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PRACA NAD WLASNA BIOGRAFIA MATEK DZIECI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA NA PRZYKLADZIE PROJEKTU
PT. .SILA KOBIET"

Streszczenie. W artykule opisany zostat projekt edukacyjno-socjalny pt. ,Sita kobiet”, skie-
rowany do matek dzieci z niepetnosprawnoscig. Projekt miat tez charakter naukowo-badawczy,
ktérego nadrzednym celem byto poznanie procesu uczenia sie z biografii. Intencjg autorki byto
zaprezentowanie dziatan realizowanych podczas projektu, ktére miaty umozliwi¢ jego uczestnicz-
kom zaobserwowanie procesu uczenia sie z wtasnej biografii w kontekscie niepetnosprawnosci
swojego dziecka. W pierwszej czesci artykutu zamieszczony zostat teoretyczno-metodologiczny
opis projektu i jego metodyczne podstawy. W czesci analitycznej zaprezentowane zostaty frag-
menty transkrypcji w odniesieniu do teorii uczenia sie sytuacyjnego i transformatywnego oraz
teorii zaufania spotecznego.

Stowa kluczowe: matka dziecka z niepetnosprawnoscia, biograficzne uczenie sig, uczenie
sie z wtasnej biografii, trajektoria cierpienia, sytuacje graniczne, uczenie sie sytuacyjne, transfor-
matywne uczenie sie, teoria zaufania spotecznego
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Summary. The article describes an educational and social project entitled “Women’s pow-
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Po co mnie Pani o to wszystko pyta...?", czyli teoretyczne
i metodologiczne zatozenia badan wiasnych

Przystepujgc do projektowania badan, autorka przyjeta zatozenie, ze Swiat
spoteczny w jakim rozgrywa sie nasza codzienno$¢ ma nadany juz sens, a jego
interpretacja jest kontynuacja procesu jego rozumienia (por. Krasnodebski,
1986, s. 40). Jednym ze sposobow pojmowania sSwiata przez ludzi jest ujecie
go w postaé narracji jaka przyjmuja minione wydarzenia. Nie sg one obiek-
tywnymi faktami, lecz jedynie odniesieniami do nich. Proces aktualizacji wtas-
nej biografii i ujecie jej w narracyjnej formie jest uniwersalng ludzka tendencja.
Zrozumienie przesztosci bedzie wiec miato wymiar osobistego konstruowania
rzeczywistosci, ktérego podstawe stanowi¢ beda indywidualne doswiadczenia
jednostki.

Kolejne ztozenie przyjete przez autorke w toku konceptualizacji projektu
dotyczyto tozsamosci cztowieka. Wedtug narratywistow nie moze by¢ ona opi-
sana jako zespot statych wiasciwosci ktore jg tworzg. W ich rozumieniu jest ona
czyms osigganym w trakcie zycia, ,niedokoriczonym projektem czekajgcym
dopiero na dopetnienie przez siebie samego” (Huzarek, 2017, s. 194). Czto-
wiek staje sie nim w petni poprzez uwypuklenie narracyjnych wtasciwosci jakie
posiada, i ktére sg odzwierciedleniem jego subiektywnego sposobu myslenia,
odnoszenia sie do rzeczywistosci oraz zasad i wartosci, ktére wyznaczajg jego
sposéb zachowania sie.

Punktem wyjscia dla projektu badawczego i dziatan edukacyjno-socjalnych
stato sie wiec myslenie o swiecie spotecznym jako o zbiorze znaczen, ktére
poddawane sg statej krytyce, a toczacy sie dyskurs jest wynikiem obecnych
przemian zachodzacych zardwno w samej jednostce, jak i w szeroko pojetej
kulturze. Dyskurs dotyczy zaréwno spotecznych fenomendw, jak i powszech-
nie obserwowanych zjawisk, zachowan powstajgcych w makro Swiecie i nie-
wielkich spotecznosciach. Doswiadczenie jednostki odgrywa w tym procesie
decydujgca role. Jest nie tylko mozaikg wiedzy, bedacej wynikiem umiejetnosci
obserwaciji okreslonych sytuacji i wydarzen. To rodzaj zaangazowania w eks-
peryment, ktérego celem jest poznanie samego siebie w kontekscie nowych
sensow i znaczen. Podobny rodzaj aktywnosci towarzyszy badaczowi, ktory
poszukuje zrozumienia owych znaczen i traktuje ,swojg relacje z innymi ludz-
mi, ich dziataniami oraz wytwarzanymi w trakcie dziatan sensami jako relacje
intersubiektywna [...] (Nowak-Dziemianowicz, 2006, s. 47). Poszukiwanie zro-
zumienia tego co podmiotowe i niepowtarzalne kieruje badacza na droge feno-
menologicznego dotarcia do senséw i znaczen, w potgczeniu z ich hermeneu-
tyczng interpretacjg (Nowak-Dziemianowicz, 2012, s. 34).

Dla badacza, ale przede wszystkim narratora, interpretacja jest procesem,
ktéry umozliwia odkrycie nieznanych mu dotgd sposobow bycia oraz umoz-
liwia gtebsze poznanie siebie. Takg mozliwos¢ daje tozsamos¢ narracyjna,

' Pytanie uczestniczki projektu zadane autorce podczas pierwszej sesji biograficzne;.
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ktéra wedtug Paula Ricoeura posiada funkcje reprezentujacg zaréwno ,bycie
tym samym” jak réwniez ,bycie sobg” (Huzarek, 2017, s. 195, 197). Oznacza
to, ze istnieje potgczenie pomiedzy charakterem jednostki, bedgcym zbiorem
jej trwatych cech, dyspozyciji (idem), a dynamicznym procesem trwania przy
sobie, rodzajem wiernosci sobie ,obietnicg pozostawania sobg wobec siebie
i wobec innych” (ipse) (www.racjonalista.pl). Tomasz Huzarek uwaza, ze

narracja w koncepciji Ricoeura jest wiec tym, co taczy w jedng catos¢ motywy, wydarze-
nia i doswiadczenia jednostki i w ten sposdb buduije jej tozsamosé: narratywizuje idem,
nadajgc mu dynamike, przywraca mu jego ruch, ktéry zanikt w nabytych trwatych dys-
pozycjach oraz narratywizuje jpse — nadajac mu cechy trwatego charakteru. [...]W ten
sposob interpretacja, narracja nigdy nie ma ostatecznego charakteru, ciagle podlega
reinterpretaciji, odniesienia do nowych czyndéw i aktow. Zatem tozsamos¢ nigdy nie jest
poznana do konca — dopdki trwa interpretowanie (Huzarek, 2017, s. 197-198).

Podejscie fenomenologiczne daje mozliwos¢ wgladu w podstawowe struk-
tury i treSci Swiadomosci jednostki, w ktorym za punkt wyjscia przyjeto jej zy-
ciowe doswiadczenie. Jako kategoria badan jest ono niemierzalne i trudne do
uchwycenia, poniewaz cztowiek jest istotg stale poddajgca sie samointerpretaciji
i jako uczestnik doswiadczenia, nadaje mu znaczenie w sposob autonomiczny.
Proces ten moze prowadzi¢ do aktualizacji wiedzy o sobie i Swiecie spotecznym,
lecz warunkiem internalizacji tej wiedzy jest okreslona postawa. Charakteryzuje
ja potrzeba zmiany, wyjscie poza dotychczasowy schemat dziatania. Niezbedny
do tego celu jest zwrot ku sobie samemu, refleksyjne doswiadczanie zamiany.
Refleksja w tym znaczeniu bedzie taki ,moment, w ktdrym dokonuje sie pewnego
zatrzymania, starajac sie uzyskac szerszg perspektywe, spojrzenie z lotu ptaka,
dzieki ktéremu mozna spokojnie dostrzec poszczegdlne wymiary nabywanych
doswiadczen” (Frackowiak, 2017, s. 26). Samowiedza powstajgca w wyniku do-
Swiadczania odnosi sie do sposobu zrozumienia norm i wartosci oraz systemu
ich interpretowania, co wptywa na funkcjonowanie jednostki w $wiecie spotecz-
nym. Znaczenie jakie nadane zostaje konkretnemu doswiadczeniu zostaje za-
warte w jezyku, ,poniewaz to on kondensuje, archiwizuje, aktywuje i przekazu-
je kolejnym pokoleniom doswiadczenia indywidualne i spoteczne lub narracje
utrwalone w postaci wiedzy” (Czachur, 2011, s. 81). Dlatego tez to narracja jest
sposobem konstruowania rzeczywistosci, ktéra stanowi poznawczg reprezenta-
cje otoczenia jednostki, w ktorym ona egzystuje (Huzarek, 2017, s. 194).

W trakcie biegu zycia jednostka doswiadcza réznych sytuacji, bedacych
podstawa jej doswiadczenia. Mogga mie¢ one odmienng wartos¢ i niejedno-
znaczny potencjat. Doswiadczanie niepetnosprawnosci nalezy do trudnej sytu-
acji zyciowej, ktérej konsekwencje rzutujg w odmienny sposob na losy jednost-
ki (Konieczna, Janik-Komar, 2017). Sposob nadawania znaczen sytuacjom
w kontekscie posiadanej niepetnosprawnosci bedzie subiektywny i uzalez-
niony od czynnikow trudnych do zdefiniowania. Podobne zjawisko ma miejsce
w warunkach niepetnosprawnosci bliskiej osoby, a szczegélnie wtedy, gdy sy-
tuacja dotyczy kobiet — matek dzieci z niepetnosprawnoscia. Jak twierdzi Beata
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Mikotajczyk-Leman ,ocena tworzenia przez kobiete macierzynskiej roli zwykle
dokonywana jest przez pryzmat stanu zdrowia i rozwoju jej dzieci, ich osiggniec
W nauce i zachowaniu sie. Zdarza sie, ze niezawinione przez kobiete choroby
i zaburzenia rozwoju dziecka stanowig podstawe pejoratywnej oceny jej funk-
cjonowania” (Mikotajczyk-Leman, 2011, s. 74). Negatywnym zjawiskiem w tej
sytuacji jest nadmierna koncentracja matek na potrzebach wtasnych dzieci, co
moze w konsekwencji doprowadzi¢ do niepetnosprawnosci wtérnej, spowo-
dowanej wyreczaniem, zastepowaniem czy izolowaniem dzieci, ktére pomimo
swojej niepetnosprawnosci moga sie rozwija¢. Komplikacje dotyczyc¢ tez beda
samych kobiet. Odmieniona rzeczywistos¢ sprawia, ze kobiety te czesciej niz
matki zdrowych dzieci, zaniedbujg wtasne potrzeby — od biologicznych po po-
znawcze, estetyczne, samorealizacji. Konsekwencjg tego bedzie izolacja, de-
prywacja potrzeb, zahamowanie bgdz regres rozwoju osobistego. Z tego tez
powodu wspomniane kobiety powinny by¢ wtgczane w dziatania minimalizujg-
ce skutki zjawiska niepetnosprawnosci, tj. odwracania uwagi lub przekierowa-
nia jej na wtasne, nierealizowane potrzeby.

Wspominane dziatania moga by¢ sformalizowane i prowadzone w ramach
pracy socjalnej. Jej wspotczesny model uwzglednia zasade empowerment
(Kaczmarekiin., 2011, s. 14), ktéra w tym wypadku bedzie miata na celu zmia-
ne sposobu myslenia kobiet o roli matki. Jedng z drog do osiggniecia tego celu
jest praca nad wtasng biografig, prowadzona w ramach poradnictwa biogra-
ficznego, umozliwiajgcego analize dotychczasowego biegu zycia (por. Borycz-
koiin., 2014). Wspieranie tego procesu moze odbywac si¢ za pomocg szeroko
rozumianej kultury i sztuki (Konieczna, 2003; 2005). Tak zorganizowana praca
nakierowana jest na przywrocenie kobietom — matkom dzieci z niepetnospraw-
noscig poczucia stabilizaciji i kontroli nad wtasnym zyciem.

Z tego tez powodu, w czesci naukowej projektu przyjeto biograficzng per-
spektywe badawczg (Urbaniak-Zajgc, 2017, s. 57-59) z wykorzystaniem wy-
wiadu narracyjnego. Oparto jg na zatozeniu, ze wypowiedz narratora zawiera
opis jego zycia, z ktérym sie w petni sie utozsamia. Teoretyczny model pro-
jektu oparty zostat o koncepcje uczenia sie z biografii Elzbiety Dubas (Dubas,
2011a, s. 5-9), dla ktérej biografia stanowi ,konstrukcje myslowa, porzadku-
jaca, interpretujaca i nadajgca znaczenie doswiadczeniom, kitdre jednostka
przezyta w trakcie swego zycia” (Dubas, 2017, s. 65). Podczas planowania
dziatan autorka projektu odniosta sie rowniez do wtasnego doswiadczenia
naukowo-badawczego i projektowego (Konieczna, 2010a, 2010b; Konieczna
(red.), 2015a, 2015b; Konieczna, 2016).

Projekt zrealizowany zostat w drugiej potowie 2018 roku na terenie Opol-
szczyzny ze srodkow Panstwowego Funduszu Oséb Niepetnosprawnych. Skie-
rowany byt do matek dzieci z niepetnosprawnoscia, mieszkanek Opolszczyzny.
Posrednim adresatem byty rodziny dzieci chorych lub z niepetnosprawnoscia,
pracownicy socjalni, studenci pedagogiki specjalnej. Z racji charakteru projek-
tu (mobilnej wystawy, publikaciji i dystrybucji broszury oraz jej promocji w me-
diach) taczna liczba jego odbiorcow wyniosta kilkaset osob.
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Tabela 1. Cele projektu z uwzglednieniem jego naukowo-badawczo, edukacyjnego i socjalnego
charakteru

RODZAJE CELOW PROJEKTU PT. ,SItA KOBIET”

Cel naukowo-badawczy Cel socjalny Cel edukacyjny
Poznanie mechanizméw Wzmocnienie dotychczaso- Promowane idei pracy nad
uczenia sie z biografii na wych zasobdw osobistych wiasng biografig jako metody
podstawie analizy tresci i rozwinigcie samoswiadomo- | wspierajacej rozwdj osobisty

narracji i obserwacji przebiegu | Sci posiadania cech i umiejet- | jednostki znajdujace;j sie
procesu uczenia sie z wtasnej | nosci spotecznych, przydat- | w trudnej sytuacji zyciowej,
biografii, uczenia sie z bio- nych w kreowaniu aktywnej wsrod bezposrednich i po-
grafii Innych oraz uczenia sie | postawy wobec zycia wsréd | Srednich odbiorcédw projektu.
innych z biografii narratorek matek dzieci z niepetnospraw-
(por. Dubas, 2011b, s.244)*. | noScig**.

*W niniejszym artykule zaprezentowane zostang wyniki badar dotyczgce uczenia sie
z wtasnej biografii.

** W projekcie okreslone tez cele szczegdtowe, tj. zapobieganie wykluczeniu spo-
tecznemu oséb doswiadczajacych niepetnosprawnosci bliskich; budowanie pozytywnego
wizerunku wsrdd spotecznosci regionu na temat funkcjonowania matek dzieci z niepetno-
sprawnoscig poprzez rozpowszechnianie wiedzy na temat ich zycia; ukazanie obszaréw
problemowych oraz sposobdw radzenia sobie z nimi.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Naukowy charakter projektu podkreslajg sformowane problemy badaw-
cze. Za problem gtéwny przyjeto pytanie o to w jaki sposdb przebiega proces
biograficznego uczenia sie matek dzieci z niepetnosprawnoscia? Okreslono
takze pytania szczegoétowe. W odniesieniu do kwestii uczenia sie z wtasnej
biografii byto to pytanie o zmiany jakie nastgpity w sposobie postrzegania nie-
petnosprawnosci od momentu urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscia (lub
jej stwierdzenia) do chwili obecnej. Dla autorki badarn interesujgce byto tez to
w jaki sposob badane matki wigczajg fakty biograficzne Innych do autobio-
graficznej narracji? Poniewaz projekt swoim zasiegiem obejmowat pracowni-
kow socjalnych i studentéw pedagogiki specjalnej, stad tez istotnym pytaniem
byto to, czego nauczyli sie posredni odbiorcy projektu z biografii matek dzieci
Z niepetnosprawnosciag? Ostatnim etapem projektu byto udzielenie informacji
zwrotnych uczestniczkom projektu ze strony odbiorcow wystawy. Miato to na
celu poszerzenie grona Innych, od ktérych kobiety mogty dowiedziec sie o spo-
sobie ich postrzegania przez osoby postronne. Z tego tez powodu ostatnie py-
tanie badawcze dotyczyto tego w jaki sposob opinia Innych wptywa na sposob
postrzegania przez matki swojej roli w swiecie spotecznym?.

2 W celu znalezienia odpowiedzi na powyzsze pytania z uczestniczkami projektu przeprowa-
dzone zostaty wywiady narracyjne. Miaty one umozliwi¢ autorce badar poznanie przebiegu procesu
biograficznego uczenia sie matek dzieci z niepetnosprawnoscig. Udziat w wywiadzie narracyjnym
petnit tez funkcje poznawczg dla uczestniczek projektu, pomagat w budowaniu samoswiadomosci
przebiegu procesu uczenia sie z biografii wtasnej i Innych oséb. Dodatkowo, uczestniczki miaty
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...a niech mi Pani powie, jak to bedzie wygladato?:...,
czyli metodyczno-praktyczne ramy projektu 2

Socjalne i edukacyjne dziatania projektu podzielone zostaty na dwa etapy.
Pierwszy z nich, poradniczo-edukacyjny, obejmowat indywidualne sesje bio-
graficzne oraz grupowe warsztaty edukacyjne i biblioterapeutyczne. Drugi, to
dziatania wykorzystujgce metode fotografoterapii, zorganizowang w postaci
indywidualnych ses;ji fotograficznych, mobilnej wystawy fotograficznej i rozpo-
wszechniania broszury (zob. tabela 2).

Sesje biograficzne przeprowadzone zostaty w oparciu o wywiady narra-
cyjne. Kazde spotkanie dotyczyto innego czasoobszaru zycia uczestniczek
projektu. Ostatnie z nich byto poswiecone nowej wiedzy biograficznej. Kobiety
poproszone zostaty o wskazanie, czego nauczyty sie z wtasnej biografii, jakich
dokonaty przemyslen w odniesieniu do swoich doswiadczen oraz z jakiego typu
doswiadczeniami, przezyciami i obserwacjami spotkaty sie w trakcie pracy nad
wiasng biografig (Frackowiak, 2011, s. 218). Udziat w sesjach biograficznych
miat na celu zachecenie do refleksji nad dotychczasowym zyciem, aktualizacje
i rekonstrukcje samowiedzy, pogtebianie pasji poznawczej, zmotywowanie do
realizacji aspiracji zyciowych i zainteresowan w obszarze wtasnej egzystenciji.
Do programu sesji wprowadzono gry biograficzne, a takze elementy poradni-
ctwa egzystencjalnego w celu zwrdcenia wiekszej uwagi na potrzebe kreowa-
nia wiasnego zycia, rozwdj potencjatu osobistego, samorealizacje i potrzebe
proaktywnosci.

Warsztaty edukacyjne prowadzone byty przez psychologa i obejmowaty
prace nad witasnym wizerunkiem, postrzeganiem siebie, ze wskazaniem na
wzrost poczucia wtasnej wartosci. Ich trescig byt bieg dotychczasowego zy-
cia i interpretowanie trudnych sytuacji zyciowych. W trakcie trwania warsztatow
uczestniczki motywowane byty do podjecia dziatan w kierunku osobistego roz-
woju i przekraczania wtasnych ograniczen, zachecane do uchwycenia i prze-
analizowania najwazniejszych momentéw wtasnego zycia. Kobiety miaty oka-
zje do przepracowania wtasnych emocji na tle doswiadczen innych oséb, co
pozwolito im lepiej zrozumiec¢ i zaakceptowaé trudnosci jakich doznajg. Dobor
tresci realizowanych na warsztatach miat umozliwi¢ proces deliberacji, pole-
gajacy na porzadkowania faktow i wskazaniu tych, ktére staty sie kluczowe dla
realizacji aktualnego zyciowego scenariusza. Celem byto pobudzenie uczest-
niczek do rzeczowej oceny i konfrontacji z wtasnymi oczekiwaniami, wywotanie
pozytywnych zmian w sposobie myslenia i nadania nowych znaczen doswiad-
czeniom, zwigzanym z niepetnosprawnoscig. Dziataniem podtrzymujgcym
efekty wypracowane podczas warsztatow edukacyjnych, byta sesja zdjeciowa,
zakonczona wystawg fotograficzng i opublikowaniem broszury.

okazje dowiedzie¢ sie, czego uczg sie z ich narracji inne osoby — posredni odbiorcy projektu.
Z tego tez powodu, fragmenty transkrypcji staty sie czescig wystawy.
3 Pytanie uczestniczki projektu zadane autorce podczas pierwszej sesji biograficznej.
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Whprowadzenie metody fotografoterapeutycznej polegato na odziatywaniu
za pomocg sztuki fotografii. Dziatania obejmowaty udziat uczestniczek w indy-
widualnej sesji fotograficznej, zorganizowanie mobilnej wystawy fotograficznej,
opublikowanie broszury. Taki dobér dziatann miat wywotac potrzebe kreowania
pozadanego wizerunku oraz eksponowania walorow i cech wtasnej kobiecosci.
Wartoscig dodang ses;ji fotograficznej byty zdjecia, bedace obiektami mobilnej
wystawy fotograficznej i broszury. Postrzeganie siebie poprzez pryzmat ko-
rzystnych zmian wizerunku, docenienie swoich cech wygladu, podziw innych
0s0b oraz pozytywne informacje zwrotne, moga prowadzi¢ do wzmocnienia
wiary w siebie i we wtasne mozliwosci, a takze zacheci¢ do skupienia wiekszej
uwagi na wtasnych potrzebach (np. emocjonalnych, estetycznych itp.).

Opisane powyzej dziatania miaty na celu zaprezentowanie projektu od
strony praktycznej. Dziatania poddane zostaty ewaluacji, z uwzglednieniem
obszarow wymagajgcych modyfikacji. Uczestniczki najwyzej ocenity udziat
w warsztatach edukacyjnych i biblioterapeutycznych, wskazujgc na mozli-
wo$¢ wzajemnej wymiany doswiadczen. Réwnie wysoko oceniony zostat
udziat w ses;ji fotograficznej i uroczystym otwarciu wystawy. Wysoko, jednak
nieco bardziej krytycznie, uczestniczki ocenity swoj udziat w sesjach biogra-
ficznych. Uwagi dotyczyty liczby i czasu trwania spotkan*. Docenity jednak
mozliwos¢ przeanalizowania swojego zycia, wskazujac na osiggniete korzysci
tj. aktualizacje wiedzy i petniejsze zrozumienie siebie. Wszystkie uczestniczki
ocenity projekt bardzo wysoko®.

W kolejnym podrozdziale zaprezentowane zostang fragmenty transkryp-
cji wywiadéw narracyjnych i préba ich zinterpretowania w oparciu o teorie
naukowe.

Gdybym ja to wtedy wiedziala...5, czyli 0 uczeniu sie z wiasnej
biografii w sytuacji trudnego macierzynstwa

W przypadku opisywanego projektu, uczenie sie z wtasnej biografii od-
nosito sie do bycia w sytuacji niepetnosprawnosci wtasnego dziecka. Zapozy-
czone z hermeneutyki ,,bycie” uzyte zostato w znaczeniu rozumienia wtasnego
istnienia w otaczajacym swiecie. Podgzajgc za koncepcjg Martina Heideggera

bycie [...] nie stanowi bezposredniego przedmiotu poznania, bycie jest zawsze byciem
czegos, tzn. okresla postac, w jakiej pojawiaja sie byty. Bycie jest dostepne z perspek-
tywy bytu, ktory o nie pyta. Pytanie o wtasne bycie prowadzi do tego, ze pytajacy o byt
odnosi sig do siebie, i w konsekwencji moze zrozumie¢ swoje bycie (https://notatek.pl/
hermeneutyka-sensu-bycia-w-ujeciu-martina-heideggera).

4 tacznie indywidualne sesje biograficzne z jedng uczestniczka trwaty od 4,5 do 6 godzin.

5 Niektdre z uczestniczek wyrazity che¢ dalszej, indywidualnej pracy nad wtasng biografia,
np. pisanie i analizowanie pamiegtnika.

6 Wypowiedz uczestniczki projektu zarejestrowana podczas drugiej sesji biograficzne;.


https://notatek.pl/hermeneutyka-sensu-bycia-w-ujeciu-martina-heideggera
https://notatek.pl/hermeneutyka-sensu-bycia-w-ujeciu-martina-heideggera
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Przyjete zatozenie stawia proces uczenia sie na poziomie aktywnosci zaj-
mujgcej centralne miejsce w zyciu jednostki i stanowigce jego immamentng
czesc. Szczegodlng role odgrywa tu uczenie sie sytuacyjne, ktére wedtug M. Ma-
lewskiego opiera sie na okolicznosciach codziennego zycia, a zgromadzona
,wiedza jest pochodng sytuacyjnego problemu i moze by¢ transferowana tyl-
ko do sytuacji podobnych” (za: Mazurek, 2011, s. 59). Za kluczowe sytuacje,
wspolne dla wszystkich matek dzieci z niepetnosprawnoscig, uznano krytyczne
wydarzenia zwigzane z jej wystgpieniem. Najczesciej znaczaca role w tych wy-
darzenia odgrywajg instytucje (osrodki medyczne), na terenie ktérych zaczyna
sie tworzy¢ nowa rzeczywistos¢ dla rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia.

Podczas planowania sesji biograficznych odwotano sie do koncepcji tra-
jektorii zycia jednostki w kontekscie choroby, niepetnosprawnosci. Anselm
L. Strauss wyjasniajagc termin trajektorii odniést go do ,catkowitej organizaciji
pracy wykonanej nad przebiegiem choroby, plus jej wptyw na osoby wykonu-
jace te prace i jej organizacje” (za: Konecki, 2015, s. 27). Odwotanie sie pod-
czas sesji biograficznych do teorii Straussa miato wywotac refleksje dotyczace
oddziatywania instytucji (np. sytuacji pobytu w szpitalu) na przebieg procesu
przystosowania sie do niepetnosprawnosci dziecka:

Matka: Cdrka urodzita sie w sierpniu. Pod koniec sierpnia i we wrzesniu lekarze
zaczeli snu¢ podejrzenie, ze to zespotu Pradera Williego. Przeprowadzili konsultacje
genetyczng z genetykiem, aczkolwiek genetyk stwierdzit, ze nie ma takiej dysmorfii
twarzy charakterystycznej dla zespotu. No ale z racji przypuszczen klinicznych stwier-
dzit, ze zrobimy badania genetyczne. Poszta krew do badan do Wroctawia, no i jak
poszta to po tygodniu ja juz sie caty czas pytatam czy sg wyniki. Zawsze mi pani doktor
moéwita — jak przychodzita sprawdzac co sie u corki dzieje — ze nie ma i nie ma. No
i 29 wrzesnia to byt bodajze czwartek, przyszta i pytam sie czy juz co$ wiadomo o wy-
nikach. Ona méwi zebym przeszta do pani doktor, zastepcy ordynatora, bo nie byto
ordynatora. Nie wiem, juz mi si¢ tak wydawato, ze co$ jest nie tak, no bo jakby byto
wszystko dobrze, to by mi powiedziaty od razu, ze jest wszystko dobrze. No i posztam
do tego pokoju lekarzy. Takie to byto nie zbyt przyjemne przekazanie informaciji o cho-
robie dziecka, bo pamigtam jak dzi$, ze wesztam do tego pokoju, dookota siedzieli
lekarze, bo kazdy przy swoim biurku siedziat. Byto ich tam chyba, nie wiem, tak z 6-7.
Pani doktor, zastepca ordynatora wzieta sie odwrdcita, ja sie zapytatam, ze co z tymi
wynikami, to ona sie obrdcita i méwi: ,No wie pani co$ jest nie tak, no bo przyszty
(wyniki — przypis autora) i sig raczej to potwierdzito”. No i to takie byto. Nie wiem, moim
zdaniem powinna mnie wzigé gdzie$ na bok i usigs¢ i tak powiedziec...

Badacz: Wyttumaczyc¢?

Matka: Wyttumaczyé... no nie wiem jako$ wpasowac sie w sytuacje, no bo czto-
wiek znalazt sie... pod taka $ciana, ze caty Swiat sie wywrdcit do géry nogami, a ona
nawet nie raczyta wsta¢ z krzesetka tylko odwrdcita sie, no i powiedziata, ze co$ jest
nie tak, ze przyszty te wyniki, jeszcze czekamy na potwierdzenie oryginatu, zeby wyniki
w oryginale przyszty, no ale co$ jest nie tak. Dla niej to byto co$ nie tak, no a dla nas sie
zawalit caty Swiat [...]. Ta sytuacja nie wygladata tak jak powinna wygladac. Tak moim
zdaniem.

Badacz: Jak powinna wygladac¢ ta sytuacja?

Matka: Myslatam o tym i sama nie wiem. Moze gdybysmy wyszty z tego pokoju,
gdyby tych lekarzy tam nie byto tylu. No i ze tak siedziata i tylko sie odwrdcita na tym
krzesle do mnie. Powinna wsta¢, moze wzigé mnie za ramie, stang¢ naprzeciwko mnie

8
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i to powiedziegé, ze to choroba, ze wyniki to potwierdzity. Zebym byta dobrej mysli, ze
moze dalej to jeszcze beda badac, ze przyjdzie do nas rehabilitantka i wszystko opo-
wie, a ze ona sama da nam zalecenie gdzie i do kogo sie mamy zgtosic¢ jak wyjdziemy
ze szpitala. To tyle tylko wtedy bym chciata ustysze¢. Dzisiaj wiem, ze z tg chorobg
mozna w miare normalnie zy¢. Gdybym ja to wtedy wiedziata... (Gabriela, 42 1.).

Narratorka bardzo szczegétowo opisata moment, w ktérym dowiedziata
sie 0 niepetnosprawnosci swojego dziecka, co pozwala przypuszczac, ze byta
to dla niej sytuacja o intensywnym zabarwieniu emocjonalnym. Wedtug Kar-
la Jaspersa sytuacje, podczas ktorych jednostka wyjatkowo silnie przezywa
swojg egzystencje sag sytuacjami granicznymi. Majg one miejsce wtedy, gdy
dotychczas znajoma rzeczywistos¢ wymyka sie spod kontroli, a ,bycie” jed-
nostki staje na ,»na skraju« tego, co byto” (za: Kolasa, 2010, s. 138). Poten-
cjatem takich sytuacji jest mozliwosc ,rozjasnienia swojej egzystencji”. Jest
to wieloetapowy proces, ktérego konncowy efekt zalezy od postawy jednost-
ki — jej wytrwatosci. Podazajac za Jaspersem, miernikiem owego rozjasnienia
jest ,zwrécenie sie ku swiatu poznawalnemu w celu wzbogacenia swej wiedzy
przedmiotowej” (za: Kolasa, 2010, s. 139). Na tym etapie jednostka poszukuje
odpowiedniego dla siebie, zrozumienia prawidet jakie rzadzg swiatem. W przy-
padku narratorki byta to proba zrozumienia zachowania personelu, ktory powi-
nien w tej sytuacji udzieli¢ oczekiwanego przez nig wsparcia. Uporzgdkowanie
sytuaciji, przedstawienie jej w ,wersji naprawczej” byto aktem ,zwrdcenia sie ku
swiatu”. Wedtug wspominanej koncepcji takie ,rozjasnienie egzystencji” moze
by¢ stanem chwilowym albo przybra¢ posta¢ trwatej wewnetrznej, przemiany
(Kolasa, 2010, s. 139).

Powracajgc do koncepciji Straussa, jej adaptacja dokonana przez Fritza
Schitzego pozwolita na jej wykorzystanie w pracy biograficznej nad doswiad-
czeniem jednostki (za: Krawczyk-Bocian, 2012, s. 132). Przyjmujgc, ze ludzka
biografia jest zbiorem procesoéw trajektoryjnych, praca nad jej biegiem ma cha-
rakter etapowy i nakierowany na prébe zmiany lub odzyskania kontroli nad jej
dynamika. Odbywa sie to poprzez wyjasnienie procesow cierpienia, jej ocene
moralng i analize wptywu procesow cierpienia na terazniejszy i przyszty spo-
s6b zycia (Schitze, 1997, s. 24-27). Dlatego tez podczas wywiaddw narratorki
zachecane byty do ponownej konfrontacji z sytuacjg narodzin dziecka i do wy-
jasnienia sposobu myslenia o przyczynach niepetnosprawnosci w ogole i w od-
niesieniu do wtasnego dziecka. Transkrypcje wywiaddéw analizowane byty pod
katem zmian jakie nastgpity w sposobie postrzegania niepetnosprawnosci od
momentu urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscia (lub jej stwierdzenia) do
chwili obecnej:

Na dzien dzisiejszy po prostu tak jak mowie ,wola Boska”. Wczesniej szukatam
we wszystkim przyczyny niepetnosprawnosci, ze na przyktad za duzo mikrofalowki
uzywatam, ze to te fale podziataty, ze Marcin sie niepetnosprawny urodzit. Ze duzo
pracowatam, ze stresy miatam. We wszystkim i w niczym, ze tak powiem. Bo nic sig nie
potwierdzito, az w koncu mi po prostu lekarka wyttumaczyta jak powstata ta choroba
u Marcina. Ze kazdy z nas w sobie ma iles milionéw genow. Kazdy gen jest kopiowany,
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a u Marcina jeden sie nie skopiowat i tak powstata ta mutacja u Marcina. | ja podchodze
do tego realistycznie. Tak sie stato. Mutacja genetyczna. Niczyja wina (Anna, 38 I.).

Sposob opisywania wydarzen z przesztosci pozwolit uchwyci¢ transforma-
cje jakie dokonaty sie w postrzeganiu przyczyn niepetnosprawnosci. Konfron-
tacja z wtasnym doswiadczeniem wywotata cigg pytan charakterystycznych
dla 0séb bedacych uczestnikami sytuacji granicznych i zapoczgtkowata proces
poszukiwania odpowiedzi. W przypadku narratorek sposoby tych poszukiwan
byty bardzo indywidulane.

W trakcie uczenia sie sytuacyjnego wyobrazenia na temat roli matki moga
by¢ spojne z aktualng sytuacjg, wobec czego nie wymagaja modyfikacji. Po-
stugujac sie koncepcjg transformatywnego uczenia sie, mozna przyja¢ za
Jackiem Mezirowem, ze istotg jest zmiana w ,indywidualnej ramie (uktadzie)
odniesienia [...], prowadzaca do wyzwolenia sie cztowieka z bezrefleksyjnego
postugiwania sie w interpretowaniu swojego doswiadczenia utrwalonymi, dys-
funkcyjnymi schematami nadawania znaczen” (za: Pleskot-Makulska, 2007,
s. 82). Odwotujgc sie do tej koncepciji, reinterpretacja dotychczasowych do-
Swiadczen ma miejsce pod wptywem nowych informaciji, ktére poddawane sa
ocenie. Jednak w sytuacji konserwatywnego uczenia sie przyjete zostaja tylko
te informacije, ktére potwierdzajg dotychczasowg wiedze, przekonania jednost-
ki i odpowiadajg istniejgcym juz schematom znaczeniowym:

...Ja patrze na matki i patrzytam na nie, gdy nie miatam niepetnosprawnego dziecka
zawsze jako bohaterki. [...]. | zawsze te mamy dla mnie byty ,wow” jak one sobie daja
rade. Teraz tez tak patrze, uwazam ze te matki catkowicie poswiecajg swoje zycie tym
dzieciakom. Mnie postrzegajg tez tak samo, jak super bohaterke: ,Boze jak ty dajesz
rade, przeciez ty tak 24 godziny na dobe” - bo on (syn — przypis autora) tez ma prob-
lemy ze spaniem, wigc tez ze tak powiem, jestem niewyspana wiecznie. | tez: ,Boze ja
bym nie data rady” i ciagle stysze ze ktos by nie dawat rady, ale ja tez tak kiedy$ mysla-
tam, ze w zyciu gdybym ja miata takie dziecko bym nie data rady, ale jak juz pdzniej sie
to dostaje, to jest juz catkiem inaczej (Amelia, 32 1.).

Transpozycje w definiowaniu wydarzen mozna byto zaobserwowac w spo-
sobie postrzegania swojej roli w Swiecie. Wyobrazenia na temat przysztosci nie
odbiegaty od checi realizowania typowych rél spotecznych w obrebie rodzi-
ny, pracy zawodowej i relacji z otoczeniem spotecznym. W chwili wystgpienia
niepetnosprawnosci, kazda z narratorek dostrzegta koniecznos¢ zmiany do-
tychczasowego trybu zycia, odtozenia na pézniej realizacji planéw zyciowych.
W zaleznosci od zyciowych okolicznosci (np. stanu zdrowia dziecka, czasu jaki
uptynat od wystgpienia niepetnosprawnosci) kobiety, albo podejmowaty prébe
powrotu do realizacji odtozonych planéw zyciowych, albo rewidowaty je w taki
sposob, aby byte one mozliwe do spetnienia. Jednak podczas konstruowania
narracji mozna byto zaobserwowac szeroki wachlarz reakcji na sytuacje nie-
petnosprawnosci dziecka: bunt, stagnacje, rodzaj zawieszenia, charaktery-
styczny dla oséb pozbawianych poczucia statosci i ciggtosci oraz obawe i lek
0 przysztos$¢ dziecka:
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Strach. Strach. Straszny strach. To jest wtasnie najgorsze jak mam patrze¢ w przy-
sztosc¢, bo straszny strach mnie ogrania. Bo Krzy$ nie méwi dobrze, tylko pojedyncze
stowka, ruchowo tez nie jest sprawny. Juz nie méwie o matematyce, a jego jedzenie
polega na matematyce. Bo to wszystko trzeba obliczy¢, wywazy¢, a on nie ma pojecia
o tym. Znaczy nie potrafi zrozumiec¢ tej matematyki. Dla niego to sa takie liczby namalo-
wane obojetnie czy to jest liczba czy literka on tego nie rozumie. Tak ze straszny strach,
jezeli patrze w przysztosé, bo jesli zyje z dnia na dzien to jest ok (Magdalena, 48 1.).

Zmiana sytuacji zyciowej wywotata u narratorki koniecznos¢ wprowadze-
nia w zycie strategii poradzenia sobie z cierpieniem spowodowanym niepetno-
sprawnoscig. Koncentrowanie sie na biezgcej sytuacji pozwolito na odsuniecie
niekorzystnej wizji przysztosci syna, jednak przyjecie takiej postawy uniemoz-
liwia zycie w zgodzie z jego naturalnym biegiem. Aprobata i poszukiwanie
rozwigzan datoby narratorce mozliwos¢ przyjecia strategii konstruktywnego
radzenia sobie z sytuacjg graniczng, przyjecia postawy ,zwrdcenia sie ku swia-
tu”, wzbogacenia wiedzy posteriori.

W ocenie badanych kobiet znacznej transformaciji ulegty ich relacje z oto-
czeniem. W narracjach widoczny jest brak wiary w solidarnos¢ spoteczna,
ktorej konsekwencjg jest utrata zaufania. Anthony Giddens stawia je na réwni
z przekonaniem, ze $wiat materialny i spoteczny potgczony jest podstawowy-
mi parametrami jazni i tozsamosci spotecznej (Giddens, 2008, s. 65) i opiera
sie na ,zawierzeniu, ktére rownowazy niewiedze lub brak informacji, polega-
nie na osobach lub systemach abstrakcyjnych” (Giddens, 2002, s. 318). Piotr
Sztompka traktuje ufnos¢ jako rodzaj zasobu. Jest to wedtug autora ,kapitat,
ktéry uruchamiamy w podejmowanych zaktadach, w tym nieustannym hazar-
dzie kontaktow z innymi” (Sztompka, 2002, s. 233). Jego brak prowadzi do
wzrostu niepewnosci i przekonania jednostki, ze inni postepujg wobec niej nie-
chetnie lub wrogo. Redukcja tej niepewnosci pozwala przyjac¢ jednostce, ze
jej dziatania moga zakonczy¢ sie powodzeniem, gdyz w sytuacji wystgpienia
nieoczekiwanych trudnosci moze ona liczy¢ na wsparcie ze strony otoczenia.
Pojawianie sie na $wiecie dziecka z deficytami (zdrowotnymi, rozwojowymi itp.)
jest sytuacja proby relacji i wzajemnego zaufania. Skierowanie sie ,.ku relacjom
z otoczeniem” bedzie kredytem zaufania, udzielonym otoczeniu przez matke
oczekujgcg wsparcia. Z kolei ,relacja otoczenia ku matce i jej dziecku” bedzie
potwierdzeniem kapitatu zaufania na jaki liczy kazda jednostka w trudnej sytu-
acji zyciowej. Najczestszym sposobem sondowania tego kapitatu jest poszuki-
wanie i konfrontacja z opinig innych:

[...] pojechalismy sobie catg rodzing na pizze, a Grzes$ byt wtedy po operacji, ktéra
byta sponsorowana réwniez przez mieszkancow naszego miasta, i ta nasza wizyta
w pizzerii byta bardzo niemito przyjeta. Podeszta pani do naszego stolika zobaczy¢,
co tam mamy, co jemy. Uwazata, ze nam ta pizza sie nie nalezy, skoro mamy dziecko
niepetnosprawne i szukamy pieniedzy na jego operacje. Moze to rzadko sie zdarza,
ale jednak sie zdarza. Niektérzy ludzie uwazaja, ze pienigdze, ktére méj maz zarabia
powinny by¢ w catosci przeznaczone na Grzesia. Na przyktad tez patrzono co ku-
pujemy, nawet kilka takich osob byto, patrzyty co wktadam do koszyka w Biedronce
(Dominika, 32 1.).
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Na internecie sie czesto $mieja, ze my mamy dzieci niepetnosprawnych powin-
nysmy chodzi¢ w worku takim jak na ziemniaki, nie wolno malowac sie, nie czesac, nie
mozna robi¢ paznokci, w ogéle nie powinnySmy ani sie tadnie ubiera¢, a bron Boze
by¢ usmiechnietymi, chyba chodzi¢ tez nie powinny$smy. Nie powinny$my tez tadnych
usmiechnietych zdje¢ dodawac na Instagrama czy Facebooka, w ogdle nie powinny-
$my nic. Tak samo sgdze, ze nie wiem, niektére nasze wyjazdy, jezdzimy do lekarza do
Krakowa to przy okazji zwiedzamy Wawel. Sgdze, ze niektérym ludziom to sig nie po-
doba: ,oni to chyba traktujg jako rozrywke”. Tak, ze my w migdzyczasie sobie, nie wiem,
korzystamy z nieszczes$cia dziecka i przy okazji zwiedzamy Swiat. Albo tak samo nie
lubie jak méwia o pienigdzach, ze dostajemy to czego my chcemy i jeszcze wiecej. Ale
niech sobie kto$ to wszystko policzy ile my musimy wydaé w przysztosci chocéby teraz
na te komorki macierzyste. To sg kolosalne pienigdze, na sprzety, nie sprzety, turnusy
rehabilitacyjne. A gdzie inne koszty? (Monika, 24 1.).

Powyzsze fragmenty narracji mozna zinterpretowaé jako ilustracje utraty
zaufania do otoczenia spotecznego. Na przestrzeni lat narratorki nauczyty sie,
ze bycie matka dziecka z niepetnosprawnoscig wigze sie z wygérowang oceng
spoteczng. To odmienna rola, rzgdzgca sie autonomicznymi prawami. Matka
doswiadczajgca niepetnosprawnosci swojego dziecka staje sie mimowolng
celebrytka, ktorej zachowanie, sposob opieki, zarzgdzania finansami wzbudza
wieksze zainteresowanie niz matki zdrowego dziecka. Analizowane fragmenty
majg swoje odniesienie do teorii dramaturgicznej. Na drodze wtornej socjaliza-
cji narratorki przyjety role matki dziecka z niepetnosprawnosciag, ale odnosza
sie do niej cynicznie (Goffman, 2008, s. 48). Oznacza to, ze nie aprobujg one
stereotypowego traktowania roli (np. ‘chodzenia w worku na ziemniaki’), ale
prezentujg aktywng postawe wobec sytuacji, pomimo tego, ze spoteczenstwo
nie pozwala im na otwartosc¢ i szczerosé.

Dyskusja podsumowujaca

Uczenie sie z wtasnej biografii analizowane byto w kontekscie zmian jakie
zaszty w zyciu matek od momentu wystgpienia niepetnosprawnosci u ich dzie-
cka. Dla autorki interesujgce byty transmisje jakie mozna byto zaobserwowac
w konstruowanych przez nie narracjach. W kazdym przypadku przebieg tego
procesu miat bardzo indywidualny charakter.

W zatozeniu autorki, biograficzne uczenie sie na podstawie granicznych
wydarzen zyciowych, polega na prébie przeprojektowania i reinterpretacji
doswiadczen. Podczas pracy nad traumatycznym wycinkiem biografii dazo-
no do wtaczenia nowych doswiadczen do struktur wiedzy i dziatania (por. Al-
heit, 2002, s. 64). Inicjowanie procesu uczenia sie polegato na analizowaniu
przebiegu kluczowych wydarzen w obrebie macierzynstwa i roli matki dziecka
Z niepetnosprawnoscia.

Autorka przyjeta zatozenie, ze doswiadczanie sytuacji granicznych pro-
wadzi do nieintencjonalnego uczenia sie (por. Mazurek, 2011, s. 61). Podczas
pracy nad wtasng biografig mozna byto zaobserwowac u narratorek postawe
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proaktywna, ktérej konsekwencjg byto przyjecie koncepcyjnego sposobu ucze-
nia sie. Podczas konstruowania narracji dostrzegalne byto poddawanie do-
Swiadczen krytycznej ocenie, a powstata w tym procesie refleksja stawata sie
podstawa tworzenia sie nowej wiedzy. Autorka zaobserwowata tez proces de-
konstruktywnego uczenia sie, prowadzgcego do umacniania sie istniejacej juz
wiedzy, ktéra pozostawata niezaktualizowana w obliczu nowych faktow. Kon-
sekwencjg przyjecia takiej postawy jest utrzymywanie sie nieadekwatnych
schematow znaczeniowych, ktére w konfrontacji ze zmieniong — przez nowe
doswiadczenia - rzeczywistoscia, prowadzi do nieprzystosowawczych zacho-
wan i rol (por. ibidem).

Narracje ujawnity takze zjawisko stereotypizacji, ktore w przypadku roli
matki dziecka wymagajgcego szczegolnej opieki, polegaja na utrwalaniu spo-
tecznego wizerunku tych kobiet przez szeroko rozumiang opinie spoteczna.
Uczestniczki projektu podkreslity w swoich wypowiedziach rdznice jakie do-
strzegajg w realizowaniu wiasnych rél, w konfrontacji z matkami petnospraw-
nych dzieci. Przyjecie takiej perspektywy jest konsekwencja uczenia sig sy-
tuacyjnego. Podstawa wprowadzenia zmian moze by¢ aktywnosc¢ polegajaca
na przejeciu kontroli nad trajektorig i proba jej zmiany z opadajacej (poddanie
sie ocenie spotecznej) na wznoszaca (uwolnienie sie od nadanej roli). Taki za-
bieg jest mozliwy w wyniku zaangazowanej pracy nad wtasng biografig oraz
préby przeformutowania znaczen odnoszacych sie do doswiadczania sytuacji
niepetnosprawnosci.
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