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Wstep

Wszechswiat ma nie tylko jedna historie, ale cafa game mozliwych
historii. Te historie moga byt podobne do siebie w duzej skali, ale znacz-
nie roznia sie miedzy soba w skali normalnej codziennosci.

Stephen Hawking

Osobiste doswiadczenia odnoszace si¢ do wiasnych zmagani z ,trudnym”
macierzyniistwem niewatpliwie wplynety na zainteresowanie przedmiotem ni-
niejszych badar, nie narzucajac mi jednak jakiegos szczegélnego potraktowania
tematyki badawczej.

Matka dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng nie jest cztowiekiem
yznikad”. Nie moze by¢ wiec traktowana jak ,biata karta”, na ktérej jakikolwiek
»zapis” pojawia si¢ dopiero w momencie zdiagnozowania jej dziecka jako upo-
$ledzone czy — jak twierdza niektérzy specjalisci — ,uszkodzone”. Matka, kté-
ra urodzita dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng, jest przede wszystkim
cztowiekiem z wlasng biografia, historig zycia.

Macierzynistwo ma miejsce w biografii najczgsciej w tzw. dorostosci albo —
zdaniem niektérych badaczy — w okresie stabilizacji planu zyciowego. Ze wzgledu
za$ na wage tego doswiadczenia moze by¢ czesto wydarzeniem przetomowym.
Z samej definicji tego typu wydarzen wynika, ze jest ono odbierane jako wazne
przez sama kobiete. Zazwyczaj bowiem narodziny dziecka wiazg si¢ dla niej z sil-
nym przezyciem psychicznym oraz z pewna zmiang stosunku do otaczajacej ja
rzeczywistosci. Macierzynistwo bywa wiec czgsto istotnym wydarzeniem w bio-
grafii kobiety, tym bardziej takie, ktore za Malgorzata Koscielska (1998b)mozna
nazwa¢ ,trudnym” macierzyfistwem.

Anna Sobolewska twierdzi, ze narodziny matego dziecka zwykle wprowadza-
ja w zycie rodziny swoisty stan wyjatkowy zwigzany z radosnym §wigtowaniem.

Goscie odwiedzajacy dom, w ktorym narodzito sie dziecko, zostawiaja
za progiem swoje troski. Czas staje sie podniosty i uroczysty. Mate dziecko
wszystkich obdarza taska. Jest ono zawsze nadzwyczajne i jedyne. Nawet
niemowle wrzeszczace bez przerwy jest zarazem dzieciatkiem zachowuja-
cym $lady boskiego rodowodu (1994, s. 18).
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Wedtug A. Sobolewskiej narodziny dziecka uposledzonego wygladaja inaczej:

[...] zamiast radosnego $Swietowania panuje wokot niego smutek i rezygna-
cja. Znajomi czesto zmieniaja sie w ,przyjaciot Hioba”, ktorzy niechcacy
rania zamiast pocieszac. W istocie jest to okres zatoby po cudownym, ,wy-
marzonym” dziecku, ktore miato sie narodzic (1994, s. 18).

Tak zwanemu trudnemu macierzynistwu jako wydarzeniu przelomowemu to-
warzyszy na wielu etapach cierpienie. Jest to ten rodzaj doswiadczenia, w ktérym
tatwo uchwyci¢ poczatek, ale cztowiek nie jest w stanie przewidzie¢ jego korica,
co dodatkowo poteguje bdl. Kryzys tozsamosci osoby cierpiacej, osamotnienie
i ,kurczenie si¢” wewnetrznego $wiata — wszystko to moze si¢ sktadaé na trajek-
tori¢ macierzynskiego cierpienia.

Kobieta nie rodzi si¢ matka, ale zostaje nig po przebyciu pewnej drogi zy-
ciowej. Whasciwie niemal kazdej kobiecie, zanim zostanie matka, znany jest
stereotyp matki bezwarunkowo poswiecajacej si¢ dla dziecka. Ow wizerunek
wspanialej, bezinteresownej matki jest niejednokrotnie Zrédtem poczucia winy
i frustracji, ze nie jest si¢c matka idealna (por. A. Rich, 2000). Stereotyp matki
kochajacej bezwarunkowo, ,wyposazonej” w instynkt macierzynski, jest zakorze-
niony w historii naszej patriarchalnej kultury. Kreowany byt réwniez przez wieki
w literaturze czy sztuce (por. E. Badinter, 1998). Wystarczy si¢ jednak rozejrze¢
wokdt, aby si¢ przekonaé, ze mit kobiety-matki, mogacej sie spetni¢ tylko w je-
dynej roli zyciowej — ,byciu matka”, obecny jest do dzi§ w naszej codziennosci.

Macierzyristwo jako takie nie miato by¢ przedmiotem moich badar ani gtéw-
nym ,bohaterem” mojej pracy badawczej. Matki jednak byty podmiotami moich
badan i to wtasnie ich subiektywne przezycia, ich ,osobiste prawdy”, historie
mialy stanowi¢ dla mnie material stuzacy ukazaniu obrazu uposledzenia wtas-
nego dziecka. Juz na etapie opracowywania danych jakosciowych i biograficz-
nego odtwarzania rzeczywistosci badanych matek okazato si¢ jednak, ze przede
wszystkim bedzie to opowies¢ o réznych obliczach macierzynstwa, ktére z uwa-
gi na niepetnosprawnos¢ intelektualng dziecka mozna umownie nazwaé ,upo-
$ledzonym”. Cudzystéw w tym okresleniu oznacza, ze mamy do czynienia ze
spotecznym etykietowaniem i kulturowym uwiktaniem takiego macierzyristwa,
gdzie przyjmuje si¢ zatozenie, iz uposledzenie dziecka implikuje ,uposledzenie”
macierzyristwa. I cho¢ pierwotnie w centrum mojego zainteresowania znalazly
si¢ znaczenia nadawane uposledzeniu wlasnego dziecka, to samo ,uposledzenie”
mozna tu traktowac jak pewnego rodzaju filtr zmieniajacy sposéb rekonstruowa-
nia wlasnych doswiadczen biograficznych przez badane matki.

W kontekscie przeprowadzonych przeze mnie badan istotng kwestia stato sie
dla mnie ukazanie odrgbnych §wiatéw badanych matek — w zasadzie nalezatoby
powiedzie¢: ,mikroswiatéw”. Takie $wiaty stanowia biograficznie zrekonstru-
owane rzeczywistosci badanych matek, ktére sa w jakim$ sensie ,,naznaczone”
uposledzeniem dziecka, ale nie oznacza to, ze mozemy tu méwic¢ o ,uposledzo-
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nym” macierzynstwie. ,Uposledzone” macierzyristwo jest przede wszystkim ma-
clerzynstwem takim jak kazde inne. Niestety, u badanych przeze mnie matek
i (jak wynika z ich narracji) u ich bliskich mamy do czynienia z przejawianiem
réznych stereotypéw i mitéw na temat ,bycia matka”, a dopiero pézniej: ,bycia
matka uposledzonego dziecka”. Jest to specyficzna sytuacja, w ktérej spotecznie
i kulturowo uwarunkowane znaczenia rzutuja bezposrednio na odrebne $wiaty
ludzkich doswiadczen. W aspekcie jednostkowym kazdy $wiat macierzyristwa
badanej matki jest inny, a jego biograficzne zrekonstruowanie pozwala na do-
konanie pewnego opisu tej niepowtarzalnosci. Ze wzgledu jednak na spoteczno-
-kulturowe uwiktanie i wspélnotowos¢ pewnych doswiadczen sktadajacych sie
na tzw. trudne macierzyiistwo, mamy do czynienia ze §wiatem ,uposledzone-
go” macierzynistwa, w ktérym zawieraja si¢ wspélne znaczenia i sensy nadawane
przez badane matki wtasnym doswiadczeniom. W niniejszej publikacji interesuja
mnie zaréwno pojedyncze $wiaty macierzyristwa badanych matek, jak i wspdlny
swiat ich macierzyriskich doswiadczeri.

Sktadam podzickowania wszystkim, bez ktérych ta publikacja by nie powsta-
ta. Romkowi dzickuje szczegélnie za podpowiedz dotyczaca tytutu.

Autorka
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Rozdziat 1

Biograficzne odtwarzanie
rzeczywistosci a problematyka
badan wtasnych

Cztowiek jest zawsze opowiadajacym opowiesci, zyje otoczony za-
rowno swoimi opowiesciami, jak i opowiesciami innych ludzi; widzi
wszystko, co mu sie przydarza, w kategoriach tych opowiesci i stara sie
przezywac swe zycie tak, jak by je opowiadaf.

Jean-Paul Sartre

1.1. Biografia jako fakt empiryczny
i jako kategoria teoretyczna'

Terminy ,przebieg zycia”, ,biografia” czy ,historia zycia” uzywane sa
zaréwno w jezyku potocznym, jak i naukowym. Jézef Kozielecki (1996, s. 180)
twierdzi, ze czlowiek to przede wszystkim jego biografia. Wedtug autora bio-
grafia sktada si¢ z pewnego pasma racjonalnych i irracjonalnych czynéw oraz
sukcesow i klesk. Nie ulega watpliwosci, ze biografia jest pewnym faktem empi-
rycznym i jednoczesnie kategoria teoretyczng (por. A. Giza, 1990).

' W niniejszym podrozdziale wykorzystatam fragmenty (w nieco zmienionej wersji) z mo-
jego artykutu pt. Niepefnosprawnosc dziecka jako doswiadczenie biograficzne matki
opublikowanego w ksiazce pod redakcja K. Materny Integracia w edukacji. Kolejny
krok (cz. 2, Gdansk 2010), wydanej naktadem Nadwislahskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Epilepsje i ich Przyjaciot ,Piast” (obecna nazwa stowarzyszenia — ,Projekt Petni
Szczescia”).
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Rozdziat 1. Biograficzne odtwarzanie rzeczywistosci a problematyka badah wtasnych

Wedtug Niklasa Luhmana biografi¢ mozna okresli¢ jako pewng sume racjo-
nalnosci podsysteméw spotecznych, przy czym jednostka musi te racjonalnosci
przyswoié i pogodzi¢ (zob. N. Luhman, 1984).

To wigc, co przydarza nam si¢ w zyciu spotecznym, odciska si¢ na modelach
przebiegu zycia. Tak ujmowana rzeczywisto$§¢ ma pewne ,oblicze biograficz-
ne”, wymiar biografii uczestniczy bowiem w konstytuowaniu tej rzeczywistosci
(por. M. Prawda, 1989).

Biografia stanowi wiec strukture, przez ktéra zycie codzienne zachowuje dla
podmiotu rys rzeczywistosci. Wart podkreslenia jest fakt, Ze w egzystencji poje-
dynczego cztowieka to, co spostrzegamy jako odrebne sfery zycia osobistego czy
spotecznego, staje si¢ integralnym sktadnikiem biografii.

Marek Prawda wysuwa wniosek, ze wszystko, co w perspektywie teoretyczno-
-systemowej ukazuje nam si¢ osobno, staje si¢ integralnym sktadnikiem indywi-
dualnej biografii (1989, s. 82). Méwigc wicc o historii Zycia, mamy do czynienia
z biografia jako pewna catoscia okreslajaca obecne potozenie kazdego z nas.

Wedtug Danuty Lalak (2010, s. 39) biografia rozumiana jako doswiadczenie
biograficzne wydaje si¢ stabilnym elementem indywidualnego rozwoju rozu-
mianego jako proces zdobywania nowych doswiadczeni. Zdaniem autorki, bio-
grafia jest

[...] indywidualnym losem cztowieka rozpostartym miedzy jego narodzina-
mi i Smiercia [...] arownocze$nie aktem jego wtasnej, kreatywnej aktywnosci
[...] nadaje sens kazdemu codziennemu do$wiadczeniu, poprzedza zycie
i jest jego naturalnym przedtuzeniem (s. 39).

Danuta Urbaniak-Zajac (2005, s. 118) twierdzi z kolei, ze jednostkowa bio-
grafia, bedac obrazem indywidualnego biegu zycia, jest jednoczes$nie odzwier-
ciedleniem spotecznych mozliwosci oraz spotecznych barier. W tym kontekscie
istotng kwestig jest to, co uda si¢ zrealizowa¢ osobie pomimo przeszkéd, lub
czego nie uda jej si¢ zrealizowac.

W literaturze z zakresu socjologii i psychologii spolecznej mozna si¢ spotkac
z pojeciem przebiegu zycia, ktory jest utozsamiany z takimi terminami, jak: ,bio-
grafia”, ,wzor przebiegu zycia”, ,wzor biografii”. Wedtug Danuty Dobrowolskiej
przebieg zycia jest sekwencja doswiadczen i zachowan cztowieka z konkretnymi
sytuacjami, w jakich si¢ on znajduje, od jego urodzenia az do $mierci. Owe sytu-
acje uwarunkowane sg zaréwno zmianami organizmu i psychiki danej jednostki,
jak i zmieniajacymi si¢ warunkami zewnetrznymi (por. D. Dobrowolska, 1992).

Wedlug Edwarda Hajduka wzér przebiegu zycia czy tez wzér biografii to
wielofazowy, postulowany przebieg catego zycia jednostki. Jest on — co warto
podkresli¢ — diachronicznym uktadem odmiennych faz Zycia jednostek i réz-
nych dziatan oraz rezultatéw ich dziatalnosci (1996, s. 72). Wzér biografii moze
by¢ zatem traktowany jako prawdopodobny przebieg zycia cztonka wielkiej gru-
py — spoteczenistwa. Zdecydowanie nalezy go wiec odrézni¢ od pojecia wzoru



I. Lindyberg, Swiat(y) "uposledzonego” macierzyristwa, Krakow 2012
ISBN: 978-83-7587-986-5, © by Iwona Lindyberg, 2012; © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, 2012

1.1. Biografia jako fakt empiryczny i jako kategoria teoretyczna | 13

osobowego, ktéry czgsto uzywany jest w pedagogice, socjologii czy psychologii. ‘
Wrydaje sig, ze obecnos¢ w jezyku wielu nauk spotecznych pojecia ,wzér oso-
bowy” ma swoja tradycje, zwiazana z pewna presja myslenia powinnosciowego
i wartosciujacego (por. E. Hajduk, 1996).

Poréwnanie znaczenia oraz funkcji terminéw ,wzér osobowy” i ,wzér prze-
biegu zycia” sktania do przyjecia pogladu, Ze pojecie wzoru biografii nie moze by¢
zastgpione innymi terminami obecnymi w j¢zyku nauk spotecznych (w tym ter-
minem ,wzér osobowy”) dla opisu relacji: cztowiek — spoteczenistwo, gdy przed-
miotem badan jest przebieg zycia jednostki i jego odchylenie od wzoru biografii.

Zaréwno termin ,biografia”, jak i ,przebieg zycia” bywaja utozsamiane z nar-
racja o zyciu. W takim ujeciu zycie stanowi pewien konstrukt myslowy, pewien
wytwor wyobrazni ludzkiej, a jego realny odpowiednik nie jest istotny lub tez nie
jest mozliwy do uchwycenia (por. D. Dobrowolska, 1992).

Jerome Bruner (1990, s. 4) twierdzi, ze na narracj¢ o zyciu (autobiografi¢)
nalezy patrze¢ jak na swego rodzaju zestaw procedur ,tworzenia zycia”. Autor
stawia dwie tezy istotne z punktu widzenia podjetej przeze mnie problematyki:

1. Nie ma innego sposobu opisania ,przezytego czasu”, jak tylko w formie

narracji. I cho¢ istnieja pewne formy dajace si¢ narzuci¢ na doswiadczenie
czasu, to zadnej z nich nie udaje si¢ uchwyci¢ znaczenia przezytego czasu.

2. Nasladownictwo migdzy tzw. zyciem i narracja jest dwukierunkowe, co

nalezy rozumie¢, ze narracja nasladuje zycie oraz zycie nasladuje narracje.
Zycie jest w tym kontekscie, tym samym rodzajem ludzkiej wyobrazni, co
ynarracja” (s. 4).

Przedstawiajaca funkcja autobiografii wiaze si¢ z dwoma zasadniczymi roz-
strzygnieciami. Po pierwsze: zawarte w autobiografii subiektywne znaczenie, wia-
zane przez autora z samym sobg oraz z wlasnymi przezyciami, odsyta do obiek-
tywnego $wiata, determinujacego owe przezycia. Wydarzenia, ktére sa udziatem
jednostki, wchodza w obiektywne zwiazki z innymi wydarzeniami, ktére wyzna-
czaja jej tozsamos¢. Po drugie: autobiografia przedstawia nie ,,§wiat”, ale , konstru-
owanie $wiata”. W takim ujgciu zainteresowanie badacza moze si¢ skoncentrowacé
na formalnej warstwie technik opowiadania wtasnego zycia albo na odtworze-
niu i zrozumieniu skonstruowanego przez autora §wiata w jego wlasnych kate-
goriach — indywidualnych i niepowtarzalnych (por. A. Giza-Poleszczuk, 1990).

Wedtug Mariusza Granosika w narracji autobiograficznej

[...] moga ujawniat sie wartosci, autoodniesienia i ich powiazania, struktura
organizacji wiasnych doswiadczen, relacje i interpretacje wydarzen, ale nie
ma dziatan (2005, s. 355).

To, z czym si¢ wigc spotykamy w narracjach, to opisy, biograficznie przetwo-
rzone sprawozdania czy tez biograficznie zrekonstruowane ,$wiaty”.

Mirostawa Nowak-Dziemianowicz definiuje narracj¢ jako pewien przyjety
sposéb organizacji ,epizodéw, dziatari i sprawozdari ich dotyczacych” (2006,
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s. 63), przy czym mamy w przypadku narracji do czynienia z taczeniem faktéw
i fikcji. Istotnymi punktami odniesienia dla tak rozumianej narracji sa niewatpli-
wie czas 1 miejsce.

Z biografia cztowieka scisle zwiazane jest pojecie: stadiéw, faz czy tez cyklow
zycia ludzkiego. Sam przebieg zycia jednostki utozsamiany jest czgsto z rozwojem
biologicznym, psychicznym czy spotecznym jednostki. Podziat na fazy czy cykle
zycia w ujeciu socjologicznym wydaje si¢ podzialem wzglednym, watpliwosci
dotycza tu bowiem pytania o kryteria wyodrebniania takich podziatéw.

Wedtug D. Dobrowolskiej (1992) podstawowe pytania odnoszace si¢ do wy-
zej wymienionego problemu sg nastepujace:

* Czy maja by¢ to kryteria obiektywne, czy tez takie, ktére mieszcza si¢ gtéwnie

w $wiadomosci danej jednostki?

* Jakich dziedzin zycia powinny one dotyczy¢ i jaki powinien by¢ zakres do-

konywanych przemian?

Réznice miedzy poszczegblnymi okresami zycia sg najczesciej taczone z bio-
logicznymi procesami dojrzewania, doro$lenia i starzenia sie.

Socjologowie, podobnie jak biologowie czy psychologowie, wyrézniaja
w zyciu czlowieka: dziecinistwo, mlodos¢, sredni wiek i staro$¢. Oczywiscie
podzial ten bywa uszczegétowiany. Réznie bywaja tez okreslane jego ramy cza-
sowe. Takim przyktadem podziatu przebiegu zycia ludzkiego jest podziat za-
proponowany przez Marie Ziemska. Punktem wyjscia dla autorki, obok wieku
i zmian natury biologicznej zachodzacych w organizmie, staje si¢ uczestnictwo
w rodzinie.

Hipotetycznie bowiem kazda jednostka uczestniczy w ciagu swego zycia
w dwoéch rodzinach: w rodzinie macierzystej, z ktérej pochodzi, i w rodzinie,
ktéra potem sama zaktada. Na uczestnictwo w rodzinie macierzystej sktadaja
sie, wedlug Ziemskiej, trzy pierwsze okresy w zyciu jednostki: od urodzenia do
wieku szkolnego, a wigc okres przedszkolny (0-6 lat); wezesny okres szkolny
(7-13 lat) i okres dorastania (1421 lat). Stanowig one stadium intensywnego
rozwoju zaréwno biologicznego, jak i psychologicznego. Nastepnie jest okres
miodzieniczy, w ktérym jednostka stopniowo si¢ usamodzielnia, koriczy nauke
i rozpoczyna prace zawodowa oraz szuka partnera zyciowego, a w koricu zakta-
da rodzine. Pigtym etapem jest dorostosé, kolejnym zas — dojrzatos¢ zyciowa,
w ktérych to okresach cztowiek wychowuje dzieci, przezywajac wspélnie z nimi
kolejne etapy ich rozwoju. Jest to réwniez czas zaangazowania si¢ w pracg za-
wodowa i podejmowania réznych rél spotecznych. Nastepnymi wyréznionymi
przez Ziemska etapami s3: okres wtérnej ekspansji zyciowej jednostki, okres
syntetyzowania oraz bilansowania doswiadczen. Ostatnim okresem jest staros¢.
Oczywiscie, istotniejszym kryterium od wieku metrykalnego jest tzw. wiek
biologiczny, ktéry wigze si¢ z tempem procesdéw starzenia si¢ organizmu. Jest
to wigc okres w zyciu cztowieka, kiedy maleje liczba petnionych poza rodzing

16l spotecznych (zob. M. Ziemska, 1979).
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Wart podkreslenia jest fakt, ze wszelkie préby wyréznienia okreséw w indy-
widualnym zyciu kazdej jednostki napotykaja szereg trudnosci odnoszacych sie
szczegdlnie do lat dojrzatych i péznych. W zyciu czlowieka — na tych wilasnie
etapach — nastepuja réznego rodzaju przesunigcia i rozbieznosci zwigzane z ewo-
lucja biologiczna, ale przede wszystkim psychologiczng czy spoteczna.

Na ogét zmiany zwigzane z wiekiem w organizmie dorostego czlowieka
i w jego psychice nastgpuja powoli. Wptywa to na zacieranie si¢ wyraznych gra-
nic pomie¢dzy poszczegdlnymi etapami czy fazami. Dla samej jednostki ma to
pewne implikacje, uswiadomienie owych zmian nast¢puje bowiem najczescie]
dopiero wtedy, kiedy ich oczywisto$¢ nie budzi juz watpliwosci.

Jak twierdzi D. Dobrowolska (1992, s. 81), fatwiej wyodrebnic czy ,,uchwyci¢”
jednostce zmiany dotyczace konkretnych etapéw, wéwcezas gdy zwigzane jest to
z okreslonymi wydarzeniami zapoczatkowujacymi nows faze w zyciu jednostki,
przy czym istotny jest fakt, ze jednostka owo wydarzenie zaplanowata i wezesniej
przygotowata. Autorka jako przyktady takich wydarzen podaje: poczatek pracy
zawodowej, zawarcie zwigzku matzeriskiego, dobrowolna emigracje czy urodze-
nie dziecka — a wigc macierzynstwo.

Wiodzimierz Szewczuk dzieli zycie czlowieka dorostego na cztery gléwne
okresy (przy czym kryterium wyodrebniania nie dotyczy tu tylko natury biolo-
gicznej cztowieka, ale przede wszystkim spotecznego funkcjonowania jednostki):

* okres stabilizacji planu Zyciowego,

* okres progresywnej ekspansiji,

* okres regresywnej ekspansji,

* okres schytkowy (zob. W. Szewczuk, 1961).

Warto zauwazy¢, ze macierzynstwo jako wydarzenie najczesciej ma miejsce
w okresie stabilizacji planu zyciowego lub tez na poczatku okresu progresywnej
ekspansij.

W swietle koncepcji transgresyjnej czlowieka, ktorej autorem jest Jozef Kozie-
lecki, podziat zycia ludzkiego na chronologiczne stadia traci podstawowe znacze-
nie. Istotniejsze staje si¢ tu kryterium funkcjonalne. Przyjmujac je, J. Kozielecki
wyodrebnia dwie podstawowe jednostki biograficzne: rozdziaty zycia i epizody.
Rozdziaty zycia, ktére autor nazywa etapami, sa duzymi jednostkami funkcjo-
nalnymi, pelnigcymi istotna rolg strategiczng w biografii. To wiasnie rozdzialy
sa niezastgpowalne i nieredukowalne, poniewaz opuszczenie w biografii jednego
z nich spowodowatoby jej znieksztatcenie.

W zaleznosci od tego, jaki rodzaj aktywnosci dominuje w danym rozdziale
biograficznym, autor wyréznia dwa rodzaje rozdzialéw:

* rozdziaty ochronne, ,nakierowane” na dziatania ochronne;

* rozdzialy transgresyjne, a wiec zwigzane z przekraczaniem dotychczaso-

wych granic osiagnigé.

Rozdziaty te réznia si¢ migdzy sobg réwniez stopniem doniostosci. Kazdy
cztowiek bowiem umieszcza je na swojej skali waznosci, przy czym owa ,waz-
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no$¢” przybiera forme oceny jakosci. Istotne jest to, ze skala waznosci rozdzia-
16w nie musi si¢ pokrywaé z ich kolejnoscia chronologiczng (J. Kozielecki, 1987,
s. 131).

Kozielecki definiuje réwniez pojecie epizodéw biograficznych, z ktérych skta-
dajg si¢ rozdzialy. To whasnie epizody sa najbardziej elementarnymi jednostka-
mi funkcjonalnymi; przy czym nie odgrywaja one istotnej roli w catej biografii.
Bedac sktadnikami okreslonych rozdzialéw, sa jednak wazne dla danego roz-
dziatu zycia. Autor dzieli epizody biograficzne na te o charakterze ochronnym
i transgresyjnym.

Przytoczony podzial przebiegu zycia na rozdzialy i epizody biograficzne ma
wedtug J. Kozieleckiego kilka zalet:

* wydaje si¢ naturalny i zgodny z potoczng wiedza dotyczaca zycia kazdego

czlowieka,

* w podziale tym rezygnuje si¢ z chronologii na rzecz ustalenia pewnej hierar-

chii waznosci dziatan celowych (1987, s. 132).

1.2. Wydarzenia zyciowe jako ,procesy””

Biografia kazdego cztowieka obfituje w szereg wydarzen, ktérym jed-
nostka przypisuje rézne znaczenie. Wydarzeniem w zyciu okreslonego cztowieka
jest jakas wazna zmiana w jego sytuacji, zachodzaca w stosunkowo krétkim czasie,
a przynajmniej cze$ciowo niezalezna od jego woli (D. Dobrowolska, 1992, s. 82).

Aby zrozumie¢ perspektywe teoretyczng dotyczaca wydarzen zyciowych, na-
lezy pamieta¢ o pewnych tezach, ktérych przytoczenie wydaje mi si¢ istotne ze
wzgledu na podjeta tematyke pracy:

1. Biografia kierowana jest przez wydarzenia w zyciu jednostki, przy czym wy-

darzenia moga zmieni¢ drogi zyciowe, ktérymi jednostka juz podaza.

2. Wydarzenia zyciowe wystepuja na przestrzeni calej biografii; maja miejsce

w kazdym wieku Zycia danej osoby, przy czym w pewnych etapach zycia wy-
darzenia zyciowe zdarzajg si¢ czesciej niz w innych.

3. Wydarzenia zyciowe w biografiach moga si¢ zdarzy¢ nieoczekiwanie

i zmieni¢ bieg biografii.

4. Wydarzenia zyciowe nie moga by¢ opisywane jako ,twarde fakty”, ale jako

procesy posiadajace swoja historig.

2 W niniejszym podrozdziale wykorzystatam fragmenty (w nieco zmienionej wersji) z mo-
jego artykutu pt. Niepetnosprawnosc dziecka jako doswiadczenie biograficzne matki
opublikowanego w ksiazce pod redakcja K. Materny Integracja w edukacji. Kolejny
krok (cz. 2, Gdahsk 2010), wydanej naktadem Nadwislahskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Epilepsje i ich Przyjaciot ,Piast” (obecna nazwa stowarzyszenia — ,Projekt Pelni
Szczescia”).
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5. Kazdy z nas inaczej odbiera i interpretuje wydarzenia, poniewaz czgsto
posiadamy rézne schematy interpretowania rzeczywistosci.
. Znaczenie i wplyw wydarzen zyciowych zmieniaja si¢ w ciagu biografii.

7. Oddzialywanie wydarzen zyciowych ulega zmianie, w miare jak wydarze-
nia przechodza do przesztosci.

8. Doswiadczenia zyciowe, ktére doprowadzaja do wypadniecia z trajektorii
badz zerwania cigglosci w biografiach, nie powoduja, ze zaczynamy od ,zera”.

9. Wydarzenia zyciowe odbierane przez nas jako nieszczgsliwe moga podzia-
ta¢ na nas budujaco, poniewaz mogg si¢ sta¢ wyzwaniem (zob. E.H. Ho-
erning, 1990).

Wydarzenia zyciowe kieruja biografig czlowieka i — co wazne — wystepuja na
catej jej przestrzeni. Czes¢ wydarzen moze by¢ wywotywana swiadomie, inne za$
mog3 si¢ zdarzy¢ nieoczekiwanie.

Zazwyczaj wydarzenia zyciowe wywotuja dwa typy przeksztatcen, z ktérych
jedne sg przeksztalceniami zachowawczymi, inne natomiast — ewolucyjnymi
(zob. D. Dobrowolska, 1992). Wazne wydaje si¢ to, ze przeksztalcenia ewolu-
cyjne powoduja rozpad ustalonych catosci strukturalnych i ustanowienie nowych
(por. E.M. Hoerning, 1990).

W biografii kazdego niemal cztowieka zdarzaja si¢ wydarzenia, ktére naleza-
toby szczegdlnie wyrézni¢ z uwagi na ich range i znaczenie dla samej jednostki.
Mam tu na mysli wydarzenia przetomowe, ktére w odczuciu danej jednostki wy-
warly na nig zasadniczy wplyw, np. zmienity bieg jej zycia czy tozsamo$c¢ lub tez
zdecydowanie wplynely na sposéb myslenia o pewnych kwestiach. Charaktery-
styczny jest fakt, Ze o tym, czy dane wydarzenie jest wydarzeniem przelomowym,
decyduje sama jednostka (por. D. Dobrowolska, 1992).

Dobrowolska zaproponowata podziat wydarzen przelomowych na trzy pod-
stawowe grupy:

1. Wydarzenia, ktére wystepuja w przebiegu kazdego przecigtnego zycia
ludzkiego. Znamienne jest, ze nie wszyscy przypisuja tym wydarzeniom
range wydarzen przetomowych, sa to bowiem te z wydarzeni zyciowych,
ktére sa wzmocnione przez skumulowanie sie¢.

2. Wydarzenia zwiazane z jakims§ bardzo istotnym przezyciem psychicznym,
ktére zmieniaja widzenie §wiata, wlasna tozsamosé czy stosunek do oto-
czenia. Sg to wiec swoiste ,momenty krytyczne” w biografii, w ktérych
cztowiek uswiadamia sobie zmiang, jaka w nim zachodzi. Momentom tym
towarzysza zazwyczaj uczucia: zdziwienia, szoku, niepokoju czy bélu (por.
A.L. Strauss, 1977).

3. Wydarzenia przetomowe powstate w nastgpstwie wydarzen historycznych.
Woydarzenia o randze historycznej bywaja wwielu wypadkach wydarzeniami
pokoleniowymi. Czasami zas dzieje si¢ tak, Ze wydarzenia historyczne
wplywaja na jednostke w posredni sposéb oraz oddziatywaja dtugofalowo
na przebieg jej zycia (D. Dobrowolska, 1992, s. 84-85).

(o)
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Niektérym z wydarzen przelomowych towarzyszy cierpienie, ktére wywiera
gleboki wplyw na zycie cztowieka i jego tozsamosé. Cierpienie ksztaltuje wige
indywidualne biografie, zmieniajac stosunek jednostki do swojej tozsamosci czy
tez do otoczenia.

W literaturze traktujacej o biografii czesto uzywane sg pojecia: ,zdarzenia zy-
ciowe” oraz ,zdarzenia krytyczne”. Wedlug M. Przetacznik-Gierowskiej (1995,
s. 7) zdarzenia zyciowe to jakby kamienie milowe czy tez punkty graniczne na-
dajace pewien kierunek réznym aspektom zycia cztowieka. Zdarzenia krytyczne
zas$ to, wedtug Katarzyny Druczak (2005), zdarzenia, ktére nie tylko wplywaja,
ale i czgsto decyduja o dalszych losach cztowieka. Zdaniem autorki, termin ,zda-
rzenie krytyczne” ma sens chronologiczny, gdyz ,wskazuje na takie wydarzenie
lub sytuacje, ktére staly sie punktem zwrotnym badZ przyniosty zmiang w czyims
zyciu” (s. 163). W kontekscie tej definicji zdarzenie krytyczne jest zdarzeniem
niewatpliwie istotnym emocjonalnie — takim, ktére jest wyjatkowe w tym sensie,
ze jest nieporéwnywalne z innymi zdarzeniami Zyciowymi.

Wpyodrebniajace si¢ w toku codziennych zdarzen zdarzenie krytyczne jest
zdarzeniem, ktéremu towarzysza rézne emocje i odczucia o negatywnym zabar-
wieniu. Mozna wigc zaryzykowaé stwierdzenie, ze w aspekcie emocjonalnym
kazde zdarzenie krytyczne jest wydarzeniem przelomowym w biografii, ,nazna-
czonym” cierpieniem.

Wedlug M. Nowak-Dziemianowicz w terminie ,zdarzenie krytyczne” pod-
kresla si¢ pewien zwrot w losach osoby, przy czym to, co na poczatku ,naznaczo-
ne” bywa cierpieniem, ,moze sta¢ si¢ okazja do tego, aby dojrze¢ emocjonalnie
czy tez zyska¢ nowy rodzaj kompetencji” (2006, s. 229).

Do opisu proceséw cierpienia stosuje si¢ w socjologii pojecie trajektorii. We-
dtug Fritza Schiitzego wraz z pojgciem trajektorii zyskano podstawowa koncepcje
teoretyczng umozliwiajaca analiz¢ mechanizméw rozwijania si¢ cierpienia oraz
jego oddziatywania na tozsamo$¢ oséb dotknigtych cierpieniem (zob. F. Schiitze,
1997).

Charakterystyczne dla trajektoryjnych proceséw cierpienia jest wiec to, ze
wnosza w zycie przezywajacych je jednostek poczucie nieubtaganego losu oraz
ze zmuszajg je do postrzegania siebie jako istot kontrolowanych przez obce, ze-
wngtrzne sily, na ktére nie ma si¢ wplywu.

Wedtug M. Nowak-Dziemianowicz trajektoria cierpienia dotyczy pewnych
fragmentéw zycia osoby, ,w ktérych pojawia si¢ znienacka, w sposéb wezesniej
nieprzewidziany” (2006, s. 230) takie zdarzenie, ktére ,nie pozwala juz zyciu
jednostki ptynac po utartych, oswojonych i znanych szlakach” (s. 230).

Elzbieta Zakrzewska-Manterys podaje za Riemannem i Schiitzem naste¢puja-
ce podstawowe cechy trajektorii biograficzne;:

1. Jednostka jest przyttoczona mniej lub bardziej nieoczekiwanymi brze-

miennymi w skutki wydarzeniami, nad ktérymi nie moze zapanowac.
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2. Jednostka ma poczucie, ze jest kierowana przez pote¢zne, zewngtrzne sily,
ktérych nie moze zrozumieé ani kontrolowad. Jednostka czuje si¢ wigc
ofiarg zaistniatej sytuacji.

3. Jednostka nie zna (albo zna tylko czg$ciowo) zrédet ani whasciwosci tych
poteznych sit, ktére spowodowaly dolegliwe cierpienie.

4. Jednostka traci swa zdolnos$¢ do przemyslanego, kontrolowanego dziata-
nia. Znajduje si¢ wigc w specyficznej sytuacji, gdy nie wie, co ma ze soba
robié.

5. Jednostka czuje si¢ samotna i wyobcowana, przy czym nie dotyczy to tylko
jej relacji z innymi. Czuje si¢ po trosze obca sama sobie.

6. Znacznemu ostabieniu ulega zdolnos¢ jednostki do nawiazania i organi-
zacji stosunkéw spotecznych. Co wazne; jednoczesnie jednostka czuje si¢
bezradna i zalezna od innych.

7. Egzystencjonalny $wiat osoby cierpiacej kurczy si¢ i z czasem zanika.

8. Przemozne sily zewnetrzne oraz biernos¢ i zdezorientowanie osoby cier-
piacej wyzwalaja rozstr6j w sferze zycia codziennego oraz stosunku osoby
cierpigcej do biografii i wiasnej tozsamosci.

9. Dtlugotrwaly proces cierpienia jest dla jednostki szansg systematycznej
refleksji oraz szansa odnalezienia siebie samego, szansg ulatwiajaca pra-
c¢ biograficzng (G. Riemann, F. Schitze, za: E. Zakrzewska-Manterys,
1995, s. 40).

Riemann i Schiitze (1992) dowodza, ze rzadko proces trajektoryjny pojawia
si¢ znienacka. Najczgsciej jest tak, ze przemozne sity zewnetrzne ,buduja” zgub-
ny potencjal trajektorii powoli, narastajacy nietad biograficznej trajektorii zas
charakteryzuje nast¢pujaca organizacja sekwencyjna:

e Nagromadzenie potencjatu trajektoryjnego — potencjat ,gromadzony” na
tym etapie po czesci uzalezniony jest od biograficznych dyspozycji je-
dnostki ,do bycia zranionym” oraz od pewnych istotnych sprzecznosci
w obrebie ich aktualnej sytuacji zyciowej.

e Przekroczenie granicy miedzy intencjonalnym i uwarunkowanym stanem
psychicznym — jest to pewne przekroczenie granicy uczynienia potencja-
tu trajektoryjnego. Wowczas w zyciu jednostki nadchodzi taki moment,
w ktorym przyttaczajace wydarzenie (lub ich seria) prowadzi do zatama-
nia sie oczekiwah normalnego toku zdarzeh. Jednostka nie jest w stanie
normalnie funkcjonowac; nie jest w stanie ksztattowat swego zycia co-
dziennego poprzez aktywne schematy dziatania. W tym okresie dominuja
doswiadczenia szoku i dezorientacji w zaistniatej sytuacji oraz poczucie
samotnosci i dolegliwego cierpienia.

e Proby rozwiniecia chwiejnej rownowagi radzenia sobie z zyciem co-
dziennym - to etap, w ktorym jednostka potrafi jeszcze stworzyc ,nowa”
rownowage. Jej pierwsze doswiadczenie szoku zostaje wiec chwilowo
przezwyciezone, ale ta rownowaga jest niestata.
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e Zatamanie sie orientacji wobec samego siebie, destabilizacja chwiejnej

rownowagi radzenia sobie z zyciem codziennym — na tym etapie jednostka
przezywa catkowite zatamanie sie tadu codziennych czynnosci. Czuje
sie zatamana i wyobcowana. Cierpi, nie rozumiejac przy tym wiasnych
reakcji. Mamy tu rowniez do czynienia z przezywaniem uogoblnionej
utraty zaufania do otoczenia; do najblizszych (zarowno cztonkow rodzi-
ny, czy tez profesjonalnych operatorow trajektorii). Jednoczesnie jednost-
ka rozpaczliwie odczuwa potrzebe wsparcia, pomocy.

Proby teoretycznego ,przepracowania” (racjonalizacji) zatamania sie sy-

stemu orientacji oraz trajektorii i pogodzenia sie z nia — na tym etapie

jednostka uzmystawia sobie, ze dotychczasowe zasoby biograficzne, kto-
re do tej pory stuzyty jej w ,radzeniu sobie” ze swoim zyciem, nie maja
juz zastosowania. To czas, w ktorym pojawia sie radykalna potrzeba no-
wej definicji sytuacji zyciowej oraz samookreslenia sie przez jednostke.

Nowa definicja sytuacji zyciowej moze dotyczyc wyjasniania uwarunko-

wah procesow cierpienia, oceny moralnej zaistniatej sytuacji czy samo-

oceny. Moze to rowniez by¢ ocena lub analiza oddziatywania cierpienia
na zycie jednostki teraz, jak i w przysztosci.

Podjecie przez jednostke praktycznych prob opracowania trajektorii

i praca nad nia oraz (lub) podjecie prob uwolnienia sie z jej wiezow,

czyli ucieczka od trajektorii — na tym etapie mozna wyroznic nastepujace

,formy” nastawien do trajektorii:

— ucieczka od aktualnej sytuacji zyciowej, przy czym jednostka ma nadal
trajektoryjnie obciazona tozsamosc,

- systematyczne uporzadkowywanie sytuacji zyciowej pozwalajace jed-
nostce zyc z trajektoria,

— podjecie przez jednostke systematycznego wysitku zmierzajacego do
wyeliminowania potencjatu trajektoryjnego poprzez catkowita reorga-
nizacje sytuacji zyciowej obejmujaca prace biograficzna nad wiasnym
rozwojem osobowym (G. Riemann, F. Schiitze, 1992, s. 104-106).

Wedtug D. Lalak cierpienie jest beztadnym procesem spotecznym, trajekto-
ria cierpienia za$ ,jest pojeciem abstrakcyjnym, a réwnocze$nie zakorzenionym

w danych empirycznych” (2010, s. 261).
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1.3. Elementy sytuacji badawczej a biograficzna
rekonstrukcja rzeczywistosci

Koncepcja, ze istnieje jakas wielka jednolita teoria, ktora determinuje
wszystko we Wszechswiecie, rodzi wiele trudnosci. Przede wszystkim
taka teoria jest zapewne bardzo zwiezfa i elegancka, ale tylko w kate-
goriach matematycznych. Powszechnie uwaza sie bowiem, iz ,Teoria
wszystkiego” powinna wygladat wyjatkowo i fatwo. A jak moze okreslo-
na ilos¢ rownah wyjasniac jednoczeinie cata ztozonosc i wszelkie bfahe
szczegoty, ktore widzimy wokot?

Stehen Hawking

W swoich badaniach przyjetam, za Anng Wyka, rozréznienie na: podmiot
poznajacy, podmiot badania i przedmiot badan (zob. A. Wyka, 1985, s. 98).
Wszystko to ztozylo si¢ na elementy sytuacji badawczej.

Jako badacz — podmiot poznajacy bytam zainteresowana cztowiekiem w sen-
sie istoty nie do korica $wiadomej, refleksyjnej, zdolnej do odczué, przezywajacej
problemy egzystencjalne i poszukujacej sensu swojego zycia (por. H. Grzegotow-
ska-Klarkowska, 1990; M. Stras-Romanowska, 1992; A. Widera-Wysoczanska,
1995b). Zainteresowal mnie wigc inny cztowiek, jednostka jako podmiot moich
badari (por. Z. Uchnast, 1990). Jak twierdzi Agnieszka Widera-Wysoczanska
(1995b, s. 107), stowo ,,0soba” uzywane jest w naukach humanistycznych i prze-
ciwstawiane pojeciu organizmu czy mechanizmu. Podstawowa réznica polega na
tym, ze osoba zyje w kontekscie znaczeri i sama je tworzy, musi wiec by¢ zrozu-
miana w terminach znaczen, ktére powstaja z jej wewnetrznej perspektywy (por.
M. Stras-Romanowska, 1992; A. Widera-Wysoczariska, 1995b).

Podmiotami badania byty dla mnie matki majace doroste dziecko z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Owa ,podmiotowos¢” nalezy tu traktowac dostownie,
co oznacza, ze badane matki byly dla mnie podmiotami réwniez w tym sensie,
iz byly aktywnymi partnerami w procesie badawczym. Badane matki, przeka-
zujac mi wiedze o swoim doswiadczeniu, staly si¢ dla mnie wazne i wyjatkowe.
Pojecie podmiotu badania nie jest tu wige tylko pustym okresleniem. Stwarzajac
badanym matkom mozliwos¢ zwerbalizowania swoich przezy¢ w postaci narracj,
ytekstu”, jako badacz zalozytam, ze personalne konstrukcje rzeczywistosci, a wige
»osobiste prawdy” sa dla mnie w pelni warto§ciowym materialem badawczym.
Jako badacz, uznajac podmiotowos¢ oséb badanych, jednoczesnie staratam si¢
szanowac ich osobisty swiat (por. A. Widera-Wysoczanska, 1995b).

Wedtug A. Wyki ,traktowaé partnera interakcji badawczej podmiotowo” to
znaczy bada¢ go kontekstowo, ,w rzeczywistosci ogarniajacej mozliwie catosé
praxis zyciowej podmiotu badarn oraz jego faktycznosci” (A. Wyka, 1985, s. 98).

Punktem wyjscia staje si¢ wiec ,,potocznos¢” badanego.
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Poczatkowo przedmiotem moich badan byt obraz uposledzenia poznawany
dzigki perspektywie doswiadczen biograficznych badanych matek. Sposéb po-
znawania owego obrazu implikowat uwrazliwienie mnie jako podmiotu poznaja-
cego na ,,osobista prawde” cztowieka. Jako badacz zainteresowana bytam wigc hi-
storig zycia czlowieka, a wiec faktem najbardziej ontologicznym, podstawowym
i fenomenologicznym (por. M. Stras-Romanowska, 1992).

Przede wszystkim jednak interesowal mnie 6w obraz wytaniajacy si¢ z kazde;j
z narracji badanych matek. Historie zycia stanowily dla mnie Zrédlo, dzieki kt6-
remu mozliwe bylo poznanie i zrozumienie obrazu uposledzenia umystowego,
jaki maja badane matki. Podczas opracowywania zebranego materiatlu badaw-
czego, juz przy biograficznej rekonstrukeji rzeczywistosci badanych matek, zo-
rientowatam sie, ze tak naprawde w centrum mojego zainteresowania sg $wiaty
,2uposledzonego” macierzyristwa, a w przedmiot ten dobrze wpisuje si¢ badanie
znaczen przypisywanych przez badane matki uposledzeniu dziecka w kontekscie
wiasnych doswiadczen biograficznych.

Poznawana rzeczywisto$¢, odstaniana przez badane matki, miata dla mnie
charakter wyjatkowy i niepowtarzalny. Wystepowata tu bowiem mozliwos¢
subiektywnego ustosunkowania si¢ jednostki do zdarzen z wlasnego zycia. Jak
twierdzi A. Widera-Wysoczanska, tak rozumiana egzystencja cztowieka ujmo-
wana jest caloSciowo i integracyjnie na tle oraz w kontekscie doswiadczanych
subiektywnie dziejow. Wedtug autorki wyjatkowos¢ istnienia cztowieka polega
na tym, ze ma ono niepowtarzalny charakter (1995b, s. 107).

Biografie badanych matek staty si¢ dla mnie Zrédlem wiedzy ,autentycznej”,
gdyz wyplywajacej z codziennego doswiadczenia tych oséb. Zastosowana przeze
mnie strategia badawcza oraz metoda i techniki zbierania danych stuzyly mi do
odstaniania bezposrednich do§wiadczen i definiowania sytuacji przez same bada-
ne matki (por. W. Drézka, 1998). Podstawowym zalozeniem takiego podejscia
do zrédet niestandaryzowanych, jakimi byly w moich badaniach dane biograficz-
ne, byta wizja czlowieka jako tworcy, dziatajacego podmiotu i interpretatora zy-
cia spotecznego (por. W. Drézka, 1998; A. Wyka, 1985). Oczywisty jest zatem
wniosek, ze dziatania czy zachowania badanych matek musialy by¢ poznawane
i rozumiane z perspektywy oséb, ktérych one dotyczyty.

Badania swoje umiescitam w paradygmacie humanistycznym i dla wtasnych
potrzeb okreslatam go jako paradygmat refleksyjny (za: K. Lutyriska, W.A. Ro-
stocki, 1997). Badacz ,pracujacy” wedtug paradygmatu refleksyjnego wie, ze re-
alizujac okreslong strategie badawcza, dokonuje wyboru mig¢dzy kilkoma mozli-
wymi teoretycznymi wariantami. Jego decyzje sa wiec arbitralne, co odréznia go
od badacza pracujacego w paradygmacie pozytywistycznym (zob. K. Lutyriska,
W.A. Rostocki, 1997, s. 159).

Projekty badawcze, ktére mieszcza si¢ w obrebie podejscia jakosciowego,
mozna okresli¢ jako: subiektywne, opisowe, indukcyjne, globalne (holistycz-
ne), w przeciwieristwie do: obiektywnych, statystycznych, dedukeyjnych czy tez



