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UCZENIE SIE TRANSFORMATYWNE W PROCESIE PRZEWLEKLE)
CHOROBY TRZUSTKI. ANALIZA PAMIETNIKOW CYFROWYCH

TRANSFORMATIVE LEARNING IN THE PROCESS
OF CHRONIC PANCREATIC DISEASE. DIGITAL DIARY ANALYSIS

ABSTRACT: In this article, the author presents the problem of learning in the disease process from
the perspective of the transformative learning theory by Jack Mezirow. The text contains conclusions
from the biographical research conducted between 2017-2022 which concerned the stages of learning
and the stages of pancreatic disease, the ongoing transformation of the subject’s frame of reference
(reframing), as well as changes in the way a person gives meaning to surrounding reality seen as a
result of the ongoing process of reframing. She also characterises the processes of the transformation
of a person’s frame of reference. In the later part of the article, the author describes the influence of
breakthrough events on transformative learning and how it contributes to the transformation of the
patient’s sense of helplessness into agency. The article also includes the author’s reflections on the
dynamics of the disease’s impact on one’s subjective sense of happiness and fulfilment in life.
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ABSTRAKT: W artykule autorka podejmuje problematyke uczenia sie w procesie choroby w perspek-
tywie teorii uczenia si¢ transformatywnego autorstwa Jacka Mezirowa. Tekst zawiera wnioski z badan
biograficznych, prowadzonych w latach 2017-2022, dotyczacych etapow uczenia si¢ w kontekscie
etapow choroby trzustki, zachodzgcej transformacji posiadanej przez podmiot ramy odniesienia
(reframing), a takze zmiany sposobu nadawania znaczen przez cztowieka w wyniku zachodzacego
procesu przeramowania. Autorka ukazuje trzy etapy transformatywnego uczenia sie na przykladzie
narracji wybranych oséb badanych. Charakteryzuje réwniez procesy przeksztalcania posiadanej
przez czlowieka ramy odniesienia. W dalszej czgsci artykulu autorka przedstawia wptyw wydarzen
przelomowych na uczenie sie transformatywne i przemiane poczucia bezradnosci chorego w spraw-
czo$¢. Artykul zawiera réwniez refleksje autorki zwigzane z kwestig dynamiki wpltywu choroby na
subiektywnie odczuwane przez chorych poczucie szczescia i spetnienia w zyciu.

SLOWA KLUCZOWE: transformatywne uczenie sie, biografia, choroba, zapalenie trzustki, pamietniki

cyfrowe.

Wstep

Choroby przewlekle stanowig jedne z najpowazniejszych wyzwan, z jakimi przychodzi
zmaga¢ sie spoleczenistwom krajéw rozwinietych. Wedtug danych Swiatowej Organizacji
Zdrowia, pochodzacych sprzed okresu pandemii COVID-19!, odpowiadaty za 60%
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! Okresy trwajacych epidemii nie pozwalaja na uzyskanie wskaznikéw ukazujacych obiektywnie
dlugofalowe trendy zmian zachodzacych z dekady na dekade w liczbie zachorowalno$ci na konkretne
schorzenia i liczbie zgondéw z nimi zwigzanych (WHO, 2020).
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zgondéw (WHO, 2018). Choroby przewlekle sa stosunkowo nowym problemem zdro-
wotnym, ktory pojawil si¢ dopiero w XX w. na istotng statystycznie skale. Za przyczyny
tego zjawiska uznaje si¢ wydluzenie $redniego czasu trwania zycia ludzkiego, a takze
powodzenie w leczeniu chordb, ktérych rozpoznanie jeszcze kilka dekad temu oznaczalo
$mier¢, obecnie za§ pozwala na podtrzymywanie zycia chorego przy stosowaniu odpo-
wiednich zabiegow lub lekow, zmieniajac tym samym status choroby ze $miertelnej na
przewlekta (Livneh i Martz, 2007; Ziarko, 2014). Nie bez znaczenia pozostaja réwniez
inne przyczyny, takie jak nadmierna urbanizacja i niesprzyjajace czlowiekowi warunki
zycia, zanieczyszczenie srodowiska naturalnego i zmiany klimatyczne, brak dostepu do
stuzby zdrowia w czasie i zakresie, jaki bylby optymalny dla chorego, niepodejmowanie
wystarczajacej liczby dziatan profilaktycznych przed pojawieniem si¢ objawdw choroby
ze wzgledu na tempo wspdlczesnego Zycia i pracy oraz stres towarzyszacy funkcjono-
waniu we wspodlczesnych spoteczenistwach (Ziarko, 2014; WHO, 2018).

Choroba jest czynnikiem zaburzajacym rytm Zycia i normalne funkcjonowanie,
zmusza do wprowadzenia zmian w codziennej rutynie. Niektdre z rol, pelnionych przez
czlowieka, ulegaja zawieszeniu na czas choroby. Dominujaca staje si¢ — jak nazwal ja
Talcott Parsons - rola chorego (Parsons, 2009: 319-355). Jest to sytuacja nieprzystajaca
do wspolczesnie kreowanego przekonania, ze medycyna ,wszystko potrafi” i moze
rozwigza¢ kazdy problem w sposéb szybki i efektywny. Jak pisze Edyta Zierkiewicz:
zyjemy w czasach zaawansowanej technologii medycznej i rosngcych oczekiwan ludzi pod adre-
sem nowoczesnej medycyny — napedzanych zresztg licznymi optymistycznymi zapewnieniami
przedstawicieli sektora medycznego. Lekarze i naukowcy z dziedziny medycyny oglaszaja kolejne
przelomy i sukcesy w leczeniu rozmaitych dolegliwosci — na przyktad w kontekscie choréb on-
kologicznych coraz czgsciej mowi sie o wyleczeniu z raka (oczywiscie nie wszystkich rodzajow
chordb onkologicznych). Zdrowie mozna juz mie¢ prawie od reki, bez wysitku: jedna operacja,

jeden zabieg, ewentualnie jeden cykl leczenia farmakologicznego i na powrdt ustanowiony
zostaje stan pozadany lub najbardziej optymalny dla danego organizmu (Zierkiewicz, 2012: 50).

Choroby przewlekle wymykaja sie jednak takiemu schematowi postepowania, cze-
sto wigzgc sie z konieczno$cig reorganizacji dotychczasowej struktury zycia i wlanie
pelnionych rol.

Istnieje wiele definicji pojecia ,,choroba przewlekla”. ,The Chronic Illness Alliance™
podaje, ze choroba przewlekla jest kazda trwatg lub utrzymujaca sie przez diugi czas
chorobg. Choroba przewlekta moze postepowac powoli i prowadzi¢ do $mierci lub

2 Chronic Illness Alliance to wirtualna przestrzen zrzeszajaca osoby zainteresowane potrzebami
chorych przewlekle, ich rodzin/opiekunéw oraz pracownikéw stuzby zdrowia. Chronic Illness Al-
liance istnieje w formie strony internetowej, zawierajacej informacje o chorobach przewlektych oraz
organizacjach i zasobach dla 0sdb zyjacych z chorobami przewleklymi. Celem Sojuszu jest budowanie
lepszego ukierunkowania polityki zdrowotnej i ustug zdrowotnych dla wszystkich przewlekle chorych
(http://www.chronicillness.org.au/).



Uczenie sie transformatywne w procesie przewlektej choroby trzustki...

zakonczy¢ sie pelnym wyzdrowieniem. Moze réwniez przyczyniac si¢ do nieodwracal-
nych zmian w narzadach, co jest charakterystyczne dla przewlektych choréb trzustki.
Bez watpienia choroba przewlekla obniza poczucie jakosci zycia osoby chorej. Manoj
Sharma (2020) twierdzi, ze cechg charakterystyczna choréb klasyfikowanych jako
przewlekle jest dugi czas trwania i brak jednorodnych czynnikéw ryzyka. Rozwiniecie
ich pelnoobjawowej formy poprzedzone jest zazwyczaj dlugim okresem utajenia, prze-
waznie choroba przewlekla nie jest zarazliwa, ale powoduje postepujace uposledzenie
funkcjonalne i w wiekszo$ci przypadkow jest nieuleczalna. Analizujac definicje choréb
przewleklych dostepne w literaturze, mozna wyrdzni¢ cechy wymieniane najczesciej jako
charakterystyczne: dtugi czas trwania i powolny postep, brak mozliwosci ,,normalnego”
funkcjonowania - koniecznos$¢ stosowania konkretnych procedur medycznych oraz
niezdrowy styl zycia jako przyczyne (w przeciwienstwie do choréb ostrych, trwajacych
krétko i wywotywanych najczesciej przez patogeny jak bakterie czy wirusy) (Goodheart
i Lansing, 1997; Ziarko, 2014; MedicineNet, 2017; WHO, 2020). Charakterystyczna
réwniez dla wiekszosci chordb przewlektych jest konieczno$¢ systematycznego i dtu-
gotrwalego monitorowania stanu zdrowia chorego i kontrola jego zachowania.

Swiatowa Organizacja Zdrowia definiuje styl zycia jako sposéb bycia wynikajacy ze
wzajemnego oddzialywania czlowieka i warunkoéw, w jakich zyje oraz indywidualnych
wzorcow zachowania, ktore zostaly okreslone przez czynniki spoleczno-kulturowe
i osobiste cechy charakteru. Na styl zycia wspolczesnego czlowieka sklada sig ,,zespot
postaw, zachowan i ogdlna filozofia Zycia jednostki czy grupy” (Drabik, 1996). Siedzacy
tryb zycia, zte nawyki Zywieniowe, stres oraz palenie tytoniu to gléwne czynniki sprzy-
jajace rozwojowi tzw. choréb cywilizacyjnych (do ktdrych zaliczane sg m.in. otytos¢
czy cukrzyca) (Sekowska, 2004). Choroby trzustki sg rowniez schorzeniami, ktorych
liczba znaczaco wzrosta w ostatnich dwdch dekadach (Lipczynski, 2017), szczegélnie
przypadkow ostrego zapalenia trzustki (OZT) i przewlektego zapalenia trzustki (PZT).

Ostre zapalenie trzustki rozwija si¢, gdy rownowaga mechanizméw stabilizuja-
cych aktywnos¢ enzyméw w komorkach pecherzykowych trzustki zostaje zachwiana.
Aktywne enzymy prowadza do samotrawienia trzustki i okolicznych tkanek, w wyniku
czego znaczna cze$¢ trzustki moze ulec nieodwracalnemu zniszczeniu (Dabrowski,
2020). Wyniki dotychczas opublikowanych badan epidemiologicznych pokazuja, ze
Polska nalezy do krajow o najwyzszym na $wiecie wspdtczynniku zachorowalnosci
na OZT, przekraczajacym 90/100 000 (Bogdan i in., 2012; Gluszek i Koziel, 2012).
Swiadomo$¢ ryzyka zachorowania na ostre zapalenie trzustki pozostaje jednak wcigz
bardzo niewielka w polskim spoleczenstwie.

Przewlekle zapalenia trzustki to dlugotrwaty, przewlekly proces zapalny toczacy sie
w migzszu trzustki, prowadzacy do nieodwracalnych zmian morfologicznych w obrebie
tego narzadu. Procesowi temu towarzyszy bol brzucha oraz postepujaca niewydolnoé¢
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zewnatrz- i wewnatrzwydzielniczej funkeji trzustki. Powiklaniami moga by¢ cukrzyca
i rak trzustki (Lipczynski, 2017).

Gloéwnym sposobem leczenia i zapobiegania zapaleniom trzustki (zaréwno prze-
wlektym, jak i ostrym) jest odpowiednia, bardzo restrykcyjna dieta lekkostrawna, ze
znacznym badz catkowitym ograniczeniem spozycia ttuszczu, a takze catkowitym zaka-
zem spozywania alkoholu. Stosowanie niezwykle surowej diety wptywa na konieczno$¢
przeksztalcenia dotychczasowego sposobu zycia chorych — wiaze si¢ z konieczno$cia
przygotowywania wszystkich positkow w domu, wedtug zalecen. Brak mozliwosci
jedzenia positkow innych niz przygotowane wedtug wytycznych znacznie ogranicza
swobodg zycia chorego, ktéry nie moze (lub moze w sposéb znaczaco ograniczony)
uczestniczy¢ w sytuacjach spolecznych zwigzanych z jedzeniem. W polskiej kulturze
wspolne spozywanie positkéw towarzyszy wigkszo$ci spotkan towarzyskich, celebracji
$wiat, wesel, rocznic, spotkan stuzbowych, podrézy. Brak mozliwosci jedzenia razem
z innymi ludZmi w duzym stopniu wyklucza czlowieka z Zycia spotecznego, a z pew-
no$cig wplywa na codzienne Zycie, nawyki, sposdb organizacji czasu pracy i czasu
wolnego. Z badan prowadzonych w obrebie socjologii jedzenia wynika, Ze rodzin-
nos$¢ wiaze sie z biesiadowaniem, pewne potrawy wywoluja sentyment czy nostalgie.
Przygotowywanie jedzenia i péZniej wspolne spozywanie jest wyrazem mitosci i troski
o bliskich (Kopczynska, 2022).

Choroba przewlekta jako zrodto napiec¢ i negatywnych emocji oraz leku o przy-
szto$¢ w sposob predyktywny generuje nizszg jakos$¢ zycia. W badaniach dotyczacych
konsekwencji choréb przewleklych coraz czgsciej odchodzi si¢ od wylacznie biome-
dycznego modelu oceny stanu zdrowia, przyjmujac perspektywe salutogenetyczna.
Istotne dla stanu zdrowia osoby chorej dane poszerza si¢ o kategorie pozakliniczne.
W holistycznym podejsciu do probleméw zdrowia ,warto$¢ sprawcza oceny stanu
zdrowia” zostaje wzbogacona o subiektywne stany, o ktérych nalezy sadzi¢, ze moga
mie¢ istotne znaczenie dla caloksztalttu sytuacji zyciowej chorego (Ostrzyzek, 2008).

Przewlekle choroby, takie jak choroby trzustki, ktére znaczaco zmieniajg sposob
zycia chorego, mogg stac sie czynnikiem wptywajacym holistycznie na sposéb postrze-
gania wlasnej osoby i otaczajacego $wiata. Doswiadczenie choroby, zwigzane z bolem,
cierpieniem - nie tylko fizycznym, ale réwniez emocjonalnym, jest procesem, ktéry
moze wplyna¢ na zmiane dotychczasowego sposobu postrzegania rzeczywistosci.
W niniejszym tekscie zaprezentuje badania dotyczace uczenia si¢ transformatywnego
w doswiadczeniu choroby, ktore prowadzitam przez pie¢ lat, zbierajac narracje oséb
chorujacych na przewlekte choroby trzustki.
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Uczenie sie w chorobie w perspektywie
teorii uczenia sie transformatywnego

Kontekst teoretyczny zrealizowanego projektu badawczego stanowi teoria uczenia si¢
transformatywnego autorstwa Jacka Mezirowa. Sednem teorii transformatywnego ucze-
nia sie (transformative learning) jest proces uczenia si¢ cztowieka dorostego w wyniku
dokonania przez niego glebokiej przemiany (transformacji) w indywidualnym sposobie
postrzegania siebie oraz $wiata. Mezirow inspirowal si¢ pracami Paula Freire’a (2005),
od ktoérego zaczerpnat idee budzenia si¢ sSwiadomosci (conscientization), a takze pogla-
dami Ivana Illicha (2005) oraz Rogera Goulda (1978), ktéry badal problemy tranzycji,
jakich do$wiadczajg ludzie dorodli.

Kluczowym dla zrozumienia teorii transformatywnego uczenia si¢ pojeciem jest
rama odniesienia (frame of reference), opisana przez Mezirowa jako kulturowo uwarun-
kowany schemat, zgodnie z ktérym czlowiek dokonuje oceny oséb i zdarzen w swoim
otoczeniu. Stanowi ona pewien rodzaj poznawczego, emocjonalnego i motywacyjnego
Hiltra’, poprzez ktdry cztowiek interpretuje otaczajacy go swiat. Ksztaltuje spostrze-
ganie, pozwala na preselekcje poznania, okresla sposéb interpretacji doswiadczen,
myslenia, wskazuje kierunek dziatania. Co istotne, rama odniesienia jest zbiorem
schematéw myslenia, po ktére jednostka siega najczesciej w sposob nierefleksyjny,
intuicyjny i rutynowy, nie zadajgc sobie trudu zweryfikowania posiadanych, gteboko
zinternalizowanych sposobow postrzegania rzeczywisto$ci i wlasnej osoby. Uczenie si¢
transformatywne polega na przeksztalceniu, stosowanej dotychczas bezrefleksyjnie,
czesto dysfunkcjonalnej i nieprzystajacej do rzeczywistosci, ramy odniesienia, najczesciej
w wyniku do$wiadczen wywolujacych w cztowieku dysonans poznawczy — niedajacych
sie zinterpretowac za pomoca dotychczas stosowanych schematéw myslowych. Efektem
procesu uczenia si¢ jest stworzenie innej ramy odniesienia — funkcjonalnej i wspiera-
jacej, dzigki ktérej czlowiek moze swiadomie kierowa¢ wlasnymi dzialaniami, osiaga¢
zamierzone cele i interpretowac rzeczywisto$¢ w adekwatny sposob (Mezirow, 2009).

Rama odniesienia jest nadrzedna strukturg wobec innych - nawykéw mentalnych
(habits of mind) i punktéw widzenia (points of view). Nawyki mentalne sg uwarunko-
wane kodami kulturowymi, spolecznymi, edukacyjnymi i stanowia nieuswiadomione
sposoby myslenia, odczuwania i dziatania. Przyktad nawyku mentalnego stanowia
poglady danego cztowieka. Punkty widzenia za$ to zbior schematéw znaczeniowych,
a wiec szczegotowych oczekiwan, przekonan, doznan, postaw czy sadow, ktore w spo-
sOb ukryty ksztaltuja szczegélowe interpretacje, jakich dokonuje konkretny cztowiek
(Mezirow, 2000). Punkty widzenia stanowia pewne prototypy lub normy, okreslajace,
czego czlowiek oczekuje od konkretnej sytuacji. W stosunku do nawykéw mentalnych
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punkty widzenia sg bardziej szczegdtowe, tatwiej dostepne swiadomosci jednostki
i mniej od nich trwale (Pleskot-Makulska, 2007).

Istotg procesu uczenia si¢ transformatywnego jest wyzwolenie czlowieka z bezre-
fleksyjnego postugiwania si¢, przy interpretowaniu swoich do$wiadczen, utrwalonymi,
dysfunkcyjnymi schematami nadawania znaczen®. Nastepujaca w wyniku uczenia si¢
zmiana w sposobie nadawania znaczen sprawia, ze cztowiek przestaje interpretowac to,
co mu si¢ przydarza w sposob nawykowy, poddajac swoje doswiadczenia §wiadome;j
i krytycznej refleksji (Mezirow, 2000; Pleskot-Makulska, 2007; Wojciechowska, 2018).
Najczesciej do interpretacji nowego doswiadczenia czlowiek stosuje juz posiadane
schematy interpretacyjne. Uczenie si¢ nastepuje wowczas, gdy zaczyna korzysta¢ z nich
$wiadomie badz je zmienia. Wtedy proces uczenia si¢ polega na stosowaniu skorygo-
wanych znaczen. Zdaniem Mezirowa wynikiem uczenia si¢ jest zawsze jeden z trzech
efektow: umocnienie istniejacej ramy odniesienia, bez zmieniania jej (woéwczas jest
to uczenie sie formatywne), nauczenie si¢ nowej badz transformacja juz istniejace;.
Najistotniejszym rezultatem uczenia si¢ transformatywnego jest zmiana posiadanej
ramy odniesienia, dzigki ktorej staje si¢ ona bardziej pojemna, otwarta, réznicujaca
i refleksyjna. Zmiana dotychczasowo posiadanej ramy odniesienia to proces okre$lany
przez Mezirowa jako przeramowanie (reframing). Skladaja si¢ na niego trzy etapy: kry-
tyczna refleksja nad wlasnymi zatozeniami - gdy czlowiek zaczyna uséwiadamiac sobie,
ze stosowane dotychczas schematy poznawcze sa nieadekwatne; dyskurs — specyficzny
dialog wewnetrzny, w ktorym czlowiek poddaje refleksji wlasne przekonania i szuka
nowych rozwigzan; oraz etap trzeci i ostatni — dzialanie (Mezirow, 2000).

Dos$wiadczenia zwigzane z chorobg stanowia najczesciej zbior przezy¢ catkowicie
odmiennych od dotychczasowych. Jako takie mogg sie sta¢ przyczyng dysonansu po-
znawczego i uéwiadomienia sobie przez cztowieka, ze stosowane dotychczas schematy
interpretowania rzeczywisto$ci sg juz nieadekwatne i nieprzystajace. Refleksja taka
moze wywola¢ potrzebe zmiany w dotychczasowych sposobach nadawania znaczen
iuruchomi¢ proces przeramowania. Moment zachorowania na chorobe przewlekla jest
czesto newralgicznym punktem zwrotnym, ktory sprawia, ze czlowiek wkracza na droge
uczenia si¢ transformatywnego. Istotne wydaje si¢ zdefiniowanie ,,punktu zwrotnego”,
doswiadczenia, ktore moze rozpoczaé proces uczenia si¢ transformatywnego. Poczatek
mys$li naukowej, poswieconej specyficznym doswiadczeniom, majgcym charakter
zwrotu w biegu zycia jednostki, mozna wigza¢ z koncepcja ,,punktéw zwrotnych”
w biografii, autorstwa Anzelma Straussa, przyjmujacego owe punkty za podstawowa
kategorie w analizach przemiany tozsamosci (Strauss, 1977). Epizody, ktdre stanowia
swoisty rodzaj przetfomu w biografii, wyrdznil réwniez Everett Hughes, analizujac

* Proces nadawania znaczent Mezirow wyjasnia, odwolujac sie do mysli Jeromea Brunera (Bruner,
1996; Mezirow, 2009).
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kluczowe wydarzenia, zmieniajace dynamike karier zawodowych (Hughes, 1984).
Zagadnienie to analizowal, réwniez jeszcze w XX w., Norman Denzin, okreslajac do-
$wiadczenia o przelomowym charakterze mianem epifanii - czyli ol$nienia, objawienia,
a wiec momentami odciskajacymi wyrazne pietno na ludzkim zyciu i zmieniajacymi
catkowicie dotychczasowy sposob postrzegania otaczajacej cztowieka rzeczywisto$ci
i/lub wlasnej osoby (Denzin, 1989). Sytuacje trudne i kryzysowe sg w badaniach nad
biografig postrzegane czgsto jako przelomy edukacyjne (Chmielecka, 2019), okreslane
mianem punktéw zwrotnych w biografii (Strauss, 1977; Hughes, 1984; Denzin, 1989;
Skibinska, 2006; Lasocinska, 2016; Dubas, 2020), epifanii i doswiadczen krystalizujacych
w biografii twérczej (Szmidt, 2012).

Sytuacja, w ktorej pacjent dowiaduje si¢ o chorobie przewleklej, z ktérej juz nie
wyzdrowieje, a ktora definitywnie przeksztalca jego codzienne funkcjonowanie, jest
doswiadczeniem (cho¢ czesto w sposob nieuswiadomiony) sprzyjajacym transfor-
macjom rozwojowym. Nieadaptacyjnym, lecz typowym mechanizmem dzialajacym
w takiej sytuacji jest poczucie bezradnosci i braku realnego wplywu na dalszy bieg
wlasnego zycia. W zgromadzonych podczas badan narracjach okazywalo sie jednak
najczesciej, ze pojawial si¢ punkt zwrotny w dos§wiadczeniach jednostki, umozliwiajacy
uruchomienie procesu uczenia si¢ transformatywnego w chorobie.

Metodologia badan wiasnych

W okresie miedzy pazdziernikiem 2017 r. a styczniem 2022 r. przeprowadzitam badania
dotyczace uczenia si¢ transformatywnego chorych do$wiadczajacych stanéw zapalnych
trzustki. Badania byly prowadzone przez pig¢ lat, co umozliwito przesledzenie zmian
zachodzgcych w zyciu i sposobach myslenia oraz dziatania chorych na przestrzeni
czasu. Mialy one charakter badan biograficznych, osadzone byly w obszarze metod
jako$ciowych. Podczas analizy i interpretacji wynikéw badan wykorzystatam ramy teo-
retyczne okreslone przez paradygmat interpretatywny (Malewski, 2001). Ontologiczne
przestanki ujmowania §wiata spotecznego chorych zaczerpnelam z teorii symbolicznego
interakcjonizmu (m.in. Hatas, 2006; Blumer, 2009).
Gléwnym celem przeprowadzonych badan bylo poznanie zjawiska uczenia sie
w procesie choroby. Cele czastkowe stanowily:
- wyjasnienie zmian w perspektywie postrzegania wlasnego zycia i osoby wraz z po-
stepujacymi etapami choroby;
- poznanie sposobdw rekonstruowania wlasnej biografii w sytuacji zmiany wywotanej
chorobg (nowych sposobdéw nadawania znaczen).
Cele badawcze staly sie inspiracja do wskazania obszaréw problemowych. Do-
$wiadczenia zwigzane z chorobg moga powodowac frustracje i uczucie dysonansu, ale
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moga réwniez wnosi¢ do zycia zmiany pozytywne, postrzegane przez podmiot jako

warto$ciowe. Ponizej przedstawiam liste pytan badawczych:

1. Czego osoby badane uczyly si¢ podczas choroby i w jaki sposob przebiegal proces
uczenia sie (etapy choroby/etapy uczenia si¢)?

2. W jaki sposob osoby badane zmienily postrzeganie wlasnego zycia i osoby w wyniku
choroby (rodzaje zmian)?

3. W przypadku pozytywnego postrzegania zmian — co stanowilo punkt zwrotny,
powodujacy zmiane postrzegania wlasnej sytuacji?

W przeprowadzonym badaniu wzieto udziat 38 narratoréw (20 kobiet i 18 mez-
czyzn), w przedziale wiekowym 20-65 lat. Zastosowany podczas badan dobdr proby
miat charakter celowy, wyznaczatam badane przypadki w sposob stopniowy, w trakcie
procesu badawczego, na podstawie wylaniajacych sie danych oraz wynikow ich biezacej
analizy. Osoby, z ktérymi zostato przeprowadzone badanie, sa mieszkancami Polski.
Wszyscy narratorzy cierpia na przewlekle schorzenia trzustki. Liczba os6b badanych
zostala okreslona w czasie trwania badania - zbieratam material badawczy do czasu
uzyskania nasycenia teoretycznego, a wigc zakonczylam, gdy kolejne pamig¢tniki nie
wnosity nowej wiedzy do badanego zjawiska. Taki dobdr proby umozliwit spelnienie
kryterium reprezentatywnosci, nie w sensie statystycznym, ani w sensie odtwarzania
rzeczywistego rozkladu w wyjsciowej populacji, lecz w sensie charakterystycznym
dla badan jakosciowych (Flick, 2010). Dobrane przeze mnie przypadki reprezentuja
zroéznicowane znaczenia, jakie w §wiadomosci i praktyce zyciowej os6b badanych ma
zjawisko choroby przewleklej. Podczas prowadzenia badan i analizy materialu staralam
sie uchwyci¢ zmiennos$¢ w obrebie catego pola badawczego oraz rdznice indywidualne
w odnoszeniu si¢ do zjawiska zmian w zyciu badanych, wywotanych choroba.

Badania przeprowadzilam metodg analizy materialéw osobistych. W tym przy-
padku byly to pamietniki cyfrowe, prowadzone przez cztonkéw wirtualnej grupy na
Facebooku, poswigconej chorobom trzustki. Grupa zrzesza osoby chore z terenu calej
Polski i stuzy wymianie mysli, pogladéow, poradom i wzajemnemu wsparciu chorych.
Przeanalizowalam material 38 pamietnikéw, ktore chorzy prowadzili na moja prosbe,
z zastrzezeniem, Ze pozostang anonimowi, a ich narracje zostang wykorzystane jedynie
w celach naukowych. Narratorzy zostali poproszeni o opisanie swojego zycia i sposobu
funkcjonowania przed chorobg oraz prowadzenie pamietnikéw po zachorowaniu.

Pamietniki byly pierwszymi materialami wykorzystywanymi do badania biografii,
juz w szkole chicagowskiej uznawanymi za jedne z najcenniejszych zrédet subiektywnej
wiedzy - dla badacza zycia spotecznego - jako jednostkowe interpretacje doswiadczen
wlasnych, indywidualnych i spolecznych. Dokumenty osobiste pozwalaly badaczom
na wglad w cudze zycie psychiczne — myéli i emocje, plany i refleksje narratora - co
pozwalalo lepiej rozumie¢ postepowanie ludzi w zyciu spotecznym (Chatasinski, 1938;
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Szczepanski, 1948; Demetrio, 2000; Dubas, 2000; Kowolik, 2001). Zdaniem Denzina
pamietniki sg w pelni skonwencjonowang forma, wyrazajaca w sposob subiektywny do-
$wiadczenia zyciowe (Denzin, 2011). Wraz z rozwojem technologii pamietniki przestaty
by¢, na przelomie XX i XXI w., popularnym materialem badawczym w obrebie zaréwno
socjologii, jak i innych nauk spotecznych, w tym andragogiki, wypierane przez metody
wywiadu, metody focusowe czy wizualne (Flick, 2010). Jednakze w ostatnich latach
dalszy i intensywniejszy rozwoj technologii, wraz z obostrzeniami wprowadzonymi pod-
czas pandemii COVID-19 i koniecznoscig pracy zdalnej, przeniesionej w obszar zycia
prywatnego, przywrdcit popularnos¢ stowa pisanego, komunikacji zaposredniczonej
przez tekst. Ludzie coraz czedciej postuguja si¢ wiadomosciami tekstowymi, komuni-
katorami, wybierajac te niebezpo$rednig forme chetniej niz bezposrednia rozmowe lub
wykonanie telefonu. Szczegdlnie do rozwoju tej formy komunikacji interpersonalnej
przyczynilo si¢ powstanie i dynamiczny rozwéj mediéw spotecznosciowych, w tym
Facebooka (Sasinska-Klas, 2021).

Analiza materialéw osobistych, jakimi sg pamietniki, dokonywana na biezgco,
w czasie ich tworzenia jest specyficznym rodzajem badania, poniewaz badacz wchodzi
momentami w bezposrednig i bliska relacje z osobami badanymi. Moim gltéwnym
zadaniem bylo nienarzucanie niczego narratorom, nieocenianie zapisow, ktore mi
przekazywali, jedynie akceptujace ich przyjmowanie. Zgromadzone narracje obra-
zujg autentyczno$¢ i wyjatkowos¢ uczestnikéw badan, a moim, jako badacza celem,
byto nienaruszenie ich integralnosci i niewplywanie w zaden sposdb na toczacg si¢
swobodnie narracje chorych. Przytaczane przez badanych wydarzenia, ktére staly si¢
ich udzialem i opisywane do$wiadczenia, zwigzane z chorobg, pozwolily na dostrze-
zenie i wykorzystanie podczas analizy materiatu bogactwa réznorodnosci, bedacej
wynikiem niepowtarzalnosci kazdego z narratoréw. Podczas kontaktéw z chorymi
dbatam o atmosfere pelng Zyczliwosci i zrozumienia, co byto kluczowym elementem
procesu badawczego, poniewaz wptywalto pozytywnie na otwarto$¢ badanych i che¢
uczestniczenia w badaniu. Istotg prowadzonego przeze mnie badania byta bowiem do-
browolnos¢ i swoboda tresci wypowiedzi. Fragmenty pamietnikéw kazdego z badanych
gromadzitam co miesigc przez pig¢ lat. Kazda osoba badana przekazywala mi wowczas
zapisana w danym miesigcu narracje, cho¢ ich diugos¢ i zasobnos¢ réznily sie miedzy
sobg. Rozlegtos¢ i otwartos¢ narracji zalezaly od specyfiki narratora (najkrétszy zapis
z miesigca zawieral niecale pot strony, najdluzszy — 18 stron). Istotnym elementem
badania byl brak ograniczen ani wytycznych narzucanych narratorowi (badani mieli
pelna swobode konstruowania swojej opowiesci, w czym dostrzegam najwieksza wartos¢
zgromadzonych narracji). Prowadzenie badan tg metoda okazato si¢ réwniez dla mnie,
jako badacza, przezyciem wyjatkowym i niezwykle wzbogacajacym.
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Zebrane narracje uporzadkowalam wedlug konkretnych kategorii i procedur,
tak by uzyska¢ mozliwo$¢ dokonywania poréwnan miedzy zebranymi przypadkami.
Otrzymane teksty poddatam strukturalnemu opisowi. Podzielitam je na pasaze narra-
cyjne (spojne segmenty opowiesci). Glownym celem takiego dziatania byto wylonienie
wzordw i schematdw uczenia sie (przeksztalcania posiadanej ramy odniesienia), a na-
stepnie dokonanie poréwnan poszczegolnych etapow (choroby i uczenia si¢) pomiedzy
zebranymi narracjami.

Analize i interpretacje materialu przeprowadzilam na trzech poziomach, wykorzy-
stujac technike brikolazu. Dzialanie w obrebie tej techniki wigze si¢ ze swobodnym
poruszaniem si¢ badacza pomiedzy réznymi technikami analitycznymi (mieszanie
dyskursow technicznych) (Kvale, 2012). Brikoler narracyjny to badacz, ktéry poddaje
zgromadzone w toku badan narracje réznorodnym zabiegom analitycznym (Denzin
i Lincoln, 2015). Po pierwsze, dokonatam pordéwnan w obrebie wybranej kategorii -
okreslajac, jakie elementy poszczegolnych narracji sa w niej istotne. Na drugim poziomie
przeanalizowalam kazdy przypadek osobno, sprawdzajac, czy opowie$¢ jest spdjna, czy
tez w niektdérych miejscach pojawiaja sie sprzecznosci, czy narrator, piszac na wybrane
tematy, zachowal jedna linie narracji (proces uczenia si¢), czy ulegala ona zmianie i jesli
tak — z czego moze to wynikac (ukryte znaczenia). Na poziomie trzecim poréwnatam ze
soba przypadki (zgromadzone pamietniki cyfrowe), poszukujac w nich podobienstwa,
a takze odnotowujac ewentualne réznice (Flick, 2010). W badaniu zastosowatam wigc
nastepujace techniki analityczne:

1. Podzial narracji na spéjne segmenty (pasaze narracyjne).

2. Analiza poszczegdlnych segmentdw z zastosowaniem procedury kodowania (ka-
tegoryzowanie segmentoéw danych za pomocg krétkich tytutow).

3. Odnotowanie wzordw i schematéw uczenia si¢ w sytuacji choroby.

4. Grupowanie (etapoéw przebiegu choroby i refleksji badanych w kontekscie etapéw
uczenia si¢ transformatywnego).

5. Dokonywanie kontrastéw/poréwnan w obrebie wybranych kategorii.

Nadawane fragmentom narracji kody umozliwity uporzagdkowanie i strukturyzacje
narracji, a takze poroéwnanie wypowiedzi poszczegdlnych rozméowcow. Kody wytonione
podczas analizy materialu (powstaly dzigki powtarzajacym sie w narracjach badanych
pasazom narracyjnym) to:

1. Przeramowanie/ zmiana sposobu myslenia/ zmiana sposobu zZycia.
Etapy choroby/ etapy uczenia sig.

Sprawczos¢ i kontrola vs brak sprawczosci i kontroli.
Wartosciowanie zmian (pozytywne lub negatywne).

Punkt zwrotny powodujacy zmiang¢ postrzegania wlasnej sytuacji.

AR
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W dalszej czgéci artykutu chcialabym przedstawi¢ czes¢ wynikéw opisanych badan,
ktorych analiza i interpretacja zostaly przeprowadzone tréjetapowo. Pierwszym etapem
byto swobodne przeczytanie zgromadzonych pamietnikow cyfrowych, przesledzenie
narracji bez uprzednio przygotowanych zalozen i proby ich weryfikacji. Takie podejscie
do materialu badawczego pozwala badaczowi na zachowanie otwartego umystu i przy-
jecie mozliwie szerokiej perspektywy patrzenia na opisywane zdarzenia z perspektywy
narratora. Podczas pierwszego etapu wyodrebnitam w pamietnikach pasaze narracyjne
i tworzgc przedstawione powyzej kody, klasyfikowatam je, poszukujac podobnych
doswiadczen narratoréw. Po wyodrebnieniu pasazy rozpoczetam etap drugi — analize
trzypoziomowa (poréwnania w obrebie wybranej kategorii, analiz¢ kazdego przypadku,
poréwnanie przypadkow ze sobg). Etap trzeci byl zwigzany z dokonaniem interpreta-
cji tredci, przy wykorzystaniu przedstawionych wyzej kodow (Flick, 2010; Silverman,
2016). Umozliwito to wyodrebnienie najbardziej znaczacych zmian postaw i sposobu
interpretowania rzeczywistosci przez badanych w wyniku nastepujacego wraz z chorobg
procesu przeramowania (reframing).

Transformacja sposobu postrzegania wiasnego zycia.
Etapy uczenia sie i etapy choroby

Przewlekte choroby, takie jak choroby trzustki, ktdre znaczaco zmieniajg sposéb zycia
chorego, moga sta¢ sie czynnikiem wplywajacym holistycznie na sposob postrzegania
wlasnej osoby i otaczajacego $wiata. W zebranych narracjach doswiadczenie choroby,
zwigzane z bolem, cierpieniem - nie tylko fizycznym, ale réwniez emocjonalnym,
np. przy rozlace z bliskimi podczas pobytow w szpitalu (szczegdlnie z dzie¢mi), wy-
kluczeniu z réznych wydarzen spotecznych i wiele innych - jest procesem catkowicie
zmieniajacym dotychczasowy sposéb postrzegania rzeczywisto$ci.

Jak wspomnialam wczesniej, efektem uczenia sie transformatywnego jest zmiana
posiadanej (nieadekwatnej, stwarzajacej problemy) ramy odniesienia, tak by byla ona
bardziej adekwatna. Jesli cztowiek probuje zrozumiec¢ nowe za pomoca starego, wow-
czas pojawia si¢ dysonans i potrzeba przeramowania (wdrozenia nowych schematow
poznawczych do interpretowania rzeczywisto$ci w sposob bardziej efektywny).

Choroba jest doswiadczeniem sytuacji odmiennej od dotychczasowej (a wiec
znanej jednostce). Jest wlasnie nowym. Podjetam prébe uchwycenia wpltywu zmiany,
jaka niesie ze sobg proces chorobowy, §ledzac proces transformacji dotychczasowej
ramy odniesienia w narracjach badanych, wedlug zaproponowanego przez Mezirowa
schematu. Pierwszym etapem uczenia si¢ transformatywnego, polegajacego na zmianie
dotychczasowej, z jakichs powoddéw nieadekwatnej ramy odniesienia, jest krytyczna
refleksja nad wlasnymi zatozeniami.
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Dzis cheg napisaé cos waznego. Czuje, Ze ta choroba wlasnie nauczyta mnie pokory, powsciggliwosci,
nauczyla mnie egoizmu w dobrym tego znaczeniu. Wezesniej dom, rodzina, dzieci poswigcanie sig
im, teraz licze si¢ ja i moj odpoczynek, moj zdrowy i swiezy positek. Choroba data mi swiadomos¢,
jak bardzo czlowiek jest ulotny, walczy o wszystko, jakby miat Zy¢ na tej ziemi wiecznie, a chwila
moment i moze go nie by¢ i mozna szybko umrzec. Dlatego dzigkuje Bogu, ze mnie uzdrawia
i kocha, pozwolit mi zy¢ i docenié Zycie. Mato tego nauczylam sig¢ szanowac i kochac ludzi, i Zy¢
z nimi w zgodzie. Cudowne momenty w chorobie to to, jak moglam jes¢ wigcej i owoce, i warzy-
wa, i jak nic nie bolato, mogtam przespac catg noc bez bolu. I wizyta pierwsza u profesora, ktory
powiedzial, Ze trzustka jest do resekcji, ale da mi szanse dwa miesigce i zobaczymy, to byt szok
i traumatyczna sytuacja, i kolejna wizyta, na ktorej powiedzial, ze nie bedzie operacji, poniewaz
choroba si¢ zatrzymalta, a po roku ucieszony powiedzial, ze jest catkiem dobrze, cho¢ przeciez juz
nigdy nie bede ,,zdrowa”. (Klaudia)*

Krytyczna refleksja nad wlasnymi zaloZeniami i przyjetymi uprzednio na ich pod-
stawie sposobami dziatania moze sta¢ si¢ przyczyna zmian w sposobie mysélenia jed-
nostki. Czlowiek, ktéry uséwiadamia sobie, ze jego dotychczasowe przekonania nie
byty trafne, zaczyna poszukiwaé nowych sposobéw interpretowania rzeczywistosci, co
stanowi pierwszy etap procesu okreslanego jako przeramowanie. Uruchomienie procesu
przeramowania wigze si¢ najczesciej z pojawieniem si¢ dylematu dezorientacyjnego -
wydarzenia lub serii zdarzen, ktdre sprawiaja, ze czlowiek zaczyna rozumie¢, ze przyjete
przez niego zalozenia nie sg z jakich§ powodow stuszne, nie przystaja do rzeczywisto$ci,
opieraja si¢ na blednych przestankach. Refleksja ta moze réwniez uswiadomic jednostce,
ze przyjety dotychczas schemat postepowania nie jest jedynym dostepnym.

Sytuacja choroby sprzyja takiej wlasnie krytycznej refleksji, moze wiec stanowi¢
czynnik rozpoczynajacy proces uczenia transformatywnego, ktérego efektem bedzie
przeksztalcenie posiadanej przez cztowieka ramy odniesienia. Poniewaz wspotczesny
czlowiek ma w sobie wiele leku egzystencjalnego i niepewnosci, wywotanych kondy-
cja wspolczesnej cywilizacji, kultury pospiechu (Kargul, 2013), jest czesto zagubiony
w mozaice dostepnych $ciezek, ktérymi moze podazaé w zyciu (Beck, 2002; Giddens,
2002; Bauman, 2007). Tymczasem choroba sprawia, ze wybor ten zostaje ograniczony,
jednostka musi podporzadkowac si¢ rygorom i wymogom choroby. Przewlekta choroba
trzustki sprawita, ze badani musieli przearanzowa¢ cale swoje dotychczasowe zZycie,
stosujac diete i wdrazajac leczenie. Jednak wszystkie niedogodnosci, jakich doswiadczali,
czesto byly zrédtem krytycznej refleksji nad posiadanymi dotychczas zalozeniami -
choroba, jako jednoznacznie negatywny czynnik, pozwolita badanym dostrzec piekno
drobnych rzeczy w zyciu codziennym. Dokonujac rekonstrukeji struktury codziennosci,
narratorzy podejmowali refleksje nad dotychczasowym sposobem, w jaki postrzegali
$wiat i odnajdowali klucz do tego, czego w niej brakowalo, zauwazali, co czyni ich
szczesliwymi. Odczuwany deficyt uswiadamiat im, czego potrzebowali. Nawet jesli na

* Imiona narratoréw zostaly zmienione, aby zachowa¢ pelng anonimowo$¢ badanych.
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poczatku chory nie wiedzial, jak poradzi¢ sobie z odczuwanym deficytem, wéwczas
namysl nad tym zauwazonym brakiem, refleksja nad wtasnymi do$wiadczeniami byly
czynnikiem rozpoczynajacym proces przeramowania.

Czuje, ze mnie choroba nauczyla, jak bardzo wazne jest dbanie o zdrowie, co sig¢ je, oraz dbanie
o balans miedzy stresem a odpoczynkiem. Nauczyla docenienia kazdego dnia i uswiadomita mi,
jak bardzo zycie jest kruche. Zblizyta mnie do relacji z Bogiem i szukania Jego woli w tej sytuacji,
co do mnie mowi poprzez te sytuacje. Z negatywow to niestety mam poki co problem z wyjsciem

do towarzystwa. Wycofalam sig z zycia towarzyskiego z uwagi na diete i ograniczone produkty,
ktore jem, troche jeszcze nie umiem sobie z tym radzic psychicznie. (Marzena)

Z perspektywy narratorow ich doswiadczenia zyciowe stajg si¢ punktem wyjscia
dla procesu uczenia si¢. Z mojej, jako badacza, perspektywy istotne sg jednak nie same
doswiadczenia, ale wlasnie refleksja podmiotu do$wiadczajacego, namyst nad zdarze-
niami, ktdre staly si¢ jego udzialem, a ktore uswiadomily mu badz nieprawdziwosé¢
przyjetych wezesniej zalozen, badz otworzyly na zinternalizowanie nowych.

Choroba nauczyla mnie jednej najwazniejszej rzeczy. Pienigdze i kariera to nie wszystko. Nabratem
innego spojrzenia na otaczajgcg rzeczywistos¢ i dzigkuje za kazdy dzien, w ktérym moge przebywac
wsrdd ludzi. Za to, ze jeszcze jestem w stanie pracowaé. (Marek)

Doswiadczenia zwiazane z chorobg trzustki — ostrym lub przewleklym zapaleniem
tego narzadu — implikowaly namyst, refleksje, ktora czesto prowadzita do wigkszego
doceniania codziennych spraw, matych rzeczy, ktore sktadajg sie na zycie kazdego
czlowieka. W pamietnikach istotnym terminem bylo ,,szczeécie”, ktore w kontekscie
choroby badani odczuwali, a ktére byto wynikiem catkowicie zwyczajnych doswiad-
czen - mozliwo$ci wypicia kubka cieptej herbaty rano, spotkania z przyjacielem,
obejrzenia interesujacego filmu, przezycia nocy bez odczuwania bélu.

Oczywiscie nie we wszystkich przypadkach mozna zaobserwowac wejécie w proces
uczenia si¢ transformatywnego. Przeramowaniu sprzyja osobowo$¢ autorefleksyjna.
Jednostka o takiej osobowosci aktywnie poszukuje sensu we wlasnym zyciu, rozwaza
swoje do$wiadczenia z roznych perspektyw, przyjmuje dostepnos¢ rozmaitych mozliwo-
$ciirozwigzan. Czlowiek, ktory prezentuje postawe poszukiwacza, z wigkszg fatwos$cia
przyjmuje postawe refleksyjna wobec wlasnych doswiadczen. Osoba zamknigta na
introspekcje takiej refleksji nie dokona:

Pozytywéw tak naprawde nie dostrzegam. Moze kiedys. Nabratem pokory do zycia. Nie mysle
o tym, staram sig¢ przezy¢ kolejny dzieri. (Tadeusz)

W sytuacji, gdy podmiot nie podejmuje namystu nad wlasnym do$wiadczeniem,
nie zachodzi pierwszy etap procesu uczenia si¢ transformatywnego i w zwiazku z po-
wyzszym droga do dalszych etapow pozostaje zamknieta.
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Etapem drugim procesu uczenia si¢ transformatywnego, zgodnie ze schematem
zaproponowanym przez J. Mezirowa, jest dyskurs, ktory oznacza wewnetrzny dialog
czlowieka. Na tym etapie jednostka poddaje ocenie dostepne jej $wiadomosci sposoby
rozumowania (zaréwno wlasne, jak i innych ludzi). Dyskurs jest najtrudniejszym do
zaobserwowania dla postronnego obserwatora etapem, poniewaz toczy sie ,wewnatrz”.
Spisane relacje pamietnikarskie umozliwily mi, jako badaczowi, wglad w dyskurs oséb
badanych, toczacy sie czasem bardzo dtugo. Etap drugi chcialabym przedstawi¢, przy-
taczajac fragmenty pamietnika pochodzace z réznych lat:

Rok 2018: Znowu jestem w szpitalu. Wchodze tu i troche sie rodze, a troche najpierw umieram,
jak ktos gdzies kiedys napisat. Dreczy mnie ciggle watpliwosc - czy jesli wyzdrowieje, to mnie stqd
wypiszg? Mam poczucie, Ze ten szpital to jest wiezienie. Tam na zewngtrz przeciez Zycie sig toczy.
Wyglgdam przez okno i patrze na $wiat, ktéry funkcjonuje normalnie - beze mnie. Sqg ludzie,
drzewa, psy, tramwaje, a ja siedze tutaj i kolejne dni mojego zycia spedzam na niczym. Trzyma
mnie swiadomos¢, ze kiedy leki znowu zawiodg i zrobi sig gorzej, bede mogla zapalié. Nie znosze

tego glupiego ciata, ktore tez jest moim wiezieniem i w sumie juz mi nie zalezy, zeby je traktowac
dobrze. (Julia, rok 2018)

Rok 2020: Jak teraz mysle o tym, co myslatam jakis czas temu, to bylo gorzej. Przeciez cztowiek to
catos¢ - ja to nie tylko to, co w srodku, ale tez moje ciato, nie wiem, jak moglam robi¢ takie rzeczy,
ktére mi samej szkodzily. Tak jakbym byla jakas ,ja” i jakies ,ciato”, jakby to nie bylo to samo.
Sama siebie zadziwiam : ) przeciez ja tez jestem wazna, i to, co tu robie, ma takie samo znaczenie,
jak to, co robig inni gdzies indziej. (Julia, rok 2020)

Rok 2021: Po ostatnim epizodzie OZT wzigtam sig ostro za diete. Wykluczylam wszystko, czego
trzustka nie lubi, na poczgtku jadtam dostownie kilka produktow. Teraz juz jem troche wigcej,
ale jakos dbanie o siebie sprawia mi przyjemnosc. Kiedys patrzytam na to wszystko tylko jak na
ograniczenie — czemu inni mogq frytki, a ja nie moge, czemu nie moge tego i tamtego, teraz juz
inaczej to widze. To ja, ta choroba jest czescig mnie i duzo zabrata, ale bardzo duzo mi tez data,
tak mysle. Dzieki temu juz wiem, jak wiele rzeczy bierzemy za pewnik, w ogéle ich nie zauwazamy
i w ogole nie sprawiajg nam przyjemnosci. Po ostrych epizodach czasem nie moglam jes¢ przez
kilka tygodni i przez tydzien nie wolno byto pi¢ nawet wody. Teraz to juz doceniam herbatke do
$niadania : ). (Julia, rok 2021)

Przytoczona narracja jest obrazem tego, jak na przestrzeni czasu dyskurs (wewnetrz-
ny dialog narratorki) doprowadzit od krytycznej refleksji nad wlasnymi przekonaniami
do potwierdzenia najlepszego, refleksyjnego osadu. Od postawy negujacej wlasne ciato,
jego niedoskonalos¢ i wypierajacej chorobe (jako stan przejsciowy, uniemozliwiajacy
»normalne” funkcjonowanie — a wiec zycie, jakie wiodg ,,inni”) az do stanu akceptacji
choroby jako immanentnej czeéci jej osoby.

Czas, przynoszacy narratorce kolejne do§wiadczenia zwigzane z chorobg, okazal si¢
czynnikiem umozliwiajacym przesledzenie procesu uczenia si¢ w przezywaniu choroby.
Zaréwno racjonalne przesfanki, jak i intuicyjnie przyjmowane zalozenia zostaly wyko-
rzystane do transformowania posiadanych punktéw widzenia i nawykéw mentalnych.
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Przytoczone powyzej fragmenty narracji uwazam za niezwykle cenne poznawczo,
poniewaz kluczowe w teorii J. Mezirowa zalozenie dotyczy ,wykorzystywania przez
czlowieka poprzednich interpretacji w celu konstruowania nowych lub aktualizowania
juz posiadanych podczas procesu uczenia si¢” (Mezirow, 1991: 12). Transformacja
zachodzi wigc przede wszystkim w wymiarze kognitywnym, jako rezultat interpretacji
posiadanych uprzednio zbioréw zatozen i zmiany spojrzenia na nie dzigki nowym re-
fleksjom, ptynagcym najczesciej z nowych doswiadczen. Przyjete uprzednio i powielane
bezkrytycznie perspektywy znaczeniowe, nawyki myslowe i schematy ulegaja prze-
ksztalceniu, dzigki czemu zyskuja bardziej otwarty, inkluzywny i refleksyjny charakter,
tworzac przestrzen do zmiany w sposobie myslenia czlowieka.

Trzeci za$, ostatni juz, etap uczenia sie transformatywnego to dzialanie, ktore jest
oczywiscie wynikiem dyskursu - toczonego na poprzednim etapie — wewnetrznego
dialogu. W przypadku oséb badanych za najistotniejsze uwazam dwie zmiany. Pierwsza
z nich wigzala si¢ ze zmiang podejscia do wlasnego zdrowia, przede wszystkim ze
zmiang nawykow zywieniowych.

Na poczgtku caly czas liczytam, ze mnie ,wyleczq”. Ze to minie, przejdzie po prostu, bedzie jak
dawniej. Najpierw powiedzieli mi, ze przyczyng OZT byla kamica w woreczku zétciowym, wiec
miatam operacje na usunigcie woreczka. No w zasadzie przyjetam po tej operacji, Ze jestem wyle-
czona. Zaczetam jes¢ normalnie i w sumie przez prawie dwa lata bylo ok, po czym bum - kolejne
OZT, a po nim zaostrzenia i coraz gorzej, kolejne zabiegi, kolejne hospitalizacje. Dopiero po bardzo
powaznej operacji dystalnej resekcji trzustki, gdy usuneli mi ogon i cze$¢ trzonu trzustki i jeszcze
Sledziong, zrozumiatam, ze ja juz nigdy nie bede zdrowa. Ale potem zaczetam jednak inaczej na
to patrze¢ - to nieprawda, bo co znaczy by¢ zdrowym? Chyba dobrze si¢ czu¢ i normalnie funk-
cjonowa’, a od operacji nic mnie nie boli, zyje, pracuje, opiekuje si¢ dziecmi, podrézuje nawet. Po
prostu NIKT nie powinien jesc tak, jak jadlam wczesniej, jak wigkszos¢ ludzi je teraz - fast food,
winko, piwko, alkohol, tu grill, tam tort, wieczorem popcorn, rano kawka... No naprawde uswia-
domilam sobie, co my wszyscy robimy ze swoim ciatem. Ze mozna jes¢ tak prosto, tak zwyczajnie
i to jest po prostu zdrowe. Pomidor, ogérek, chlebek, mozzarella, jakas salatka, szparagi... To jest

smaczne i co najwazniejsze to jest po prostu zdrowe, a my nie jesteSmy Smietnikiem. Teraz juz nie
robig nic z tego, co robitam wczesniej i moje ciato mi odpowiada wdzigcznoscig — nie boli. (Nina)

Druga za$ ze zmiang podejscia ,,robi¢ i mie¢” na ,,by¢ i przezywal’, z pewng ak-
ceptacja niepewnosci, mniejszym skupieniem na przesztosci i przyszlosci, a wigksza
koncentracjg na terazniejszosci.

Szkoda mi marnowac caly dzien na prace czy latanie ze szmatqg po domu. Zwyczajnie uswiadomi-

tam sobie, ze nasze dni tutaj sq policzone, a zycie tylko jedno. Dzisiaj ide na spacer i umowitam
sie z kolezankg na kawe, ktorej nie moge pic. (Dorota)

Podejmowanie dziatan spdjnych z konkluzja, bedacy efektem dyskursu, wewnetrz-
nego dialogu cztowieka z samym soba, jest uwienczeniem procesu transformatywnego

uczenia si¢. Narratorzy w wielu przypadkach opisywali swoj poczatkowy brak zgody na
chorobe, odrzucanie informacji, ktdre byty dla nich trudne, szok, niedowierzanie i brak
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checi zmiany. Pozniejsze doswiadczenia czgsto jednak prowadzity od krytycznej refleksji
nad wlasnymi zalozeniami (etap 1), poprzez dyskurs, dialog, rozmowe wewnetrzna
podmiotu, w ktorej sama podawata w watpliwo$¢ zinternalizowane punkty widzenia
(etap 2) az do zmiany w dziataniu - np. calkowitej zmiany nawykéw zywieniowych,
wykluczenia z diety wielu szkodliwych produktéw, organizacji dnia i czasu pracy
w sposdb sprzyjajacy przygotowaniu jedzenia zgodnie z zaleceniami, dotgczenia do
grup w mediach spolecznosciowych, poswigconych tematyce diety trzustkowej’/diety
lekkostrawnej (etap 3). Chciatabym zobrazowaé, przytaczajac fragmenty narracji jednego
z badanych, trzy etapy uczenia si¢ transformatywnego w przewleklej chorobie trzustki:
Od lat wypijatem po dwa, trzy, cztery piwa dziennie, nigdy powaznie nie chorowatem. Ostatnio
prawdopodobnie odezwala sig trzustka. Béle, brak apetytu i co najgorsze ja naprawde nie chce
styszec o leczeniu, mysle, ze nie dozyje korica roku. Jestem zatamany, bo nic juz pewnie sig nie da
zrobic. Czasem mysle sobie, ze jak juz nie bede mogt wytrzymac z bolu, to skovicze ze sobg. Jedyne,
co jakos na ten moment mnie przekonuje to jakies naturalne metody. Moze to jakos moze czlo-
wiekowi ulzyé. Wiem, ze na dluzszq mete, to nic nie da, ale chce sobie ulzyc. Nie ufam lekarzom,

mojemu bratu usuneli nie to co trzeba, kiedys miatl operacje i nigdy z tego juz potem nie wyszedt.
(Krzysztof, rok 2018)

(Etap 1 - krytyczna refleksja nad wlasnymi zalozeniami w wyniku dos$wiadczen sta-
nowigcych dylemat dezorientacyjny - disorienting dilemma):

Chyba jednak pomyst z ziotami nie byl najlepszy. Nic to nie pomoglo, skoticzylo sig¢ ostrym zapale-
niem, wylgdowatem na SOR z potwornym bolem, koszmar, myslatem, ze juz po mnie. Ale pomogli

mi tam, ustawili to jakos, no zwyczajnie trafifem nie na jakiegos konowata tylko na dobrych lekarzy,
co czlowiekowi tez potrafig wyttumaczyc, czemu to czy tamto. (Krzysztof, poczatek roku 2019)

(Etap 2 - wewnetrzny dialog — dyskurs):

[...] czasem si¢ zastanawiam, zZe to wszystko przeze mnie mysle, gdybym nie pit tyle, to teraz nie
musieliby mnie leczy¢. Czlowiek nie patrzy tak na siebie, ze sam sobie szkodzi, teraz sam siebie
pytam - jak moglem to sobie robic? nie jest to takie proste, ale dopiero kiedy otrzemy sig o Smier¢,
to doceniamy zycie i tyle. (Krzysztof, koniec roku 2019)

(Etap 3 - dzialanie):
Nie pije. (Krzysztof, rok 2020)
Nie pije od dziesigciu miesiecy. Jestem tutaj po to, Zeby zy¢. Nie zeby zarabiac, nie Zeby sig stresowac,

nie zeby cos udowodnié i nie po to, zeby kogos zadowolié. Po prostu, zeby zy¢. (Krzysztof, rok 2021)

Konkretne dziatanie, podjete w wyniku wczeéniejszych refleksji i zmiany sposobu
myslenia, jest mierzalnym efektem procesu transformatywnego uczenia si¢. Na pod-
stawie zmian wprowadzanych przez czlowieka w repertuarze jego zachowan mozna

> W terminologii medycznej nie istnieje okreglenie ,,dieta trzustkowa’, ktorym postuguja sie
pacjenci. Poprawnym medycznie terminem jest dieta lekkostrawna lub dieta tatwostrawna (Ry-
dzewska, 2011).
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stwierdzi¢, ze uczenie si¢ rzeczywiscie zaistnialo i przyniosto mozliwy do zauwazenia
skutek. Dzigki zmianie perspektywy (zachodzacemu wraz z czasem procesowi prze-
ramowania) narratorzy dostosowywali sposob funkcjonowania do nowych sytuacji,
z ktérymi przyszlo im si¢ zmierzy¢, lecz rowniez zaczynali inaczej postrzegaé wilasne
zycie, bliskie osoby, swoje doswiadczenia.

Zmiana sposobu nadawania znaczen przez cztowieka
w wyniku zachodzacego procesu przeramowania

Ukazane poprzez narracje badanych przemiany zachodzace w sposobie konstruowa-
nia wlasnej biografii potwierdzajg teze, Ze choroba moze uruchomié¢ proces uczenia
sie transformatywnego, sprzyja¢ odkrywaniu wiedzy egzystencjalnej, umozliwiajgcej
lepsze funkcjonowanie w nowej, zmienionej rzeczywisto$ci. Wiedza ta jest wynikiem
krytycznej refleksji nad wtasnymi do§wiadczeniami, jest zdobyta poprzez przezywanie
i odczuwanie, a nastepnie namyst nad tymi doswiadczeniami, ktdre staly sie udzialem
czlowieka. Jest wiec to wiedza bardzo intymna, osobista, sprzyjajaca konstruowaniu
zmienionej ramy odniesienia i internalizowaniu nowych punktéw widzenia i zmie-
nionych nawykéw mentalnych. By wejs¢ w proces uczenia si¢ transformatywnego
konieczna jest akceptacja wlasnej choroby i podejmowanie prob rozumienia sensu
cierpienia, postrzegania bolu jako wzbogacajacego wewnetrzne zycie cztowieka. Emilia
Mazurek pisze: ,,Mozna przypuszczaé, ze nie tyle sama choroba, co wypracowane stra-
tegie radzenia sobie z nia zawiera¢ beda potencjal rozwojowy” (Mazurek, 2011: 66).
Teza ta potwierdza si¢ w zgromadzonych przeze mnie narracjach. W przypadku oséb
badanych uczenie si¢ transformatywne jest umiejscowione w codziennosci, jest wy-
nikiem wielu doswiadczen, ktérych rekonstrukeja biograficzna podczas tworzenia
pamietnikéw by¢ moze réwniez wplynela na swiadomy namyst nad przezywanymi
sytuacjami. Interesujace wydaje sie to, ze w wiekszosci narracji namyst ten doprowadzit
do poszukiwania pozytywoéw, jakie do zycia chorych wniosta choroba, nie w wymiarze
realnym, ale kognitywnym, poznawczym i samo$wiadomosciowym.

W wyniku zachorowania na przewlekla chorobe u narratoréw powstaty nowe spo-
soby nadawania znaczen - skupienie na tu i teraz, bycie w chwili obecnej, docenianie
drobiazgéw w zyciu, pelna akceptacja zycia, wyciszanie stresoréw pozachorobowych -
niepostrzeganie rzeczy dotychczas uwazanych za problem w takiej kategorii (jako
problemu), duza koncentracja na relacjach spolecznych i ludziach.

Zauwazylam takze wplyw przemian zachodzacych we wspolczesnym $wiecie na
konstruowanie narracji przez badanych. Wspdtczesne, dynamiczne przeobrazenia, nie
tylko na poziomie indywidualnym, ale tez spofeczno-kulturowym, takie jak odchodze-
nie od kultury pospiechu i presji do coraz czestszej gloryfikacji powolnosci, skupienia,
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mindfullness, promowania akceptacji bezwarunkowej wlasnego ja, indywidualizmu,
zgody na duza rozpietos¢ $ciezek zyciowych i realizowanych wzordw zycia, brak $ci-
stych wytycznych co do tego, jak powinno sie wspolczesnie zy¢, sprzyjaja poszukiwaniu
sensu choroby, zar6wno w odniesieniu do siebie, jak i swoich bliskich. Dzieki wejsciu
w trajektorie uczenia si¢ transformatywnego trudnosci, zwigzane czesto z bardzo
traumatycznymi doswiadczeniami, prowadzily do subiektywnie wigekszego poczucia
szczedcia i spelnienia w zyciu, niz narratorzy doswiadczali wezesniej, przed choroba.

Uczenie si¢ oznacza, ze czlowiek $wiadomie zaczyna zmienia¢ posiadane schematy
interpretacyjne. Proces transformatywnego uczenia si¢ nie jest zunifikowany, prze-
biega w rézny sposob u poszczegélnych osob, jak réwniez zachodzi w réznym tempie
(w sposob nagly lub stopniowo). W zgromadzonych podczas badan narracjach mozna
zauwazy¢, ze w wielu wypadkach pojedyncze wydarzenie stanowilo punkt zwrotny,
ktory rozpoczynal caly proces zmiany sposobu nadawania znaczen. Przetom, ktéry
nastepowal w wyniku traumatycznego, czesto naglego i szokujacego wydarzenia,
rozpoczynal proces zmiany zachodzacej w cztowieku, w jego sposobie myslenia, po-
strzegania rzeczywistosci i interpretowania zjawisk. Tym, co stanowilo, ze dany punkt
zwrotny stawal sie¢ iskrg uruchamiajacg proces uczenia si¢ transformatywnego, byta
przede wszystkim nadzieja narratoréw na poprawe losu w wyniku wtasnej aktywnosci,
wywolujaca poczucie sprawczo$ci. Nagle wydarzenia o przelomowym charakterze byty
czynnikiem czesto prowadzacym do przyjmowania catkowicie nowej $ciezki myslenia
i dzialania, innej od dotychczasowo stosowanych schematéw behawioralno-poznaw-
czych, a tym samym sprzyjajacym rozpoczeciu procesu przeramowania. Podejmowana
pézniej refleksja nad wydarzeniami, ktorych doswiadczyli, pozwalala czgsto na lepsze
zrozumienie wlasnego zachowania i wysnuwania na jego podstawie wnioskow. Uczenie
si¢ bylo wiec strategia radzenia sobie z choroba i czynnikiem podnoszacym subiektywnie
odczuwane szczgscie, a nastepowalo najczesciej w wyniku przelomowego, trudnego,
lecz dajacego nadzieje i stymulujacego do dziatania, doswiadczenia.

Podsumowanie

Narracje z pamietnikéw cyfrowych gromadzitam przez pig¢ lat. Diugi czas, przez jaki
miatam mozliwo$¢ obserwowania zmian zawartego w narracji sposobu patrzenia na
$wiat 0s6b badanych, doprowadzit do refleksji zwigzanych z samym procesem spisy-
wania swoich do$wiadczen przez podmiot. Mialam mozliwos¢ zaréwno zaobserwowac
w zebranym materiale badawczym, jak i skonsultowa¢ z narratorami fakt, ze samo
notowanie przez dtuzszy czas opisu wydarzen, ktére byly ich udziatem, prowadzito do
pogtebionych refleksji, zwigzanych z wlasna chorobg, przezyciami i emocjami. Pozwalato
uporzadkowa¢ patrzenie na wydarzenia, ktore skladaly si¢ na ich zycie. Mozliwo$¢
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przyjrzenia si¢ wlasnym myslom, gromadzonym przez dlugi okres w pamie¢tniku,
sprawiala, ze badani czasem zaczynali inaczej postrzegac wtasng osobe i lepiej rozumiec¢
pewne schematy czy mechanizmy wtasnego dziatania.

Doswiadczenie przewleklej choroby — w przypadku narratoréw opisywanych w tym
tekscie, coraz czgsciej doswiadczanej wspolczesnie, choroby trzustki — przynosi prze-
zycia mogace stac si¢ poczatkiem glebokiej wewnetrznej przemiany. Jest ona zwigzana
z transformatywnym uczeniem si¢ w procesie choroby, gdy cztowiek stopniowo odrzuca
nieadaptacyjne schematy poznawcze i behawioralne, ktére dotychczas bezrefleksyjnie
stosowal, zastepujac je nowymi. Proces, okreslany jako przeramowanie, prowadzi do
zmiany nawykéw mentalnych i posiadanych przez jednostke punktéw widzenia, a co za
tym idzie - do zmiany w sposobach dziatania. Paradygmatyczne przesuniecie w andra-
gogice, zwigzane z dynamicznymi zmianami spolecznymi i technologicznymi, powoduje
zwigkszajace si¢ znaczenie uczenia si¢ nieformalnego. Zanurzenie w doswiadczeniu,
uczenie sie z wlasnego zycia, refleksja nad przezytymi wydarzeniami i dzialanie bedace
wynikiem poglebionych analiz wlasnego postepowania stajq sie najbardziej adekwatnym
dla wspodtczesno$ci sposobem uczenia sie.
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