Projektowanie wiasnego zycia nie jest juz przywilejem, to
nie tylko mozliwosc, ale i koniecznosc, czasem nawet gorzka
koniecznosc na cate Zycie.

S. Krzychata, 2007, s. 14

WSTEP

Zadowolenie z zycia definiowane jako uczucie bilansujace stosunek cztowie-
ka do zycia, jakie prowadzi i jego Swiadomos¢ wiasnego szczescia, jest intelek-
tualnym osadem wartos$ci zycia w r6znych jego wymiarach i wskaznikiem jako$ci
zycia jednostki.

Zadowolenie z zycia, szczesliwe zycie, stanowi podstawowy motyw aktywno-
$ci wszystkich ludzi. Kazdy, dziecko i dorosty, niestrudzenie poszukuje wiasnej
drogi ku szczesSciu i zadowoleniu znamionujgcemu osobowa wielkos¢ i auten-
tyczne czlowieczenstwo. Niewatpliwie, to gtéwnie z tego powodu ,,zycie zacho-
du jest warte”.

Szczescie, zadowolenie z zycia, stanowi zatem warto$¢ powszechna, nie
w jednakowym jednak stopniu dostepng poszczeg6lnym jednostkom. Wyjatko-
wego znaczenia nabiera problem jego osiagniecia przez tych czlonkéw spote-
czenstwa, ktorzy funkcjonuja w trudniejszych niz inni warunkach, ich prawo do
réwnego udziatu w spoteczenstwie zostalo bowiem ograniczone przez niepetno-
sprawnosc i wyznaczyto, poprzez spoteczne percepgje, ich alokacje i uczestnic-
two w spotecznych strukturach.

Pytanie, czy i w jaki sposdb to powszechne pragnienie i prawo zarazem moze
by¢ realizowane i jakie warunki sg konieczne, aby stworzy¢ podstawy dobrej ja-
koSci zycia, zaowocowato licznymi projektami badawczymi. Podjeto w nich trud
ustalenia zwiazkéw miedzy zadowoleniem z zycia a takimi jego podstawowymi
komponentami, jak: indywidualne wiasciwosci jednostek niepefnosprawnych,
stosunki spoteczne oraz zdolnos¢ do radzenia sobie z trudami zycia codziennego.

We wspotczesnym Swiecie mechanizmy, tak jakoSci zycia, jak i spotecznej
integracji, umocowane w fadzie i strukturach spotecznych, ulegaja znaczacym
i szybkim przeksztatceniom. Nowoczesno$¢ zmienia w dynamiczny sposéb struk-
ture i zasady relacji miedzy jednostka a spoleczenstwem. Podstawa tych zmian
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jest humanizacja zycia spotecznego, w ktorej podmiotowosc¢ jednostki, jej pra-

wo do samorozwoju i samostanowienia, poszanowanie praw cztowieka, nabraly

szczegolnego znaczenia. Przyczynily sie tez do ostabienia lub nawet zaniku tych
mechanizmoéw, ktore, wpisane w tradycje oraz kulture poszczegélnych panstw

i spoleczenstw, w jakims$ sensie programowaty los jednostki, wyznaczaly jej spo-

teczng biografie.

Funkcje normatywno-orientacyjne grup odniesienia — rodziny, réwiesni-
kow, spotecznosci zwigzanych z aktywnos$cig edukacyjna, zawodowa, lokalng —
decydujace o spoltecznej alokagcji i uczestnictwie spofecznym miodego pokole-
nia w znaczacej czesci zostaly przekazane jednostkom. Ulegly réwniez zmianie
tradycyjne sposoby uspotecznienia i socjalizacgji. Indywidualizacja w procesie
uspolecznienia zajela zatem centralng pozycje, a uruchomiony proces indywidu-
alizacji wyznaczyt trzy ptaszczyzny — obszary zmian — w relacjach jednostki ze
spoteczenstwem:

* Wzrost emancypacji spotecznej — tradycyjne zaleznosci od wspélnot lokal-
nych traca znaczenie, stabng struktury dotychczasowych zaleznosci i przymus
spotecznych identyfikacji. Jednostka moze sama autonomicznie organizowac
i projektowac wtasne zycie, wlasng biografie.

 Zanik stabilizacji spotecznej — zanik jasno okreslonych norm i wzoréw zacho-
wan. Zbiorowe instytucje kontroli i wartoSciowania traca znaczenie ,,0Czy-
wistych” i ,niepodwazalnych” punktéw orientacji, wyznacznikéw osobistych
decyzji.

* Powstawanie nowych zaleznosci spotecznych — nowych form kontroli, powia-
zan i zapos$redniczen. Swoboda ruchu jednostek zostaje ograniczona przez
nowoczesne struktury (narodowe i ponadnarodowe), a globalne zagrozenia
wyznaczajg nowa logike zbiorowego ryzyka, doswiadczanego jednak jako in-
dywidualna trajektoria biografii, jako ,wtasny” los (Krzychata, 2007, s. 9-11).

Proces indywidualizacji zapoczatkowal zatem zmiane obiektywnych warun-
kow zycia, wymusil rowniez istotne przeksztaicenia w konstruowanych przez
jednostki zyciowych projektach, w mysleniu o wtasnym zyciu i w stylach zycia.

,Gtownym czynnikiem strukturalizacji tozsamosci jednostki staje sie refleksyj-
ne planowanie zycia. [...] W nowych uktadach spotecznych |...] zmiany tozsamo-
Sciowe wymagaja odkrywania i konstytuowania w ramach refleksyjnego procesu,
w ktérym przemiana osobista przeplata sie ze spoteczng” (Giddens, 2001, s. 9-47).

Okres dojrzewania jest takim czasem w zyciu mtodego pokolenia, w kt6rym
przed kazda jednostka stajg zadania majgce, zgodnie z teorig Eriksona, przy-
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gotowac do dorostego zycia i wprowadzi¢ w nie — zalozenie rodziny, podjecie
pracy zawodowej oraz réznorodnych aktywnosci spotecznych i obywatelskich.
W efekcie przygotowac do zaplanowania wiasnego zycia.

Pytanie o koncepcje, ksztalt swojego zycia, okreslenie wiasnej tozsamosci
i swojego miejsca w spolecznym $wiecie, nabiera szczegblnego znaczenia, gdy
problem dotyczy tych miodych cztonkéw spoleczenstwa, ktorzy urodzili sie lub
doswiadczyli wiasnej niepetnosprawnosci, zanim zdotfali znalez¢ odpowiedz na
kluczowe dla okresu adolescencji pytania, a o poziomie ich rozwoju w duzej
mierze decydowaly pierwotne i wtérne skutki doznanej niepetnosprawnosci. Co
to oznacza dla tych mtodych niepelnosprawnych i jakie ma/moze mie¢ konse-
kwengje dla ich spotecznego uczestnictwa — podejmowania rél wpisanych w do-
rosfos$¢, ich realizacje i radzenie sobie z trudami zycia codziennego oraz dla ich
spotecznej integracji?

Integracja spoleczna polega na funkcjonalnym sprzezeniu w jedng calos$¢
relatywnie samodzielnych systemoéw. Zadaniem integracji w nowoczesnym spo-
teczenstwie jest z jednej strony wzajemne uzaleznienie wzglednie samodziel-
nych podsysteméw — ich unifikacja i ograniczenie stopni swobody, a z drugiej
— usamodzielnienie cze$ci wobec cato$ci. Znaczenie czeSci w zintegrowanym
systemie zalezy zatem lub jest wyznaczone poziomem jej usamodzielnienia,
a wiec autonomii. Laczenie — koordynacja autonomicznych jednostek przy zacho-
waniu ich autonomii jest mozliwa, jak stwierdza Beck (1993), tylko przez ,nowy
mechanizm integracji. Funkcje takiego mechanizmu moze przeja¢ jednostkowa
biografia, wlasne zycie, gdyz jest to jedyna stata linia taczaca zr6znicowane pro-
pozycje i role spoleczne, czasowo ograniczone przynaleznosci, zaangazowania
wewnatrz odmiennych ugrupowan i sytuacji. [...] Jednostka tworzy zatem zbior
wielorakich, parcjalnych, czasowo ograniczonych wzoréw zachowan, tozsamosci
i systemow orientacji spoteczno-kulturowej, ktére odpowiadaja aktualnie «od-
wiedzanym» segmentom spotecznym. Wiasna biografia jest miejscem integracji
tychze cze$ciowych tozsamosci” (za: Krzychata, 2007, s. 117).

To zupetnie odmienne od wczes$niejszego rozumienie integracji spoleczne;j.
Poprzedni model zakitadat, ze znaczenie czeSci wynika z podporzadkowania sie
calosci, a stopien jej podporzadkowania decyduje o poziomie uzyskanego efektu
integracji spolecznej i jej ptaszczyznach. Ale to wtasnie wspolczesny model inte-
gracji spotecznej stawia nowe pytania o proces rehabilitacji, usprawniania dzieci
i mlodziezy niepelnosprawnej, o kompetencje niezbedne do nowych wyzwan
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— projektowania wtasnych biografii. Jest tez zrodlem nowych zagrozen dla spo-
tecznej integracji niepetnosprawnych, zawartych nie tyle w nowych, co na nowo
zinterpretowanych kryteriach spotecznej selekgji, ktore w tej perspektywie wyda-
ja sie blizsze indywidualnemu niz spotecznemu modelowi niepetnosprawnosci.

Indywidualny model niepetnosprawnosci nawigzuje do rehabilitacji medycz-
nej, w ktérej niepetnosprawnosc¢ jest traktowana jako tragedia osobista, a jed-
nostka powinna sie z nig uporac¢ przy pomocy réznych specjalistow. Usuniecie
probleméw wynikajacych z niepelnosprawnosci zalezy przede wszystkim od
jednostki, od jej mobilizacji i determinacji w ich likwidacji. Wszelkie odstepstwa
od norm sg traktowane jako niepowodzenie jednostki w przystosowaniu sie do
zycia w warunkach obcigzenia niepetnosprawnoscig. W efekcie to jednostka jest
odpowiedzialna za swoje polozenie, prestiz i spoteczng alokacje.

Spoteczny model niepetnosprawnosci, w ostatnich latach uparcie lansowany,
ciezar problemu niepetnosprawnosci umieszcza w spoteczenstwie. Za przyczyne
spotecznej marginalizacji lub ograniczenia uczestnictwa oséb niepetnospraw-
nych w gtéwnym nurcie spolecznego zycia uznaje:

* brak odpowiednich ustug,

* niedostatki w zaspokajaniu potrzeb os6b niepelnosprawnych,

* brak gotowosci spoleczenstwa do dostosowywania wzoréw zachowania i spo-
tecznych oczekiwan do mozliwosci os6b niepelnosprawnych,

* bariery mentalne sprawnego otoczenia,

* niski poziom akceptagcji innosci i funkcjonalnosci os6b niepetnosprawnych,

* powszechnie przejawiane negatywne postawy spofeczne oséb petnospraw-
nych wobec niepetnosprawnych.

Nowe kryterium selekcji to umiejetnosc¢ jednostki wzglednie sprawnego po-
ruszania sie miedzy ré6znymi elementami zycia spotecznego.

»Przecietny obywatel musi poruszac sie miedzy podsystemami spotecznymi,
musi odszyfrowywac ich logike oraz sie w nich aktywnie odnalez¢. Nie staje sie
ich czescia, a jednak pozostaje w komunikacyjnej zaleznoSci. Spoteczne segmen-
ty prawa, rynku pracy, systemu ksztalcenia, opieki zdrowotnej moga w spote-
czenstwie istnie¢ (do pewnego stopnia) niezaleznie od siebie. Jednostka musi
jednak wkomponowac je wszystkie w obreb projektu zycia. [...] Tworzy zatem
zbior wielorakich, parcjalnych, czasowo ograniczonych wzoréw zachowania, toz-
samosci i systemow orientagji spofeczno-kulturowej, ktére odpowiadajg aktual-
nie «odwiedzanym» segmentom spotecznym” (Krzychata, 2007, s. 117).
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Umiejetnosci w tym zakresie decyduja o spotecznej integracji i jakosci zycia,
réwniez osob z niepetnosprawnoscig. To one staly sie przedmiotem dociekan
badawczych zaprezentowanych w tym opracowaniu.

W prezentowanych badaniach podjeto probe diagnozy efektywnosci inte-
gracji edukacyjnej dla integracji spotecznej. Za wskaznik efektywnosci przyjeto
podobienstwo badanych grup — podstawowej, ztozonej z 0s6b z uszkodzeniem
stuchu, i kontrolnej, w ktorej znalazly sie osoby sprawne stuchowo — w ocenie
zadowolenia i satysfakcji z wtasnego zycia.

Decyzja o wyborze tej grupy osob niepelnosprawnych do badan zwigzana
jest po pierwsze ze specyfikg niedostuchu jako przyczyng niepetnosprawnosci.

Niedostuch zaburza proces opanowywania kompetencji komunikacyjnych
i jezykowych. Dziecku z uszkodzeniem stuchu tym trudniej opanowac jezyk
i reguty jego uzycia w poznawczej eksploracji $wiata, im uszkodzenie jest po-
wazniejsze i im wczesniej pojawito sie w jego zyciu. Przyczyna trudnosci jest tu
natura jezyka — jego zlozonosc.

»Jezyk jest nie tylko systemem znaczeniowym, lecz takze ptaszczyzng pew-
nej aktywnosci semantycznej, ktéra powstaje jako co$ posredniczacego miedzy
jednym cztowiekiem a drugim i miedzy cztowiekiem a swiatem” (Bouvet, 1996,
s. 27). Ponadto uszkodzony stuch — ograniczona, niepefna percepcja stuchowa
dzwiekow, w tym dzwiekow mowy — zaburzenia percepcji stuchowej sprawiaja,
ze dla dziecka od urodzenia niestyszgcego opanowanie kodu jezykowego, jakim
postuguje sie jego otoczenie, staje sie zadaniem niezmiernie trudnym, a jesz-
cze trudniejszym jest odkrycie, opanowanie i interioryzacja zasad jego wyko-
rzystywania w procesie komunikacyjnym. W konsekwencji uszkodzony stuch
powoduje nie tylko pojawienie sie op6znien w pokonywaniu kolejnych etapow
rozwoju jezykowego, ale tez jest przyczyna takiego niezaprzeczalnego faktu, ze
»dziecko nie zna zasad dotyczacych konwersagji, nie zna tez zasad rzeczowosci,
zgodnie z ktorymi nie mowi sie prawd catkowicie oczywistych” (Bouvet, 1996,
s. 41). Jednostka, ktérej umiejetnosci jezykowe ograniczaja sie do generowania
poprawnych pod wzgledem syntaktycznym wypowiedzi i ktora odbiera to, co
zostalo powiedziane w sposob dostowny, nie dysponuje skutecznym s$rodkiem
porozumiewania sie. Uszkodzony stuch utrudnia rowniez $ledzenie rozmowy
i uczestniczenie w niej, nawet tym, ktérzy zostali wyposazeni w dobre, nowocze-
sne protezy stuchowe. Zmusza do koncentragji na ustach i twarzy osoby méwia-
cej i domyslaniu sie tego, co nie zostalo ,,ustyszane” i ,zobaczone” — w procesie
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odczytywania mowy z ust. TrudnoSci sg wieksze, gdy w rozmowie uczestniczy
kilka os6b. Sledzenie ich wypowiedzi staje sie ogromnie trudnym i frustrujacym
zadaniem. Problemy osoby nieslyszacej przenoszone sa w procesie komunikacyj-
nym na styszacych partnerow.

Uszkodzenie stuchu ,,powoduje, inaczej niz w wielu innych niepetnosprawno-
Sciach, «innos¢ niewidzialng», trudng do uchwycenia poznawczego, ktérej cech
i stopnia nie mozna okresli¢ na podstawie bezposrednich kontaktéw, poniewaz
nietatwo wyobrazic sobie, co i jak slyszy oraz, co i jak rozumie osoba z uszkodze-
niem stuchu” (Krakowiak, 2009, s. 194).

Na ogoét wiemy, ze uszkodzenia stuchu prowadza do powaznych trudnosci
w procesie spotecznego komunikowania sie i najczeSciej oceniane sg jako pro-
blem samych niestyszacych. Tak jednak nie jest. W relacji spolecznej niepetno-
sprawnosc¢ zostaje podzielona, dotyka réwniez tego, kto wchodzi z osobg nie-
styszaca w interakcje, bo uzmystawia mu brak kompetencji do uzycia takiego
sposobu moéwienia, ktory sprawi, ze niestyszgcy rozmowca bedzie mégt zrozu-
miec przekaz. To frustrujagca dla obu stron sytuacja i to ona prowokuje tendencje
do wzajemnego unikania kontaktow. W konsekwencji sprawia, ze osoby z uszko-
dzeniami stuchu w spotecznosci styszacych czujg sie odosobnione, samotne,
wyizolowane i — co istotne — ,,im wyzszy jest poziom umiejetnosci oséb z uszko-
dzonym stuchem i czestsze ich kontakty ze styszacymi, tym wieksza jest liczba
sytuacji, w ktérych dochodzi do dotkliwego poczucia dyskomfortu i frustracji”
(Krakowiak, 2009, s. 195).

Doswiadczanie siebie jako osoby gtuchej/niedostyszacej w spotecznych rela-
cjach, przezywanie problemoéw spowodowanych uszkodzeniem narzadu stuchu,
a takze nieuniknione w tym przypadku poczucie izolacji i osamotnienia w szkole
integracyjnej — w relagji ze styszacg spotecznoscia — moze mie¢ znaczenie dla
percepcji siebie w dorostym zyciu.

Uczen w szkole odgrywa dwie gtowne role — ucznia i rowie$nika. Moze sku-
tecznie realizowac zadania wpisane w obie role, w jedng z nich lub nie wywia-
zywac sie z zadnej. W sytuacji szkolnej problem uszkodzenia stuchu ujawnia sie
w relacjach z réwie$nikami i nauczycielami, a wiec w obu rolach i zadaniach nimi
wyznaczonych.

W szkole wiele zalezy od nauczyciela. To on w duzej mierze decyduje o at-
mosferze w klasie, poczuciu bezpieczenstwa uczniéow. Od tego, czy nauczyciel
rozumie swoich niepetnosprawnych ucznidw, ich problemy spowodowane trud-
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nos$ciami w percepgji stuchowej, czy wierzy w nich i ich mozliwosci, potrafi ich
wspiera¢, akceptuje ich problemy i pomaga je rozwigza¢, w znaczacym stopniu
zalezg relacje ucznia niedostyszgcego z kolegami z klasy, stosunek kolegow do
niepetnosprawnosci i do ucznia nig obarczonego (Bartog, 2001; Lipinska, 2000b;
Pivik, McComas, LaFlamme, 2002; Wiacek, 2006).

Rodzaj relacji nauczyciela z uczniem wyznaczy jego percepcje siebie, zde-
cyduje o jego negatywnym lub pozytywnym doswiadczaniu siebie w wymiarze
gtuchota vs styszenie, jako ucznia i jako kolegi, w konsekwencji zdecyduje o osa-
motnieniu badZ poczuciu wspélnoty ze spotecznoscig klasowg i szkolng. Glucho-
ta jest zatem w spotecznej relacji ze styszagcym srodowiskiem doswiadczeniem
obarczonym negatywnymi emocjami. Jak bardzo negatywnymi, w duzym stopniu
zalezy od akceptacji wlasnych ograniczen przez osobe z uszkodzonym stuchem.

Po drugie, decyzja o wyborze miodych os6b z niedostuchem jako badanej
grupy niepetnosprawnych wynika z faktu, ze mtodziez te, skupiong przy Polskiej
Fundacji Pomocy Dzieciom Niedostyszacym ,,Echo”, znam od jej wczesnego dzie-
cinstwa. Poprzez osobiste zaangazowanie w proces ich rehabilitacji, edukacje,
bliski kontakt z ta mtodzieza, mialtam okazje Sledzi¢ jej rozwoj, ksztattowanie
sie jej cech osobowos$ciowych, obserwowac jej sukcesy i niepowodzenia szkolne,
pierwsze mitosci, fascynacje, rozterki, a takze sytuacje rodzinna.

Badana miodziez od dziecinstwa korzysta ze wsparcia Fundacji: zaje¢ logo-
pedycznych, psychologicznych, pedagogicznych, ogélnorozwojowych — indywi-
dualnych i grupowych. Wyjezdza takze na turnusy i warsztaty rehabilitacyjne
oraz rehabilitacyjno-integracyjne. Udzial w tych zajeciach dat ich uczestnikom
sposobnos¢ stworzenia grupy towarzyskiej, w ktorej czuli sie akceptowani, sta-
nowili wspolnote, w razie potrzeby otrzymywali wsparcie i pomoc, i nie byli
dyskryminowani ze wzgledu na swoj status osoby niestyszacej. Mieli zatem oka-
zje doswiadczania siebie w innej niz niedostuch perspektywie, w tych grupach
zajeciowych byli bowiem do siebie podobni — wszyscy niedostyszacy lub gtusi.
Doswiadczanie siebie w Srodowisku niedosltyszacym, odmienne od poznawania
siebie w relacji ze styszacymi rowiesnikami, wydawato sie powaznym argumen-
tem na rzecz gromadzenia przez te miodziez r6znych informagji o sobie — pozy-
tywnych i negatywnych, pochodzacych zaréwno od styszacych, jak i od niedosty-
szacych réwiesnikow. Informacji istotnych w procesie ksztaltowania tozsamosci
osobistej, obrazu samego siebie i wtasnej samooceny.
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