,nadal pelni role waznego zasobu inter-
pretacyjnego, wykorzystywanego woéwczas, gdy w zwigzku z powazna choroba
zakwestionowana zostaje oczywisto$¢ codziennego doswiadczenia” [Skrzypek
2013, s. 61]. Medyczna perspektywa interpretacyjna odnoszona do powaznej cho-
roby moze by¢ wiec potraktowana jako jedna z ,koficowych prowincji znaczen”.
Diagnoza medyczna ma wiec znaczacg moc, i co najwazniejsze, cieszy sie powaz-
nym spolecznym uprawomocnieniem, i powoduje, ze dla chorych ta rzeczywi-
stoé¢ jawi sie jako ,spoéjna i sensowna” [Skrzypek 2013]. Dla Marka diagnoza
w tym medycznym aspekcie jest zupelnie ,nie do odczytania”, ale w interpretacyj-
nym wymiarze stanowi wazny punkt odniesienia i ogniskowania sie wokél niej
pewnych zdarzen, ktérym nadaje znaczenie. Diagnoza medyczna za$ jako pe-
wien swoisty ,interpretatywny projekt,, ktéry wspoélkreowany jest przez laika
i profesjonaliste, sama w sobie ma pewne znaczenie dla dalszej interakcji terapeu-
tycznej [zob. Skrzypek 2013].

Spotkanie ze szpitalem bylo dla Marka czym$ nieznanym. W swojej narracji
Badany przywolywat liczne szczegély dotyczace swojego pobytu w szpitalu.
W tej czesci wywiadu Marek starat sie na poczatku zachowa¢ pewna kolejnoé¢
tego co sie dzialo, ale z czasem ta kolejno$é przestawata mie¢ dla niego znaczenie.
Staralam sie nie korygowac jego wypowiedzi, aby umozliwi¢ mu wypowiedz
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i jednocze$nie uzewnetrzni¢ wypowiedzi, ale tez te swoistego rodzaju ,przesko-
ki” w czasie i watkach byly dla mnie wazna informacja odnoszaca sie do przezy¢
badanego. O pierwszym zetknieciu ze szpitalem Marek opowiedzial w naste-
pujacy sposob:
Lekarz mi USG zrobil. I guza mam - powiedzial. I do szpitala mi dal... I poszedtem do szpitala..
i wieczorem przyszedt lekarz i mi powiedzial, Ze bgdg mnie usypiac. Od pasa w dol, zebym nic nie
czutl. I wycinali mi tego... tam.

Badany, rekonstruujac wiasne doswiadczenia, przywolywal szczegoly, ktére
w czasie pobytu w szpitalu mialy dla niego znaczenie:

Kotare miatem. Zebym nic nie widziat. Muzyka byta przy operacji. Maszyna wigezona byta do
serca. I EKG bylo. I paski takie fajne byly w maszynie. To serce pokazywalo - tak lekarz mdwit.
On mi wszystko pokazat Zebym nie bat sig.

Niewatpliwie hospitalizacja i sama operacja musialy by¢ tez wyzwaniem dla
personelu szpitala, bowiem Badany, bedac osoba niepelnosprawng intelektual-
nie, wchodzi latwo w relacje z innymi i czesto zadaje pytania czy tez komentuje to
co sie zdarza w bezposredni sposéb. Mama Badanego powiedziala mi, ze lekarz
rozmawiat o chorobie gléwnie z nig, ale podkreslila réwniez, iz syn zadawat leka-
rzom i pielegniarkom wiele pytan lub tez komentowat to co sie dzieje. Takie za-
chowanie Marka wywolywalo niejednokrotnie uémiech na twarzy personelu me-
dycznego, co mama odbierala pozytywnie, a sam Marek nadawal temu réwniez
pozytywne znaczenie:

tacy tam mili lekarze byli dla mnie i pielegniarki mite. I lekarz mi wyttumaczyl i opowiadat co
robi i co potem mi bedzie, Ze lezec bede jeszcze i potem moze leczyc bedy...

Opowiadajac o lekarzu prowadzacym Marek opisal go w nastepujacy sposob:

On taki dla tych chorych dobry jest. I pogada zawsze i usmiechnie sig. Ja to oglgdatem ,Dra Housa”.
On taki zwariowany byt trochg. A ten mdj lekarz to taki nie byt. Normalny byl. Tak wszystko powie-
dzial mi. Spokojny byt. I dobry.

Wypowiedzi o lekarzu w narracji badanego bylo wiele. Marek odebrat go bar-
dzo pozytywnie i niewatpliwie ten fakt obok wsparcia rodzicéw (szczegdlnie
mamy) zdawat sie niwelowac lek, ktérego Badany doswiadczal.

Wyijscie ze szpitala po zabiegu rozpoczelo nowy etap w zyciu Badanego. Po
krétkiej rekonwalescencji codzienno$¢ wyznaczana byla przez kolejne wizyty
u lekarzy, badania, oczekiwanie na wyniki i odbieranie wynikéw badan, krétkie
pobyty w szpitalu oraz cykle chemioterapii. Marek moze nie pamieta kolejnosci
wydarzen, ale wielokrotnie sam z siebie prébowal przytacza¢ takie krétsze cykle
wraz ze szczegdlowymi wydarzeniami:

Pigé dniw szpitalu bytem. W domu potem. Dwa tygodnie mingly. Potem wynik. Potem do leka-
rza. Potem chemia. A teraz przerwa od chemii a potem to mi powiedzq [...] Jak mi zrobig te bada-
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nia to lekarz oglgda i z mamq gada, a potem mowi, ze chemia i potem jadg z mamg i tam mi dajg,
a potem przerwa, a potem zndw badania i czekam i lekarz, a mama gada... no Pani wie.

Niewatpliwie ta sytuacja meczy Marka i stale towarzyszy mu lek o to co be-
dzie. Jak kazdy czlowiek cierpi tez fizycznie (somatycznie), a sytuacja niepewno-
§ciizagrozenia powoduje, Ze znajduje sie on w sytuacji silnego stresu. Wiele oséb,
ktére doswiadczaja/dodwiadczyly choroby nowotworowej, wspomina o tym, ze
ta sytuacja nauczyla/uczy ich pokory. Ten watek (wcale nie wywolany przeze
mnie jako badacza) znalazt sie w kilku fragmentach narracji Badanego:

Tam nudzi sig strasznie. Cztery godziny tam siedzg. Albo trzy. I to powoli kapie... Jest taka jedna
co przyjemna jest i co wigezy ta kroplowke, co tak szybcief leci. A ta inna... To tak powoli leci. Nie
lubig jak tak powoli. Nudzi sig tam, ale no nic nie moge. Stucham tam. Mama ze mng siedzi i po-
gadam do ludzi. Zawsze to zagadam i poznam kogos.

Codziennie od rana do 12 tam leze. Widzimy sig tam. Z Tczewa przyjezdzajg, ze Stupska. A zawsze
rano trzeba te krew zbadac. Wtedy do lekarza trzeba i on mowi, Ze jest dobrze, to wtedy chemig
dajemy, a jak jest Zle, to nie dajemy chemii. A jedna dziewczyna kolo mnie to 24 lata ma i tez ma
raka, ale nie wiem gdzie go ma. Fajna jest, to ja poznatem tam. A jak by zdrowa byla, to bym jej
nie poznat.

Tam na oddziale to telewizor byl. 8 zlotych kosztowal! Z sgsiadem lezatem. Radio tez bylo. On
mdwit co mu tam bylo, ale... No, raka mial. Gdzies na phucach chyba. Pogadat ze mng. No tak, jak
chtop z chtopem gadalismy. To ja mu tez powiedzialem co tam mam, ale tak nie mowilem gdzie
mam. To jak on wychodzit juz. to mi zal byto. bo fajny byt i sam lezatem. a potem przyszedt ten
drugi, ale on spat tylko.

Sam Badany jest bardzo skupiony na sobie i swoim doswiadczeniu. Wielokrot-
nie podczas wywiadéw odczulam, iz sama sytuacja wywiadu umozliwita mu
werbalizacje réznych przemyslen, ktére codzienne toczy, a ktére koncentruja sie
wokot jego doswiadczania choroby. Zapewne to wazny punkt odniesienia wszyst-
kich biezacych do§wiadczen. Zdarzato sie, ze Marek przywolywal pewne kryzyso-
we momenty naznaczone cierpieniem fizycznym, ale tez niepewnoscia i lekiem:

Ta sobota i niedziela byla najgorsza. Rzygatem potem. Wymioty miatem caty dzieri. Tabletki
mam takie to nie rzygam tak, ale brzuch boli. Taki zmgczony jestem...

Oslabiony jestem taki. Jesc mi sig nie chee potem. Jest taka czerwona chemia i biata. Pielggniarka
powiedziala, Ze taka chemia jest najgorsza. To ja, jak jade tramwajem, to sig denerwuje czy to ta
czerwona bgdzie. Bo to juz najgorsza i do aniotkdw mnie zabiorg.

A po szpitalu to tak rzygatem. Nie wiem czemu. Co obiad jadtem to zaraz rzygatem. Nie wiem co
mi tam byto. Tak z tydzieri rzygalem codziennie. Nie wiem co mi tam bylo. Potem przeszto. My-
slatem, ze juz do aniolow pdjdg i brzuch mnie bolat od tego. A mi lekarz mowit, Ze to nie z choroby
rzygatem, tylko leki mam takie co leczq i jak rzygam to mnie leczq.

Niewatpliwie zmagania sie ze zmedykalizowang rzeczywistoscia sa dla kaz-
dego czlowieka trudnym dos$wiadczeniem. Marek jak niemal kazdy z biegiem
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czasu (okres 8 miesiecy od diagnozy) przywykl do tej codziennoéci. Nowy rytm
tygodnia i dni, w ktérych ma kontakt ze stuzba zdrowia, sa nadal dla niego
nielatwym czasem, ale stara sie podda¢ temu rytmowi. Jego mama okreélila jego
postawe wobec tej zmienionej rzeczywistoéci w nastepujacy sposéb:
Ja go podziwiam. On daje sobie radg. Ja nie wiem, czy ja bym sobie poradzita. Ani mgz. My tak
czasem gadalismy o nim, ze on dzielny jest. Denerwugje sig, ale czgsto nie pokaze tego po sobie.
Tylko ja wiem, bo on pyta wtedy ciggle o cos albo ciggle o tym samym mdéwi. A ma czasem tak, Ze
w 0gole nic nie mowi i ja wiem, ze on martwi sig bardzo.

Choroba nowotworowa jest sytuacja niezwykle trudng, w ktérej przede
wszystkim czlowiekowi zostaje odebrana normalnosé zycia. Oczekiwatoby sie
w takim przypadku gléwnie negatywnych emocji, np wécieklosci na chorobe,
rozpaczy, leku przed przyszloscia, w ktérej od momentu diagnozy juz nic nie be-
dzie pewne, ale kiedy spotykamy sie z osobami, ktére doswiadczyly choroby no-
wotworowej, czesto widzimy, Zze prezentuja zupelnie inng postawe [Chorzela
2013]. Tak wiec ,zachorowanie na chorobe nowotworowa moze by¢ do§wiadcze-
niem gleboko stresujacym, zaklécajacym i powodujacym cierpienie, ale moze
réwniez prowadzi¢ do pozytywnych zmian w zyciu” [Zukowska 2011, s. 40].

Bardzo trudnym do$wiadczeniem dla catej rodziny jest oczekiwanie na wyni-
ki badan. O tych chwilach badany wspominat kilkakrotnie. Podczas jednej z wy-
powiedzi na ten temat Badany rozplakat sie (co w sytuacji wywiadu nie zdarzylo
si¢ wezesniej):

[...]jak ja tam z mamgq czekatem i w kolejce my stali... bo odebrac mama chciata moje wyniki z tej

maszyny (Marek mial na mysli badanie tomokomputerowe), to tak mnie bolato wszystko...

i brzuch... i serce mnie bolato... i wszystko bolato.

Czlowiek jako istota spoleczna ma naturalng potrzebe przebywania z innymi
ludZmi. Potrzeba ta zaspokajana jest przez nawigzywanie i podtrzymywanie rela-
qji zinnymiludZmi oraz poczucie wigzi z nimi [Wiktorowicz 2012]. Marek jak kaz-
dy czlowiek ma pole dodwiadczerr zwiazanych z relacjami z innymi. Choroba
paradoksalnie rozszerzyla krag oséb, z ktérymi badany musial wchodzi¢ w rela-
gje. Typowe dla jego sytuacji doswiadczania choroby jest réwniez to, ze byly to
bardzo zréznicowane relacje, a niewatpliwie do czasu diagnozy choroby nowo-
tworowej Badany miat bardzo ograniczone pole doswiadczen zwigzanych z relacja-
mi z innymi. Marek byl chroniony przez rodzicéw (szczegélnie mame), a wszelkie
préby negocjowania przez Badanego pola niezaleznosci koriczyly sie niepowo-
dzeniem. Marek przywykt do tej wciaz ograniczanej dorostosci. Oczywiscie owo
ograniczanie doroslosci niewatpliwie wiaze sie z faktem, iz rodzice Badanego nie
maja pomysiu na jego dorostoé¢. Tym samym on sam ma problem z do$wiadcza-
niem swojej dorostosci. Zdaniem D. Wolskiej ,0soby doroste niepelnosprawne
intelektualnie ani tez ich opiekunowie czesto nie majag pomystu na to, jak ma
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wygladadich doroslosé. Uwazaja za oczywiste, Ze to najblizsza rodzina ma by¢ dla
nich wsparciem do kofica ich zycia” [Wolska 2011, s. 60].

Gléwnymi kregami, wokét ktérych ogniskowaly sie do§wiadczenia spoteczne
Badanego do czasu choroby, byla rodzina i Srodowisko warsztatu Terapii Zajecio-
wej, do ktérego Marek uczeszcza. Sytuacja choroby spowodowata rozszerzenie
tego kregu o réznorodne spotkania z ludZmi: te zaplanowane, ale i te przypadko-
we, krotkotrwate, ale zapamietane przez Badanego.

Dla samego Badanego jego choroba jest wyzwaniem w relacjach. Oto frag-
menty wywiadéw grupowych, w ktérych zaistnial (czesto przypadkiem) temat jego
choroby. Warto podkreéli¢, iz Marek byt uczestnikiem tych rozméw i Ze niewatpliwie
sama sytuacja rozmowy na temat jego choroby nie byla dla niego latwa:

Fragment 1

Marek: Po operacjina operacyjnej lezalem. Siusiu nie moglem robi¢. Bolalo tam.
Cewnik miatem. Dyndalo mi tam. Taki worek mialem.

K: Do woreczka sikales?

k: Tak do worka?

S: To nie jest $mieszne! Wcale!

A: No, nie ma sie co $miac z tego.

Marek: Ja codziennie rano jezdze¢ na badania. Krew mi badaja.

K: Wyjdzie z chemii! Wyjdzie!

Marek: I te... wyniki wtedy podaja.

E:Ijakie tam masz?

Marek: Teraz sie pogorszyly!. Lekarz to mi nie méwi, dlaczego takie sa. Moze
jeszcze 3 czy 4 razy dostane chemie.

A: Ale nie umrzesz? Nie umrzesz, nie?!

Fragment 2
Ja: O czym teraz myslicie?
Marek: Hm... No, duzo rozmy§lam.
K: No powiedz!
E: Méw Marek.
A: Tak. Lepiej sig robi jak cztowiek powie takie cos.
Marek: No co my$le? Wlosy stracilem po pierwszej chemii. I teraz znéw.
A: To nie jest nic strasznego. Odrosng wlosy.
S: No nie jest. Wlosy zaczely wychodzié.
Marek: Wszyscy méwia: loki bede mial.
K: To co sie martwisz?
Marek: Czy bede zdrowy?
K: Czy nie umrzesz?
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Fragment 3
A: A co Cibylo?
Marek: To byl guz jadra.
K: Jaderka?
Marek: No! I mi wycieli go.
A: To powazna operacja byla!
K: To Marek nie moze miec... tych...
A: Nie méw tego nawet!
K: Tych... dzieci... bo bedzie bezptodny.
S: Nie martw sie o to!
A: A ty bedziesz chcial mie¢?
M: Ale co? Dzieci?
A: Tak.
Marek: Pewnie Zebym chciat

Fragment 4

A: Wszyscy sa za Toba. W kosciele sie modlitam za Ciebie.

E:Ja juz to wiem od pewnego czasu, ze Marek ma raka.

K: Ja méwilem mamie, ze Marek bierze chemie. I Marek bedzie zdrowy — mama
moéwita. Mama modli sie za Marka.

A: Jak ktos jest chory to my sie modlimy w kosciele za te osobe co jest chora i po-
tem po tej operacji ta osoba jest zdrowa. Ksiadz sie modli za taka osobe co opera-
¢je miata.

Marek: Sasiadka mnie pytala wczoraj, czemu wloséw nie mam. I powiedziatem:
chory jestem ciezko. Ciezko chory.

E: A ona co?

Marek: No mnie na schodach écisnela, przytulila i powiedziala, ze bedzie dobrze.
A: Dobrze bedzie, zobaczysz!

W powyzszych fragmentach jest wiele stwierdzen czy pytan, ktére w przyto-
czonych rozmowach byly trudne dla Badanego. W efekcie jednak dawaty one mu
wsparcie - wynikaly bowiem z zainteresowania jego osoba oraz z troski o niego
ijego zdrowie. Badany niewatpliwie te troske i zainteresowanie odbiera i w swojej
codzienno$ci nadawat temu znaczenie wsparcia:

[...]]a to cieszg sig, ze do Warsztatu chodze. Jak sig chemia skoficzyla to potem w domu bylem,
a znowu potem bytem w Warsztacie. A teraz to szostq chemig miatem chyba i znow przyszedtem
do Warsztatu [...] Ja lubig tu niektdrych i w domu si¢ nudzi to wolg by¢ tu. I mili sq dla mnie... bo
ja... no chory jestem to mnie nie denerwujq tak niektdrzy tu.

Obserwujac Marka niejednokrotnie w Warsztacie, zauwazylam, ze chetnie
dzielit sie on swoimi do§wiadczeniami z kolegami czy kolezankami — oczywiscie
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przede wszystkim z tymi, ktérzy nalezeli do bliskiego kregu znajomych, bowiem
Marek ma w Warsztacie réwniez osoby, ktérych nie darzy zbytnig sympatia. Zda-
niem B. Tylewskiej-Nowak ,0soba niepelnosprawna intelektualnie ma szanse na
uzyskanie satysfakcjonujacego statusu spolecznego tylko w grupie innych nie-
pelnosprawnych, z ktérymi beda ja taczyé wiezy przyjazni i wspodlne zaintereso-
wania” [Tylewska-Nowak 2011, s. 38]. Ta grupa odniesienia pozwolié moze osobie
niepelnosprawnej intelektualnie na realizacje siebie jako ,osoby pozadanej
spolecznie, akceptowanej, wartoéciowej, atrakcyjnej, waznej” [Tylewska-Nowak
2011, s. 38].

Zakoficzenie

Z zebranej narracji wylonitam nastepujace gtéwne kategorie, wokét ktérych
zogniskowaly sie fragmenty narracji Badanego dotyczace dodwiadczania przez
niego choroby nowotworowej:

— narodziny diagnozy,

— pierwszy pobyt w szpitalu,

— codzienno$¢ zmedykalizowana,
— choroba a relacje z innymi.

W kazdej z kategorii zawiera sie wiele watkéw, ktérym Badany nadawal indy-
widualne znaczenia, ale powyzsze kategorie sa tymi, wokét ktérych on sam budo-
wal swoja opowiesé¢ o wlasnym doswiadczaniu choroby. Nalezaloby przyja¢, iz
znaczenia nie sa trwalymi wlasno$ciami obiektéw w $wiecie, ,lecz sa konstruowane,
podtrzymywane i modyfikowane w wypowiedzi i w trakcie interakcji” [Taylor,
Littleton 2010, s. 105]. W nastepstwie tego procesu tozsamosci ludzi sa ciagle kon-
struowane. W sytuacji wywiadu Badany byl (jak kazdy czlowiek) aktywny w swej
pracy nad tozsamoécia, ktéra jest ,dziejacym sie” projektem obejmujacym kon-
struowanie wlasnej biografii [por. Taylor, Littleton 2010].

Spotkanie z Badanym w sytuacji badawczej, jak i w relacji czlowiek-czlowiek,
jest spotkaniem z do$wiadczeniem Innego. W kontekscie doswiadczania przez
Niego choroby nowotworowej jest to spotkanie na swéj sposéb podwdjnie wartos-
ciowe, bowiem Badany jest osoba z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna
i w do$wiadczeniu biograficznym ma przezywanie trudnej choroby. Zdaniem
A. Fabis: ,Doéwiadczenie jest wartoscia, ktéra zdobywa czlowiek cale zycie.
Doéwiadczeniem, jak innymi wartoéciami, mozna sie dzieli¢ z innymi. Uczenie sie
z biografii innych, to czerpanie z bogactwa wiedzy, zrodzonej z do§wiadczenia”
[Fabi$ 2008, s. 135]. To doswiadczenie nalezy jednak rozpatrywa¢ w kontekscie
konkretnego mikro$wiata Badanej przeze mnie osoby. Ten mikroswiat nalezy
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rozumie¢ jako ,spdjny i wzglednie samodzielny zespot czy tez system, odrebny
porzadek rzeczywistosci (sub-universe)” [Manterys 1997, s. 19]. Jako badacz, ale
przede wszystkim jako czlowiek, z doswiadczenia Badanego jestem w stanie
uczy¢ sie, jak radzié sobie mozna w sytuacji granicznej. Oczywiscie §wiat (mikro-
§wiat) spoteczny Badanego kreuje i determinuje jego biografie, a elementem tego
mikro$wiata jest sama niepelnosprawno$s¢ intelektualna.

Uwazam jednak, ze jego sposéb radzenia sobie z choroba nie r6zni sie w pod-
stawowych zakresach od tego opisywanego w literaturze, odnoszacego sie do do-
§wiadczen os6b sprawnych intelektualnie, znajdujacych sie w takiej sytuacji. Jak
twierdzi A. Krawczyk: ,Diagnoza jest procesem, ktéry rozpoczyna sie od wykry-
cia objawéw choroby, poprzez etap badan diagnostycznych, az do fazy konfron-
tacji z diagnoza choroby nowotworowej. Rozpoznanie i leczenie choroby nowo-
tworowej wiaze sie z pojawieniem wielu negatywnych objawéw ze strony sfery
odczué (zmeczenia, leku, bélu i depresji), ktére nadmiernie nasilone moga mie¢
niekorzystny wplyw na przebieg terapii, oslabia¢ wole walki i utrudniaé procesy
adaptacyjne. Stanowig tez Zrédlo cierpienia i niezrozumienia niektérych zacho-
wan pacjentéw przez opiekujacy sie nimi personel” [Krawczyk 2013, s. 21]. Dla
Badanego choroba nowotworowa jest zlozona sytuacja stresowa. Ta sytuacja mo-
bilizuje go do pewnej formy ustosunkowania sie do swoich doswiadczefr. Mozna
wiec dos¢ kolokwialnie stwierdzi¢, ze Marek radzi sobie z ta sytuacja. Owo radze-
nie sobie mozna tu okredli¢ ,jako czynnik stabilizujacy, ktéry pomaga jednostce
utrzymac adaptacje psychospolecznag w sytuacjach stresowych” [Krawczyk 2011,
s. 24]. Radzenie sobie wiaze sie tu jednak z pewnym wysitkiem, ktéry Badany po-
dejmuje, by sprosta¢ wymaganiom sytuacjii otoczenia. Wedlug G. Kozak, najbar-
dziej sprzyjajaca procesowi zdrowienia w chorobie nowotworowej ,jest strategia
ducha walki, a takze na pewnych etapach choroby strategia stoickiej akceptacji,
nazywanej réwniez pozytywnym przewartosciowaniem” [Kozak 2012, s. 169].
Z cala pewnoécia mozna przyjaé, ze takiego ducha walki do zmagania sie z wlas-
nymi dosdwiadczeniami Badany ma, ale niewatpliwie glebsza niepelnosprawnosé¢
intelektualna jest tu wiekszym wyzwaniem dla jego otoczenia i partneréw inter-
akcyjnych niz dla niego samego.
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