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Poczucie wlasnej skutecznosci
autora bloga ciepigcego na SMA.
Analiza kategorialna narracji

Self-efficacy of an author of a blog who suffers from SMA.
Categorical Analysis of the narrative

Abstrakt. Poczucie wtasnej skutecznosci to jedna z najwazniejszych kategorii pedago-
giki zdrowia. Jest ona powigzana z radzeniem sobie z chorobg (Byra 2011), obrazem
choroby (Byra 2014), motywacja do dziatania oraz wytrwato$cia w dazeniu do celu
(Oginska-Bulik). Z dotychczasowych badan wynika, Ze poczucie to wzmacnia swiado-
mo$¢ wiasnych stabych i mocnych stron, a istotne s3 nie tyle rezultaty podejmowanych
dziatan, co przekonanie o mozliwo$ci sprostania zadaniu (Goleman 1999). Prowadzo-
ne badania dotyczyty poczucia wtasnej skutecznosci osoby chorej na SMA, niezdolnej
do wykonywania czynno$ci samoobstugowych. Zastosowana metoda badawcza to
Analiza Kategorialna opracowana przez Anne Walulik i Zbigniewa Marka (2019). Ba-
dania jakoSciowe oparto o interpretacje narracji bloga prowadzonego przez cierpia-
cego na rdzeniowy zanik mie$ni doktoranta. Ich celem byto ukazanie obrazu przezy¢
chorego, ktéry pomimo doswiadczanych trudnosci cechuje sie wysokim poczuciem
wlasnej skutecznosci opartym o Swiadomos¢ swoich mocnych stron, wiare i poczucie
sprawczo$ci. W osiagnieciu takiego stanu pomagaty mu m.in. wsparcie bliskich, ale
tez wiasna aktywno$¢ na polu edukacji oraz pisanie bloga. Zgromadzone wyniki moga
by¢ pomocne w konstruowaniu narzedzi edukacji personelu medycznego i asystentow
0s6b niepelnosprawnych oraz projektowaniu dziatan ukierunkowanych na wzmacnia-
nie zasob6éw o0s6b niepetnosprawnych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, poczucie skutecznosci, choroba, analiza kate-
gorialna, narracja

Abstract. Self-efficacy is one of the most important categories of health pedagogy. It is
associated with one’s ability to cope with a disease (Byra 2011), the image of a disease
(Byra 2014), motivation to act and persistence in pursuing the goal (Oginska-Bulik).
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The research conducted so far shows that self-efficacy strengthens the awareness of
one’s own strengths and weaknesses, and what actually matters is not so much the
results of the actions taken as the belief that the task can be met (Goleman 1999). The
conducted research concerned the self-efficacy of a person suffering from SMA, who
is unable to perform self-service activities. The research method used is the Catego-
rical Analysis developed by Anna Walulik and Zbigniew Marek (2019). The qualita-
tive research was based on the interpretation of the narrative of a blog run by a PhD
student suffering from spinal muscular atrophy. Their aim was to show the patient’s
experiences, who, despite the difficulties, is characterized by self-efficacy based on the
awareness of his strengths, faith and sense of agency. In achieving such a state he was
helped by relatives but his own activity in the field of education and writing a blog
were vital. The collected results may be helpful in constructing educational tools for
medical personnel and assistants of the disabled, and in designing activities aimed at
strengthening the resources of disabled people.

Keywords: disability, self-efficacy, disease, Categorical Analysis, narrative

A moze nam w Zyciu bywa tak ciezko, poniewaz
nieustannie zabiegamy o to, by byto nam lekko?

(ks. P. Pawlukiewicz)

Wstep

Doswiadczenie utomnosci ciata - zwtaszcza u os6b mtodych - bywa
spotecznie postrzegane jako ludzka tragedia, zamykajaca szanse na
tzw. ,normalne Zycie”. Osoby poruszajace sie na wozku inwalidzkim
z pozoru wydaja sie mato sprawcze. Ewa Géralczyk (2009) wsrod
psychologicznych nastepstw choroby przewlekiej wymienia m.in.
utrate perspektyw zyciowych i poczucia wptywu na bieg wydarzen.
Ale czy musi tak by¢? Obecnie wielu autoréw zwraca uwage na role
zasobdw podmiotowych jednostki w przezwyciezaniu wtasnych ogra-
niczen zwigzanych z choroba. W badaniach podkresla sie m.in. role po-
czucia wlasnej skutecznosci i autorstwa wtasnego zycia (Gtodkowska
2014, 2018), poczucia koherencji i odpornosci psychicznej (Chlebow-
ski, Bilewicz 2016).

Rdzeniowy zanik miesni (SMA) to choroba stopniowo odbierajaca
sprawno$c¢ i samodzielno$¢ pacjentom. Niektérzy z nich nie sg w sta-
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nie samodzielnie poruszac sie, jes¢, a nawet oddychac bez uzycia respi-
ratora. Mimo to sg wsréd nich osoby studiujace, aktywne zawodowo,
zaktadajace rodziny, tworzace przyjaznie oraz piszace blogi (https://
kambloger.blogspot.com/, https://zaniczka.pl/, https://www.kreator-
kamarzen.com/blog [dostep dn. 20.12.2021]). Obecnie w Polsce Zyje
ok. tysigc oséb z SMA, z czego nieco ponad siedemset jest objeta pro-
gramem dajacym nadzieje na zatrzymanie postepéw choroby (https://
www.fsma.pl/rdzeniowy-zanik-miesni/, [dostep dn. 20.12.2021]).

Sprawstwo mozna rozumiec jako przekonanie o mozliwosciach in-
gerowania w zdarzenia w taki sposob, aby zmieni¢ ich przebieg i skut-
ki (Chomczynska-Rubacha, Rubacha 2013). Dla sprawcy $wiat nie jest
dany, ale zadany - tzn. wymaga od niego aktywno$ci (Kozielecki 1999).
Sprawstwo jest pojeciem pokrewnym, cho¢ nieco wezszym niz poczu-
cie wlasnej skutecznosci. Wprowadzit je Albert Bandura zajmujac sie
modyfikacja zachowan ludzkich (1977). Mariola Chomczyniska-Ruba-
cha i Krzysztof Rubacha definiujg je jako: ,przekonanie jednostki na
temat osobistych mozliwo$ci spetnienia ré6znorodnych warunkéw za-
dania, prowadzacych do osiggniecia zamierzonych rezultatow” (Chom-
czynska-Rubacha, Rubacha 2013: 86, za: Bussey, Bandura 1999: 691).
Autorzy zaznaczaja, Ze: ,poczucie wtasnej skuteczno$ci powstaje na
podstawie osobistych doswiadczen jednostki w zakresie dysponowania
zasobami motywacyjnymi i poznawczo-dzialaniowymi. Na te pierwsze
sktadaja sie: umiejetno$¢ odraczania gratyfikacji, wiara we wtasne sity,
motywacja rozwojowa i wytrwato$¢ w dziataniu. Natomiast zasoby po-
znawczo-dziataniowe budujg takie zmienne, jak: umiejetno$¢ przekta-
dania celé6w na program dziatania, odpornos$¢ na frustracje i stres, po-
czucie sprawstwa oraz wewnatrzsterowno$¢” (Chomczynska-Rubacha,
Rubacha 2013: 90).

Jak podkresla Zygfryd Juczynski (2000) pojecie wtasnej skuteczno-
$ci jest kluczowe dla psychologii zdrowia. Istnieje wiele badan odno-
szacych sie do tego czynnika w konteksScie radzenia sobie z chorobg,
cho¢ wiekszo$¢ z nich utrzymana jest w paradygmacie iloSciowym.
Zdaniem Niny Oginskiej-Bulik ,silne poczucie wtasnej skutecznosci
wptywa zaréwno na wybdr, decyzje o podjeciu okreslonej czynnosci,
wtozony wysitek, wytrwato$¢ w dazeniu do celu (...) Poczucie wtasnej
skuteczno$ci zwieksza takze motywacje do dziatania” (Ogifiska-Bu-
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lik 2001: 90). Niskie poczucie skutecznosci jest powigzane z postrze-
ganiem choroby jako zagrozenia oraz negatywnym obrazem wtasnej
choroby (Byra 2014). Istnieje powigzanie miedzy wysokim poczuciem
wtasnej skuteczno$ci a stosowaniem zadaniowych strategii radzenia
sobie z trudnos$ciami (Byra 2011). WiazZe sie tez z silng motywacja do
dziatania i pozytywng adaptacja do choroby (Kulpa, Kosowicz, Zietale-
wicziin. 2016).

Przezyte wydarzenia maja znaczenie dla ksztattowania sie przeko-
nan jednostki - czy jest gotowa stawi¢ czota nadchodzacym proble-
mom. [stotne s3 nie tyle fakty, a to, jak ocenia ona wtasne zachowania
i mozliwoéci (Goleman 1999). Swiadomo$¢ mocnych i stabych stron
oraz wiara we wlasne sily wspieraja poczucie wtasnej skutecznosci
(Goleman 1999).

W tym artykule pragne zastanowic sie: jak silne poczucie sprawstwa
ma autor badanego bloga? Co wspiera i ogranicza to poczucie? Swoje
badanie opartam o analize kategorialng narracji bloga Kamila Ciernia-
ka, zmartego w kwietniu 2020 doktoranta Akademii Ignatianum w Kra-
kowie. Odszedt w wieku dwudziestu sze$ciu lat, a ostanie miesiace jego
zycia byty okresem zaostrzenia objawéw choroby. Cierpiat na SMA -
rdzeniowy zanik mie$ni. Miat problemy z mowa, ruszat tylko kilkoma
palcami. Przez dziewie¢ lat prowadzit bloga - ,Przymruzone oko - blog
jednego niepelnosprytnego studenta” (kambloger.blogspot.com).

Analizowatam wpisy z okresu zaostrzenia choroby - ostatnich czte-
rech lat - zeby ukaza¢ zmiane jaka dokonywata sie w autorze. Wpisy
stawaly sie coraz rzadsze, ale tez bardziej dojrzate. Zrédtem poddanym
interpretacji byt blog, czyli, inaczej méwiac, strona domowa uzytkow-
nika Internetu. Wypowiedzi zamieszczane na takich stronach sg zwy-
Kle: krotkie, spontaniczne, powigzane hipertgczami, aktualizowane na
biezaco i archiwizowane (Szmigielska 2008). Poczucie anonimowoSci
odczuwane w sieci wzmacnia osobisty charakter wpiséw. Blog jest
,wirtualnym miejscem skupiajgcym ludzi, gdzie mozna przebywac
i realizowac sie spotecznie, nawigzujac relacje z innymi ludzmi” (Cy-
winska-Milonas 2002: 101). Wpis6w nie nalezy traktowa¢ wytacznie
jako formy pamietnika. Mogg przybierac one rowniez forme felietonéw
(Gumkowska, Maryl: 2009). Narracja moze stanowi¢ cenne Zrddto in-
formacji o przezyciach jednostki. O warto$ci dziennikéw wirtualnych
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jako materiatu do przeprowadzania badan pisze m.in. B. Szmigielska
(2008) i M. Oclon (2003). W pedagogice wciaz niewiele badan opiera
sie o interpretacje tego typu materiatéw zrédtowych.

Metodologia badan wlasnych

Do badania zastanego materiatu uzytam techniki analizy kategorialnej
opracowanej przez Anne Walulik i Zbigniewa Marka SJ (2019). Nawia-
zuje ona do analizy narracyjnej tekstow biblijnych, stosowanej od lat 70.
XX wieku w innych obszarach nauki. Jest to podejscie hermeneutyczne,
zorientowane na wyjasnianie, nastawione na podmiotowe i odpowie-
dzialne rozumienie zycia ludzkiego (Marek, Walulik 2019). Jego celem
jest odkrywanie sensu, rozczytywanie znaczen ukrytych w narracji.

Wyroéznikiem techniki jest wyodrebnienie pieciu kategorii, pod
katem ktérych interpretowane sg teksty. Pierwsza z nich to aktorzy
- inaczej uczestnicy zdarzen. Kolejne to miejsce i czas - scena, oko-
liczno$ci przywotywanych przez narratora wydarzen. Dwie ostanie
- wartosci i oczekiwania - ukazujg drogowskazy zyciowe i nadzieje
poszczegblnych aktorow. Kategorie te mogg przybiera¢ encje, ktére
mozna rozumiec jako warianty.

Badacz, poprzez wielokrotng lekture teksu, stara sie wyodrebnic ka-
tegorie, szukajac miedzy nimi powigzan, probujac wejs¢ gtebiej - od-
najdywac ukryty w narracji sens. ,Rozumienie polega zatem na tym, by
poprzez to, co zewnetrzne, poznac to, co wewnetrzne, czyli wyjs¢ poza
sfere zmystowa danego przedmiotu i dotrze¢ do tego, co niezmystowe”
(Lysek 1996, s. 7).

Analizy wspomnianych kategorii dokonuje sie w celu znalezienia
odpowiedzi na pytanie badawcze. W niniejszym artykule staratam sie
rozwiazac¢ nastepujace problemy: Jak silne jest poczucie wtasnej sku-
teczno$ci autora bloga chorego na SMA? Co wzmacnia to poczucie?
Co je ostabia? Przedmiotem moich badan jest poczucie skutecznosci
chorego na SMA autora bloga ,Przymruzone oko” (https://kambloger.
blogspot.com). Zrédtem jest blog, a podmiotem: wspomniany autor —
dwudziestoszescioletni doktorant poruszajacy sie na wozku inwalidz-
kim, u ktérego stopien zaawansowania choroby nie pozwala na samo-
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dzielne wykonywanie czynnos$ci samoobstugowych. Proba badawcza
ogranicza sie do jednej osoby, co jest dopuszczalne w analizie katego-
rialne;j.

Dokonujac interpretacji narracji nawigzuje do pojecia wtasnej sku-
teczno$ci M. Chomczynskiej- Rubachy i K. Rubachy, starajac sie jedno-
cze$nie wstucha¢ w gtos autora narracji, odczytac historie zycia z cho-
roba. Ze wzgledu na przyjetg metode badawcza nie tworzytam pytan
szczegbtowych i nie dokonywatam operacjonalizacji zmiennych. Moim
celem byto raczej wczucie sie w historie chorego oraz dokonanie jej
interpretacji przez pryzmat przyjetych kategorii. Staratam sie szuka¢
ukrytego sensu wypowiedzi autora bloga, interpretowac to, co ukryte
miedzy stowami.

Celem podjetych badan byto uzyskanie wgladu w przezycia pacjen-
ta zwigzane z chorobg oraz interpretacja jego wypowiedzi pod katem
tego, jakie czynniki mogly w jego zyciu wzmacniac lub ostabia¢ poczu-
cie wtasnej skutecznosci.

W tej czesci artykutu pragne przedstawi¢ analize opisywanych ka-
tegorii, podejmujac sie préby udzielenia odpowiedzi na przywotane
pytania badawcze.

Aktorzy w zyciu Kamila

,0Osoby wystepujace w tekscie, w rozumieniu analizy kategorialnej, na-
zywane s3 »aktoramie, bo zalicza sie do nich nie tylko ludzi, ale takze
inne - nieosobowe podmioty, ktérym przypisuje sie dziatanie” (Marek,
Walulik 2019: 27). Moga by¢ tez przedmioty, zjawiska przywotywane
w tekscie, uczestniczace w wydarzeniach, lub majgce wptyw na inter-
pretacje.

Gdyby wyobrazi¢ sobie aktoréw wspomnianych w narracji roz-
mieszczonych na spirali - obrazujgcej bliskos¢, znaczenie w zyciu nar-
ratora - to uktadataby sie ona w przyblizeniu tak:
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Rys. 1. Znaczenie aktoréw opisanych w narracji

INNI CHORZY

LEKARZE, PIELEGNIARKI,
PERSONEL

NARRATOR

ZNAJOMI

AUTORYTETY
WIEDZA
PRZYJACIELE

CZYTELNICY

PRZYPADKOWI
LUDZIE, KORYCH
OPISUIE

INSTYTUCIE

Zro6dto: pracowanie wtasne

Czestos$¢ pisania o aktorze nie $wiadczy o jego waznosci. O ZUS-ie
Kamil wspomina na blogu kilkadziesigt razy, a o relacji z matka, ktorej
jest bardzo wdzieczy - najwyzej kilka.

Mozna powiedzie¢, ze gtbwnym aktorem narracji jest jej autor. Z jego
wpis6w dowiadujemy sie, Ze jest dwudziestokilkuletnim studentem stu-
diow magisterskich, a p6Zniej doktoranckich. Mieszka z mama i ze wzgle-
du na swojg niepetnosprawnos¢ jest na nig zdany. Pisze o sobie: ,,Dokto-
rant-maminsynek, to brzmi dumnie!” (wpis z dnia: 31 marca 2020).

Ta zalezno$¢ bez watpienia ostabia poczucie wtasnej skutecznos$ci
autora bloga, cho¢ stara sie on pisa¢ o tym z humorem. Pisze: ,Co jesz-
cze wazniejsze - przez 99% czasu mojego zycia jest przy mnie mama
- przez 24/h.”. Chlopak spedza z nig niemal cate Zycie, pomaga mu ona
w jedzeniu, piciu, ktadzie go do snu. O ich relacji pisze: ,Czesto jest
trudno - i mamie i mi - ale jakos$ zyjemy i nawet sie do siebie odzy-
wamy” (wpis z dnia: 31 marca 2020). Na podstawie tej wypowiedzi
mozna przypuszczac, jak bardzo syn docenia poswiecenie matki, mimo
zZe ciagle przebywanie ze soba powoduje czasem w obojgu ztos$¢, zme-
czenie drugg osoba.
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Chtopak z ironig opisuje stabo$¢ swojego ciata. Nie wchodzi w role
ofiary, osoby pokrzywdzonej przez los. Pisze: ,Ostatnio przypadkiem
dowiedziatem sie, ze »Kamil« w innych jezykach oznacza np. »szlachet-
ny chtopiec, a takze »kompletny« czy »doskonaty«. Tak, jestem dosko-
naty (...) Jestem kompletny; niczego mi nie brakuje... Ani mie$ni mi nie
brakuje, ani zaniku mie$ni, ani skoliozy, ani uktadéw z ZUS-em, ani ka-
tegorii E..” (wpis z dnia: 26 stycznia 2016).

Istotnym aktorem dla Kamila jest Bég. ,Nauka w tych przypadkach
daje wyjasnienie, ale nie zrozumienie. Tu pojawia sie miejsce na ten
drugi wspomniany poziom odpowiedzi, méwiac jezykiem filozofii - na
Transcendencje. Nie chce uzywac teraz jakichs frazeséw, ktore wydaja
sie moze wyswiechtane. Niemniej fakty sa takie, iz odpowiedzi, ktéra
naprawde dawataby zrozumienie dla tylu nieszczes$¢, na tym $wiecie
raczej nie znajdziemy. Tu moze poméc jedynie wiara” (wpis z dnia: 5
pazdziernika 2017). To w Bogu Kamil szuka odpowiedzi na kluczowe
dla niego pytania: o przyczyne i sens cierpienia.

Aktorka jest rowniez Nauka - dajaca wyjasnienia rozumowe, ktére
jednak nie przynosza petnej ulgi pytajacemu o sens choremu. Bez wat-
pienia tego typu refleksje s proba zmierzenia sie z wtasnym losem.
Odwotania od Absolutu pozwalajg chtopakowi odzyska¢ wiare w sens
zycia i podejmowanie dziatania.

Kolejnymi aktorami sg tez czytelnicy bloga. W kilku miejscach to
do nich bezposrednio zwraca sie autor. Z jego wypowiedzi wynika, Ze
osoby $ledzace jego losy w Internecie reaguja na wpisy, przekazuja mu
wyrazy wsparcia, martwig sie o niego. ,Ostatni wpis wywotal chyba,
wnioskujac po wiadomosciach jakie dostawatem, sporo emocji, w tym
smutku itp. - co nie byto moim celem. Podobnie nie chciatbym raczej
spowodowac tego dzisiaj, wiec bez stresu, niewiasty (...)” (wpis z dnia:
31 marca 2020). Mozna przypuszczac, Ze wazniejsze niz wspotczucie
byto dla niego bycie w kontakcie z czytelnikami, dzielenie sie swojq hi-
storia.

Encja kategorii aktoré6w moga by¢ réwniez pracownicy szpitali oraz
osrodkéw rehabilitacyjnych. Kamil w niektérych wpisach dziekuje
personelowi i pielegniarkom za opieke i towarzyszenie mu w réznych
momentach. ,Dzieki temu catemu zdrowotnemu stoczeniu sie, do-
$Swiadczytem jednak naprawde duzo dobra. Od najblizszych, przyjaciét,
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znajomych, lekarzy, pielegniarek... Lista 0séb i uczynkéw jest dtuga”
(wpis z dnia: 15 marca 2020).

Na blogu, z humorem pisat tez o reakcjach dorostych i dzieci na wo-
zek inwalidzki. Mozna przypuszczad, ze aktorzy przywotywani w nar-
racji sa ,przedstawicielami spoteczenstwa”. Autor pisatl: ,Dzieciom,
bo z ciekawos$cig dopytuja rodzicéw, o co chodzi z tym panem i z tym
woézeczkiem. Jestem dla nich duzo bardziej atrakcyjny od smoka wa-
welskiego...” (wpis z dnia: 10 grudnia 2017). Niektére jego wpisy po-
kazywaty tez, jak czut sie w réznych sytuacjach spotecznych. ,Niepet-
nosprawni, tak samo jak inni, uczestniczg w rozmowach i zabawach.
Czasem jednak, nie wiedzac czy sg akceptowani, bywaja niemili. Spraw,
by poczuli sie pewnie” (wpis z dnia: 10 grudnia 2017).

Aktorami na blogu sa tez instytucje — ZUS, Mnisterstwo. Kamil w swojej
narracji duzo pisat o refundacji lekéw oraz zasitkach dla oséb niepeino-
sprawnych. W roku 2016 na blogu stowo ZUS pojawia sie az dwadzie$cia
jeden razy. ,Nie wiem tylko co na to ZUS... Jesli lek pomoze, to oni wte-
dy ssru! - i juz nie ma renty! (...) A na powaznie - kazdy list jest wazny”
(wpis z dnia: 17 listopada 2016). Szokujace dla niektorych zarty miaty na
celu pokazanie istniejgcych problemoéw. Z fragmentéw tych przebija duze
zaangazowanie autora bloga na polu zmiany Swiadomosci spotecznej, co
mogto dawa¢ mu poczucie sprawczosci. Z drugiej strony - obiektywne
problemy, z jakimi sie mierzyt, mogty zniechecac¢ go do dziatania.

Miejsce jako kategoria

W Swietle analizy kategorialnej miejsce mozna rozumiec¢ szeroko,
w roznych perspektywach, m.in.: geograficznej (np. miasto, miejsco-
wo$¢, dzielnica, ulica itp.); instytucjonalnej (np. dom, szkota, , urzad
itp.); emocjonalnej (np. podwdrko, tgka, droga, ulica itp.) (Marek, Wa-
lulik 2019: 29). W analizowanej narracji kategoria miejsca wydaje sie
mie¢ szczegblne znaczenie.

Kamil przedstawiat $wiat z perspektywy wdzka inwalidzkiego.
Jego opisy pozwalaja spojrze¢ na miejsca, w ktérych na co dzien by-
wamy, przez pryzmat przeszkdd i mozliwych rozwigzan, utatwiajacych
poruszanie sie osobom niepelnosprawnym ruchowo.
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Miejsca posiadajgce szczeg6lne znaczenie w narracji - t6zko, pokéj -
to przestrzenie, w ktoérych niemal caty czas przebywa osoba niepetno-
sprawna, gdy jej stan zdrowia sie pogarsza. W narracji Kamila jawig sie
one Z jednej strony jako bezpieczne samotnie, a z drugiej ,wewnetrzne
wiezienia” izolujace od ludzi. ,Po prostu ze wzgledu na chorobe spo-
ra wiekszo$¢ zycia spedzitem w domu. Oczywiscie, byly spacery, wy-
jazdy na turnusy rehabilitacyjne, od kilku lat uczeszczam na studia...
To wszystko to jednak bardzo niewiele aktywnos$ci w poréwnaniu do
wiekszos$ci moich réwiesnikéw” (wpis z dnia: 20 marca 2020). Narra-
tor przy okazji wpisu dotyczacego koronawirusa dzieli sie z czytelnika-
mi swoimi do$wiadczeniami izolacji, zamkniecia w czterech $cianach,
a nawet tymczasowej koniecznosci przykucia do t6zka. W jego wpisie
nie dominuje jednak rozzalenie - wydaje sie, ze autor jest pogodzo-
ny ze swoim losem, ale jest w nim tesknota za normalnoscia, swoboda
eksploracji $wiata. Wida¢ u niego gteboka swiadomos$¢ wtasnych ogra-
niczen. Autor w swojej narracji przenosi punkt ciezkosci na innych lu-
dzi, bardziej doswiadczonych przez los, piszac: ,Sam znam ludzi, ktorzy
kwarantannujg sie przez kilkadziesiat lat w jedynym i tym samym t4z-
ku, bez dostepu do Internetu, niejednokrotnie bez fizycznej mozliwosci
komunikowania sie z innymi osobami...” (wpis z dnia: 20 marca 2020).

Niektére wpisy wprost dotycza barier architektonicznych, z jaki-
mi styka sie osoba majaca problemy z przemieszczaniem sie. Waskie
przejscia, schody bez podjazdéw - w analizowanej opowiesci staja sie
symbolami - braku wyobrazni i empatii urzednikéw, instytucji. ,Ostat-
nio natrafitem w sieci na zdjecie krakowskiego krematorium. Bytem
w szoku, jaki ono ma wspaniaty podjazd dla wézkéw! Nowoczesny, ele-
gancki, fagodny... (...) Przypadek? Nie sadze...” (wpis z dnia: 24 czerwca
2016). Lektura bloga pokazuje czytelnikowi, ze przestrzen publiczna
,dzieli” Swiat - na ten dostepny dla wszystkich i tylko dla wybranych,
petnosprawnych ruchowo.

Kolejne encje kategorii miejsca, wystepujace w analizowanej narra-
cji, to lotnisko i poktad samolotu. , Jak zatem wyglada to w samolocie?
Otdz leze sobie w poprzek trzech miejsc (...) Leze i patrze, jak wchodza
pasazerowie (...) Mama bierze mnie na rece i wnosi do wnetrza samo-
lotu. Latwo nie jest (...) podczas takiego przenoszenia az przypominaja
mi sie stowa z repertuaru Wojciecha Mtynarskiego - ,, (...) przygnebia
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mnie mieszanych uczuc splot” (wpis z dnia:17 maja 2019). Kamil o tru-
dach podroézy pisze w kontekscie swoich ograniczen, poczucia niedo-
stosowania, braku sprawczosci. Opis ten uwidacznia odczuwanag ztos¢,
ale pokazuje tez jak duza odpornos¢ na frustracje i wytrwatos¢ w dzia-
taniu ma chory, skoro planuje kolejne podréze.

Czas spedzany w os$rodkach rehabilitacyjnych - przestrzeniach
niemal pozbawionych barier architektonicznych - byt dla Kamila bar-
dzo cennym dos$wiadczeniem. Opisy szerokich podjazdéw, korytarzy
umozliwiajgcych swobodne przemieszczenie sie, mozna interpretowac
jako do$wiadczenie wolnosci, ale tez wyraz tesknoty za niezalezno-
$cia. Autor akcentuje to, ze gdyby te wzorcowe przyklady rozwiazan
technicznych zastosowano w przestrzeni publicznej na szerszg skale,
niektére osoby z trudnosciami w poruszaniu sie nie bytyby skazane na
pomoc rodziny lub zawodowych asystentow.

Czas w narracji na blogu

Autorzy techniki zastosowanej w analizie proponuja trzy ujecia czasu:
liczony obiektywnie (rok, miesiac, dzien); okres$lany subiektywnie (np.
w okresie studiéw); czas sytuacyjny (np. w trakcie wykonywanej pra-
cy) (Marek, Walulik 2019: 30). Wybrany przedziat czasowy analizowa-
nych wpisow pomogt mi ukaza¢ zmiany zachodzgce w narratorze, jego
dojrzewanie duchowe, spoteczne i poznawcze.

Na blogu Kamil uzywa réznych perspektyw czasowych. Czesto
wspomina, odwotuje sie do przesztosci. ,Pierwsza mito$¢ moja to
dziewczyna z przedszkola. Julia, dajmy na to. Byta tadna i inteligentna.
[ strasznie taktowna. Cicha, spokojna... (...) Podobno pierwsza mitos¢
nie rdzewieje, a jednak ta zardzewiata” (wpis z dnia: 15 lutego 2015).

Wspomnienie to jest zartem, przywotaniem dawnych doswiadczen
z nowej perspektywy. Z drugie strony jednak staje sie punktem wyj-
$cia do refleksji - na temat mito$ci w zyciu osoby chorej, ale niepozba-
wionej sfery zmystowej. ,Zadzwonita do mnie niedawno pewna pani.
Zapraszata na pokaz (...) garnkéw. Obiecata, ze jesli na niego przybe-
de z dziewczyng, w nagrode otrzymam... wiertarke udarowa. (...) Im
jest cztowiek blizej Smierci, bardziej marzy, ze powierci” (wpis z dnia:
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1 kwietnia 2016). Zabawa perspektywa czasowa - przeplatanie aneg-
dot z ostatnich dni ze wspomnieniami z przesztosci, umozliwito mu
dotkniecie pewnego tabu.

W narracji pisat rowniez o planach na przyszto$¢ - np. w kontek-
$cie kwalifikacji do leczenia kosztownym lekiem na SMA. Snut tez re-
fleksje o perspektywie $mierci i wieczno$ci. Na blogu nie umieszczat
informacji o wszystkich waznych wydarzeniach z zycia prywatnego,
a jesli o nich wspominat, to niekoniecznie na biezaco. Jego wpisy po
pogorszeniu sie stanu zdrowia byty coraz rzadsze. Pisanie byto dla nie-
go duzym wysitkiem. Kiedy jednak tworzyt, to starat sie jak najwiecej
przekazaé czytelnikom.

Ostatni wpis przed Smiercig konczy stowami ks. Pawlukiewicza,
ktére przywotatam juz na wstepie tego artykutu - ,,A moze nam w zy-
ciu bywa tak ciezko, poniewaz nieustannie zabiegamy o to, by byto nam
lekko?”.

Wartosci istotne dla autora bloga

,Warto$ci w rozumieniu analizy kategorialnej odnosza sie do norm,
sadow i ocen moralnych, dlatego badacz ustala i wskazuje wartosci od-
noszace sie do poszczeg6lnych »aktorow«” (Marek, Walulik 2019:31).
W tym fragmencie artykutu postaram sie odkry¢, co byto wazne dla au-
tora narracji.

Prawdopodobnie najwazniejsza dla autora bloga wartoscia uwi-
daczniajaca sie w jego narracji jest sens zycia. Kamil pisat: ,Tymcza-
sem na $mier¢ kiedy$ bedziemy musieli znaleZ¢ i czas i okolicznosci.
W koncu to jedna z najwazniejszych chwil w zyciu. Na nagrobku tylko
dwie daty zostajg zapisane. (...) Zawsze gdy tak blisko bytem $mierci,
przebiegata mi po gtowie dobijajaca mysl, Ze troche to Zycie zmarno-
watem. Ze mato dobrego, sensownego w nim zrobitem” (wpis z dnia:
31 pazdziernika 2016).

Potrzeba sensu uwidaczniala sie w wielu jego wpisach. Kamil, mimo
ograniczen, probowat nada¢ swojemu zyciu wartos$¢, nie poddawat sie
apatii, poczuciu beznadziei. Zdawat sobie sprawe, ze niektdre choroby
mozna uznac za przypadek - genetyczny zbieg okolicznosci. Pisat: ,Wie-
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le choréb to wynik, po prostu, btedéw genetycznych. Te z kolei sa pew-
nego rodzaju »ceng« ewolucji” (wpis z dnia: 5 pazdziernika 2017). Nie
wystarczato mu jednak racjonalne ttumaczenie wystepowania cierpie-
nia w ludzkim zyciu, prébowat nada¢ mu gtebszy sens. Drogowskazem
w jego poszukiwaniach okazala sie wiara w Boga. ,Nauka w tych przy-
padkach daje wyjasnienie, ale nie zrozumienie. Tu pojawia sie miejsce
na ten drugi wspomniany poziom odpowiedzi, méwigc jezykiem filozofii
- na Transcendencje. (...) Tu moze poméc jedynie wiara” (26 kwietnia
2019). W jego wpisach uwidacznia sie refleksyjne podejscie do sfery du-
chowej. S3 to momenty, w ktérych Kamil dzielit sie z czytelnikami swo-
imi przemysleniami ,na serio”. ,,0soby wierzace, widzac czasem rézne-
go rodzaju krzywdy, tragedie itd., maja zapewne ochote wykrzyczec¢ do
Boga, ze jest niesprawiedliwy. Gdyby jednak byt sprawiedliwy w naszym
ludzkim, potocznym sensie, to marny nasz los, patrzac na to, jak bardzo
jesteSmy dla Niego niewdzieczni. (...) Ja sam nie wiem czy chciatbym ist-
nienia absolutnej sprawiedliwo$ci” (wpis z dnia: 26 kwietnia 2019).

Kolejna encja opisywanej kategorii jest wiedza, ktéra bez watpie-
nia w zyciu Kamila miata ogromne znaczenie. Fragment ksigzki, ktory
przywotuje na swoim blogu, pokazuje jak duze znaczenie dla niekto-
rych os6b z utomnos$ciami ciata ma myslenie, rozwéj intelektualny.
»W jednej z powiesci opisany jest dialog osoby z kartowatoscig oraz
mtodego chtopaka. (...) stara sie (on) wykorzystac to, iz mézg ma nor-
malnej wielkoSci i swoja nadzieje poktada w zdobywaniu wiedzy”
(wpis z dnia: 1 kwietnia 2019).

Jego atutem byta umiejetnos¢ analizowania, wyciggania wnioskow.
Cenit w sobie te umiejetnosci i starat sie je rozwija¢. Warto$cig byta dla
niego tez edukacja na studiach wyzszych. ,Jak cze$¢ z Was wie, od paz-
dziernika podjatem jeszcze jeden kierunek studiéw (cho¢ tymczasowo
go przerwatem). Kognitywistyke (...) »Na kij to studiowaé?« (...) To
potaczenie - miedzy innymi - filozofii, neurobiologii, psychologii (...)
Mnie w tym kierunku pociggata przede wszystkim wiedza o ludziach,
a wiec i o mnie” (wpis z dnia: 31 marca 2020).

Warto$cig byty tez dla niego zdrowie, niezalezno$¢, wolnos$¢ i spraw-
czo$¢. Wiele wpiséw poswiecat na opis metod leczenia SMA. Kamil pra-
gnat zdrowia, a jednocze$nie probowat odnajdywac sens cierpienia
i choroby. Poprzez wiare i nauke starat sie zrozumie¢ $wiat.
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Oczekiwania autora - jawne
i ukryte - zawarte w narracji

Kategorie oczekiwan w stosowanej technice analizy tekstow mozna
rozumie¢ jako ,nadzieje aktoréw oraz to, czego sie spodziewaja” (Ma-
rek, Walulik 2019: 32). Lektura bloga pozwala wysnu¢ przypuszcze-
nie, ze jego autor oczekuje od ludzi przede wszystkim uprzejmosci
i poszanowania wtasnych granic. Zartobliwie pisat: ,Zachowujcie sie
normalnie, niesztucznie. Nie chodZcie na rekach, nie zalewajcie sobie
herbaty wrzatkiem w ustach (...) Nie kalekowa¢ mi tu, jasne? Sam Pan
zreszta jeste$ kaleka! Ja jestem, jak méwig uczeni... sprawny inaczej”
(wpis z dnia: 17 grudnia 2015). Jego intencjg jest nawigzanie kontak-
tu z ludzmi, wyrazenie siebie oraz przetamywanie stereotypow. Autor
swoja postawa chciat motywowac¢ innych do samorozwoju.

Jego przedostatni wpis na blogu, zamieszczony niedtugo przed
$miercia, byt tez okazja do wyrazenia wdziecznosci. Kamil pisat: , Dzie-
ki temu catemu zdrowotnemu stoczeniu sie, doswiadczytem jednak
naprawde duzo dobra. Od najblizszych, przyjaciét, znajomych, lekarzy,
pielegniarek... Lista os6b i uczynkéw jest dtuga. Poczawszy od opieki,
poprzez - chociazby - pomoc w skonstruowaniu systemu do komuni-
kacji, modlitwe, odwiedziny (...) Nie wiem czy na to wszystko zastuzy-
tem” (wpis z dnia: 15 marca 2020).

Stan zdrowia autora byt wtedy bardzo powazny, nie mogt moéwi¢, ani
nawet samodzielnie oddychac. Dzieki aparaturze byt zdolny do tego, by
komunikowac¢ sie na pismie, cho¢ byto to dla niego duzym wysitkiem.
Ostanie wpisy byty okazjg do podsumowan, zrobienia bilansu zycia.
,MysSlac o réznych swoich niepowodzeniach, uzmystawiam sobie cza-
sem jednak, iz rownie duzo w zyciu mam szcze$cia, co wida¢ wtasnie
na przyktadzie pomocy otrzymanej w ostatnich trudnych chwilach. Ta-
kie jest zycie. C'est la vie. Life is life” (wpis z dnia: 15 marca 2020).
Mozna przypuszczaé, ze wola zycia i zdrowia, oczekiwanie zatrzymania
postepu choroby, byty w nim bardzo silne. Chciat tez zmienia¢ mental-
nos$¢ ludzi, krytykujac tych, ktérzy ,zamykaja oczy” na cierpienie, a nie
wiedzac co z nim zrobi¢ - nie robig nic.
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Podsumowanie - powigzania miedzy
kategoriami i implikacje pedagogiczne

Wszystkie opisywane w artykule kategorie i ich encje sg ze soba powig-
zane. Ich wspdlnym mianownikiem jest m.in. wystepowanie w zyciu
autora bloga - Kamila. Nie wszyscy aktorzy sg tak samo wazni dla auto-
ra narracji. Podobnie jest z miejscami czy warto$ciami - nie wszystkie
sg tak samo istotne. Na zamieszonym ponizej schemacie staratam sie
zobrazowac kategorie i ich wzajemne powigzania. Mozna powiedziec,
Ze poszczegollne elementy taczg sie - np. personel medyczny, szpital,
zdrowie - to encje wielu kategorii, ktore sg ze sobg silnie powigzane.
W szpitalach Kamil poznaje ludzi, doSwiadcza, szuka sensu. Kazde
miejsce taczy sie z innymi sytuacjami, jest sceng dla rozgrywajacych
sie wydarzen.

Rys. 2. Laczenie sie kategorii

CZAS - PRZESZLOSC - TERAZNIEJSZOSC - PRZYSZt0$C - MOMENT SMIERCI - PERSPEKTYWA WIECZNOSCI

AUTORYTERY - ROWNIEZ OBOBY NIEZYJACE
BOG - PUNKT MATKA 0SOBY ZNACZACE
WIARA ODNIESIENIAW ZYCIU CZYTELNICY
INNI CHORZY
BLISCY
MODLITWA TRANSCENDENCIA
\ I PERSONEL LEKARZE
CZLOWIEK
CIERPIENIE NARRATOR L \ PIELEGNIARKI
< PRACOWNICY OSRODKOW
SENS REHABILITACYJNCYCH
SPOTKANIE SPOLECZENSTWO
NAUKA INSTYTUCJE
WIEDZA ﬁ
< "OBCY LUDZIE" pogs MINISTERSTWO
WYKSZTALCENIE DZIECI WSPOLPASAZEROWIE 't ﬁ
§ LoTu
WARTOSCI ADRESAC
oP NYCH

Zrédto: opracowanie wiasne

Podsumowujac: poczucie wtasnej skutecznosci autora bloga, mimo
wielu ograniczen jakie mu towarzyszyty, wydaje sie by¢ silne. Mimo zZe
czesto doswiadczat on sytuacji, w ktérych czut sie bezbronny, to starat
sie rozwija¢, bazujgc na swoich zasobach - wytrwatos$ci, odpornosci
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na frustracje, sprawczosci ale tez: inteligencji, poczuciu humoru. Ka-
mil doswiadczat wolno$ci wewnetrznej m.in. dzieki wierze, nauce oraz
pisaniu bloga. Ten mtody chtopak znat swoje mocne i stabe strony. Ak-
tywnos$¢ dawata mu poczucie wpltywu i kontroli, by¢ moze po czesci
po to, by kompensowac niedostatki ciata. Doswiadczat wielu trudnosci,
ale starat sie by¢ aktywnym i sprawczym na wielu polach. Blog pozwa-
lal mu na komunikowanie sie z ludzmi, ale pelnit tez funkcje pamiet-
nika. Byt tez przestrzenia, w ktérej autor mogt wyrazacé swoje poglady
- co wydaje sie by¢ istotne z punktu widzenia poczucia wtasnej sku-
tecznosci.

Préba interpretacji opisywanego materiatu pozwala mi przypusz-
cza¢, ze czynniki wzmacniajgce poczucie wtasnej skutecznosci chorego
to: czynniki osobowo$ciowe (wysoki poziom motywacji, determinacja
do dziatania, samo$swiadomos¢, poczucie humoru jako czynnik utatwia-
jacy radzenie sobie z trudnosciami); ale tez inne zasoby: wiara; aktyw-
nos¢ naukowa; wsparcie bliskich, opiekunéw, personelu medycznego
oraz czytelnikéw bloga. To, co ostabiato jego poczucie wtasnej skutecz-
nosci to prawdopodobnie: cierpienie, ograniczenia fizyczne, koniecz-
nos¢ bycia zdanym na innych, bariery architektoniczne, problemy in-
stytucjonalne, doswiadczane niezrozumienie ze strony spoteczenstwa.
Trudno$ci, jakich do$wiadczat Kamil, i towarzyszaca mu chwilami bez-
silno$¢, nie ostabiaty jego ogdlnej tendencji prorozwojowej. Chtopak
doskonale znat swoje ograniczenia i podejmowat dziatanie w oparciu
0 mocne strony, by kompensowac swoje deficyty.

Narracja poddana interpretacji zawiera w sobie wiele istotnych
i poruszajacych watkéw. Spojrze¢ na swiat oczyma chorego, ustyszec
jego gtos, ktéry niekiedy bywa przykryty widocznymi oznakami nie-
pelnosprawnosci. Interpretowany blog zawiera w sobie opisy przezy¢,
doswiadczen, refleksje na temat otaczajacego swiata.

W artykule postanowitam skupi¢ sie na analizie kategorialnej wta-
$nie tej konkretnie narracji, poniewaz uznatam, ze przyblizenie lo-
s6w chorego na nieuleczang chorobe studenta, w kontekscie poczucia
sprawczosci, ma duzg warto$¢ pedagogiczng. Przezwyciezanie wtia-
snych ograniczen, rola Internetu w samorozwoju 0s6b niepetnospraw-
nych, kompensacja wtasnych utomnos$ci poprzez rozwo6j na innych
ptaszczyznach, oswajanie blisko$ci $mierci w mtodym wieku, edukacja
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roéwiesnicza poprzez dzielenie sie wiedzg o chorobie i istniejgcych pro-
blemach spotecznych - to tylko niektére z inspirujacych watkow.

Dalsze badania moga pozwoli¢ na pogtebienie interpretacji przezy¢
i doswiadczen chorego opisanych w tym artykule. Poczucie wtasnej
skuteczno$ci autoréw blogéw mozna by powiazac z rozpoznawaniem
zasobdw osobistych i sSrodowiskowych opisywanych w ich narracjach.
7 perspektywy pedagogicznej bardzo istotne wydaje mi sie prowa-
dzenie badan blogéw chorych, poniewaz ich lektura umozliwia wglad
w odczucia pacjentéw, wstuchanie sie w ich osobiste historie. Eduka-
cja i uwrazliwianie personelu medycznego, asystentow os6b niepeino-
sprawnych, nauczycieli, to tylko cele praktyczne tego typu opracowan.
Przywotlywanie w artykutach naukowych przypadkéw pozytywnej
adaptacji do zycia z chorobg i ich publikacja mogg by¢ pomocne we
wpieraniu rodzin oséb niepetnosprawnych.

Prowadzone przeze mnie badania byty tez cenng lekcja dla mnie
samej jako badacza i po prostu cztowieka. Spojrzenie na swiat ocza-
mi osoby, ktorej ciato jest tak bardzo zdeterminowane przez chorobe,
a umyst pozostaje wolny i twoérczy, nie pozostato bez sladu w mojej pa-
mieci. Mam nadzieje, Ze i dla czytelnika zapoznanie sie z fragmentami
opisywanego bloga bedzie inspirujagcym doswiadczeniem.
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