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Wsparcie spoleczne w sytuacji utraty wzroku
w dorostosci

Nabycie w fazie dorosloéci powaznej, trwalej niepelnosprawnosci, jaka jest niewidzenie, uznaje
si¢ za krytyczne zdarzenie zyciowe, ktére obniza dobrostan osoby i zwieksza zapotrzebowanie na
wsparcie spoleczne. Efektywnos¢ wsparcia zalezy od wielu wzajemnie powiazanych czynnikéw,
wsrdd ktorych zasadnicze znaczenie maja: charakter do§wiadczanych probleméw, indywidual-
ne cechy osoby ociemnialej oraz wlasciwodci sieci spolecznych. Skuteczne wsparcie utatwia pro-
ces przystosowania do utraty wzroku oraz zapobiega zaburzeniom psychicznym i trwalemu
pogorszeniu jakosci zycia. Brak lub niedostatek wsparcia spotecznego, jak réwniez jego niedosto-
sowanie pod wzgledem zakresu i rodzaju do aktualnych potrzeb i mozliwosci osoby tracacej
wzrok odgrywa negatywna role w procesie radzenia sobie. Celem niniejszego artykutu jest doko-
nanie przegladu i analizy wybranych badan dotyczacych zwigzkéw zachodzacych migdzy r6zny-
mi aspektami wsparcia spolecznego, zwlaszcza emocjonalnego i instrumentalnego, a adaptacja
do utraty wzroku w doroslosci. W tekscie zaprezentowano badania, ktérych wyniki maja duza
wartoé¢ aplikacyjng dla projektowania efektywnych modeli rehabilitacji dorostych oséb z naby-
tym niewidzeniem oraz wspomagania czlonkéw ich rodzin.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnoé¢ wzroku, utrata wzroku, wsparcie spoteczne, dorostosé

Social support in the case of vision loss in adulthood

Becoming blind in adulthood, which is a serious permanent disability, is considered to be a critical
life event that lowers a person’s well-being and increases the need for social support. The effec-
tiveness of support depends on many interrelated factors, among which the following are of fun-
damental importance: the nature of the problems experienced, individual traits of the person
with acquired blindness and social networks’ characteristics. Effective support facilitates the pro-
cess of adaption to vision loss as well as prevents mental disorders and a permanent deterioration
of the quality of life. Lack of or inadequate social support as well as support that is not adapted to
the current needs and capabilities of the person losing his or her vision in terms of its scope and
type has a negative impact on the coping process. This article’s purpose is to review and analyze
selected research on relationships between various aspects of social support - emotional and tan-
gible support in particular — and adaptation to vision loss in adulthood. It presents studies whose
findings have high application value in designing effective rehabilitation models for adults with
acquired blindness and in supporting their family members.
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Wprowadzenie

Wsparcie spoleczne stanowi przedmiot zainteresowania wielu teoretykéw
ibadaczy, gdyz uzyskiwanie i udzielanie pomocy w réznych wymiarach jest ele-
mentem codziennego funkcjonowania kazdej osoby. Dynamicznie zachodzace
wspolczesne przemiany spoleczne, kulturowe, ekonomiczne i demograficzne ge-
neruja u poszczegdlnych jednostek oraz grup nowe potrzeby z zakresu pomocy
i wsparcia. Formy i strategie dzialan wspomagajacych odznaczaja sie wysoka
heterogenicznoscia, stad trudno jest je jednoznacznie sklasyfikowac oraz doko-
na¢ deskrypcji i wyjasnienia lezacych u ich podstaw mechanizméw. Prowadzac
analizy i empiryczne eksploracje nad tych zagadnieniem, nalezy uwzgledni¢, ze
dzialania wspierajace niejednokrotnie bazuja na odmiennych zatozeniach teore-
tycznych oraz posluguja sie niezwykle zr6znicowanym i wciaz rozwijanym zesta-
wem metod i srodkéw; ponadto kierowane sa do odmiennych kategorii oséb
igrup, jak réwniez sg inicjowane i realizowane przez podmioty o réznym statusie
i typach motywacji [Piorunek 2015].

Zuwagina duze znaczenie aplikacyjne fenomen poradnictwa i wsparcia pod-
dawany jest licznym badaniom przez przedstawicieli wielu dyscyplin nauko-
wych, rozpatrujacych wskazane kwestie w perspektywie makro- i mikrospolecz-
nej. Problematyka ta eksplorowana jest m.in. przez pedagogéw specjalnych
i psychologéw klinicznych zainteresowanych dobrostanem oséb nabywajacych
niepelnosprawnos¢ w biegu zycia oraz psychospolecznym funkcjonowaniem ich
rodzin. Wiekszos¢ badan ukierunkowana jest na poznanie roli wsparcia spotecz-
nego, rozpatrywanego pod wzgledem iloSciowym i jakosciowym, w akceptacji
i przystosowaniu sie do nabycia niepelnosprawnosci oraz stosowanych strategii
radzenia sobie z jej funkcjonalnymi nastepstwami. Mimo Ze dorobek badawczy
w tym obszarze jest juz do$¢ obszerny, wciaz stwierdza sie znaczace rozbieznosci
w uzyskiwanych danych odnoszacych sie do poszczegélnych populacji, co wska-
zuje na konieczno$¢ zachowania ostroznosci przy formulowaniu ogdlnych
stwierdzen dotyczacych tych zagadnien oraz przyjmowania wysoce spersona-
lizowanej perspektywy w formulowaniu wskazéwek do dzialath pomocowych
wobec 0s6b, ktore doznaly utraty zdrowia i sprawnosci. Jedng z podstawowych
kwestii, ktéra nie zostala dotad na drodze naukowej jednoznacznie rozstrzygnieta,
jest pytanie, czy i jak wsparcie pomaga odzyskiwa¢ zdrowie po traumatycznym
wydarzeniu, jakim jest nabycie powaznej, trwalej niepelnosprawnosci, czy nega-
tywne psychologiczne nastepstwa traumy prowadza do obnizenia dostepnosci
i spostrzegania wsparcia [Luszczyniska 2006]. Wéréd licznych problemoéw, ktére
wymagaja dalszych, poglebionych analiz empirycznych, wymienia sie m.in.: ade-
kwatnos¢ wsparcia (dostosowanie pod wzgledem zakresu i rodzaju do fazy pro-
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cesu przystosowania do niepelnosprawnosci), specyfike Zrédet spostrzeganego
wsparcia (zaleznosci miedzy wsparciem a psychologicznymi konsekwencjami
utraty sprawnoéci), mechanizmy wsparcia specyficzne dla oséb z okre§lonym ro-
dzajem dysfunkcji w kontekscie ich zasobé6w osobistych i srodowiskowych, rela-
cje i zaleznosci miedzy wsparciem spostrzeganym a otrzymywanym, uwarunko-
wania uzyskiwania wsparcia negatywnego itp. Kwestie te, wciaz stosunkowo
malo rozpoznane, majg niewatpliwie kluczowe znaczenie dla projektowania
efektywnych modeli dziatan wspierajacych dla os6b nabywajacych niepetnospraw-
nosé¢ w sposoéb nagly czy stopniowy.

Wsparcie spoleczne — kategorie i funkcje

Wsréd licznych definicji i klasyfikacji wsparcia spolecznego znalez¢ mozna
wiele propozycji, ktére maja charakter stricte pragmatyczny i nie wskazujg na
przyjety przez autoréw paradygmat teoretyczny.

Zdaniem H. Sek i R. Cieslaka [2006] najistotniejsze jest wyjasnienie znaczenia
tego terminu w ujeciu strukturalnym i funkcjonalnym. Autorzy ci definiuja struk-
turalne wsparcie jako obiektywnie istniejace i dostepne sieci spoleczne, ktére
dzialajg na rzecz dobra 0séb do nich przynalezacych. Warunkiem pozyskania za-
sobéw dostarczanych w toku interakcji z innymi jest wiec odpowiednie osadzenie
w strukturze spolecznej (rodzina, grupa zawodowa, kontakty towarzyskie, orga-
nizacje religijne, instytucje, stowarzyszenia itp.). Posiadanie dostepnej sieci wspar-
cia zaspokaja potrzebe uznania i przynaleznosci, wplywa pozytywnie na poczu-
cie dobrostanu i sprawia, ze sytuacja trudna nie jest odbierana przez jednostke
jako przekraczajaca jej mozliwosci radzenia sobie. Intensywne wsparcie wigze sie
z bardziej skuteczng facylitacjg zachowan zaradczych [Schwarzer, Knoll 2007].

Natomiast wsparcie funkcjonalne rozumiane jest jako rodzaj interakcji
spolecznej podejmowanej w sytuacji trudnej w celu zmniejszenia stresu, opano-
wania kryzysu, wzbudzenia nadziei, zaspokojenia potrzeby bezpieczenstwa, zbli-
zenia do rozwigzania problemu. Interakcje te moga zachodzi¢ zaréwno w diadzie,
jak i miedzy osoba a grupa i pomiedzy grupami. Efekt buforowy wsparcia funk-
cjonalnego przejawia sie tym, ze interakcja pomocowa dostarcza ochrony po-
przez zaspokajanie swoistych potrzeb wynikajacych z wymogoéw sytuacji proble-
mowej, w ktdrej znalazla sie dana osoba [Knoll, Schwarzer 2006].

Niezaleznie od przyjmowanego ujecia, badacze zgodnie podkreslaja, ze
wsparcie powinno mobilizowac¢ sily osoby wspomaganej, rozwija¢ jej potencjat
i uaktywniaé zasoby w taki sposéb, aby mogta w sposéb dla niej dostepny w danych
warunkach kryzysowych samodzielnie poradzi¢ sobie z trudnosciami [Kirenko
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2004; Maciarz, Janiszewska-Niescioruk 2004; Sowa 2004; Bishop 2007]. W sytuacji
doswiadczania niepelnosprawnosci wsparcie spoleczne powinno zatem inicjo-
wac proces autorewalidacji [Krause 2004].

Formy oddzialywan wspierajacych musza odpowiada¢ szczegdlnych potrze-
bom, ktére ujawniaja sie u podmiotéw doswiadczajacych okreslonego typu
sytuacji trudnej czy kryzysowej. Forma oddzialywania stanowi podstawowe kry-
terium popularnej klasyfikacji wsparcia spolecznego, w ktérej wyrdznia sie naste-
pujace jego rodzaje: emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, duchowe
[Fajfer-Kruczek 2014].

Wsparcie emocjonalne jest dzialaniem pomocowym ukierunkowanym na
sfere emocjonalng lub poznawczo-emocjonalno-motywacyjna, zachodzacym
w relacji bezposérednich kontaktéw interpersonalnych, podejmowanym w celu
dowarto$ciowania osoby wspieranej oraz poprawy jej samopoczucia [Becelewska
2005]. W trakcie takich dzialaii osoba znajdujaca sie w trudnej sytuacji uzyskuje
mozliwo$¢ wyrazania swoich emocji, problemoéw, stabosci i zaspokojenia potrze-
by aprobaty, bezpieczefistwa, bycia zrozumianym, ponadto otrzymuje pomoc
w klaryfikacji i nazwaniu do§wiadczanych trudnosci oraz wzmocnienie w podje-
tych postanowieniach. Empatyczne reakcje osoby pomagajacej prowadza do re-
dukcji negatywnego napiecia emocjonalnego, wzbudzenia poczucia nadziei
i wzrostu motywacji do dzialah samorealizacyjnych. Ten typ wsparcia jest zazwyczaj
oczekiwany, cho¢ nie zawsze niezbedny do rozwigzania problemu, w sytuacjach,
takich jak: doznanie utraty, niemoznos¢ zaspokojenia swoich potrzeb, podjecie
istotnej decyzji, dodwiadczanie stresu dnia codziennego, odczuwanie dyskomfor-
tu zdrowotnego czy psychicznego itp. [Sek, Cieslak 2006; Poznaniak 2008]. Wspar-
cie emocjonalne odgrywa kluczowa role w zlagodzeniu negatywnych konsek-
wengji psychicznych nabycia niepelnosprawnosci w toku zycia, zarazem jednak
relacja wspierajacy — osoba tracaca sprawno$¢ narazona jest w szczeg6lny sposéb
na réznego rodzaju zaklécenia.

Wsparcie informacyjne to dzialanie koncentrujace sie na sferze poznawczej
osoby wspomaganej. Polega ono na udzieleniu réznego typu informacji ulatwia-
jacych analize i zrozumienie sytuacji problemowej oraz wypracowanie najbardziej
skutecznych strategii radzenia sobie [Kupisiewicz 2013]. W przypadku utraty
sprawnoéci w biegu zycia, zwlaszcza w nagltych, niespodziewanych okoliczno-
Sciach, wsparcie informacyjne jest niezwykle istotne, gdyz zakres wiedzy osoby
z nabyta dysfunkcja na temat specyfiki doznanej niepelnosprawnosci jest zazwy-
czaj niewielki, co sprzyja przeszacowywaniu negatywnych skutkéw uszkodzenia
organizmu, a w dalszej konsekwencji powoduje obnizenie nastroju i stany depre-
syjne. Sukcesywne poszerzanie zasobu wiadomosci dotyczacych mozliwosci le-
czenia, rehabilitacji, usprawniania umozliwia osobie z nabyta niepelnosprawno-
Scig aktywne uczestnictwo w procesie rewalidacyjnym na zasadach pelnego
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partnerstwa z profesjonalistami. Z kolei uzyskiwanie rzetelnych i podanych w bez-
pieczny emocjonalnie sposéb informacji zwrotnych o efektywnosci podejmowa-
nych strategii zaradczych obniza ryzyko uruchomienia neurotycznych mechaniz-
moéw obronnych. J. Kirenko [2004] wskazuje na duza role grup samopomocowych
w zakresie udzielania wsparcia informacyjnego osobom z niepelnosprawnoscia.

Kolejny rodzaj wsparcia, jakim jest wsparcie instrumentalne, bywa odmien-
nie ujmowany przez poszczegodlnych autoréw. Niektorzy badacze [m.in. Kupisie-
wicz 2013; Fajfer-Kruczek 2014] ograniczaja je do $wiadczenia pomocy rzeczowej
i finansowej (np. dofinansowanie zakupu sprzetu rehabilitacyjnego, darowizny,
bezplatne wykonywanie czynnosci dnia codziennego itp.), inni za$ autorzy [m.in.
Sowa 2004; Sek, Cieslak 2006; Al-Khamisy, Gosk 2015] ujmuja je jako swoistego
typu instruktaz wilasciwych w danej sytuacji sposobé6w postepowania i oddzielaja
te dzialania od wsparcia rzeczowego. Natomiast mozna zauwazy¢ zgodnos¢ sta-
nowisk w zakresie negatywnej oceny nadmiernej i (lub) przediuzajacej sie pomocy
materialnej udzielanej osobom z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza w sytuacjach,
gdy nie towarzysza jej inne formy oddzialywan wspomagajacych. Pomoc taka
uzaleznia od pobierania §wiadczen, nie mobilizuje do wlasnej aktywnosci w ra-
dzeniu sobie z wymogami codziennosci, uruchamia roszczeniowos¢, utrwala
postawe wyuczonej bezradnosci [Kotkowska-Szulzyk 2004]. Wsparcie w takim
systemie pelni wiec funkcje negatywna. Efektywnos¢ wsparcia moze byc¢ takze
niska ze wzgledu na jego nieodpowiednio$¢, tj. niedostosowanie ilosci i tresci do
aktualnych, realnych potrzeb i mozliwoéci osoby z niepelnosprawnoscia. Jednym
z powoddéw braku adekwatnosci dzialan wspierajacych jest rozpowszechnienie
stereotypu méwigcego o niskim potencjale, nieporadnosci, niesamodzielnosci
i ograniczeniach w samostanowieniu tych oséb, obok ktérego funkcjonuje
spoleczny nakaz otaczania ich szczegdlng troska i opieka. Nastepstwem tych
przekonan, czesto nie w pelni uswiadomionych, jest przyjmowanie wobec 0séb
z nabyta dysfunkcja postaw paternalistycznych, nadmiernie chronigcych i pro-
wadzenie dzialanh pomocowych w sposéb dyrektywny, nieukierunkowany na
wzmacnianie poczucia autonomii i przywrdcenie samosterownosci zyciowej.
W efekcie osoba z niepelnosprawnoscia nie jest zmotywowana do uruchomienia
posiadanych zasobéw osobistych i Srodowiskowych do poradzenia sobie z kryzy-
sem, niejednokrotnie wyksztalca postawy roszczeniowe badZ demonstruje bez-
radnos¢ i obnizone poczucie wlasnego sprawstwa.

Wsparcie duchowe koncentruje sie na wzmacnianiu poczucia sensu zycia, to-
warzyszeniu w radzeniu sobie z cierpieniem i b6élem, opiece emocjonalnej przy
do$wiadczaniu rozterek i dylematéw egzystencjalnych. Utrata sprawnosci w bie-
gu zycia zwieksza zapotrzebowanie na wsparcie duchowe, gdyz w procesie adap-
tacji do tego krytycznego zdarzenia osoba dokonuje reorientacji wartosci, czesto
podejmuje refleksje nad sensem ludzkiego losu w perspektywie doznanej traumy,
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kreuje wizje swojej przyszlej $ciezki biograficznej w odwolaniu do nowo przyje-
tych celow.

Omoéwiona typologia jest jedna z najczesciej przywolywanych w pracach ba-
dawczych dotyczacych wsparcia spolecznego. W literaturze przedmiotu spotkac
mozna takze inne propozycje klasyfikacji dzialan pomocowych [Sek, Cieslak
2006]. Przykladem nieco odmiennego ujecia zagadnien wsparcia jest koncepcja
Z.Palak [2004]. Autorka, przyjmujac za punkt wyjscia biopsychospoleczna defini-
cje niepelnosprawnosci, wyrdznila wsparcie personalne (psychospoteczne) obej-
mujace pomoc innych oséb w wykonywaniu konkretnych czynnosci i wypelnia-
niu rél spolecznych oraz wsparcie techniczne polegajace na zniesieniu barier
architektonicznych, dostarczeniu srodkéw technicznych i sprzetu rehabilitacyj-
nego. Badaczka wyréznila takze wsparcie edukacyjne, ktére rozumie jako dosto-
sowanie metod, form i §rodkéw dydaktycznych do indywidualnych potrzeb
ucznia z niepelnosprawnoscia. Nalezy zauwazy¢, ze ten rodzaj wsparcia obejmu-
je — zgodnie z zaproponowanym podzialem — zaré6wno dziatania z obszaru wspar-
cia personalnego, jak i technicznego. Przypuszczalnie mozna wigc przez analogie
wyréznié kolejne typy wsparcia odnoszace sie do poszczegdlnych sfer funkcjono-
wania osoby z niepelnosprawnoscia np. wsparcie zawodowe, ktére w zaleznosci
od rodzaju i stopnia dysfunkcji zawiera¢ beda pewne elementy obu wyjsciowo
wyréznionych rodzajéw pomocy.

W analizach badawczych dokonuje sie jeszcze innego podzialu wsparcia
spolecznego. Ze wzgledu na jego funkcjonalne wlasciwosci wyrdznia sie wspar-
cie spostrzegane i otrzymywane. Wsparcie spostrzegane to wiedza i przekonania
danej osoby o tym, od kogo i w jakim zakresie moze uzyska¢ potencjalng pomoc
w sytuacji kryzysowej. W eksploracjach bada sie percepcje dostepnosci zasobéw
spolecznych - poczucie braku wsparcia i stopiefi samotnoéci vs. posiadanie grupy
odniesienia i poczucie przynaleznosci. Wsparcie otrzymywane to doswiadczana
pomoc oceniana w spos6b obiektywny lub subiektywnie relacjonowana przez
osobe wspomagana [Sek, Cieslak 2006]. Wiele analiz wskazuje na to, ze to wsparcie
spostrzegane jest istotne dla zachowania lub odzyskania dobrego samopoczucia
psychicznego odbiorcy oddziatywan pomocowych [Oginska-Bulik, Juczynski 2010].

Dzialania wspierajgce zalezne sa od szeregu wzajemnie powigzanych czynni-
kéw, wéréd ktorych zasadnicze znaczenie maja: charakter doswiadczanych pro-
blemoéw, wlasciwosci osoby bedacej w kryzysie (m.in. posiadane kompetencje
spoleczne, samoocena, poczucie kontroli, osobiste zapotrzebowanie i umiejetnosc¢
wykorzystania wsparcia) oraz cechy sieci wsparcia. Efektywno$¢ tych dziatah wy-
znaczana wiec bedzie przez wspdlzaleznosci zachodzace miedzy wskazanymi
zmiennymi. Zlozony charakter mechanizméw warunkujacych skutecznosé
dziatan pomocowych w petni uzasadnia potrzebe kontynuowania badan poswie-
conych tej problematyce.
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Wieloaspektowos$¢ wsparcia spolecznego w sytuacji utraty wzroku
w dorostosci w $wietle wybranych badan!

Badania nad poziomem dobrostanu os6b dorostych wykazaly, ze negatywne
wydarzenia (np. nabycie niepelnosprawnosci, utrata pracy, Smier¢ partnera)
w istotny sposéb wplywaja na zmiane poziomu zadowolenia z zycia, powodujgc
jego wyrazny spadek. W przypadku wiekszosci wydarzen po kilku latach spadek
ten niweluje sie i zadowolenie wraca do poziomu zblizonego do tego, jaki wyste-
powat u danej osoby przed do$wiadczeniem krytycznego zdarzenia. Jedynym
czynnikiem, ktéry miat istotny wplyw na trwale obnizenie dobrostanu, byla utra-
ta sprawnoéci [Anusic, Yap, Lucas 2014a; Anusic, Yap, Lucas 2014b]. Powazny
charakter dysfunkgji, jaka jest nabyte niewidzenie, implikuje potencjalnie wyso-
kie ryzyko spadku poczucia zadowolenia z Zzycia, zwlaszcza w okoliczno$ciach
braku wsparcia lub jego nieadekwatnosci.

Sytuacja utraty wzroku w doroslosci generuje zdecydowane zwigkszenie
zapotrzebowania na wsparcie dotyczace wszystkich obszaréw psychospoteczne-
go funkcjonowania osoby. Oddzialywania wspierajace, $wiadczone zaréwno
przez profesjonalistéw (m.in. okulista, psycholog, tyflopedagog, nauczyciel
orientacji przestrzennej, rehabilitant wzroku itp.), jak i naturalne sieci spoleczne,
w ktoérych osadzony jest czlowiek ociemnialy?, powinny niwelowaé lub minimali-
zowac negatywne skutki nabytej niepetnosprawnosci wzroku, szczegélnie w za-
kresie samodzielnego wykonywania czynnoéci dnia codziennego, orientacji prze-
strzennej i bezpiecznej lokomocji, technik pozyskiwania i przetwarzania
informacji pisemnych, sposobéw realizacji aktywnosci zawodowej, jak réwniez
emocjonalnego radzenia sobie ze zmiang polozenia zyciowego [Czerwinska
2016].

Utrata wzroku powoduje ogromne zmiany w stylu zycia, ktére moga wywo-
tywa¢é zaburzenia psychiczne i prowadzi¢ do dalszego pogorszenia jakosci zycia.
Badacze [m.in. Abateneh i in. 2013; Senra i in. 2013] dowodza, ze dzialania pomo-
cowe wobec dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku koncentruja sie przede
wszystkim na §wiadczeniach medycznych, giéwnie okulistycznych i chirurgicz-
nych, zas aspekt psychologiczny jest pomijany badz nie jest priorytetem dla sro-
dowiska lekarskiego. Niejednokrotnie mozna wiec obserwowac sytuacje, w ktdrej

' Ze wzgledu na ograniczenia objeto$ci w niniejszym tekscie przedstawiono jedynie gléwne konklu-

zje plynace z badan dotyczacych poszczegélnych wymiaréw wsparcia spolecznego dla oséb, ktore
w réznych fazach dorosloéci nabyly niewidzenie w sposéb nagly lub stopniowy. Szczegélowe infor-
macje na temat przytaczanych badan (m.in. opis zalozen metodologicznych) zainteresowany Czy-
telnik znajdzie w pozycjach wymienionych w bibliografii.

Ociemnialy wedlug ,Stownika pedagogiki specjalnej” [Kupisiewicz, 2013: 226] to ,osoba
niewidoma, ktéra stracita wzrok po 5. roku Zycia i pamigta obrazy wzrokowe”. W artykule termin
,ociemnienie” uzywany jest zamiennie z okresleniami ,nabycie niewidzenia”, ,utrata wzroku”.
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osoby te uzyskuja wysoce specjalistyczng opieke w zakresie narzadu wzroku, na-
tomiast nie jest ona zintegrowana z innymi rodzajami wsparcia. Brak wsparcia
emocjonalnego jest szczegélnie widoczny w grupie oséb z progresywna stabow-
zrocznoscia, u ktérych utrata wzroku stanowi proces znacznie rozlozony w cza-
sie. Potencjalnie szkodliwy wplyw wspdtwystepowania zaburzeni psychicznych
na funkcjonowanie i jako$¢ zycia os6b, ktére utracity wzrok, czyni koniecznym
podejmowanie badan w tym obszarze. Uzyskanie danych dotyczacych wystepo-
wania i dotkliwosci zaburzen psychicznych wsréd dorostych oséb ociemniatych
i zwigzanych z tym faktem czynnikéw ryzyka pomoze zwréci¢ wieksza uwage na
ten problem, a takze poprawié¢ proces podejmowania decyzji klinicznych oraz
opieke psychologiczna.

Mimo tego, ze stabowzrocznoé¢ i niewidzenie uznawane sa za jedne z glow-
nych probleméw zdrowia publicznego na calym $wiecie, a zwlaszcza w krajach
rozwijajacych sie, nadal niewiele wiadomo o rozmiarach zaburzen psychicznych
u 0s6b tracacych wzrok. Zrealizowano przekrojowe badanie poréwnawcze na
grupie 115 oséb dorostych korzystajacych ze §wiadczen okulistycznych, ktére
utracily widzenie w przynajmniej jednym oku oraz 115-osobowej grupie kontrol-
nej os6b bez probleméw wzrokowych dobranych pod wzgledem wieku i plci.
Ogodlna czestos¢ wystepowania zaburzeni psychicznych wyniosla 33,4%. Obec-
nos¢ zaburzen psychicznych ujawniono u49,8% pacjentéw, ktérzy utracili widze-
nie w przynajmniej jednym oku, natomiast u 0séb zdrowych odsetek ten wyniost
zaledwie 18,3%. Wykazano, ze u pacjentéw, ktérzy utracili wzrok, ryzyko
wystgpienia zaburzen psychicznych jest 4,6 razy wyzsze w poréwnaniu z pacjen-
tami o prawidlowym wzroku. Ponadto u pacjentéw, ktérzy stracili widzenie
w obu oczach oraz u tych z nizsza ostroscig wzroku w lepszym oku wystgpienie
zaburzen psychicznych bylo istotnie bardziej prawdopodobne niz u pacjentéw,
ktérzy utracili widzenie w jednym oku i tych z wyzsza ostroscia widzenia w lep-
szym oku. Przyczyna i przebieg procesu utraty wzroku, jak réwniez czas trwania
niepelnosprawnosci wzrokowej i zmienne socjodemograficzne nie miaty wplywu
na prawdopodobienstwo wystapienia zaburzen psychicznych [Abateneh i in.
2013]. Uzyskane dane jednoznacznie wskazuja na potrzebe wlaczenie opieki psy-
chospolecznej do obecnego modelu leczenia medycznego oséb dorostych
tracacych wzrok.

Z badaniami tymi koresponduja wyniki analiz dotyczacych zwiazku miedzy
doswiadczeniem utraty wzroku a depresja. Celem badania pilotazowego byto
zglebienie kwestii, czy w poziomie depresji u doroslych z r6znymi doswiadczenia-
mi zwigzanymi z utratq wzroku istnieja znaczace réznice. W badaniu wzieta udzial
grupa oséb w wieku od 20 do 65 lat dotknietych nieodwracalng utratqg wzroku
i przebywajacych w osrodku rehabilitacyjnym. W celu zbadania do$wiadczen
zwiazanych z utratg wzroku przeprowadzono wywiady czeSciowo ustrukturyzo-
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wane, za$ do oceny poziomu depresyjnosci zastosowano skale depresji Centrum
Badan Epidemiologicznych (CES-D). 39,5% uczestnikéw badania spelnito kryte-
ria skali wskazujace na depresje. Dodatkowo, wyzszy poziom depresji odnotowano
u pacjentow, ktérych wypowiedzi w wywiadach ujawniaty wieksza samoswiado-
mo$¢ niepelnosprawnosci, nieadekwatne wsparcie spoleczne oraz diuzszy pobyt
w placéwce rehabilitacyjnej. Wyniki niniejszego badania wskazujg, ze depresja
wystepujaca w nastepstwie utraty wzroku moze by¢ zwigzana z emocjonalnym
przezywaniem niepelnosprawnosci oraz nieodpowiednioécia spostrzeganego
wsparcia [Senra i in. 2013].

Wsparcie emocjonalne udzielane jest osobom dorostym tracacym wzrok
w sposob nagly lub stopniowy nie tylko przez profesjonalistow, lecz takze przez
czlonkéw rodziny, przyjaciél, znajomych, wspélipracownikéw, sasiadéw. Mozli-
wos¢ uzyskania wsparcia spolecznego jest mniejsza w sytuacji, gdy osoba jest sa-
motna lub mieszka w oddaleniu od rodziny [Ogryzko-Wiewiérowska 2008]. Oso-
by slabowidzace czesciej polegaja na swojej rodzinie niz na znajomych w kwestii
zardwno wsparcia instrumentalnego, jak i emocjonalnego. Wsparcie ze strony ro-
dziny wydaje sie wiec mie¢ decydujace znaczenie dla przystosowania sie osoby
do utraty wzroku. Wlasciwe wsparcie emocjonalne oraz instrumentalne chroni
przed zaburzeniami psychicznymi i innymi negatywnymi konsekwencjami zdro-
wotnymi, a takZe stanowi zabezpieczenie przed stresem, gdy osoby zapewniajace
wsparcie szybko i adekwatnie reagujq na potrzeby wyzwalane przez czynnik stre-
sogenny. Pozytywny wplyw wsparcia emocjonalnego na proces psychicznego
przystosowania do utraty wzroku w dorostosci zostal udokumentowany w licz-
nych badaniach. Wykazano m.in., Zze osoby stabowidzace w fazie p6znej do-
roslodci, ktére spostrzegaja siebie jako w pelni, pozytywnie przystosowane do
utraty wzroku, zglaszaja takze dobre kontakty z czlonkami rodziny, posiadajg
ugruntowane sieci wsparcia spolecznego i podkreslaja znaczenie konstruktywne-
go nastawienia czlonkéw swojej rodziny do ich ociemnienia. Ponadto dowiedziono,
ze spostrzegane i otrzymywane wsparcie emocjonalne jest zwigzane z mniejszg
liczbg objawdéw depresji u 0s6b stabowidzacych. Brak wsparcia ze strony rodziny
okazal sie jednym z trzech podstawowych probleméw wylaniajacych sie z analizy
historii mlodych dorostych i 0s6b starszych bedacych czlonkami krétkotermino-
wych grup terapeutycznych, ktérych stosunek do swojego uszkodzenia wzroku
pozostal ambiwalentny lub wskazywal depresje w stopniu fagodnym lub umiar-
kowanym [Bambara i in. 2009]. Inne analizy wykazaly, ze niski poziom spostrze-
ganego wsparcia spolecznego ma zwigzek z pdZniejszym wystgpieniem zaburzen
depresyjnych wsréd starszych oséb, ktére utracily wzrok [Horowitz, Reinhardt,
Kennedy 2005]. J. Mcllvane i J. Reinhardt [2001, za: Bambara i in. 2009] odkryly, ze
kobiety, ktére dostawaly duze wsparcie od przyjaciét i krewnych, miaty lepsze sa-
mopoczucie psychiczne, natomiast mezczyzni, ktérzy dostawali duze wsparcie
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zaréwno od przyjaciol, jak i krewnych badz tylko od krewnych, wykazywali lep-
sze samopoczucie psychiczne. U 0s6b z wysokim poziomem wsparcia jakoSciowe-
go ze strony znajomych (postrzegana jako$¢ wsparcia) i wysokim poziomem
wsparcia iloéciowego ze strony rodziny (szeroka sie¢ kontaktéw) stwierdzono
lepsze przystosowanie do utraty wzroku. Badania autorek pokazujg, jak trudne
jest uchwycenie i zrozumienie zlozonych relacji zachodzgcych miedzy rodzajem,
zakresem i zrédlem wsparcia spolecznego a indywidualnymi cechami osoby
wspomaganej np. jej plcia.

Nalezy podkredli¢, ze czlonkowie rodzin sami zmagaja si¢ z trauma utraty
sprawnosci osoby bliskiej, co moze w istotny sposéb wplywac na jakos¢ zapew-
nianego przez nich wsparcia i w dalszej kolejnosci na wyniki rehabilitacji. Wska-
zane jest wiec prowadzenie badan nad wsparciem emocjonalnym i funkcjonowa-
niem rodzin dorostych o0séb ociemnialych w perspektywie systemowej.
Niezwykle uzyteczne dla praktyki terapeutycznej byloby poznanie wspétzalez-
nosci zachodzacych miedzy czynnikami warunkujacymi adaptacje do krytyczne-
go zdarzenia zyciowego, jakim jest utrata wzroku w dorostosci, nie tylko u samej
osoby ociemnialej, ale takze pozostatych czlonkéw danego systemu rodzinnego.

Wsparcie instrumentalne ze strony czlonkéw rodziny ma zwiazek z lepszym
przystosowaniem sie do utraty wzroku, wieksza satysfakcja z zycia i mniejszg
liczba objawéw depresji [Reinhardt 2001]. Ten typ pomocy jest najczestszym ro-
dzajem pozytywnego wsparcia otrzymywanego przez dorosle osoby z uszkodze-
niem wzroku. Czlonkowie rodziny zapewniajacy wsparcie instrumentalne osobie
ociemniatej wzmacniaja jej adaptacje, zachecajac do korzystania ze Swiadczen
rehabilitacyjnych w domu [Cimarolli, Boerner 2005]. Niepelnosprawnos¢ wzroku
pociaga za sobg szereg negatywnych konsekwencji w zakresie sprawnego plano-
wania, wykonywania i kontroli czynnosci, wiec pomoc w opanowaniu skutecz-
nych strategii dzialania z wykorzystaniem alternatywnych technik bezwzroko-
wych znaczgco wplywa na odzyskanie poczucia autonomii, sprawstwa i rozwdj
pozytywnego myslenia o posiadanych kompetencjach. Wsparcie instrumentalne
ze strony rodziny moze by¢ szczegdlnie korzystne dla oséb niepelnosprawnych
wzrokowo z deficytami neuropoznawczymi, ktére pod wplywem uzyskiwanej
zachety i wskazowek szybciej zaczynaja postugiwac sie r6znego typu urzadzenia-
mi wspomagajacymi.

Z uwagi na zmieniajace sie w kolejnych fazach przystosowania zapotrzebo-
wanie na wsparcie wyzwaniem dla rodziny jest wlasciwe dostosowanie pomocy
pod wzgledem jej wielkosci i rodzaju do aktualnych mozliwosci i potrzeb osoby
wspomaganej. Troska o bezpieczenstwo i komfort psychiczny ociemniatego
czlonka rodziny oraz jednoczesna dbaloé¢ o zagwarantowanie mu mozliwosci
wykorzystywania posiadanych umiejetnosci w samodzielnej realizacji zadan sa
niezmiernie trudne do uzyskania. Problemy rodziny w precyzyjnym okresleniu
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aktualnych zdolnosci i deficytow osoby z nabytym niewidzeniem prowadza do
sytuacji, w ktérych udzielane wsparcie instrumentalne moze mie¢ niezamierzone
konsekwencje negatywne. Badania wskazuja, ze tego typu wsparcie negatywne
dotyczy zwlaszcza 0séb tracacych wzrok w sposéb stopniowy. Czlonkom rodzin
tych osdb brak jest praktycznej wiedzy na temat nastepstw funkcjonalnych kon-
kretnego schorzenia ukladu wzrokowego, zwlaszcza nie potrafia wlasciwie oce-
ni¢ wplywu obnizenia ostrosci wzroku i ubytkéw w polu widzenia na sposéb
wykonywania czynnosci dnia codziennego. Brak wiedzy o tym, jakiego rodzaju
i w jakich warunkach pomoc jest potrzebna, prowadzi stosunkowo czesto do po-
stawy nadopiekunczosci wobec dorostej osoby z uszkodzeniem wzroku. Udowod-
niono w eksploracjach badawczych, ze czlonkowie rodzin dorostych oséb stabo-
widzacych na ogol nie doceniajg ich mozliwosci, a ich nadopiekunczo$¢ ma
zwigzek ze stabszg adaptacja do stabowzrocznosci, wieksza liczbg objawéw depre-
sji, a takze spadkiem umiejetnosci radzenia sobie w swoim otoczeniu [Cimarolli,
Reinhardt, Horowitz 2006]. U miodych dorostych i oséb w Srednim wieku, ktére
stracily wzrok, znaleziono zwigzek nie tylko miedzy postrzegang nadopiekun-
czoscia i wyzszym poziomem depresji, ale takze wyzszym poziomem leku [Cima-
rolli 2006]. Ponadto dowiedziono, ze osoby stabowidzace, ktére uwazaly, ze otrzy-
muja tylko wsparcie o charakterze nadopiekunczym, zglaszaly mniej optymalne
samopoczucie niz osoby stabowidzace, ktére uwazaly, ze otrzymuja bardziej po-
zytywny rodzaj wsparcia. Samopoczucie na nizszym poziomie niz optymalny ma
zwiazek z do$wiadczeniem braku wsparcia i otrzymywaniem tylko negatywnego
wsparcia. Zwrdcenie wigkszej uwagi na rézne aspekty wsparcia ze strony czton-
koéw rodziny, zaré6wno pozytywnego, jak i negatywnego, mogloby pomoc
w zidentyfikowaniu tych doroslych oséb ociemniatych, ktére moga by¢ narazone
na spadek zadowolenia i skierowaniu je do specjalistow zapewniajacych dziatania
terapeutyczne skoncentrowane na rodzinie [Cimarolli, Boerner 2005].
Zagadnienie nadopiekunczosci cztonkéw rodziny wydaje sie by¢ szczegélnie
zlozone w sytuacji, gdy utrata wzroku nastepuje u osoby w p6znej dorostosci,
a wiec w tej fazie zycia dla ktdérej za normatywny uznawany jest spadek ogolnej
sprawnosci i pogarszajacy sie stan zdrowia. Sam podeszly wiek osoby zwieksza
poziom troski ze strony bliskich, za§ spowodowane problemami wzrokowymi
trudnosci w swobodnym poruszaniu sie i sprawnym wykonywaniu czynnosci
dnia codziennego intensyfikuja te sklonnoé¢ do ochrony. Nalezy pamigtaé, ze
uszkodzenie wzroku zwieksza strach przed upadkiem, co jest silnym predykto-
rem upadkéw w przyszlosci, ponadto podnosi ryzyko upadku, urazu spowodo-
wanego upadkiem oraz ztaman stawu biodrowego. Interesujacego materialu ba-
dawczego w tym obszarze dostarczyly analizy podjete przez V.R. Cimarolli i in.
[2013]. Niniejsze badanie mialo na celu rozpoznanie zmian w postrzeganej nado-
piekunczosci — stanowigcej skomplikowany aspekt bliskich relacji — zachodzacych
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w miare uplywu czasu w stosunku do otrzymywanego wsparcia instrumentalne-
go i korzystania ze $wiadczen w zakresie rehabilitacji wzroku w grupie starszych
0s0b z niepelnosprawnoscia wzrokowa. W badaniu wzielo udzial 584 starszych
0sob dotknietych przewleklymi schorzeniami ukladu wzrokowego, z ktérymi
przeprowadzono trzy wywiady na przestrzeni 12 miesiecy. Wraz z uplywem cza-
su poziom postrzeganej nadopiekunczosci wzrdst w przeciwienstwie do poziomu
wsparcia instrumentalnego. Poczatkowo miedzy postrzegana nadopiekunczoscia
awsparciem instrumentalnym odnotowano zwigzek dodatni, natomiast z czasem
przestal on wystepowac. Poziom spostrzeganej nadopiekunczosci zwiekszat sie
z czasem, natomiast na zmiane te nie mialo wplywu korzystanie ze Swiadczen
rehabilitacyjnych i wsparcie instrumentalne. Badanie to potwierdza koniecznos¢
prowadzenia oddzialywan wspierajacych w ujeciu ekologiczno-systemowym,
uwzgledniajacym stalg prace z rodzing starszej osoby tracacej wzrok. Systema-
tyczne poszerzanie wiedzy cztonkéw rodziny na temat emocjonalnych i funkcjo-
nalnych nastepstwach progresywnej stabowzrocznosci oraz otoczenie ich opieka
psychologiczna obnizy ryzyko wyksztalcenia postawy nadopiekunczosci.

Réwniez 0os6b w podesztym wieku dotyczyly badania sprawdzajace zalez-
nosci miedzy strategiami radzenia sobie i przystosowaniem do probleméw wzro-
kowych a udzielanym wsparciem o charakterze profesjonalnym [Boerner i in.
2006]. Dwuetapowe badania podluzne (badanie wyjsciowe i powtérzone po
dwdch latach) zostalo zrealizowane w osrodku rehabilitacji wzroku i obejmowato
indywidualne wywiady z wykorzystaniem ustrukturyzowanych ocen utraty wi-
dzenia funkcjonalnego i niepelnosprawnosci funkcjonalnej, korzystania ze
$wiadczen rehabilitacyjnych oraz strategii radzenia sobie. W obu etapach badan
wzielo udziat 95 oséb. Wyniki pokazuja zmiany we wzorcach strategii radzenia
sobie na przestrzeni dwoch lat trwania badan. Instrumentalna funkcja radzenia
sobie byla jedyna, gdzie stwierdzono przecietny wzorzec zmiany (spadek), nato-
miast w strategiach koncentrujacych sie na emocjach i unikaniu zaobserwowano
indywidualne r6znice w zmianach zachodzacych w miare uptywu czasu. Korzy-
stanie z okre$lonego typu $wiadczen rehabilitacyjnych ttumaczy r6znice w strate-
giach radzenia sobie w drugim badaniu w wiekszym stopniu niz status niepelno-
sprawnoéci i strategie radzenia sobie w pierwszym badaniu. W drugiej fazie
badania osoby, ktore korzystaly z wiekszej liczby pomocy wspomagajacych mie-
dzy badaniami, czesciej zglaszaly stosowanie instrumentalnych strategii radzenia
sobie, natomiast osoby, ktére korzystaly z pomocy psychologa, czesciej zglaszaty
strategie radzenia sobie koncentrujace sie na emocjach. Badane osoby, ktére ko-
rzystaly ze $wiadczen tyflopedagoga, w miare uplywu czasu rzadziej zglaszaty
styl radzenia sobie koncentrujacy sie na unikaniu. Reasumujac, wyniki badan
wskazuja, Ze na przestrzeni czasu dziatania rehabilitacyjne majg istotny wplyw
na wzorce radzenia sobie, a kierunek i sila tego oddzialywania moze zaleze¢ od
rodzaju pobieranego $wiadczenia rehabilitacyjnego.
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Zakonczenie

Dokonany przeglad wybranych badai poswieconych zagadnieniom wspar-
cia spolecznego w sytuacji utraty wzroku w dorostoéci dowodzi nie tylko istotnej
roli dzialah pomocowych dopasowanych pod wzgledem ilosci i jakosci, $wiad-
czonych w systemie profesjonalnym i nieformalnym, lecz przede wszystkim uka-
zuje, jak ztozony charakter maja mechanizmy zwigzane z udzielaniem i odbieraniem
pomocy w toku interakcji spolecznych. Konstruujac programy wspomagajace
proces przystosowania doroslej osoby tracacej wzrok, nalezy uwzglednic, ze jej
potrzeby w obszarze wsparcia beda wyznaczane nie tylko przez rodzaj i stopien
uszkodzenia wzroku, ale réwniez przez szereg innych, wzajemnie oddziatu-
jacych na siebie czynnikéw o charakterze osobowym i sSrodowiskowym. Mimo, ze
zrealizowane dotychczas badania wniosly wiele cennych informacji o duzej uzy-
tecznosci dla praktyki rehabilitacyjnej, wciaz zachodzi konieczno$é poszerzania
wiedzy dotyczacej doswiadczania utraty wzroku w biegu zycia, jej wplywu na
dobrostan osoby oraz uwarunkowan i efektywnosci strategii radzenia sobie z tg
sytuacja. W szczegdlny sposob zasadne wydaje sie¢ prowadzenie analiz badaw-
czych dotyczacych takich kwestii, jak: monitorowanie poczucia jakosci zycia i kon-
dycji psychicznej 0s6b z progresywna stabowzrocznoscia, ocena jakosci (skutecz-
nos¢, trafnos¢, etycznos¢) wsparcia $wiadczonego przez profesjonalistow, wplyw
utraty wzroku osoby dorostej na funkcjonowanie rodziny jako systemu i zdrowie
psychiczne poszczegélnych jej czlonkow, efektywnos¢ grup samopomocowych,
specyficzny charakter potrzeb oséb starszych tracacych wzrok w zakresie wspar-
cia i pomocy.
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