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Abstrakt

The research on the sense of life quality among the handicapped people, conducted in Poland throughout
twenty years, shows that there is an increasing change in the way of thinking about the disabled, both by
themselves and by fully fit people. The paper gives a short theoretical presentation indicating a multitude
of theoretical models, as well as own research. On the basis of quantitative and qualitative analysis of the
achieved results of the research, the structure of life quality evaluation of mentally handicapped young people
is described and compared with the group of fully fit youth.
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WPROWADZENIE TEORETYCZNE

Pojecie ,,jakosci zycia” osob niepetnosprawnych wpisato si¢ juz na stale w terminologi¢
pedagogiki specjalnej. Problematyka ta podejmowana jest zaréwno od strony okreslania
standardéw zycia osob niepetnosprawnych, identyfikowania czynnikow zaklocajacych
poczucie jakoS$ci zycia oraz wyznaczania kierunkéw oddziatywan psychoedukacyjnych,
rehabilitacyjnych, medycznych czy spotecznych.

W literaturze przedmiotu istnieje kilka modeli teoretycznych jakos$ci zycia osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, m.in. teoria wypracowana przez badaczy The
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International Association for Study of the Scientific Intellectual Disabilities', skandy-
nawski model jako$ci zycia B. Lindstroma?, model The Centre for Health Promotion
(CHP)?, wielowariantowy model jakosci zycia R.A. Cumminsa* czy model R.L. Scha-
locka’. Na uwage zastuguje rdwniez rozwojowo-psychologiczne ujecie jakosci zycia
autorstwa S. Kowalika®. Wszystkie modele charakteryzuja sie roznorodnoscia zatozen,
odrebnoscia w sposobie definiowania zjawiska jakosci zycia. Jednak wszyscy autorzy
zgodni sa co do tego, ze kluczowym elementem jest subiektywne odczucie jednostki.
Réwniez sama struktura jako$ci zycia rozpatrywana jest w poszczegdlnych modelach
bardzo podobnie. Jej wielowymiarowe ujgcie zazwyczaj definiuje kilka szerokich sfer
zycia, a nastepnie doprecyzowuje je w waskich zakresach funkcjonowania jednostki.
Pojawia si¢ takze tendencja do czestego laczenia rozwazan nad jako$cig zycia z opi-
sem funkcjonowania i ewaluacja systemu ustug opiekunczych i specjalnych. Ponadto
wspolne sa tez zalozenia, ze jako$¢ zycia 0sob zdrowych oraz niepetnosprawnych jest
identycznym konstruktem’.

W niniejszym opracowaniu za podstawe¢ teoretyczng postuzyl model Roberta
L. Schalocka®, uwzgledniajacy zar6wno kontekst indywidualny, jak i spoteczny osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Istotnym czynnikiem rozpatrywanym w niniejsze;j
koncepcji jest rowniez percepcja 0so6b niepelnosprawnych przez otoczenie spoteczne,
a takze postawy demonstrowane wobec niech. Zatem, w opisywanej teorii, jako$¢ zycia
definiowana jest jako ,kondycja zyciowa jednostki w stosunku do o$miu zakreséw:
dobry stan emocjonalny, stosunki interpersonalne, dobry stan materialny, rozwoj oso-
bisty, dobry stan fizyczny, autonomia, integracja spoteczna i prawa jednostki™. Przy
czym wyodrebnione wymiary nie sg rownowazne, majg nature hierarchiczng, co ozna-
cza, ze kazda osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng moze przypisa¢ inng wartosé

! The International Association for Study of the Scientific Intellectual Disabilities. Document pre-
pared by the Special Interest Research Group on Quality of Life, 2000, http://www.beachcenter.org/Books
%5CFullPublications%5CPDF%5CFQLI_Quality%200f%20Life%20Consensus%20Document.pdf [dostep
11.08.2013].

2 B. Lindstrom, Quality of life: a model for evaluating health for all. Conceptual considerations
and policy implications, “Soz. Praventivmed” 1992, 37, s. 301-306.

3 R. Renwick, I. Brown, Being, belonging, becoming: The Centre for Health Promotion model
of quality of life, [w:] Quality of life in health promotion and rehabilitation: Conceptual approaches,
issues, and applications, red. R. Renwick, I. Brown, M. Nagler, Thousand Oaks, CA: Sage 1996, s. 75-88;
D.Raphael, . Brown, R. Renwick, Psychometric properties of the full and short versions of the Quality
of Life Instrument Package: results from the Ontario province-wide study, “International Journal of Disability
Development and Education” 1999, 46 (2), s. 157-168.

4 R.A. Cummins, Moving from the quality of life concept to a theory, “Journal of Intellectual Dis-
ability Research” 2005, 49, s. 699-706.

5 R.L.Schalock, Three decades of quality of life, “Focus on Autism and Other Developmental Dis-
abilities” 2000, 15(2), s. 116-127; W.H.E. Buntinx, R.L. Schalock, Models of Disability, Quality of Life,
and Individualized Supports: Implications for Professional Practice in Intellectual Disability, “Journal of
Policy and Practice in Intellectual Disabilities” 2010, 7 (4), s. 283-294.

¢ S. Kowalik, Jakos¢ zycia psychicznego, [W): Jakosé rozwoju a jakosé zycia, red. R. Derbis, WSP,
Czestochowa 2000, s. 11-32.

7 A. Zawi$lak, Koncepcje jakosci Zycia 0séb z uposledzeniem umystowym, [w]: Jakosé zycia a nie-
pelnosprawnosé — koncepty psychopedagogiczne, red. Z. Palak, A. Lewicka, A. Bujnowska, Wydawnictwo
UMCS, Lublin 2006, s. 149-158.

8 R.L.Schalock, Three decades...,s. 116-127.

9 Tamze, s. 122.
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poszczegolnym aspektom. Ponadto koncepcja ta zaktada istnienie interakcji jednostki
z szeroko pojetym otoczeniem. Zatem edukacyjne, rehabilitacyjne czy medyczne
oddziatywania mogg wptywac na poczucie jako$ci zycia jednostek'?.

PRZEGLAD BADAN NAD JAKOSCIA ZYCIA OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Badania nad obszarem jako$ci zycia prowadzone byly na $§wiecie od lat 70., w Pol-
sce pojawity si¢ w latach 90. ubiegtego wieku. Od roku 2006 zaobserwowa¢ mozna
znaczne zainteresowanie polskich badaczy tg problematykg!'. Rozwazania nad kon-
cepcja teoretyczng jako$ci zycia osob z niepelnosprawnoscia umystowa, a takze pro-
pozycje rozwiazan metodologicznych podejmowali m.in. J. Kirenko'?, A. Zawislak!'?
i Z. Gajdzica'*. Empiryczne opracowania dotyczace problematyki jakosci zycia osob
z niepetosprawnoscig intelektualng przedstawili Z. Palak, E. Pomaranska'®; F. Wojcie-
chowski'é, czy R. Smolen!”. Wielu badaczy podejmowato takze tematyke roznic w jako-
$ci zycia w odniesieniu do réznych rodzajow niepetnosprawnos$ci'®. Zaprezentowane
w latach 1997-2007 wyniki badan ukazaly niepokojacy obraz zycia mtodziezy niepet-
nosprawne]j intelektualnie, jej funkcjonowania w dorostym zyciu, radzenia sobie z pro-
blemami w zyciu rodzinnym, spotecznym czy zawodowym. Szczegodlng troske budzi
poréwnanie sytuacji mlodziezy zdrowej z sytuacja rowiesnikow niepetnosprawnych.

Z. Palak oraz E. Pomaranska'® (2006) przeprowadzily badania jako$ci zycia
uczniéw szkot zawodowych specjalnych z uposledzeniem umystowym w stopniu lek-
kim w poréwnaniu do ich pelnosprawnych réwiesnikow. Autorki stwierdzity, ze mlo-
dziez z lekkim stopniem uposledzenia umystowego wykazuje istotnie nizszy poziom
jakosci zycia niz badana miodziez petnosprawna. Swiadcza o tym zaréwno wyniki

10°A. Zawis$lak, Koncepcje...., s. 153; R. Smolen, Poczucie jakosci zycia u mlodziezy z uposledze-
niem umystowym, ,,Zeszyty Naukowe Matopolskiej Wyzszej Szkoty Ekonomicznej w Tarnowie” 2011, t. 18,
nrl,s.273-289.

' Takie badania prowadzili m.in.: S. Sadowska, Jakosé Zycia uczniéw z niepetnosprawnosciq
intelektualng w stopniu lekkim, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow 2006; czy B. Szczupat, Wybrane
aspekty jakosci zZycia bezrobotnych osob niepetnosprawnych, [w:] Jako$¢ zZycia osob niepetnosprawnych
i nieprzystosowanych spotecznie, red. Z. Palak, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2006, s. 187-194.

12.J. Kirenko, Jakos¢ zycia w niepetnosprawnosci, [w]: Jakosé zycia oséb niepetnosprawnych...,
s. 15-27.

3 A. Zawi$lak, Koncepcje....,s. 149-157.

4 7. Gajdzica, Strategie ilosciowe i jakosciowe w komplementarnej diagnozie jakosci Zycia 0séb
z lekkim uposledzeniem umystowym — metodologiczne wnioski z badan, [W): Jakos¢ Zycia a niepetnospraw-
nosé..., s. 159-169.

15 Z.Palak, E. Pomarafiska, Percepcja wlasnej sytuacji a poczucie jakosci zycia 0séb z uposledze-
niem umystowym [w]: Jakos¢ zZycia osob niepetnosprawnych..., s. 171-178.

16 F. Wojciechowski, Niepetnosprawnosé, rodzina, dorastanie, Wydawnictwo ,,Zak”, Warszawa
2007.

17 R. Smolen, Poczucie jakosci..., s. 273-289.

8 A. Zyta, S. Nosarzewska, Jakos¢ zycia oséb niepetnosprawnych — wielos¢ spojrzen, [w):
Jakos¢ zycia a niepelnosprawnosé..., s. 17-23; U. D¢bska, Poczucie jakosci Zycia 0sob niepetnosprawnych
i ich opiekunow. Doniesienie z badan, [W]: Jakos¢ zycia a niepetnosprawnosé..., s. 109—123; M. Parcho-
miuk, S. Byra, Rodzaj niepetnosprawnosci a poczucie jakosci zycia, [W]: Jakos¢ zycia a niepelnospraw-
nosé...,s. 25-34.

19 7. Palak, E. Pomaranska, Percepcja...,s. 171-178.
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poszczegodlnych sfer (zadowolenie/satysfakcja, umiejetnosc/produktywnosé, mozliwosc
dziatania/niezaleznos¢, przynaleznosé do spolecznosci/integracja ze spolecznoscig),
jak 1 wynik globalny. Najwigksze zréznicowanie wynikoéw wsréd obu badanych grup
odnotowano w wymiarze przynaleznos¢ do spotecznosci/integracja ze spotecznoscia.
Przyczyn takiego stanu rzeczy Autorki doszukiwaly si¢ przede wszystkim w trudno-
$ciach z integracjg ze spoteczenstwem i akceptacja osoby niepelnosprawnej. Podobne
badania przeprowadzit F. Wojciechowski?’. Wyniki wykazaly, ze niepelnosprawnos¢
wraz ze wszystkimi konsekwencjami natury psychologicznej i spotecznej jest jednym
z istotnych czynnikoéw determinujacych jako$¢ zycia cztowieka. Istotne znaczenie miat
tu wysoki, znaczacy wskaznik subiektywnego poczucia nasilenia doswiadczanych pro-
bleméw zyciowych. Ponadto decydujacym komponentem byl brak poczucia bezpie-
czenstwa, perspektyw zyciowych oraz trudno$ci w nauce. Autor podkreslal rowniez
znaczenie problemow wynikajacych z dysfunkcji rozwojowej oraz z tego, ze osoby nie-
petnosprawne nie akceptuja zazwyczaj swej niepetnosprawnosci.

Na tle innych grup niepetnosprawnosci, jako$¢ zycia mtodziezy z niepetnospraw-
noScia intelektualng byta oceniana réznie, w zaleznosci od okresu prowadzonych badan.
A. Juros?! wykazal, ze osoby z niepetnosprawnos$cia intelektualng maja znaczaco niz-
sze ogodlne poczucie jakosci zycia niz osoby z chorobami przewlektymi (choroby serca,
stwardnienie rozsiane) czy osoby z niepetnosprawno$cig ruchowa. Ich poczucie mozli-
wosci dziatania i niezaleznos$ci byto istotnie nizsze od innych os6b niepetnosprawnych
(w tym takze od 0s0b z zaburzeniami psychicznymi). Osoby z niepelnosprawnoscia
umystowa deklarowaly stabe poczucie przynaleznosci do otaczajacej spolecznos$ci
i integracji z nig. Wyniki nowszych badafn??, w ktérych wykorzystano te same narze-
dzia badawcze, wykazaty, iz ogdlne poczucie jako$ci zycia 0sdb z niepelnosprawnos$cia
intelektualna plasuje si¢ na dosy¢ dobrym poziomie. Grupa mtodziezy o obnizonych
mozliwo$ciach umystowych zajeta drugie miejsce pod wzgledem jakosci zycia (najwyz-
sza ocen¢ jakosSci zycia uzyskala mtodziez z uszkodzonym narzadem wzroku, nizsza
osoby staboslyszace, najnizsza za§ osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa). Dla niepel-
nosprawnych intelektualnie najistotniejsze okazalo si¢ poczucie wlasnej niezalezno-
$ci, samodzielno$ci decydowania i dzialania. Mlodziez ta wyraza stosunkowo wysoki
poziom zadowolenia z wlasnej sytuacji, dostrzegajac w swoim zyciu wiele przyjem-
nosci, a mato problemow. Wykazuje jednak niskie poczucie przynalezno$ci do spote-
czenstwa, a wiec nizej ocenia swoje funkcjonowanie spoleczne i relacje interpersonalne.
Inne opracowania empiryczne® pokazujg, ze dla tej grupy istotnymi aspektami jako-
$ci zycia sg: poczucie zadowolenia, mozliwo$¢ dziatania, integracja, a w najmniejszym
stopniu produktywnos$¢ (wyniki niskie).

Kierunki dziatan zaradczych majacych na celu poprawe jakosSci zycia osdb niepet-
nosprawnych intelektualnie zwigzane sa gtownie z poprawa spotecznego i kulturowego
kontekstu jej egzystencji oraz zmiang postaw ludzi wobec 0s6b niepelnosprawnych?.
Czy liczne dzialania podejmowane w ostatnich latach na rzecz oséb z niepetnosprawno-

20 F. Wojciechowski, Niepetnosprawnosé..., s. 262-271.

2V A. Juros, Poczucie jakoSci zycia oséb niepetnosprawnych a obraz gminy, [w:] Integracja
0s6b z niepelnosprawnosciq w spolecznosci lokalnej, red. A. Juros, W. Otrebski, FSCEDS, Lublin 1997,
s. 297-3009.

2 M. Parchomiuk, S. Byra, Rodzaj niepetnosprawnosci..., s. 25-34.

2 U. D¢bska, Poczucie jakosci Zycia..., s. 109-123; R. Smolef, Poczucie jakosci.. ., s. 273-289.

24 Z.Palak, E.Pomaranska, Percepcja...,s. 177.
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$cig intelektualna, takie jak wdrazanie szeregu instytucjonalnych programéw, wiaczanie
0sOb niepetnosprawnych w zycie spoleczne, promowanie pozytywnych postaw wobec
0s0b niepelnosprawnych, kreowanie przestrzeni dla tychze oséb na rynku pracy, zmie-
nity subiektywne poczucie poziomu jakos$ci zycia mtodziezy z niepelnosprawnoscia
intelektualna? Wciaz poszukujemy odpowiedzi na to pytanie.

METODOLOGIA BADAN WEASNYCH

Glowny problem badawczy w prezentowanych badaniach dotyczy oceny poczucia
jakosci zycia przez mtodziez z niepetnosprawno$cia intelektualna, bedacg u progu doro-
stego zycia. W opracowaniu dokonano ogdlnej oceny jakos$ci zycia, a takze poddano
analizie nast¢pujace dymensje: zadowolenie i satysfakcja z zycia, umiej¢tnosc i pro-
duktywnos$¢, mozliwos¢ dzialania i niezaleznos$¢ oraz przynaleznos$¢ do spolecznosci
1 integracja ze spotecznoscia.

W zwiagzku z powyzszym sformutowano szczegdtowe pytania badawcze:

1. Jaka jest ocena jako$ci zycia w aspekcie zadowolenia, produktywnosci, niezalezno-
$ci dziatania, integracji ze spoteczenstwem oraz oceny ogoélnej mtodziezy z niepet-
nosprawnoscia intelektualng?

2. Jaka jest konfiguracja obszarow tworzacych oceng jakosci zycia mtodziezy niepet-
nosprawnej intelektualnie i pelnosprawnej?

3. Jakie wystgpuja roznice w zakresie oceny jakosci zycia pomigdzy mtodzieza z nie-
petnosprawnoscia intelektualng a mtodzieza pelnosprawna?

4. W jakim stopniu ple¢ badanych rdznicuje ocene jakosci zycia?

W badaniach wlasnych wykorzystano Kwestionariusz Jakosci Zycia R.L. Scha-
locka i K.D. Keitha w przektadzie A. Jurosa. Kwestionariusz ten pozwala opisa¢ zjawi-
sko jakos$ci zycia w czterech sferach funkcjonowania cztowieka:

— zadowolenie (odczuwanie powodzenia, przyjemnos$ci, obecnosci rodziny i towa-
rzystwa),

— umiej¢tnosé/produktywnos¢ (zwigzane z pracg badz tez uczeszezaniem do szkoty),

— mozliwo$¢ dziatania/niezalezno$¢ (odczuwanie posiadania mozliwosci kontroli
dziatan, samodzielnego decydowania o sobie w kwestii np. zakupdw, leczenia),

— przynalezno$¢ do spoteczno$ci/integracja ze spotecznoscig (obecnos¢ w grupach
spotecznych typu kos$ciodt, teatr, kluby; uczestnictwo w spotkaniach, imprezach;
odczuwanie pozytywnego stosunku ze strony innych osob; pozytywna ocena wia-
snego zycia).

Na potrzeby niniejszych badan w skali ,,Umiej¢tnos$é/produktywnos¢” w pytaniach
od 13-20 opis sytuacji odnoszacych si¢ do pracy zawodowej zamieniono na opisy zwia-
zane z doswiadczeniami zdobytymi podczas praktyk zawodowych. Ponadto, w zwiazku
z mozliwosciag wystapienia pewnych trudnosci w interpretacji pojec¢, w grupie mtodziezy
z niepelnosprawnoscig intelektualng badania przeprowadzono indywidualnie.

Osoby badane ocenialy jako$¢ swojego zycia w skali 3-punktowej. Dla kazdej ze
sfer funkcjonowania mozna bylo uzyskaé¢ od 10 do 30 punktow. Wynik ogoélny, jaki
mozna byto uzyska¢ miescit si¢ w przedziale od 40 do 120. Im wyzsza warto$¢, tym
wyzsze poczucie jakosci zycia. Analizy statystycznej dokonano za pomoca programu
SPSS Statistics 19.
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CHARAKTERYSTYKA BADANEJ GRUPY

Badaniami objeto 120 ucznidw, w tym 60 uczniéw (30 dziewczat i 30 chtopcow)
IIT klasy zasadniczej specjalnej szkoly zawodowej oraz 60 uczniow sprawnych intelek-
tualnie (30 dziewczat i 30 chtopcéw) uczeszezajacych do zasadniczej szkoty zawodo-
wej. Badania prowadzone byly na terenie woj. lubelskiego w 2012 roku.

Do grupy podstawowej osoby badane zakwalifikowano na podstawie diagnozy
wskazujgcej na niepetnosprawno$é intelektualng w stopniu lekkim. Srednia wieku bada-
nych wynosita 18,5 roku i byla nieco wyzsza w grupie chlopcow (19,01) niz w grupie
dziewczat (18,1). Zmienne kontrolowane zostaty uje¢te w tabeli 1.

Tabela 1

Zmienne kontrolowane w grupie mtodziezy z niepetnosprawnoscia intelektualna

Miejsce Wies Mate miasto Duze miasto
zamieszkania 51,7% 13,3% 35%
Rodzina Petna Niepela Zrekonstruowana
61,7% 31,6% 6,7%
Liczba Wigcej niz dwoje Jedno Brak
rodzenstwa 58,4% 33,3% 8,3%
Sytuacja Trudna Przecigtna Dobra Bardzo dobra
materialna 49,5% 30% 16,7% 3,8%
) Podstawowe Zasadnicze Srednie Wyzsze
Wyksztalcenie
rodzicoéw Ojciec | Matka | Ojciec | Matka | Ojciec | Matka | Ojciec | Matka
48,9% | 49,1% | 27,8% | 35,1% | 13,3% | 15% 10% 0,8%
Pracujacy/a Bezrobotny/a Rolnik Rencista/tka
Praca rodzic6w [ giciec | Matka | Ojciec | Matka | Ojciec | Matka | Ojciec | Matka
40% | 36,8% | 20,1% | 31,6% | 33,3% | 26,2% | 6,6% | 5,4%

Zroédlo: opracowanie wiasne.

Najwigksza liczba 0s6b badanych pochodzita ze wsi. Ponad 60% badanej mto-
dziezy wychowuje si¢ w rodzinach pelnych, 1/3 za$ ma tylko jednego rodzica. Wigk-
szo$¢ badanych pochodzi z rodzin wielodzietnych, zaledwie 8,3% nie ma Zadnego
rodzenstwa. Sytuacja materialna potowy badanych zostala okreslona jako trudna,
a jedynie 3,8% jako bardzo dobra. Jesli chodzi o wyksztalcenie rodzicoéw, to blisko
polowa ojcéw 1 matek badanej mtodziezy niepetnosprawnej intelektualnie legitymuje
si¢ wyksztatceniem podstawowym, a ponad 1/3 badanych rodzicéw zasadniczym zawo-
dowym. Osobg utrzymujaca rodzing jest najczgséciej ojciec, a matki czeSciej niz ojcowie
nie podejmujg pracy zawodowe;j.

Grupe¢ poréwnawcza stanowili pelnosprawni uczniowie o zblizonych warunkach
rodzinnych, ekonomicznych i sSrodowiskowych.
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WYNIKI BADAN WEASNYCH

Zastosowany w badaniach Kwestionariusz Poczucia Jako$ci Zycia (QLQ) R.L.
Schalocka i K.D. Keitha pozwala na ustalenie ogolnego poziomu poczucia jakosci zycia
(wynik globalny) oraz na szczegdétowe opisanie w jego czterech dymensjach.

Wartosci maksymalne i minimalne mozliwe do uzyskania w zakresie wynikow
globalnych mieszcza si¢ w granicach od 40 do 120 punktow. Srednia teoretyczna dla
tych wynikéw wynosi zatem 80 pkt. Na potrzeby niniejszego opracowania utworzono
nastgpujace przedziaty: wyniki w przedziale 40—60 pkt, okreslono jako niskie (niezado-
walajacy poziom poczucia jakosci zycia), 61-100 pkt — wyniki $rednie (umiarkowany/
zadowalajacy poziom zadowolenia z zycia), a migdzy 101-120 mieszcza si¢ wyniki
wysokie (wysoki poziom zadowolenia z zycia). Wyniki w poszczeg6lnych kategoriach
mogly osiagna¢ warto$¢ od 10 do 30 punktoéw, srednia teoretyczna wynosi zatem 20 pkt.
Wyniki z przedziatu 10-15 punktéw to wyniki niskie (poziom niezadowalajacy), wyniki
16-25 pkt $rednie (umiarkowany/zadowalajacy poziom), a miedzy 26 a 30 pkt wysokie
(poziom wysoki).

Analiza zebranych danych pozwolita rowniez okresli¢ strukture oceny jakosci
zycia zardOwno w grupie podstawowej, jak i porownawczej.

Wykres 1

Struktura dymensji poczucia jako$ci zycia mtodziezy niepetnosprawnej intelektualnie
i mtodziezy zdrowej

30 - 25,87
22,8 23,21 33 231 S 223
20
2,6
25
10
0 T T
Mitodziez z Miodziez zdrowa
niepetnosprawnoscia
intelektualng
H Zadowolenie = Umiejetnosc/ produktywnosc
Mozliwosc dziatania / niezaleznosc M Integracja spoteczna

Zrodto: opracowanie wiasne.

Mtodziez z niepelnosprawnosciag intelektualng dokonata oceny jakosci zycia
w aspekcie globalnym w sposob wskazujacy na umiarkowane zadowolenie ze
swojej obecnej sytuacji. Konfiguracja dymensji tworzacych ocene jakosci zycia
badanych jest nastgpujaca: mozliwo$¢ dzialania i niezaleznos¢ (M = 23,21), zado-
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wolenie (M = 22,8), poczucie integracji spotecznej (M = 22,00) oraz produktywno$¢
M =10,25).

W grupie mlodziezy z niepetnosprawnos$cig intelektualng jakos$¢ zycia ksztal-
towana jest przede wszystkim przez poczucie znacznej niezalezno$ci i mozliwos$ci
samodzielnego dziatania, decydowania o sprawach waznych w codziennym zyciu, np.
postugiwanie si¢ pieniedzmi, wydatkowanie ich na wybrane cele, korzystanie z pomocy
lekarza, posiadania klucza do wlasnego domu czy mozliwo$ci decydowania o odwiedzi-
nach przyjaciét i znajomych. Poczucie wtasnej autonomii, samodzielno$ci decydowania
i dziatania mtodziez z niepetnosprawnoscig intelektualng ocenita do§¢ wysoko (wynik
plasuje si¢ przy gornej granicy wynikdéw przecigtnych).

Istotne znaczenie dla oceny jako$ci zycia mlodziezy niepetlnosprawnej intelek-
tualnie ma réwniez zadowolenie i poczucie satysfakcji z niego odnoszonej, zarowno
w sytuacji rodzinnej, spotecznej, jak i materialnej. Jest ono ksztattowane przez wymiar
przyjemnych zdarzen i sukceséw oraz brak probleméw. Mtodziez z niepelnosprawno-
$cig intelektualng wyraza umiarkowany poziom zadowolenia ze swojej obecnej sytuacji.
Oznacza to, ze dostrzega w swoim zyciu wiele przyjemnosci, w ich opinii — odnosi tez
sukcesy oraz do§wiadcza niezbyt duzo problemow.

Kolejnym, do$¢ istotnym obszarem w ocenie jakoSci zycia jest rowniez poczu-
cie integracji ze spoleczenstwem opisane w wymiarze mozliwos$ci utrzymywania
pozytywnych kontaktow sasiedzkich i przyjacielskich, przynaleznosci do form zorga-
nizowanych spedzania czasu, uczestnictwa w dostepnych formach aktywnosci spor-
towo-kulturalnej. Poczucie przynaleznosci spotecznej badani rowniez okreslili na
zadowalajacym poziomie (wynik przecigtny). Oznacza to, ze mtodziez niepetnosprawna
intelektualnie ocenia swoje funkcjonowanie w kategoriach jakosci kontaktow spotecz-
nych, integracji w aspekcie form spgdzania czasu jako zadowalajace.

Mate znaczenie dla ogdlnego wymiaru oceny jako$ci zycia 0sob niepetnospraw-
nych intelektualnie ma dymensja zwigzana z produktywnoS$cig. Przyjmuje ona naj-
mniejszy udziat w ksztaltowaniu poczucia jakosci zycia. Uzyskany przez badanych
wynik plasuje si¢ w zakresie wynikow niskich, zatem uczniowie szkot zawodowych
specjalnych negatywnie oceniaja swoja sytuacj¢ zwigzang z kwalifikacjami zawodo-
wymi oraz mozliwo$ciami na rynku pracy.

W przypadku mlodziezy petnosprawnej konfiguracja poszczegélnych aspektow
sktadajacych si¢ na ogolny wymiar oceny jako$ci zycia jest zblizona do tej wskaza-
nej przez ucznidw niepetnosprawnych intelektualnie. Wymiar globalny jako$ci zycia
wyznaczaja tu kolejno: mozliwos¢ dziatania i niezalezno$¢ (wynik wysoki), zadowole-
nie (wynik przecietny), poczucie integracji spotecznej (wynik przecietny). Podobnie jak
w poprzedniej grupie aspekt produktywnosci odgrywa najmniejszg role w ksztattowa-
niu poczucia jakos$ci zycia (wynik niski). Negatywnie wigc oceniaja wlasne mozliwo-
$ci zawodowe oraz pozycj¢ w roli pracownika. Na bardzo wysokim poziomie mtodziez
petnosprawna ocenita poczucie satysfakcji z samodzielnosci w podejmowaniu decyz;ji,
samostanowienia, niezaleznosci dziatania. Umiarkowany poziom zadowolenia i satys-
fakcji z zycia wyraza wobec wlasnej sytuacji rodzinnej, materialnej i spolecznej. Dalsze
analizy dotyczyly okreslenia istotnosci roznic miedzy mlodzieza niepelnosprawna inte-
lektualnie i petnosprawna w zakresie oceny jakos$ci zycia, zarowno w wyniku global-
nym, jak tez w poszczeg6lnych jego obszarach.

Tabela 2 przedstawia $rednie (M) oraz odchylenia standardowe (S) uzyskane przez
osoby badane Kwestionariuszem Poczucia Jakosci Zycia.
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Tabela 2

Ocena jakosci zycia mtodziezy z niepelnosprawnos$cia intelektualng w poréwnaniu
z mtodzieza zdrowa

Mtodziez .. . .
. . Mtodziez Pordéwnanie
Dymensje poczucia z n1epelnosprawnosc1q zdrowa ¢rednich
jakosci zycia intelektualna
M S M S T p
Zadowolenie 22,80 3,12 23,1 | 3,22 |-0,632| n.i.
Umiejetnos¢ / produktywnosé 10,25 0,88 12,6 | 1,03 4,288 | 0,000
Mozliwo$¢ dziatania / niezalezno$é 23,21 3,52 25,87 | 3,21 | -3,678 | 0,001
Integracja spoleczna 22,00 3,82 22,30 | 3,48 | -0,273 | n..
Wynik globalny 78,26 8,19 83,87 | 7,27 | -1,321 | n.i.

Zroédlo: opracowanie wiasne.

W $wietle wynikow przeprowadzonych badan mozna stwierdzi¢, ze mtodziez
niepetnosprawna wykazuje istotnie nizszy poziom jakosci zycia niz mtodziez petno-
sprawna w dwoch wymiarach: mozliwosci dziatania i niezaleznosci (p<0,000) oraz
umigejetnoscei i produktywnoscei (p <0,001). Oznacza to, ze uczniowie zasadniczych szkot
zawodowych specjalnych istotnie nizej niz mtodziez pelnosprawna oceniajag mozliwo-
$ci samodzielnego dziatania czy decydowania o sprawach zycia codziennego. W istot-
nie mniejszym stopniu moga samodzielnie decydowaé w takich kwestiach, jak wybor
codziennych dziatan, korzystanie z ushug lekarza, wydawanie pienigdzy czy podejmo-
wanie decyzji dotyczacej odwiedzin przyjaciol. Wyniki badan wskazuja na mniejsza
niezaleznos$¢ 1 autonomi¢ mlodziezy niepetnosprawne;j intelektualnie w poréwnaniu do
ich petnosprawnych rowiesnikow. Rowniez w zakresie dymensji zwigzanej z umiejgt-
no$ciami i produktywnos$cig uczniowie specjalnych szkoét zawodowych oceniajg swoja
sytuacje zdecydowanie gorzej niz mtodziez w normie intelektualnej. Wyraznie uwidacz-
nia si¢ niepokdj mtodych niepelnosprawnych o poziom wiasnych kwalifikacji zawodo-
wych, pozycje i miejsce na rynku pracy czy korzysci finansowe, jakie mogliby czerpac
z wykonywanej pracy.

W pozostatych sferach jakosci zycia, tj. zadowolenie i przynalezno$¢ do spolecz-
nosci, mtodziez ze szkot zawodowych, zaré6wno niepetnosprawna, jak i petnosprawna,
w podobny sposob ocenia poziom swojej satysfakcji. Zatem adolescenci, niezaleznie od
niepelnosprawnosci, wykazuja podobny poziom zadowolenia ze swojej aktualnej sytu-
acji domowej i zyciowej, dostrzegajac podobna liczbg problemdw i trudnosci. Podobnie
tez oceniaja swoje funkcjonowanie w zakresie sfery spotecznej. Mtodziez niepetno-
sprawna deklaruje, ze ma podobny dostgp do zorganizowanych form spedzania czasu,
uczestnictwa w réznych aktywnos$ciach rozrywkowych oraz mozliwo$ci utrzymywania
pozytywnych kontaktow przyjacielskich.

Analiza oceny poziomu jakoS$ci zycia z uwzglednieniem ptci badanych wykazata,
ze dziewczeta i chtopey z niepetnosprawnoscia intelektualng charakteryzuja si¢ podob-
nym poziomem poczucia zadowolenia ze swojego zycia. Badane grupy nie roznity si¢
w zadnej z dymens;ji jakosci zycia.
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DYSKUSJA I WNIOSKI KONCOWE

Uzyskane wyniki badan pozwolily na sformutowanie pewnych wnioskoéw. Na pod-
stawie wynikdw badan mozna stwierdzi¢, ze mtodziez z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng wyraza umiarkowany poziom zadowolenia z ogélnej sytuacji zyciowej. Natomiast
w zakresie poszczegolnych dymensji jakosci zycia mozna zaobserwowac: (1) dos¢ duza
satysfakcje z mozliwos$ci realizacji potrzeby autonomii i stanowienia o sobie; (2) umiar-
kowany poziom satysfakcji w odniesieniu do sytuacji rodzinnej, spolecznej i mate-
rialnej; (3) umiarkowany poziom zadowolenia w ocenie jakosci swoich kontaktow
spotecznych oraz mozliwos$¢ samorealizacji w formach spotecznej aktywnosci; (4) nie-
zadowalajaca oceng jako$ci zycia w aspekcie produktywnosci.

Opracowanie empiryczne pokazuje, ze konfiguracja poszczegédlnych aspektow
sktadajacych si¢ na ogélny wymiar oceny jakos$ci zycia jest taka sama w obydwu bada-
nych grupach. Najistotniejsze znaczenie dla poczucia jako$ci zycia zardéwno zdrowych,
jak i niepelnosprawnych adolescentow ma: (1) potrzeba niezalezno$ci, samodzielno$ci
decydowania i dzialania, (2) potrzeba zadowolenia z zycia, (3) potrzeba integracji ze
spoteczenstwem. Najmniejszg role w ksztaltowaniu poczucia jakosci zycia mtodych
ludzi odgrywa aspekt produktywnosci.

Okazalo si¢ jednak, ze mtodziez niepelnosprawna w poréwnaniu ze zdrowymi
rowiesnikami przejawia zdecydowanie nizsza oceng mozliwosci realizacji najwazniej-
szej w ich ocenie potrzeby, jaka jest sfera niezalezno$ci i samostanowienia. Istotne
roznice na korzy$¢ zdrowych osob pojawily si¢ rowniez w najnizej ocenianym aspek-
cie przez obie grupy, czyli produktywnosci. Wigksze poczucie wlasnych umiejgtnosci
i zdolnosci wykazuja osoby zdrowe. Otrzymane wyniki sg catkowicie zgodne z rezulta-
tami wczes$niejszych badafn?’, ktore wykazaty, ze mlodziez niepelnosprawna intelektu-
alnie ma duza $wiadomo$¢ ograniczen wilasnej autonomii, a takze mniejszg niz zdrowi
réwiesnicy mozliwos¢ podejmowania decyzji. W ocenie wtasnych kwalifikacji zawodo-
wych mtodzi niepelnosprawni wykazuja wiele obaw i legku. Maja trudnos$ci w odnale-
zieniu si¢ na rynku pracy. Rowniez konkluzja z wynikéw badan W. Otrebskiego?® byto
stwierdzenie, ze poczucie zadowolenia z zycia pozytywnie koreluje z oceng wlasnej
kompetencji zawodowej. Uzyskane w prezentowanych badaniach wyniki osob nie-
petnosprawnych sg zblizone do wynikow badan prowadzonych przez innych badaczy
w Polsce?’. Najwyzsze oceny dotyczg poziomu zadowolenia, nastepnie mozliwos$ci dzia-
lania oraz integracji z otoczeniem. Najnizsze wyniki badani niepelnosprawni uzyskuja
w kategorii produktywno$ci. W badaniach M. Parchomiuk i S. Byry?® okazalo sie, ze
w zestawieniu poszczegdlnych elementdow majacych znaczaca role w ocenie subiektyw-
nej satysfakcji z zycia u mlodych, niepetnosprawnych osob, najistotniejsze jest poczucie
wlasnej niezalezno$ci, samodzielno$ci decydowania i dziatania. Mtodziez z uposledze-
niem umyslowym wyrazata stosunkowo wysoki poziom zadowolenia ze swojej obecne;j

25 Z.Palak, E.Pomaranska, Percepcja...,s. 174-175.

26 W. Otrebski, Poczucie jakosci Zycia oséb z lekkim i umiarkowanym uposledzeniem umystowym,
[w:] Studia z psychologii w KUL, red. P. Francuz, P. Oles, W. Otrgbski, Wydawnictwo KUL, Lublin 2001,
tom 10, s. 31-49.

27 R. Smolef, A. Sekowski, Ocena poczucia jakosci zycia u 0sob z uposledzeniem umystowym
w kontekscie zmiennych psychospolecznych, [w:] Studia z psychologii w KUL, red. P. Francuz, W. Otrgbski,
Wydawnictwo KUL, Lublin 2008, tom 15, s. 157-184.

2 M. Parchomiuk, S. Byra, Rodzaj niepetnosprawnosci..., s. 29.
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sytuacji, za§ najmniejsza role w ksztattowaniu poczucia jakos$ci zycia odgrywat aspekt
produktywnos$ci. Badania prowadzone kilka lat temu potwierdzaja jednak mniejsze niz
obecnie poczucie przynaleznosci osob niepetnosprawnych do spoteczenstwa, co ozna-
cza, ze osoby niepelnosprawne gorzej ocenialy swoje funkcjonowanie w kategoriach
jakosci kontaktéw spotecznych czy integracji w aspekcie form spedzania czasu. Wyniki
badan piszacych te stowa moga §wiadczy¢ wigc o coraz lepszej sytuacji spotecznej osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, a tym samym coraz lepszej integracji ze spote-
czenstwem. By¢ moze zastuga jest rozwoj medidw elektronicznych, takich jak telefon
komoérkowy, a przede wszystkim dostep do Internetu, ktory dziesigé lat temu nie byt
jeszcze az tak powszechny, a ktory z pewnoscig daje wiele mozliwosci osobom niepet-
nosprawnym. Jednym z takich pozytywnych aspektow jest poczucie przynaleznosci do
okreslonych grup spotecznych, ktoére na biezaco informuja takie osoby o wydarzeniach
kulturalnych, spotkaniach, co daje mozliwo$¢ czynnego uczestnictwa w zyciu towarzy-
skim, spotecznym i kulturowym.

Opis zjawiska jako$ci zycia mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualna,
a szczegodlnie porownanie z opisem prowadzonym w latach poprzednich, z jednej strony
ukazuje skuteczno$¢ dziatan juz przeprowadzonych w Polsce na rzecz osdb niepetno-
sprawnych intelektualnie, z drugiej za§ — wyznacza nowe kierunki potrzeb pilnej inter-
wencji.

Optymistyczny jest zatem fakt, ze mtodziez niepelnosprawna intelektualnie ma
podobne poczucie przynaleznosci do otaczajacej ja spotecznosci jak mtodziez petno-
sprawna. Oznacza to, ze spotecznosci lokalne staty si¢ bardziej otwarte na t¢ grupg osob,
stwarzajac jednocze$nie wigcej przestrzeni na realizacj¢ spotecznych potrzeb mtodziezy
niepelnosprawnej intelektualnie niz przedstawialy to badania z lat 90.%°

Budujac kierunki dziatan naprawczych nalezaloby przede wszystkim zwrodcicé
uwagg na sfer¢ pracy, ktora jest najbardziej zubozona w doswiadczeniu o0séb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng. Wskazuje na poczucie braku umiejgtnosci i znacznego
poczucia bezproduktywnosci badanych osob oraz braku poczucia dostatecznego doce-
nienia przez otoczenie. Praca nie przyczynia si¢ do znaczacego wzrostu ich osobi-
stego do$wiadczenia. Te sytuacje potwierdzajg wszystkie wczesniejsze badania®, jak
i nowsze’!. Wcigz istotng potrzebe intensyfikacji dziatan w odniesieniu do 0s6b z nie-
petnosprawnoscig intelektualng przedstawia tez sfera zwigzana z niezaleznos$cia i mozli-
woscig samodzielnego dziatania. Jej szczegdtowa analiza powinna by¢ wykorzystywana
do konstruowania indywidualnych programdéw rehabilitacyjnych realizowanych w pracy
z mlodzieza niepetnosprawng intelektualnie.

Badania nad jakos$cia zycia bezsprzecznie pozwalaja na okreslenie zaniedbanych
obszaréw wsparcia spotecznego osdb niepelnosprawnych intelektualnie, podniesienia
poziomu efektywnosci wprowadzanych zmian spotecznych, doboru najlepszej drogi
edukacyjnej czy rehabilitacyjnej*2.

2 A.Juros, Poczucie..., s. 297-3009.

30 U. Debska, Poczucie jakosci..., s. 109-123; M. Parchomiuk, S. Byra, Rodzaj niepetno-
sprawnosci..., s. 25-34; Z. Palak, E. Pomaranska, Percepcja..., s. 171-178; A. Juros, Poczucie...,
s. 297-309.

31 R. Smolen, Poczucie jakosci..., s. 273-289.

32 B. Gornicka, Jakos¢ zycia oséb z lekkq niepetnosprawnosciq intelektualng i jej uwarunkowania,
[w:] Jakos¢ zycia w procesie rozwoju dzieci i miodziezy, red. Z. Palak, M. Piatek, A. Rog, B. Zigba-Koto-
dziej, Wydawnictwo PWSZ, Tarnobrzeg 2011, s. 378-394.



214 Agnieszka Lasota, Anna Bujnowska

Agnieszka Lasota
Anna Bujnowska

QUALITY OF LIFE OF MENTALLY HANDICAPPED YOUNG PEOPLE
Summary

Evaluation of life quality from the perspective of mentally handicapped people makes it possible not
only for the researchers of various disciplines but mostly for the practitioners to estimate the efficiency of
actions taken to the benefit of this group. Furthermore, it creates the educational, rehabilitation and social
environment to fulfil the needs of the handicapped people.

Therefore, the aim of the presented research is to estimate the quality of life of young people with mild
mental handicap in comparison to the fully fit youth. The research analyses the following dimensions of the
quality of life: contentment and satisfaction with life, skills and productivity, ability to act and independence,
as well as being a part of the community and integration with the society. The research covers 120 people:
60 students of a special vocational school (with mild mental handicap) and 60 fully fit students of a vocational
school. The theoretical basis of the research is the model of Robert L. Schalock (1994) taking into account
both the individual and social context of a mentally handicapped person. The Quality of Life Questionnaire of
R.L. Schalock and K.D. Keith translated by A. Juros is also used.

The research demonstrates that intellectually handicapped young people are characterized by generally
lower satisfaction with life status in comparison to their fully fit peers, especially regarding independence and
self-determination, as well as evaluation of own skills and productivity. However, it has been found that the
subjective sense of life quality in intellectually disabled young people is more favourable now than it used to
be in the previous decade.



