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BIOGRAFICZNE UCZENIE SIE 0SOB DOROStLYCH
DOSWIADCZAJACYCH NIEPEENOSPRAWNOSCI'

Niepetnosprawnos¢, spoteczeristwo, kultura

Przez wiele lat w rozumieniu pojecia niepetnosprawnosci dominowat model medycz-
ny. Pod wplywem aktywnie dzialajacego Disability Rights Movement (Ruchu Praw
Os6b Niepelnosprawnych) oraz prowadzenia badan nad niepelnosprawnoscia pojawit
sie jednak spoteczny i kulturowy model niepelnosprawnosci.

Rozumienie niepelnosprawnosci w medycznym modelu jest skoncentrowane na
cielesnej ,nienormalnosci’, zaburzeniu lub defekcie oraz na sposobie, w jaki mozna
usprawnic, naprawic czy tez skompensowac wystepujgce ograniczenia®. Medyczny czy
tez indywidualny model niepelnosprawnosci jest skoncentrowany gléwnie na danym
uszkodzeniu, a nie na jednostce. W $wiecie, w ktérym zyjemy, dominuje przeswiad-
czenie, ze obecno$¢ 0sdb z niepetnosprawnoscig stanowi problem, co jest rezultatem
utrzymujacej si¢ hegemonii medycznego dyskursu niepelnosprawnosci’. Spofeczny
model niepelnosprawnosci oferuje nowy konceptualny ksztalt rozumienia niepeino-
sprawnosci, w ktorym to fizyczne, zmystowe, umystowe uszkodzenie nie stygmatyzu-
je, nie etykietuje danej jednostki jako osoby z niepelnosprawnoscig, ale raczej niepel-
nosprawnos$¢ wynika z utomnosci spoteczenstwa dazacego do petnosprawnosci, pet-

! Czytelnikow zainteresowanych biograficznym uczeniem si¢ oraz zagadnieniem doswiadcze-
nia niepetnosprawnosci odsytam do ksiazki M. Malec, Biograficzne uczenie si¢ 0s6b z nabytym
stygmatem, Wroctaw 2008.

2C.Barnes, G. Mercer, T. Shakespeare, Exploring disability. A sociological introduction,
Malden 2003.

> G. Hughes, A susitable case for treatment? Constructions of Disability, [w:] E. Saraga, Em-
bodying the social: Construction of difference, London, New York 1998.
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nego zdrowia jako normy*. Takie ujecie daje nowe spojrzenie na niepelnosprawnos¢
nie jako problem jednostki z niepelnosprawnoscia, ale jako kwestie wytworzonego
rodzaju spolecznego ucisku narzuconego osobom z niepetnosprawnoscig.

Przyjecie spotecznego modelu niepetnosprawnosci daje szersze spektrum mozli-
wosci zdefiniowania zjawiska niepelnosprawnosci, a tym samym umozliwia spojrze-
nie na do$wiadczenie niepelnosprawnosci w kontekscie spoteczno-kulturowym.

Spoteczny mit funkcjonujacy na temat niepelnosprawnych jako osoéb, ktére do-
tkneta ogromna tragedia, etykietuje ich jako innych, gorszych, obcych. Najczesciej
darzymy ich wspodtczuciem, rzadko natomiast okazujemy zrozumienie. Strach i brak
oswojenia niepelnosprawnosci, a takze najczesciej negatywne nastawienie wobec
0s6b z niepelnosprawnoscia powoduje, ze je izolujemy i marginalizujemy.

Istnieje spoteczny model niepelnosprawnosci skonstruowany przez Gordona
Hughesa’, moim zdaniem jest on jednak niepetny. Skonstruowatam zatem model,
ktéry nazwatam modelem spoleczno-kulturowym (rys. 1), prezentujgcy niepelno-
sprawno$¢ jako zjawisko nie tylko uwarunkowane spolecznie, ale takze w duzej mie-
rze kulturowo. Konstruujgc ten model niepelnosprawnosci miatam zamiar pokaza¢,
ze czlowieka z niepelnosprawnoscia, obok uwarunkowan spotecznych, determinuja
takze czynniki kulturowe, ktére odgrywaja znaczaca role w uczeniu si¢ biograficz-
nym.

cztowiek z niepetnosprawnoscig

Rys.1. Spoleczno-kulturowy model niepetnosprawnosci

Zrédlo: opracowanie wlasne.

4 Ibidem.
5 Ibidem.
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Wyrdznione w powyzszym modelu elementy kultury: ple¢/gender, religia, je-
zyk, normy, moga odgrywa¢ znaczaca role w doswiadczaniu niepetnosprawnodci,
w ksztaltowaniu tozsamosci 0sb z niepelnosprawnoscig oraz w procesie uczenia sie.

Kazde spoteczenstwo charakteryzuje si¢ kultura, w ktérej obowigzuja dane nor-
my - $cisle okreslone i usankcjonowane spotecznie. Normy te, ustalone i przekazywa-
ne przez tradycje, wyznaczajg dany styl Zycia cztowieka. Ustanowione w danej grupie
sg czesto chronione i przestrzegane. Nieprzestrzeganie ich pociagga za sobg konse-
kwencje w postaci réznego rodzaju kar, typu: grzywna, odrzucenie, marginalizacja
spoleczna czy etykietowanie.

W kazdej kulturze spoteczna pozycja mezczyzny i kobiety ma rézny status. Ak-
ceptowana kulturowo moze by¢ kobieta z niepelnosprawnoscia, a mezczyzna z niepet-
nosprawnoscig moze by¢ postrzegany jako nieproduktywny czlonek grupy, moze by¢
tez odwrotnie. Bycie kobietg z niepetnosprawnoscia czesto daje jej poczucie mniejszej
wartosci w $wietle wyznaczonych i akceptowanych rol spotecznych, ktdrych czesto
nie moze wypelni¢ zgodnie z obowigzujacym wzorem. Mesko$¢ mezczyzny z niepel-
nosprawnoscig jest pod duzym znakiem zapytania — tak jak i kobieco$¢ musi zostac
ponownie zdefiniowana, szczegdlnie wowczas, gdy zostanie nabyta w trakcie zycia,
nie jest wrodzona.

Nie bez znaczenia jest takze czynnik religijny. Jak zauwaza G. Hughes®, w dwoch
dominujgcych religiach - judaizmie i chrzescijanstwie — niepelnosprawnos¢ byta wy-
jasniana jako boska kara za grzeszne, nienaturalne postepowanie, co prowadzilo do
kreowania nienaturalnej istoty. Efektem takiego religijnego konstruowania niepetno-
sprawnosci jest postrzeganie czlowieka z niepelnosprawnoscig nie jako ,innego”, ale
jako odmienca i dewianta’.

Kroétkiego omoéwienia wymaga takze kolejny czynnik - jezyk. W moim rozu-
mieniu termin ten odnosi si¢ do rdznicy nadawania znaczen i do polityki jezykowej
danego kraju.

Przedstawione i opisane elementy kultury czy tez spoteczno-kulturowego mode-
lu niepelnosprawno$ci maja istotne znaczenie w rozumieniu tego zagadnienia. Mimo
ze doswiadczenie niepelnosprawnosci jest zdarzeniem indywidualnym - kazdy do-
$wiadcza niepelnosprawnosci inaczej — to niepetnosprawnos¢ jest praktykowana spo-
tecznie, kolektywnie. Zanurzeni w kulturze, w ktorej zyjemy, czesto nie uswiadamiamy
sobie, ze to, w jaki sposob postrzegamy niepelnosprawnos¢, nie pochodzi od natury,
nie jest zjawiskiem naturalnym, ale jest kulturowo i spotecznie konstruowane.

¢ Ibidem.
7 Ibidem.
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Badanie niepetnosprawnosci

Przedmiotem analizy badan jako$ciowych przeprowadzonych przeze mnie okoto 4
lata temu nie byla struktura zycia spotecznego, ale struktura doswiadczen jednostek
w réznych momentach ich spotecznego zycia. Gdyz, jak sugeruje Roman Ingarden,
»Z kazdym zdarzeniem mozemy mie¢ jedynie raz bezposrednio do czynienia’, jednak-
ze ,skoro si¢ juz raz dokonato, to mozemy do niego odnosi¢ si¢ jedynie posrednio™.
To posrednie odwotanie si¢ do do$wiadczen 0sdb z niepelnosprawnoscia, ustyszane
w narracjach, pelne znaczen, senséw i symboli, byto podstawa mojej analizy.

Dzieci, ludzie starzy i chorzy (niepetnosprawni) - inni (subaltern) - nalezac do
kategorii wykluczonych, czesto nie maja takich samych praw do narracji, jak dorosli
i ludzie zdrowi (sprawni)®’. Kultura dominujaca ,,méwi za nich”, okresla im strategie
wyzwolenia oraz ramy ich tozsamosci®. ,Wykluczeni nie mogg méwi¢, nie maja glo-
su, nie ma takiej pozycji w przestrzeni kulturowego dyskursu, z ktérej mogliby sie wy-
powiada¢. Pozostajac innymi, muszg milczeé, gdyz nie poddaja si¢ narracji; wlacza-
jac sie w logike kolonizujacej kultury, moga méwi¢ obcym glosem™'!. Mysle, Ze jedna
z takich grup wykluczonych (subaltern), ktérych narracje nie sg wystuchiwane, za-
uwazalne, czy tez rOwnoprawne z narracjami innych osob, stanowig osoby z niepelno-
sprawnoscig. W zwigzku z tym, celem mojego projektu badawczego byto wystuchanie
narracji 0s6b z nabyta niepelnosprawnoscig (ktére doswiadczyly niepetnosprawno-
$ci, bedac juz osobami dorostymi). Wykorzystujac metode wywiadu narracyjnego,
zaprositam osoby z nabyta niepelnosprawnoscia do opowiedzenia o do$wiadczeniu
niepelnosprawnosci, o swoim zyciu czy tez fragmencie zycia.

Peter L. Berger i Thomas Luckmann stwierdzili, ,,Ze zanim ludzie poznajg samych
siebie, muszg o sobie méwi¢”'2. Opowiadajac o osobistych doswiadczeniach, zmusze-
ni jestesmy niejako do refleksji, do przyjecia okreslonego stanowiska wzgledem siebie,
innych czy $wiata. Narracja o swoim zyciu, fragmencie zycia nadaje sens przezytym
doswiadczeniom. Opowiadajac, porzadkujemy chaotyczne zdarzenia, co pomaga nam
w zrozumieniu, jak i dlaczego dzieje si¢ tak, a nie inaczej"’. Nasze opowiesci o sobie
i tozsamosci, jakie tworzymy poprzez narracyjne konfiguracje, sa niewatpliwie zalez-

8 R. Ingarden, Spor o istnienie swiata, Warszawa 1987, s. 458.

® M. Horsdal, Cialo, umyst i opowiesci — o ontologicznych i epistemologicznych perspektywach
narracji na temat doswiadczen osobistych, ,Terazniejszo$¢ Czlowiek Edukacja” 2004, nr 2 (26),
s.23.

°T. Szkudlarek, Wiedza i wolnos¢ w pedagogice amerykarskiego postmodernizmu, Krakow
1993.

' Ibidem, s. 203.

2PL.Berger, Th. Luckmann, Spofeczne tworzenie rzeczywistosci, Warszawa 1983, s. 74.

B ].McLeod, Narrative and Psychotherapy, London-Thousand Oaks-New Delhi 1997.
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ne od tego, jak o nas méwia, mowili inni, oraz od kulturowych i zbiorowych narracji,
wsrod ktdrych zyjemy i jakie sami w sobie nosimy'*. Tworzenie auto/biografii to takze
tworzenie kultury, a zatem tworzenie i przetwarzanie samego siebie, swojego Zycia
i swojego ego®. Skoro tak mocno zaangazowani jesteSmy w narracji, to nie sposob
wylaczy¢ naszych emocji, ktore towarzysza zardwno badanym, jak i badaczowi.

Narracja jako jedna z form wypowiedzi o przebiegu zycia wylania si¢ ze struktu-
ry rzeczywistych dziatan i do§wiadczen jednostki. Ten swoisty zwigzek istniejacy po-
miedzy tokiem narracji a przebiegiem realnego zycia nie oznacza jednak, ze narracja
jest tozsama ,,z tym, co si¢ rzeczywiscie wydarzylo™'¢. Narrator w zasadzie nigdy nie
jest pod kontrolg tego, co opowiada'.

Dane uzyskiwane w trakcie wywiadu majg kontekstualny charakter, a tekst wy-
wiadu to interakcyjny produkt'®. Powstale opowiadania nie sg nigdy jedynie indywi-
dualnym tworem. Pozostaja zawsze w $cistym zwigzku z innymi kontekstami spofecz-
nymi, kulturowymi, ideologicznymi itp."” Powoddw, dla ktérych narrator opowiada
historie o swoim zyciu czy fragmencie zycia, moze by¢ kilka: dla wlasnych potrzeb,
w celu rekonstrukcji lub checi uporzadkowania swojego zycia, na prosbe drugiej oso-
by (np. badacza). W kazdej sytuacji zywe doswiadczenia opowiadane w toku wywia-
du czy spisywane przez samego opowiadajacego ulegaja zamroZeniu w sztywnych,
chronologicznych formulach nastepstw, ale zawsze sg przesycone emocjami, ktére
badacz czesto probuje zignorowaé. Aby zrozumie¢ opowiadane historie i przedsta-
wiane w nich doswiadczenia, trzeba bra¢ pod uwage szersze konteksty, w ktorych sg
one zakorzenione®. Dlatego tez nie bez znaczenia jest przywolany powyzej spolecz-
no-kulturowy model niepelnosprawnoséci. Dal on mozliwos¢ pewnego uwolnienia
sie z gorsetu spotecznych norm i oczekiwan wobec 0séb z niepelnosprawnoscia, co
poskutkowatlo przyjeciem w swoich analizach perspektywy podmiotu. Podmiotu,
ktory przepracowuje problem wlasnej niepetnosprawnosci w konteksécie codziennych
zmagan na polu zawodowym i prywatnym, w kontekscie spoteczno-kulturowym.
Bylo to mozliwe dzigki przyjeciu w analizie za wiodacg koncepcje uczenia si¢ biogra-
ficznego.

“M. Horsdal, op. cit.

5 A.Rokuszewska-Pawetek, Chaos i przymus. Trajektorie wojenne Polakéw - analiza bio-
graficzna, £6dz 2002.

' Biografia a tozsamo$¢, red. 1. Szlachcicowa, Wroctaw 2003, s. 14.

A. Coffey, P. Atkinson, Making sense of qualitative data. Complementay Research Strate-
gies, Thousand Oaks, London 1996.

'8 A. Rokuszewska-Pawelek, op. cit.

1 Ibidem.

“N.K. Denzin, Interpretive biography, London-New Delhi 1989.
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Biograficzne uczenie si¢ 0s6b dorostych z niepetnosprawnoscia

Jak twierdzi Agnieszka Bron, uczenie si¢ biograficzne zawiera do$wiadczenia, wie-
dze, refleksje, samorefleksje oraz wszystkie lekcje wynikajace z doswiadczen, ktore sg
zawarte w naszych zyciowych historiach. ,Wykorzystujagc samoswiadomo$¢, uczymy
sie z naszych biografii przez podsumowywanie, refleksje, samorefleksje, opowiadanie
historii innym i samym sobie” >!. Biografia miedzy innymi charakteryzuje si¢ tym, ze
poprzez ,nagromadzenie oraz ustrukturyzowanie doswiadczenia w ramach historii
zycia, instytucjonalnie i spotecznie wyspecjalizowane pola doswiadczen staja si¢ zin-
tegrowane i krzepnac formuja nowg strukture znaczeniowg — stan ten mozna okresli¢
mianem »biograficznosci«”?.

Zyciekazdejjednostki rozgrywa sie w pewnej ograniczonej przestrzeni czasowej?,
co w konsekwencji obok ogolnej biologicznej, spolecznej krzywej zyciowej, rysu-
je takze indywidualng krzywa biegu zycia. Duzym prawdopodobienstwem jest, ze
w biografiach 0s6b Zyjacych w danej przestrzeni czasowej mozna wyrdzni¢ pewne
obiektywne fakty, odnoszace sie do zewnetrznych wydarzen oraz przyjetych norm
spofecznych. Nie wystarczy to jednak, gdy zamierzamy przeprowadzi¢ ,rzeczywiste
studium ludzkiego biegu zycia™. ,Zycie ludzkie dzieli sie na odcinki o charakterze
czasowym, przemijajace i nieodwotalnie koniczone w pewnym momencie; odcinki
bedace roznymi jakosciami™® - to teoretyczne zalozenie nie znajduje zastosowania w
analizie biegu Zycia 0sdb z nabytg niepelnosprawnoscia. Trudno sie bowiem zgodzi¢,
jak pisze Anna Giza, ze ,kazdy z tych etapéw charakteryzuje siec pewnymi, danymi z
gory cechami”®. Pojawienie si¢ niepelnosprawnoséci w biografii danej jednostki nie
jest zaplanowane, zaden z etapdw tego nie uwzglednia. To powoduje, ze nie jest moz-
liwe naszkicowanie nawet ogolnej krzywej przebiegu Zycia oséb z nabyta niepelno-
sprawnoscig. Peter Alheit stwierdza, Ze ,,istnieje spofeczny »program« zycia jednostki,
poczynajac od narodzin az po $mier¢, ktory jest mniej lub bardziej precyzyjnie zde-
finiowany za pomoca norm i oczekiwan spotecznych, stale renegocjowany i podlega-

2! A. Bron, Rozumienie uczenia si¢ w teoriach andragogicznych, ,,Terazniejszo$¢ Czlowiek Edu-
kacja” 2006, 4(36), s. 19.

2P. Alheit, ,,Podwdjne oblicze” calozyciowego uczenia sig: dwie analityczne perspektywy ,cichej
rewolucji”, ,Terazniejszo$¢ Czlowiek Edukacja” 2002, 2 (18), s. 64-65.

» Ch. Bithler, Bieg zycia ludzkiego, ttum. E. Cichy, J. Jarosz, Warszawa 1999.

24 Tbidem, s. 107.

% A. Giza, Zycie jako opowies¢. Analiza materiatéw autobiograficznych w pespektywie socjologii
wiedzy, Wroclaw-Warszawa-Karkow 1991, s. 123.

2 Ibidem, s. 123.
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jacy historycznym zmianom” ¥. Oznacza to, ze nasze zycie jest w naszych rekach i to
my mozemy nim sterowac.

Peter Alheit®, wspominajac o biograficznoéci, méwi o planie biograficznym, kt6-
ry kazdy z nas ma, a ujawnia sie on kiedy analizujemy biografie narracyjne. Swiado-
mo$¢ poczucia odpowiedzialnosci za ksztalt swojego zycia z jednej strony moze by¢
pomocna w pokonywaniu kryzysow zyciowych, z drugiej za§ moze wtasnie prowadzi¢
do kryzysow, co w rzeczywisto$ci jest nieuniknione. Kryzysy, o ktérych méwi Peter
Alheit, nie tylko wplywaja na nasza subiektywno$¢, ale zalezne sg takze od struktur
naszego zycia.

Dos$wiadczenie niepelnosprawnosci zmienia, wywoluje kryzys, dezorganizuje
(renegocjuje) planowany bieg zycia danej jednostki. Burzy to, co wydawalo si¢ pew-
ne, ulozone i ustabilizowane. Nagle, niespodziewane do$wiadczenie niepelnospraw-
nosci niezaprzeczalnie jest zaskoczeniem i rewolucjonizuje bieg zycia jednostki.
Trudno moéwic o ogolnej czy zbiorowej biografii osob z nabyta niepelnosprawnoscia.
Z jednej strony niepelnosprawnos¢ to doswiadczenie indywidualne, z drugiej zas jest
spolecznie, kulturowo, politycznie i ekonomicznie uwarunkowana - konstruowana
kolektywnie. Mamy tu do czynienia z wielowymiarowym doswiadczeniem edukacyj-
nym powigzanym z wieloma procesami uczenia si¢ na roznych plaszczyznach po-
znawczych.

Teoria biograficznosci jest $ciSle powigzana z procesem uczenia si¢. ,,Poprzez
uczenie sie¢ oba bieguny, tzn. rama strukturalna, ktdéra rzadzi naszym zyciem i spon-
taniczne cechy, ktére sobie przypisujemy, facza si¢ w jedno™?. Taki proces wyznacza
perspektywy i mozliwosci i w ten sposob staje sie doswiadczeniem transformujgcym?.
To, czego uczymy si¢ poprzez analize wlasnych biografii, dostarcza nam takiego ro-
dzaju wiedzy, dzieki ktorej przeksztalcamy sie zaleznie od naszej stale zmieniajacej sie
sytuacji zyciowe;j.

»Biograficzne uczenie si¢ — jak pisze Peter Alheit - jest rozmieszczone w spotecz-
nych strukturach i kulturowych kontekstach interpretacji™*'. Wazne zatem, by ana-
lizujac procesy uczenia si¢ na poziomie jednostkowym, dociera¢ do zewnetrznych
struktur, obiektywnych faktéw wyznaczajacych bieg zycia®. Na planowanie przebiegu

7 P. Alheit, op. cit., s. 65.
2 Ibidem.
®A.Bron, op. cit, 5.18-19.
30 Ibidem.
3P Alheit, op. cit., s. 65.
32 Ibidem.
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zycia ludzkiego sklada si¢ szereg uwarunkowan, tworzacych zinstytucjonalizowane
uktady, ksztaltujace dzialanie jednostek®.

Peter Alheit uwaza, ze ,,aby zrozumie¢ procesy uczenia sie biograficznego, trze-
ba zna¢ wolumen modeli przebiegu Zycia funkcjonujacych w danym spoleczen-
stwie. Modele te nie s3 istniejacymi wczeéniej »zewnetrznymi zmiennymic, ale sg

>:

ksztaltowane™. W pluralistycznym rozproszeniu wzorcéw przebiegu zycia trdjeta-
powy cykl przebiegu zycia traci na znaczeniu. Zindywidualizowane zmiany na ptasz-
czyznie zawodowej czy osobistej w znacznym stopniu ksztaltowane sg jednak przez
instytucje edukacyjne®. Wyraznym przykladem istotnym dla przeprowadzonych
przeze mnie badan jest przebieg zycia jednostki po nabyciu niepelnosprawnosci, kie-
dy to wszelkie instytucje nie tylko edukacyjne, ale takze medyczne i socjalne, odgry-
wajg znaczaca role.

Interesujacy ,,cechg teorii biograficznosci jest to, ze wyjasnia ona dziatanie bio-
graficzne jako interakcje z poszczegdlnymi srodowiskami, a jednoczes$nie traktuje te
srodowiska jako wytwory dzialania biograficznego™. Grupy spoleczne, z ktérymi
jednostka wchodzi w interakcje, maja istotne znaczenie dla planu biograficznego. Po-
twierdza to, Ze uczenie si¢ biograficzne jest usytuowane takze w kontekscie spolecz-
nym i kulturowym.

Analiza uzyskanych narracji pozwolita mi spojrze¢ na doswiadczenie nabytej
niepelnosprawnosci jako uczenie si¢ biograficzne. Analizujac mozaike biografii mo-
ich narratoréw uzyskatam pewne plaszczyzny uczenia sie biograficznego.

Jedna z nich to ,sytuacja trudna” w ciggu biograficznym, ktéra stwarza wiele sy-
tuacji edukacyjnych. Wiedza, ktora narratorzy nabyli poprzez dos§wiadczenie niepet-
nosprawnosci, nie ma charakteru wartosciujacego. To, co dowiedzieli, i czego nauczyli
sie o sobie, o swoich pogladach, uprzedzeniach, zmienito ich sposéb postrzegania
$wiata i ich miejsca w nim. Doswiadczenie niepelnosprawnosci uswiadomito im
krucho$¢ ich cielesnosci, ktora w kazdym momencie Zycia moze ulec zniszczeniu.
Cialo bedace tak istotnym elementem naszej kultury jest poddawane ciaglej kontroli.
Uzyskane narracje potwierdzily, jak ogromng wage przywiazujemy do zewnetrznego
wizerunku. Kiedy zostaje on zachwiany, mamy wrazenie, ze zachwiana zostala nasza
tozsamo$¢. W poczatkowym okresie po nabyciu niepelnosprawnosci warto$¢ jako
czlowieka ograniczona zostaje tylko do wygladu zewnetrznego. Koncentracja uloko-

3A. Giddens, Nowoczesnos¢ i tozsamosé. ,Ja” i spoleczeristwo w epoce péznej nowoczesnosci,
Warszawa 2001.

** P. Alheit, Wywiad narracyjny, ,,Terazniejszo$¢ Czlowiek Edukacja” 2002, 2 (18), s. 107.

3 Ibidem.

*%A.Bron, op. cit., s. 19.
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wana jest gtownie na ograniczeniach fizycznych, ktdre dotkliwie sa odczuwane. Do-
piero z uplywem czasu nastepuje przewarto$ciowanie, zaczyna si¢ zauwazac i cenic
cechy wewnetrzne.

Bo wie pani co yyy, ja nie mialam do czynienia z takim [..] gdzie§ z daleka po
drugiej stronie ulicy, widze ze osoba porusza si¢ o kuli i i tak samo na wozkach, a te-
raz jak jaki§ program jest o niepelnosprawnych, to ja siedze jak oczarowana i wszyst-
kiego stucham. Niedawno byl koncert, nie wiem, czy pani ogladata, rok 2003 byl ro-
kiem Niepelnosprawnych i ja stalam si¢ taka bardzo wrazliwa na te sprawy, takze jak kto$
z wézkiem moze sobie poradzié, to ja z ta kulg i mu pomagam, i tez bym mu pomogta, ale teraz
to robie z jakas taka wieksza wrazliwoscia. Ja ja tego glosno nie méwie, ale ze wspolczucia ja go
po prostu rozumiem [...] prosi, jest sam i ja taka sama jestem. Ludzie chcg mi pomaga¢ wsia-
da¢ do autobusu, te schody sg takie wysokie w tych starych, a ja sobie nie pozwalam. Dzi¢kuje
uprzejmie, ja sobie poradze. Tak sam no jak tam kto$ sie meczy tym wozkiem, to ja wiem ze on
nie poprosi, ale ja przepraszam ja tez w ta strone ide, to ja pomoge. No i on jeszcze nie zdazy
odpowiedzied, ja juz tam pchne na ten podjazd czy tam na co$. Po prostu staram sie by¢ bar-
dziej wyczulona na te sprawy, bo jak czlowiek jest zdrowy, przebywa w takich srodowiskach i
z daleka jest od tego, to nie czuje tak tego tematu. A jednak to sg naprawde w wiekszo$ci to s
naprawde bardzo wartos$ciowi i wrazliwi ludzie. [narracja pierwsza]

Kolejng wyloniong plaszczyzng uczenia sie biograficznego jest doswiadczenie
niepetnosprawnosci jako spotkanie wlasnej innosci, ktore pociaga za sobg rézne konse-
kwencje. To spotkanie innosci w sobie samym byto dla narratoréw w pewnym sensie
lekejg, zadaniem do odrobienia. Z jednej strony narratorzy przyznawali, Ze nabycie
niepelnosprawnosci nie jest sytuacjg, ktéra chcieliby, by si¢ wydarzyla, z drugiej zas
moéwia o niej w kategorii nagrody czy przeznaczenia.

Wydawalo mi sie, ze $wiat nalezy do mnie... yyyy Duzo czytalem réznych rzeczy dziw-
nych, wydawalo mi sie ze wszystko moge... yyyy Nie w odpowiednim momencie to przyszto
yy... Zaczalem sie kiedys zastanawia¢ czy, czy gdyby nie wypadek to... To to to moze bym wiesz,
zle skonczyl nie?! Bo naduzywatem alkoholu i jaki$ dragéw, lekkich oczywiscie. Bylem taki

po prostu beztroski, strasznie beztroski, ale to taki wiek nie!? To nawet fajnie byto i wypadek
wszystko zmienit to beztroska... To niestety musiatem si¢ wyzby¢ tego. [narracja druga]

To, czego do$wiadczamy, najczesciej jest od nas niezalezne. Wiele zdarzen dzieje
sie niejako bez naszego zezwolenia tak jak w wypadku do$wiadczenia niepetnospraw-
nosci.

Punkt zwrotny biografii to kolejne wylonione zjawisko, ktére pojawilo sie
w uczeniu sie biograficznym osdb z nabyta niepelnosprawnos$cig. Osoby te doswiad-
czyly sytuacji podwojnej tozsamosci, w ktdrej nabycie niepetnosprawnosci stanowi
rodzaj punktu zwrotnego, cezury oddzielajacej to, co bylo ,,przed” i ,,po” doswiadcze-
niu niepetnosprawnosci.

Na pewno mozna to podzieli¢ na dwie czedci to wszystko, nawet na wiecej czesci, ale
takie gléwne to jest co sie dzialo przed i to co sie dzialo po, no bo jednak do yyyyy, wypadek z
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mojej winy wskoczylem do wody i ztamatem kregostup 12 lat temu, no spowodowat dos¢ duze
zmiany w moim zyciu [...]. Wcze$niej skonczytem 18 lat i wydawalo mi sie, ze $wiat nalezy do
mnie... yyyy, duzo czytatem roznych rzeczy dziwnych, wydawato mi sie, Ze wszystko moge [...].
Bylem taki po prostu beztroski, strasznie beztroski, ale to taki wiek, nie!? To nawet fajnie byto
i wypadek wszystko zmienil ta beztroska... To niestety musialem si¢ wyzby¢ tego. [narracja
druga]

Zmiany w ich biografiach oraz wglad w doswiadczenia z obu tych okreséw po-
zwalaja na nowo konstruowaé wlasng wizje, $wiata, siebie i swojego w nim miejsca
oraz kwestionowac¢ fakt sprawnoéci jako nalezny i dany raz na zawsze.

Dos$wiadczenie niepelnosprawnosci to takze cierpienie i bdl, niekoniecznie fi-
zyczne. To, czego doswiadczyli narratorzy spowodowato rodzaj pekniecia w ich bio-
grafiach. , Peknigcie” biograficzne to kolejna widoczna w zebranych przeze mnie nar-
racjach plaszczyzna uczenia si¢ biograficznego. To pekniecie biograficzne pomimo
zabliznienia prawdopodobnie pozostawi §lad w biografiach moich narratoréw.

Ja sie¢ juz chyba z tym oswoilam, ale nie pogodzitam, i chyba sie¢ juz nie pogodze nigdy.
Gdybym si¢ pogodzita przestatabym ¢wiczy¢, jezdzi¢ do sanatorium... Ja ciggle mam reflek-
sje...

[...] miatam cudowne zycie wlasnie to przed cudowne bytam bardzo szczesliwg kobieta.
Teraz sobie z tego zdalam sprawe” [narracja pierwsza]

Trudno nie przywotywac okresu, kiedy bylo si¢ sprawnym. Przeszto$¢ jest czescig
naszej terazniejszosci oraz warunkuje, w pewnym stopniu, nasza przysztos¢. To, cze-
go doswiadczamy, ksztaltuje nasza osobowos$¢. Osoby z nabyta niepetnosprawnoscia
przechodza z grupy My - sprawni do grupy Oni — niepelnosprawni. Przedefiniowaty
one, obok pojecia niepelnosprawnodci, takze wiele innych poje¢. To nagle, niespo-
dziewane przejscie z jednej grupy do drugiej uséwiadomito im, jak cienka jest granica
pomiedzy tymi grupami.

Kolejny zjawiskiem, ktdére by¢ moze nie bylo wyraznie nazwane przez moich nar-
ratorow, ale zdecydowanie wystapilo to zawieszenie w dorostosci. Zjawisko zawieszenia
(floating) zostalo zdefiniowane przez Agnieszke Bron, ktora twierdzi, ze ,,zawiesze-
nie jest stanem, w ktérym cztowiek czuje si¢ umystowo i fizycznie jakby zawieszony
w prozni”¥. Taki stan moze pojawic sie, gdy stoimy na rozdrozu naszego zycia i mu-
simy zdecydowa¢, jakie podjac decyzje, co robic i jaka taktyke postepowania przyjaé.
Jest to poczucie braku bezpieczenstwa, bezcelowosci zwigzanej z blizszg czy dalsza
przysztoscia. Takiego tez uczucia doswiadczyli moi narratorzy.

7 Zob. A. Bron, op. cit.; idem, Floating as an analytical category in the narratives of Polish im-
migrants to Sweden, [w:] Allvaring debatt och rolig lek. En festskrift tillignad Andrzej Nils Uggla, red.
E. Szwejkowska-Olsson, M. Bron Jr., Uppsala 2000.
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Mialem cigzki bardzo okres tak do roku powiedzmy dwdch po wypadku i powiem ci ze
dla mojej psychiki bardzo pozytywny wplyw mial Internet. [narracja siédmal]

Yyyyyy to poukladanie w glowie to yyyyyyyyy, teraz o tym moge tak na luzie opowiadac,
ale jakby$ zapytala 8 lat temu o to, to pewnie bytbym u$miechniety, ale nie méwitbym prawdy,
bo yyy nie bylo o czym méwié. Musialo troche czasu ming¢, zeby sobie pouktadaé w gltowie.
To byto trudne. Niektdrzy sobie lepiej z tym radzg, a niektorzy w ogéle sobie z tym nie radza.
Do tej pory na przykiad, chociaz tyle lat mineto nie sg w stanie no jakos si¢ odnalez¢é w tym.
[narracja druga]

Uzyskane narracje potwierdzajg, ze doswiadczenie niepelnosprawnosci dostar-
cza czesto poczucia bezradnoéci, braku mozliwosci wplywania na wlasne zycie, frag-
mentacji oraz w pewien sposob poczucia utraty tozsamo$ci.

Emocje

Wszystkie wylonione plaszczyzny uczenia sie biograficznego nie byly wolne od emo-
cji. Kazdy wywiad narracyjny zawierat ogromy fadunek emocjonalny, ktory udzielat
sie mi takze jako badaczce. Gdy przystepowalam do badan, wydawalo mi sie, ze je-
stem dojrzala, gotowa na spotkanie z innoscig. Cho¢ teraz, z perspektywy przepro-
wadzonych badan, obserwujac siebie, sadze, ze mdj proces oswajania sie z niepetno-
sprawnoscig dopiero si¢ rozpoczal. Kiedy przystepowatam do badan, czutam strach,
obawe, niepokdj. Nie jestem wlasciwie pewna, czego si¢ balam, czy batam sie¢ moich
narratoréw z niepelnosprawnoscia, niepelnosprawnosci a moze raczej siebie w rela-
cjach z nimi?

Silne emocje towarzyszyly mi przez caty okres prowadzenia badan. Teraz, z per-
spektywy czasu, moge stwierdzi¢, ze to wlasnie emocje zadecydowaty o ilosci wystu-
chanych narracji. Gdyz z kazdym wywiadem nie czulam si¢ silniejsza jako badaczka,
ale wrecz przeciwnie — stawalam si¢ coraz ,,mniejsza” jako czltowiek w konfrontacji
swojej biografii z ustyszanymi narracjami. Nie bez znaczenia byta specyfika moich
badan. Niepelnosprawno$¢ nie jest w Polsce oswojonym spotecznie i kulturowo tema-
tem (caly czas postrzegana pejoratywnie, instrumentalnie, a osoby z niepetnospraw-
noscig traktowane sg przedmiotowo), tym trudniejsze, takze emocjonalnie, byto wiec
prowadzenie badan jako$ciowych nad niepetnosprawnoscia.

Nie zaprzeczam, Ze osoby, do ktérych udalo mi si¢ dotrze¢ i przeprowadzié
wywiady, s3 w duzej mierze wyselekcjonowang grupa, moglabym nawet powiedzie¢
elita, ktdra zechciala mi opowiedzie¢ swoje historie, ktora pogodzila si¢ z zaistnialy
sytuacja. Ja ich jednak nie selekcjonowatam w ten sposdb, oni niejako sami si¢ poja-
wili. Oczywiste, ze funkcjonuje pewna grupa osob z niepetnosprawnoscig, ktora nie
chce opowiada¢ swoich narracji, nie udalo mi si¢ do niej dotrze¢, a moze raczej oni
nie chcieli opowiedzie¢ swoich historii. Jak twierdzi A. Bron, ,,ludzie czesto wolg mil-
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czeé, zamiast podejmowac ryzyko wystawiania swoich wrazliwych jazni w narracji,
obawiajac sie, ze zostanie ona odrzucona’®. By¢ moze epizod do$wiadczenia niepet-
nosprawnosci jest zbyt bolesny, aby moéc go wyrazi¢ stowami? Nie kazdy postrzega
wlasne do$wiadczenia jako znaczace, emancypacyjne, wazne dla stuchacza. By¢ moze
byla to jedna z przyczyn, dlaczego niektdre z poznanych przeze mnie 0séb z niepet-
nosprawnoscia nie wyrazaly zainteresowania, zgody, checi opowiedzenia mi swoich
narracji. Jak twierdzi Peter Alheit ,,nikt nie moze zosta¢ zmuszony do opowiedzenia
jakiej$ historii, a niezbedna ku temu atmosfera zaufania nie moze by¢ zwyczajnie uda-
wana. Jesli kto§ chce opowiedzie¢ swoja historie, nie tylko wykazuje do tego gotowosc¢,
ale faktycznie kreuje sytuacje rozmowy”*.

Konczac, mozna si¢ zastanawiaé, czy musimy do$wiadczy¢ niepelnosprawnosci,
aby pozna¢, zrozumieé, nauczy¢ si¢ samego siebie i innych? By¢ moze, jak napisala
Lena Maria Klingvall, ,to co nas rani, sprawia nam bdl, jednocze$nie ksztaltuje nas
jako ludzi™. Jej zdaniem ,,zaden czlowiek nie moze przej$¢ przez zycie bez trudnosci
i cierpien, a bogactwo jego osobowosci powstaje ksztaltujac si¢ w obliczu ciezkich
cierpien”*..

BIOGRAPHICAL LEARNING
IN ADULTS EXPERIENCING DISABILITY

Summary

People with disabilities represent one of the excluded groups whose narratives are not listened to,
noticed or treated on equal terms with the narratives of others. Thus, the aim of my research project
was to listen to stories told by those who became disabled in adulthood. Using the narrative inter-
view method I invited and encouraged the disabled to tell stories about their lives, about some sig-
nificant life episodes, and about how they experience disability in general. Disability triggers great
many changes and makes it necessary to redefine one’s life and identity all over again. The analysis of
life stories obtained from those experiencing disability in adulthood has provided some concepts of
biographical learning e.g. ‘breaking’ of biography, turning point in biography, floating in adulthood.
Experiencing disability is one of the situations where emotions show. Therefore, some of the narra-
tives are filled with emotions, which I, as a researcher, also absorbed.

¥ A.Bron, op. cit., s.20.

¥ P. Alheit, Wywiad narracyjny...,s. 107.

“ L.M. Klingvall jest autorka i bohaterk ksigzki pt. Notatki spisane nogg. Zycie bez ograni-
czett, Krakéw 2003. Urodzila sie bez rak i z duza wada jednej nogi. Dzieki stalej opiece rehabilitan-
tow, odpowiednim metodom wychowawczym rodzicéw oraz wlasnej pracy osiagneta maksymalna
samodzielno$¢.

! Ibidem, s. 172.
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