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W poszukiwaniu wzorców i wyznaczników jakoœci
¿ycia osób z niepe³noprawnoœci¹ intelektualn¹ –
Przegl¹d ujêæ teoretycznych i wybranych badañ
empirycznych

W artykule zaprezentowane zosta³y teoretyczne ramy wspó³czesnej koncepcji jakoœci ¿ycia osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wielowymiarowoœæ pojêcia jakoœæ ¿ycia powoduje, ¿e nie
opracowano dot¹d jednolitej, powszechnie akceptowanej, definicji, jednak wskazuje siê na
wspólne teoretyczne punkty odniesienia, którymi s¹: koncepcja dobrostanu, teoria potrzeb i kon-
cepcja zadañ rozwojowych. Badania nad jakoœci¹ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
doprowadzi³y do zidentyfikowania oœmiu kluczowych, wra¿liwych kulturowo domen jakoœci
¿ycia, które wpisuj¹ siê w trzy nadrzêdne obszary jakoœci ¿ycia: niezale¿noœæ, udzia³ w ¿yciu
spo³ecznym i dobrostan. Dla ka¿dej domeny wy³onione zosta³y jej subiektywne wskaŸniki. Mo-
del ten powinien byæ wykorzystywany w projektowaniu dzia³añ na rzecz poprawy jakoœci ¿ycia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ na poziomie polityk publicznych oraz praktyk pomo-
cowych i wspieraj¹cych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, jakoœæ ¿ycia

In search of the patterns and indicators of quality of life
among people with intellectual disability. Review
of theoretical approaches and selected empirical studies

This article presents the theoretical framework of the current concept of the construct of quality of
life as it pertains to persons with intellectual disabilities. The multidimensionality of the concept
of quality of life causes that uniform, “generally accepted”, definition has not been developed.
However, there are common theoretical reference points: the concept of well-being, theory of
needs and theory of development tasks. Research on the quality of life of people with intellectual
disabilities has identified eight key, cultural sensitive domains of quality of life. These domains are
included in three overarching areas of quality of life: independence, participation in society and
well-being. Its subjective indicators have been selected for each domain. This model should be
used in designing activities to improve the quality of life of people with intellectual disabilities at
the level of public policies as well as assistance and support practices.
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Wprowadzenie

Towarzysz¹ce ludziom d¹¿enie do godnych warunków ¿ycia, osi¹gania we-
wnêtrznej harmonii, spo³ecznej akceptacji, samorealizacji, czy te¿ mówi¹c inaczej,
do „szczêœliwego ¿ycia”, jest zjawiskiem ponadczasowym, tote¿ pojêcie jakoœci
¿ycia ma niew¹tpliwie swoj¹ genezê w œwiadomoœci potocznej. Jego kariera
w nauce rozpoczê³a siê stosunkowo niedawno, bowiem jej dynamiczny rozwój
wi¹¿emy z podjêtymi w latach 70. XX wieku pionierskimi badaniami Campbella
nad zadowoleniem z ¿ycia Amerykanów.

Wraz z rozwojem badañ nad jakoœci¹ ¿ycia zaczêto dostrzegaæ wielowymiaro-
woœæ tego pojêcia. Okaza³o siê, ¿e problematyka z ni¹ zwi¹zana jest zakotwiczona
nie tylko we wszystkich niemal sferach jednostkowego funkcjonowania cz³owie-
ka ale te¿ w obszarach pozostaj¹cych w zasiêgu polityki publicznej oraz praktyk
us³ugowych i pomocowych na ró¿nych poziomach organizacji ¿ycia spo³ecznego,
tote¿ w szybkim tempie zagadnienia zwi¹zane z jakoœci¹ ¿ycia znalaz³y znacz¹ce
miejsce w wielu dyscyplinach naukowych.

Akceptacja idei holizmu w naukach medycznych i spo³ecznych zaowocowa³a
tym, ¿e s¹ one dziœ w sposób szczególny zainteresowane zagadnieniami zwi¹za-
nymi z operacjonalizacj¹ i pomiarem jakoœci ¿ycia oraz poszukiwaniem dzia³añ
zmierzaj¹cych do jej pozytywnego kszta³towania. W ten nurt wpisuj¹ siê badania
nad jakoœci¹ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Badania te daj¹
z jednej strony mo¿liwoœæ integralnego podejœcia do „bycia w œwiecie” tej grupy
osób, do problemów, z jakimi musz¹ siê one zmagaæ w codziennym ¿yciu, z dru-
giej zaœ, ich wyniki maj¹ moc aplikacyjn¹, tote¿ ich wykorzystanie mo¿e s³u¿yæ
poprawie jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Inspiracj¹ do opracowania tego tekstu by³y pytania dotycz¹ce koncepcji jakoœci
¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jakie postawi³ w jednej ze swoich
prac prekursor badañ w tym obszarze i zarazem wybitny znawca problematyki,
Schalock (2004): Co wiemy? Co zaczynamy rozumieæ? Czego jeszcze nie wiemy? Pod¹-
¿aj¹c tym tropem za cel niniejszego artyku³u uznano przybli¿enie ram koncepcyj-
nych wypracowanego w ostatnich dekadach modelu jakoœci ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Konceptualizacja i systematyzacja pojêcia jakoœæ ¿ycia

Pocz¹tków formowania siê pojêcia jakoœci ¿ycia mo¿na ju¿ upatrywaæ w sta-
ro¿ytnej myœli filozoficznej ukierunkowanej na poszukiwanie wyznaczników
oraz sposobów osi¹gania przez cz³owieka szczêœcia i zadowolenia z ¿ycia. Wzrost
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naukowego zainteresowania problematyk¹ zwi¹zan¹ z jakoœci¹ ¿ycia obserwuje-
my jednak dopiero od lat 60. XX wieku i mo¿na go wi¹zaæ z charakterystycznym
dla idei postmodernistycznych, w tym ekologicznych, przesuwaniem siê akcen-
tów z prze¿ycia (survival) na jakoœæ ¿ycia (quality of life) (Tengs i in. 2001) czy te¿
traktowaæ jako pewnego rodzaju odpowiedŸ na, nasilaj¹cy siê w debacie publicz-
nej w zaw³adniêtych ideologi¹ konsumpcji krajach wysokorozwiniêtych, sprze-
ciw wobec zmaterializowanego „¿ycia bez jakoœci” (Rokicka 2013).

W kolejnych dekadach, a¿ po czasy wspó³czesne, pojêcie jakoœci ¿ycia i zwi¹-
zana z nim problematyka pojawiaj¹ siê w ró¿nych kontekstach w wielu dyscypli-
nach naukowych, co skutkuje krystalizowaniem siê w refleksji naukowej ró¿nych
orientacji, nurtów i sposobów jego definiowania. Nieostroœæ wi¹zanych z nim ko-
notacji dostrzec te¿ mo¿na w jêzyku potocznym, gdzie bywa uto¿samiane z pojê-
ciem szczêœcia rozumianym jako „ogólna ocena ¿ycia”, czy te¿ stopieñ, w którym
cz³owiek ocenia pozytywnie jakoœæ swojego „ca³ego” obecnego ¿ycia (Veenhoven
2000). Badacze podejmuj¹cy próby systematyzacji sposobów konceptualizowania
pojêcia jakoœci ¿ycia zgodnie przyjmuj¹, ¿e nie jest mo¿liwe jego jednoznaczne,
satysfakcjonuj¹ce wszystkich zdefiniowanie. Jakoœæ ¿ycia bêd¹ca fenomenem
wpisanym w egzystencjê ka¿dego cz³owieka wymaga bowiem prowadzenia ana-
liz na wielu poziomach i w ró¿nych kontekstach a jej konceptualizacja, w zale¿noœci
od przyjêtej perspektywy poznawczej, domaga siê wydobywania i uwypuklania
ró¿nych, nieraz odleg³ych zakresowo wymiarów.

Z prowadzonych na gruncie nauk spo³ecznych i medycyny dyskusji nad za-
kresem znaczeniowym jakoœci ¿ycia oraz z przegl¹du uwzglêdnianych w jego po-
miarze wskaŸników mo¿na jednak wy³oniæ pewne teoretyczne punkty odniesie-
nia i orientacje stosowane w ujmowaniu tego zjawiska, jak te¿ jego zasadnicze
komponenty definicyjne.

Nale¿y w tym miejscu w pierwszym rzêdzie wskazaæ na dychotomiê w ujmo-
waniu jakoœci ¿ycia w wymiarze obiektywne versus subiektywne. W ujêciach obiek-
tywnych jakoœæ ¿ycia jest okreœlana przez zespó³ warunków i czynników tworz¹-
cych obiektywne komponenty pola ¿yciowego cz³owieka, w ramach których mieœci
siê œrodowisko fizyczne (w tym atrybuty œwiata przyrody), materialne i spo³ecz-
no-kulturowe oraz obiektywnie oceniane atrybuty cz³owieka zwi¹zane z jego
zdrowiem, poziomem ¿ycia i pozycj¹ spo³eczn¹, które tworz¹ kontekst ró¿nych
sfer ¿ycia i dzia³ania cz³owieka (Adamczak, Sêk 1997; Heszen, Sêk 2007: 57). Subiek-
tywne ujêcia jakoœci ¿ycia maj¹ natomiast charakter egzystencjalny, bowiem s¹
oparte na za³o¿eniu, ¿e cz³owiek odczuwa w³asne ¿ycie poprzez prze¿ywanie go
rozumiane jako proces wewnêtrzny, w ramach którego w poznawanie rzeczywi-
stoœci w³¹czone zostaje doœwiadczanie ró¿nych procesów psychicznych oraz
œwiadome nadawanie docieraj¹cym informacjom osobistego znaczenia. Powi¹za-
nie prze¿yciowego aspektu jakoœci ¿ycia z jego subiektywn¹ ocen¹ wystawian¹
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na podstawie informacji uzyskanych dziêki procesom poznawczym, które umo¿-
liwiaj¹ dokonanie refleksji nad przebiegiem i aktualnym stanem w³asnego ¿ycia,
pozwala tu przyj¹æ, ¿e percepcja jakoœci ¿ycia stanowi sumê efektu prze¿ywania
i poznawania (Kowalik 1995). Mo¿na zatem mówiæ o naturalistycznym b¹dŸ feno-
menologicznym podejœciu do badania problematyki jakoœci ¿ycia. W ramach tego
pierwszego badacze skupiaj¹ siê na dokonywaniu oceny po³o¿enia jednostki czy
te¿ grupy w kontekœcie arbitralnie okreœlanych standardów ekonomicznych, kul-
turowych i zdrowotnych. Podejœcie fenomenologiczne koncentruje siê natomiast
wokó³ badania poczucia jakoœci ¿ycia, zwraca siê tu uwagê na prze¿ycia, na odczu-
wanie i doœwiadczanie codziennoœci w wymiarze poznawczym i afektywnym.
Jednoczeœnie w literaturze przedmiotu wskazuje siê, ¿e subiektywna ocena jako-
œci ¿ycia traktowana jako kategoria poznawczo-emocjonalna jest wyraŸnie
powi¹zana ze œrodowiskowym kontekstem ró¿nych sfer ¿ycia i dzia³ania cz³owieka
(rodziny, edukacji, pracy, wypoczynku, ochrony zdrowia, ¿ycia obywatelskiego
itp.), z samoocen¹ zdrowia i postrzeganiem w³asnego funkcjonowania w wymia-
rze psychospo³ecznym (por. Heszen, Sêk 2007: 57–58). Tote¿ w najszerszym, wielo-
aspektowym ujêciu jakoœci ¿ycia przyjmuje siê, ¿e jej pomiar powinien obejmo-
waæ ocenê subiektywn¹ i obiektywn¹ (Cummins 1996). Co wiêcej, autorzy pod-
kreœlaj¹, ¿e subiektywna ocena poszczególnych sfer ¿ycia winna uwzglêdniaæ nie
tylko zadowolenie jednostki z funkcjonowania w poszczególnych dziedzinach
¿ycia ale równie¿ wagê, jak¹ przypisuje ona ka¿dej ze sfer swojego ¿ycia (Felce,
Perry 1995). W takim ujêciu zak³ada siê, ¿e jakoœæ ¿ycia determinuj¹, pozostaj¹ce
we wzajemnych relacjach, wartoœci osobiste, obiektywne warunki i zadowolenie
z ¿ycia, a obiektywne lub subiektywne oceny poszczególnych sfer ¿ycia s¹ istotne
tylko w powi¹zaniu z tym, jakie znaczenie przypisuje im dana jednostka (Oleœ
2010: 24–25).

Wœród podejœæ teoretycznych czynionych przez badaczy punktem odniesie-
nia dla konceptualizacji pojêcia jakoœæ ¿ycia uznaje siê koncepcjê dobrostanu (well-
-being), szczêœcia, teoriê potrzeb oraz koncepcjê zadañ rozwojowych.

Koncepcja dobrostanu ma swoje Ÿród³o w definicji zdrowia wpisanej w 1946
roku do Preambu³y Œwiatowej Organizacji Zdrowia, zgodnie z któr¹ zdrowie to
fizyczny, psychiczny i spo³eczny dobrostan, a nie tylko brak choroby lub nie-
pe³nosprawnoœci (Health is a state of complete physical, mental and social well-being and
not merely the absence of disease or infirmity) (World Health Organization 1948: 100).
Jeœli do tego holistycznego ujêcia dodaæ powszechnie podzielany pogl¹d o syste-
mowej naturze fenomenu zdrowia, wyra¿aj¹cej siê wzajemnym oddzia³ywaniem
na siebie jego poszczególnych wymiarów (Heszen, Sêk 2007: 47, 62 i n.), to mo¿na
przyj¹æ, ¿e w pojêcie dobrostanu wpisane jest podejœcie subiektywne i odnosi siê
on do oceny w³asnego funkcjonowania i zwi¹zanego z nim samopoczucia w okre-
œlonych sferach ¿ycia oraz w ¿yciu jako ca³oœci. Subiektywny wymiar dobrostanu
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stanowi zasadniczy punkt odniesienia w psychologicznych koncepcjach jakoœci
¿ycia odwo³uj¹cych siê do teorii szczêœcia. Czapliñski (1992) w swojej cebulowej teorii
szczêœcia uto¿samia jakoœæ ¿ycia z u³o¿onymi koncentrycznie, na kszta³t cebuli,
warstwami dobrostanu mierzonymi poczuciem sensu ¿ycia oraz ocen¹ emocjo-
naln¹ i satysfakcj¹ z indywidualnych doœwiadczeñ ewaluowanych w perspekty-
wie przesz³oœciowej, przysz³oœciowej i teraŸniejszej, tworzonej przez codzienne,
bie¿¹ce wydarzenia oraz tzw. satysfakcje cz¹stkowe.

Aplikacja pojêcia dobrostanu w obszar badañ nad jakoœci¹ ¿ycia wi¹¿e siê te¿
z jego szerszym ujmowaniem, w ramach którego brane s¹ tak¿e pod uwagê wy-
znaczniki obiektywne (okreœlane w obiektywistycznych podejœciach do jakoœci
¿ycia mianem dobrobytu) a subiektywna ocena obejmuje nie tylko zadowolenie
w sferze fizycznej, psychicznej i spo³ecznej ale równie¿ dobrostan materialny oraz
poznawcze i afektywne reakcje w stosunku do w³asnej aktywnoœci i rozwoju.
Klasycznym przyk³adem takiej konceptualizacji jakoœci ¿ycia jako ca³oœciowego
dobrostanu, mierzonego w oparciu o wskaŸniki obiektywne i subiektywne, jest
model opracowany przez Felce i Perry’ego (1995). Obiektywne wyznaczniki i su-
biektywne aspekty dobrostanu stanowi¹ te¿ podstawê wyznaczania domen/wy-
miarów jakoœci ¿ycia w wielu innych modelach i koncepcjach.

Koncepcje jakoœci ¿ycia, które wi¹¿¹ j¹ z zaspokajaniem potrzeb, nawi¹zuj¹
do klasycznej teorii potrzeb Maslowa, zgodnie z któr¹ si³y napêdowe ludzkiego
dzia³ania wi¹¿¹ siê z motywacj¹ braku (niedoboru) opart¹ na potrzebach bez-
wzglêdnych (od¿ywiania siê, wody, snu, bezpieczeñstwa itp.) oraz motywacj¹
wzrostu, która prowadzi do zaspokojenia potrzeb wy¿szego rzêdu. Przyjmuje siê
przy tym, ¿e potrzeby cz³owieka maj¹ strukturê hierarchiczn¹, tote¿ ujawnienie
siê potrzeby wy¿szego rzêdu wymaga zaspokojenia potrzeb znajduj¹cych siê ni¿ej
w hierarchii. Rozpatrywanie jakoœci ¿ycia przez pryzmat teorii potrzeb widoczne
jest w ujêciach obiektywistycznych jakoœci ¿ycia (w tym w podejœciu nomotetycz-
nym zwi¹zanym z pomiarem grupowym), w których przyjmuje siê, ¿e zaspokoje-
nie potrzeb bezwzglêdnych, uniwersalnych dla wszystkich ludzi, nale¿y trakto-
waæ jako priorytetowy wskaŸnik jakoœci ¿ycia. W tym kontekœcie w literaturze
przedmiotu pojawia siê rozró¿nienie pojêæ: jakoœæ ¿ycia – poczucie jakoœci ¿ycia.
Z perspektywy psychologicznej jest ono jednak poddawane krytyce, gdy¿, jak
twierdzi Klebaniuk (2006): „[…] ¿ycie jest zwi¹zane z prze¿ywaniem, doœwiad-
czaniem i odnoszeniem siê do tych prze¿yæ i doœwiadczeñ. St¹d jakoœæ ¿ycia z de-
finicji jest swoistym poczuciem. Obiektywne (zewnêtrzne wobec subiektywnej
oceny) miary mo¿na przyk³adaæ jedynie do poziomu ¿ycia, którego wyznaczni-
kiem jest materialna konsumpcja, pozycja spo³eczno-ekonomiczna, rodzaj wyko-
nywanej pracy, zdrowie mierzone medycznymi kryteriami itp.” (Klebaniuk (2006:
95). Na odmienne znaczenie pojêæ: poziom ¿ycia i jakoœæ ¿ycia (rozumian¹ jako
poczucie) wskaza³ te¿ w swojej koncepcji jakoœci ¿ycia Allardt (1993) wyró¿niaj¹c
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w ich ramach trzy kategorie/typy potrzeb: potrzeby typu mieæ – having (dochód,
mieszkanie, zdrowie, wykszta³cenie itp.), kochaæ – loving (stosunki miêdzyludz-
kie, wiêzi rodzinne i przyjacielskie) oraz byæ – being (presti¿, aktywnoœæ itp.).
Pierwszy rodzaj potrzeb autor odnosi do poziomu ¿ycia, zaœ drugi i trzeci do jako-
œci ¿ycia wi¹¿¹c j¹ z potrzebami niematerialnymi i niesformalizowanymi stosun-
kami spo³ecznymi (Daszykowska 2007: 53).

Z ulokowanymi przez Maslowa na szczycie hierarchii potrzebami wy¿szego
rzêdu mo¿na wi¹zaæ ujêcia jakoœci ¿ycia, w których s¹ uwzglêdniane aspekty roz-
wojowe. Na wykorzystanie potencja³u rozwojowego i podmiotow¹ samorealiza-
cjê jako istotny wyznacznik jakoœci ¿ycia po³o¿ony zosta³ nacisk w opracowanym
przez Raphael, Renwick, Browna i Rootman (1996) modelu jakoœci ¿ycia. W kontek-
œcie problematyki niniejszego opracowania warto zwróciæ uwagê na zapropono-
wan¹ przez autorów tego modelu konceptualizacjê jakoœci ¿ycia, w której jest ona
wi¹zana ze stopniem, w jakim jednostka wykorzystuje swoje mo¿liwoœci ¿ycio-
we. Podkreœla siê przy tym, ¿e mo¿liwoœci te wyznaczaj¹ z jednej strony potencja³
rozwojowy cz³owieka, z drugiej zaœ jego ograniczenia ¿yciowe, jak te¿ zwi¹zane
z nimi interakcje miêdzy jednostk¹ a œrodowiskiem. Jakoœæ ¿ycia definiowana tu
jako radoœæ osoby z w³asnych mo¿liwoœci ¿yciowych odnoszona jest do trzech
obszarów: istnienie/egzystencja w wymiarze fizycznym (np. zdrowie fizyczne, od-
¿ywianie, higiena), psychicznym (funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne, sa-
moocena, obraz siebie, kontrola) i duchowym (cenione wartoœci, indywidualne
standardy porównywania, wiara); przynale¿noœæ opisywan¹ poprzez powi¹zania
jednostki ze œrodowiskiem (dom, miejsce pracy/szko³a, spo³ecznoœæ; relacje z blis-
kimi, przyjació³mi, s¹siedztwem; dostêp do zasobów spo³ecznych – dochód, za-
trudnienie, opieka zdrowotna, programy edukacyjne i rekreacyjne itp.) oraz sta-
wanie siê (becoming). Ten ostatni obszar jest odnoszony do mo¿liwoœci osi¹gania
osobistych celów i aspiracji poprzez aktywnoœæ jednostki zwi¹zan¹ nie tylko z wy-
konywaniem przez ni¹ zadañ niesionych przez codzienne ¿ycie i przynale¿nych
jej roli spo³ecznej ale ukierunkowanej równie¿ na osobisty rozwój i samorealiza-
cjê (Sadowska 2006: 41–42; Wnuk i in. 2013).

Nale¿y w tym miejscu wskazaæ na nurt badañ nad jakoœci¹ ¿ycia odwo³uj¹-
cych siê do wyeksplikowanych w teorii Havighursta (za: Manning, 2002) koncep-
cji zadañ rozwojowych. W Polsce czo³owym przedstawicielem tego nurtu jest Bañka
(2005). W jego ujêciu jakoœæ ¿ycia to „[...] efekt rozwoju jednostki, czyli skutek pro-
cesu konstruowania standardów porównañ dla osi¹galnych w czasie informacji,
z jednej strony, oraz wypadkowa roz³o¿onego w czasie procesu konstruowania
s¹dów o ¿yciu, bêd¹cych mentalnymi reprezentacjami ¿ycia i regulatorami proce-
su przetwarzania nap³ywaj¹cych informacji” i jest ona „[…] kategori¹ zmieniaj¹c¹
siê w czasie doœwiadczania codziennoœci i funkcj¹ jakoœci rozwoju w cyklu ¿ycia.
Zale¿noœæ ta jest obustronna, co oznacza, ¿e jakoœæ rozwoju jest te¿ funkcj¹ poczu-
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cia jakoœci ¿ycia” (Bañka 2005: 13). Pozostaj¹cy w tym nurcie Cantor i wsp. (za: Sa-
dowska 2006: 44) w konceptualizacji jakoœci ¿ycia zwracaj¹ natomiast uwagê na
znaczenie ustosunkowania siê jednostki do stoj¹cych przed ni¹ zadañ ¿ycio-
wych/rozwojowych zaœ poczucie jakoœci ¿ycia wi¹¿¹ z emocjonaln¹ ocen¹ stopnia
ich realizacji.

Warto na koniec przywo³aæ nawi¹zuj¹c¹ do teorii potrzeb i opart¹ na podej-
œciu subiektywistycznym koncepcjê wielorakich rozbie¿noœci Michalosa (2014),
w której za wyznacznik jakoœci ¿ycia przyjmuje siê znaczenie przypisywane
przez jednostkê danej sferze ¿ycia i dzia³ania cz³owieka oraz dokonywan¹ przez
ni¹ ocenê stopnia rozbie¿noœci miêdzy jej potrzebami i oczekiwaniami a stopniem
ich zaspokojenia i realizacji (Brzeziñska i in. 2002).

Jak zauwa¿a Bañka (2005) „[…] zajmowanie siê jakoœci¹ ¿ycia ma wymiar prak-
tyczny z tego powodu, ¿e umo¿liwia pomaganie ludziom w sytuacji, gdy nie
czuj¹ siê szczêœliwi” (Bañka 2005: 12). Z tego wzglêdu niezwykle cenna okazuje siê
aplikacja koncepcji jakoœci ¿ycia w obszar niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Jest
ona nie tylko przydatna z punktu widzenia identyfikacji, rozwoju i ewaluacji
wsparcia czy szeroko rozumianej polityki spo³ecznej w odniesieniu do niepe³no-
sprawnoœci, ale generuje ponadto now¹ perspektywê spojrzenia na osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (Schalock i in. 2002).

Kieruj¹c siê aplikacyjn¹ moc¹ zaprezentowanych rozwa¿añ nad jakoœci¹ ¿y-
cia w dalszej kolejnoœci zaprezentowane zostan¹ teoretyczne i empiryczne ustale-
nia w zakresie problematyki zwi¹zanej z jakoœci¹ ¿ycia w sytuacji niepe³nospraw-
noœci intelektualnej.

Jakoœæ ¿ycia w sytuacji niepe³nosprawnoœci intelektualnej –
jej podstawowe domeny i uwarunkowania

W historycznym kontekœcie istotne znaczenie dla rozwoju badañ nad jakoœci¹
¿ycia osób dotkniêtych niepe³nosprawnoœci¹ mia³ ruch na rzecz uznania ich praw
obywatelskich, autonomii i niezale¿noœci zapocz¹tkowany w Stanach Zjednoczo-
nych w latach 60. To on sta³ siê przyczynkiem do stworzenia kulturowego (to¿-
samoœciowego) modelu niepe³nosprawnoœci rozwijanego w ramach disability studies.
W nastêpstwie w latach 90. badania nad jakoœci¹ ¿ycia osób niepe³nosprawnych
uznano za kluczowy temat naukowych refleksji i podejmowanych analiz empi-
rycznych.

Wspó³czesne podejœcie do jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ egzemplifikuje drogê, jak¹ przeszli badacze tego zagadnienia od koncepcji
teoretycznej do konstruktu mierzalnego, od konstruktu mierzalnego do modelu
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operacyjnego, który jest weryfikowany empirycznie i s³u¿y jako podstawa do te-
stowania hipotez (Schalock, Keith, Verdugo, Gómez 2011).

Odnosz¹c siê do prac Schalocka (2000, 2004; Schalock i in. 2002, 2011) nale¿y
wskazaæ, ¿e punktem wyjœcia dla opracowania teoretycznej koncepcji jakoœci
¿ycia w odniesieniu do osób niepe³nosprawnych intelektualnie s¹ wczeœniejsze
próby mapowania tego pojêcia, które pozwoli³y zidentyfikowaæ i zdefiniowaæ
podstawowe domeny jakoœci ¿ycia i wy³oniæ ich wskaŸniki. Szczególnie przydat-
ne okaza³y siê w tej mierze wyniki prac obejmuj¹cych:
– poszukiwanie potencjalnych domen jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹

intelektualn¹ i identyfikowanie ich wskaŸników na podstawie informacji uzyska-
nych od grup fokusowych, wywiadów osobistych i opublikowanej literatury;

– sortowanie potencjalnych domen i wskaŸników na grupy / klastry, które maj¹
sens koncepcyjny i odzwierciedlaj¹ zarówno wartoœci, jak i aspiracje osób nie-
pe³nosprawnych;

– zdefiniowanie ka¿dej domeny operacyjnie na podstawie mierzalnych wskaŸ-
ników (np. Felce, Perry 1995; Gardner, Carran 2005; Hagerty i in. 2001; Schalock,
Verdugo 2002).

Tabela 1. Koncepcyjne ramy pojêciowe i pomiarowe jakoœci ¿ycia

Domeny WskaŸniki

dobrostan emocjonalny zadowolenie, samoocena, brak stresu

relacje interpersonalne interakcje, relacje, wsparcie

dobrostan materialny status materialny, zatrudnienie, mieszkanie

rozwój osobisty edukacja, kompetencje spo³eczne, dokonania

dobrostan fizyczny zdrowie i opieka zdrowotna, codzienna aktywnoœæ, czas wolny

samostanowienie autonomia/poczucie kontroli, osobiste cele i wartoœci, dokonywane wybory

integracja spo³eczna integracja i uczestnictwo spo³eczne, role spo³eczne, wsparcie spo³eczne

prawa
prawa cz³owieka (szacunek, godnoœæ, równoœæ) i prawa ustawowe (prawa
obywatelskie, sprawiedliwe orzecznictwo, dostêp do wymiaru sprawied-
liwoœci)

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Schalock, Verdugo 2002)

Koñcowym efektem powy¿szych dzia³añ by³o zidentyfikowanie oœmiu klu-
czowych, wra¿liwych kulturowo domen jakoœci ¿ycia, na które sk³adaj¹ siê: do-
brostan emocjonalny, relacje interpersonalne, dobrostan materialny, rozwój osobisty,
dobrostan fizyczny, samostanowienie, integracja spo³eczna i prawa jednostki (Scha-
lock, Verdugo 2002: 122). Okreœlone zosta³y ponadto wskaŸniki tych¿e domen
stosowane w subiektywnej ocenie jakoœci ¿ycia (Verdugo i in. 2010). Wyodrêbnio-
no równie¿ szereg cech osobowych i zmiennych œrodowiskowych (mediatorów
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i moderatorów) jako czynników modyfikuj¹cych indywidualn¹ ocenê jakoœci ¿y-
cia (Schalock i in. 2011; Schalock, Gardner, Bradley 2007). Zbiorcze zestawienie
opracowanych finalnie ram ojêciowych i pomiarowych jakoœci ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zobrazowano w tabeli 1.

Istotne znaczenie dla potwierdzenia zaprezentowanych w tabeli 1 ram po-
miaru jakoœci ¿ycia mia³a seria badañ miêdzykulturowych, których celem by³o do-
okreœlenie wskaŸników tego zjawiska (Jenaro i in. 2005; Keith, Heal, Schalock
1996; Schalock i in. 2005). Badania te zrealizowane zosta³y na reprezentatywnej
próbie respondentów z 4 obszarów geograficznych (Europa, Ameryka Œrodkowa
i Po³udniowa, Ameryka Pó³nocna i Chiny kontynentalne) i obejmowa³y ³¹cznie
2 823 badanych, przy zbli¿onej liczbie respondentów w ka¿dej warstwie / grupie.
Wyniki przeprowadzonych analiz w zakresie struktury i stabilnoœci czynnikowej
oœmiodomenowego modelu jakoœci ¿ycia pozwoli³y na potwierdzenie przyjêtej
koncepcji. Stwierdzono przy tym statystycznie istotne ró¿nice grupowe i geogra-
ficzne dotycz¹ce wskaŸników domen, co potwierdza ich w³aœciwoœci emiczne
i wskazuje na ich wra¿liwoœæ kulturow¹ (Schalock i in. 2011).

Tabela 2. Zrewidowany model pomiarowy jakoœci ¿ycia

Czynniki Domeny WskaŸniki

niezale¿noœæ

rozwój osobisty wyksztalcenie, umiejêtnoœci, zachowania adaptacyjne

samostanowienie
wybory/decyzyjnoœæ, autonomia, poczucie kontroli,
osobiste cele

udzia³ w ¿yciu
spo³ecznym

relacje interpersonalne
sieci spo³eczne, przyjaŸñ, aktywnoœæ spo³eczna, inter-
akcje spo³eczne, relacje

integracja spo³eczna
integracja i uczestnictwo spo³eczne, role spo³eczne,
wsparcie

prawa
prawa cz³owieka (szacunek, godnoœæ, równoœæ) i pra-
wa ustawowe (prawa obywatelskie, sprawiedliwe
s¹dy, dostêpnoœæ s¹du)

dobrostan

dobrostan emocjonalny
poczucie bezpieczeñstwa, pozytywne doœwiadcze-
nia, zadowolenie, samoocena, brak stresu

dobrostan fizyczny zdrowie, sposób od¿ywiania, rekreacja, czas wolny

dobrostan materialny
status finansowy, status zawodowy, warunki miesz-
kaniowe, posiadane dobra

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Buntinx, Schalock 2010)

Dodatkowe potwierdzenie oœmiodomenowej struktury czynnikowej jakoœci
¿ycia mo¿na znaleŸæ w ostatnich pracach Verdugo, Arias, Gómez i Schalock (2010)
oraz Wanga, Schalocka, Verdugo i Jenaro (2010). Tabela 2 podsumowuje wyniki
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tej najnowszej analizy modelowania przyczynowego. Z zaprezentowanego ze-
stawienia widaæ, ¿e osiem pierwotnych, g³ównych domen zosta³o pogrupowa-
nych w trzy czynniki wy¿szego rzêdu: niezale¿noœæ, udzia³ w ¿yciu spo³ecznym
i dobrostan.

Znacz¹cym uzupe³nieniem przedstawionych ustaleñ s¹ wyjaœnienia natury
jakoœci ¿ycia u osób niepe³nosprawnych opracowane przez zespó³ badaczyQuality
of Life Special Interest Group dzia³aj¹cych w ramach International Association for Study
of the Scientific Intellectual Disabilities (IASSID). Na podstawie teoretycznych i empi-
rycznych wyników badañ w tym obszarze wy³onili oni najczêœciej uwzglêdniane
w literaturze przedmiotu za³o¿enia teoretyczne, wymiary i aspekty jakoœci ¿ycia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz dokonali podsumowania wnio-
sków p³yn¹cych z badañ prowadzonych w ostatnich dwóch dekadach XX wieku.

Zebrany materia³ analityczny pozwoli³ ustaliæ, ¿e zasadniczym komponen-
tem definicyjnym jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest do-
brostan (well-being), przy czym znacz¹cymi dla tej grupy osób jego wyznacznikami
s¹: samopoczucie emocjonalne, dobrostan fizyczny i zabezpieczenie materialne.
Okaza³o siê, ¿e te w³aœnie subiektywne wskaŸniki odzwierciedlaj¹ w najwiêk-
szym stopniu indywidualne potrzeby tej grupy, tote¿ znajduj¹ szerokie zastoso-
wanie w badaniach nad jakoœci¹ ¿ycia w niepe³nosprawnoœci (Cummins 2000).

Zgodnie z tez¹, ¿e ludzie, miejsca i otoczenie osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ mog¹ byæ promotorami dobrej jakoœci ¿ycia b¹dŸ sprzyjaæ jej pogor-
szeniu, w aplikowanych przez badaczy ujêciach jakoœci ¿ycia wa¿ne miejsce zaj-
muje œrodowiskowy kontekst codziennego funkcjonowania zwi¹zany ze spo³eczn¹
partycypacj¹.

W operacjonalizacji pojêcia jakoœæ ¿ycia jest te¿ uwzglêdniana perspektywa
life-span, w ramach której zwraca siê uwagê na kumulowanie zmieniaj¹cych siê
z biegiem ¿ycia jednostkowych doœwiadczeñ spo³ecznych, które wtórnie wp³y-
waj¹ na funkcjonowanie w rolach spo³ecznych (rodzinnych i zawodowych) w da-
lszym ¿yciu. W tym kontekœcie szczególnego znaczenia nabiera uwzglêdniane
w modelach jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podejœcie ho-
listyczne. W podejœciu tym przyjmuje siê bowiem, ¿e obni¿enie siê dobrostanu
w jednej sferze ¿ycia takiej osoby, b¹dŸ nawet tylko w pojedynczym jej aspekcie,
mo¿e skutkowaæ obni¿eniem jakoœci ¿ycia jako ca³oœci (Schalock i in. 2002).

We wspó³czesne konceptualizacje jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ badacze w³¹czaj¹ te¿ kwestie zwi¹zane z systemami wartoœci tych
osób oraz mo¿liwoœciami sprawowania przez nich kontroli nad w³asnym
dzia³aniem i otrzymywanym wsparciem. Zwraca siê przy tym uwagê, ¿e psycho-
logiczna akceptacja przez otoczenie spo³eczne wyborów dokonywanych przez
jednostkê z niepe³nosprawnoœci¹ ma znacz¹ce implikacje nie tylko dla jej szeroko
rozumianego zdrowia, ale te¿ dla kszta³towania siê pozytywnego obrazu siebie,
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motywacji, zdolnoœci sprawowania kontroli i wyra¿ania swoich uczuæ (np. Buntinx,
Schalock 2010; Keith, Schalock 1994; Schalock, Verdugo 2002). W tym kontekœcie ba-
dacze wskazuj¹ równie¿ na koniecznoœæ poznania opinii rodziców, opiekunów czy
przedstawicieli s³u¿b pomocowych dotycz¹cych zdolnoœci komunikacyjnych
osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Kompetencje komunikacyjne uwa¿ane
s¹ bowiem za kluczowe dla jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych (np. Belva i in.
2012), przez co ich pomiar wydaje siê szczególnie istotny bior¹c pod uwagê du¿¹
w tym zakresie heterogenicznoœæ tej grupy.

Finalnie, zestawiaj¹c ramy koncepcyjne jakoœci ¿ycia w sytuacji niepe³nospraw- -
noœci intelektualnej oparte na modelu oœmiodomenowej struktury czynnikowej,
na gruncie literatury przedmiotu sformu³owane zosta³y nastêpuj¹ce twierdzenia
uogólniaj¹ce:
– jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ kszta³tuj¹ te same czyn-

niki, co w przypadku osób pe³nosprawnych, choæ mog¹ zachodziæ indywidu-
alnie ró¿nice pod wzglêdem ich wartoœci i nadawanego im znaczenia;

– doœwiadczanie fenomenu jakoœci ¿ycia ma miejsce wówczas, gdy pojawiaj¹ siê
mo¿liwoœci zaspokojenia ich potrzeb i oczekiwañ, poprawy dotychczasowej
sytuacji ¿yciowej;

– jakoœæ ¿ycia ma zarówno wymiar obiektywny jak i subiektywny;
– pierwszorzêdne znaczenie dla oceny jakoœci ¿ycia ma indywidualna percepcja

doœwiadczanej sytuacji ¿yciowej, która obejmuje komponent poznawczy i afek-
tywny, tote¿ jej miar¹ jest poziom satysfakcji i zadowolenia z ¿ycia;

– pojêcie jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ma teoretyczne
oparcie w teorii potrzeb, odniesienie do wartoœci i koncepcji kontroli;

– jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest konstruktem wielo-
wymiarowym obejmuj¹cym uwarunkowania osobowoœciowe i œrodowisko-
we, a wœród nich czynniki zwi¹zane z relacjami spo³ecznymi, ¿yciem rodzin-
nym, prac¹, s¹siedztwem, miejscem zamieszkania i standardem ¿ycia, zdrowiem
i pozycj¹ spo³eczn¹;

– wszystkie osiem domen jakoœci ¿ycia wchodzi ze sob¹ w dynamiczne inter-
akcje bêd¹c zawsze potencjalnie wspó³zale¿nymi od siebie;

– ka¿da domena mo¿e byæ moderatorem lub mediatorem dowolnej innej dome-
ny, a ich wzajemne korelacje maj¹ charakter dynamiczny;

– moderatory i mediatory mog¹ dzia³aæ na dowolnym poziomie systemu (mikro,
mezo, makro) i mog¹ byæ uwa¿ane za zmienne poœrednicz¹ce (np. Buntinx,
Schalock 2010; Davern, Cummins 2006; Schalock i in. 2002, 2011);

– poziom zachowañ adaptacyjnych i zdolnoœæ do samostanowienia to dwie
zmienny identyfikowane jako najistotniejsze predykatory jakoœci ¿ycia osób
niepe³nosprawnych intelektualnie (np. Felce, Perry 1995; Gardner, Carran
2005; Lachapelle i in. 2005; Stancliffe i in. 2000; Wehmeyer, Schwartz 1998).
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Potwierdzeniem i uszczegó³owieniem tych konkluzji mog¹ byæ przytoczone
poni¿ej wyniki wybranych badañ empirycznych.

Odnosz¹c siê do samostanowienia jako zmiennej identyfikowanej jako jeden
z najistotniejszych predykatorów jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelek-
tualnie warto siê odwo³aæ do znacz¹cych w tym zakresie wyników miêdzynaro-
dowych badañ Lachapelle i wsp. (2005) które sugeruj¹, ¿e ka¿da z podstawowych
cech samostanowienia – autonomiczne funkcjonowanie, zdolnoœæ przyjmowania
kontroli (empowerment), wzmocnienie psychiczne i samorealizacja – warunkuje
wysok¹ jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Równoczeœnie ba-
dania te s¹ potwierdzeniem wczeœniejszych analiz weryfikuj¹cych pozytywnie
hipotezê mówi¹c¹, ¿e zwiêkszony poziom samostanowienia prowadzi do wy¿-
szego poziomu jakoœci ¿ycia (Wehmeyer, Schwartz 1998). Nale¿y jednak za³o¿yæ,
¿e swoistym mediatorem w tej wspó³zale¿noœci jest sytuacja ¿yciowa badanych
osób zwi¹zana przede wszystkim z miejscem zamieszkania i ogólnymi warunka-
mi ¿ycia (Wehmeyer, Abery 2013).

W kontekœcie uwarunkowañ osobowych wyniki badañ pozwalaj¹ przyj¹æ, ¿e
trajektorie jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelektualnie uzale¿nione s¹
tak¿e od poziomu stabilnoœci emocjonalnej (np. Gorzkowski i in. 2010; Kortte i in.
2010), samooceny (np. Coyle i in. 1994; Dlugonski, Motl 2012), jak i religii/wiary
(np. Bonelli, Koenig 2013; Counted i in. 2018; Ferriss 2002).

Badania potwierdzaj¹, ¿e stabilnoœæ emocjonalna oraz samoocena ró¿nicuj¹
wyraŸnie wysok¹ / nisk¹ jakoœæ ¿ycia (Kim i in. 2017). Gorzkiewski i wsp. (2010)
wykazali ponadto, i¿ cechy te s¹ wa¿nym mediatorem miêdzy udzia³em spo³ecz-
nym i zawodowym a jakoœci¹ ¿ycia. Udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i zawodowym
wp³ywa na jakoœæ ¿ycia przez obni¿enie poziomu depresji, co skutkuje wiêksz¹
iloœci¹ pozytywnych uczuæ i emocji wp³ywaj¹c tym samym na podwy¿szenie po-
ziomu jakoœci ¿ycia (Kortte i in. 2010).

W przytoczonym kontekœcie warto odwo³aæ siê do danych pokazuj¹cych za-
chodz¹ce sprzê¿enia miêdzy okreœlonymi osobowymi predykatorami jakoœci ¿y-
cia osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Badacze dowodz¹, ¿e cechuj¹ce t¹
grupê niskie kompetencje spo³eczne, dyskryminacja (np. Baurain, Nader-Grosbois
2013; King i in. 2013; Verté i in. 2003), niewielka liczna przyjació³ (np. Kaljaèa i in.
2018; Tipton i in. 2013; Webster, Carter 2007), ograniczone umiejêtnoœci komunika-
cyjne (Belva i in. 2012), a tak¿e czêstsze problemy behawioralne (np. Lundqvist
2013; Verté i in. 2003) dzia³aj¹ jako uk³ad synergiczny. W konsekwencji warun-
kuj¹ one umiejêtnoœci nawi¹zywania i utrzymywania po¿¹danych relacji
spo³eczno-emocjonalnych, by ostatecznie rzutowaæ na jakoœæ ¿ycia.

Odnosz¹c siê nastêpnie do grupy czynników œrodowiskowych (spo³ecznych),
maj¹cych najistotniejszy wp³yw na jakoœæ ¿ycia, wskazuje siê na takie cechy jak:
miejsce zamieszkania (np. Bigby, Beadle-Brown 2016; Walsh i in. 2010), status, for-
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mê zatrudnienia i satysfakcjê z pracy (np. Kober 2011; Kober, Eggleton 2005;
Young-An, Won Ho 2016), czy model us³ug pomocowych (np. Gardner, Carran
2005; Kozma i in. 2009; Perry, Felce 2005).

Zaobserwowane efekty w zakresie powy¿szych czynników pozwalaj¹ przyj¹æ,
¿e osoby mieszkaj¹ce na obszarach wiejskich napotykaj¹ liczne bariery wp³y-
waj¹ce na ich jakoœæ ¿ycia (np. Bernard 2018). Dodatkowo, badania dowodz¹, ¿e
samodzielne ¿ycie wi¹¿e siê ze zwiêkszonym udzia³em spo³ecznym, a osoby mie-
szkaj¹ce we w³asnym domu lub domu rodzinnym maj¹ wy¿sz¹ jakoœæ ¿ycia ni¿
osoby mieszkaj¹ce w instytucjach zapewniaj¹cych sta³¹ opiekê (np. Bigby, Beadle-
-Brown 2016; Kozma i in. 2009; Simões, Santos 2016). Równoczeœnie badacze suge-
ruj¹, ¿e w przypadku ró¿nych modeli opieki instytucjonalnej wystêpuje szereg
czynników ró¿nicuj¹cych subiektywn¹ ocenê jakoœci ¿ycia. Dodatni wp³yw przy-
pisuje siê takim zmiennym jak poziom wsparcia otrzymywanego od personelu
i klimat spo³eczny instytucji, a ujemny – wysokiemu poziomowi kontroli i nadzo-
ru jako cechom ograniczaj¹cym mo¿liwoœæ samostanowienia. Obojêtne natomiast
okazuj¹ siê byæ pewne obiektywne wskaŸniki zasobów instytucji: koszt utrzyma-
nia, wskaŸnik zatrudnienia, kwalifikacje i umiejêtnoœci personelu (Kozma i in.
2009; Schalock, Keith 1993).

W kontekœcie wp³ywu aktywnoœci zawodowej na jakoœæ ¿ycia otrzymane
dane mo¿na uznaæ za przewidywalne. Osoby niepe³nosprawne intelektualnie
wskazywa³y bardzo niski poziom satysfakcji w obszarze zatrudnienia. Nawet jeœli
pracowa³y, w wiêkszoœci nie by³a to praca na pe³ny etat i wi¹za³a siê z najni¿szym
poziomem wynagrodzenia. Interesuj¹ce s¹ w tym wzglêdzie wyniki badañ Kober
i Eggleton (2005) którzy ustalili, ¿e dla osób niepe³nosprawnych o wysokiej funk-
cjonalnej zdolnoœci do pracy zatrudnienie na otwartym rynku pracy powoduje
wy¿sz¹ jakoœæ ¿ycia. Natomiast w przypadku osób o niskiej funkcjonalnej zdolno-
œci do pracy nie stwierdzono ró¿nicy w jakoœci ¿ycia miêdzy zatrudnieniem chro-
nionym a otwartym.

Bior¹c pod uwagê pewn¹ swoistoœæ modelu jakoœci ¿ycia osób niepe³nospra-
wnych intelektualnie warto na koniec zaprezentowaæ wyniki badañ porównaw-
czych dotycz¹cych jakoœci ¿ycia osób pe³no- i niepe³nosprawnych intelektualnie,
przy czym uwaga zostanie skoncentrowana na rozbie¿noœciach w obrêbie po-
szczególnych domen badanego konstruktu w zestawianych grupach.

Wyniki badañ odnosz¹ce siê do ogólnego poziomu jakoœci ¿ycia w grupie
osób pe³no- i niepe³nosprawnych intelektualnie wydaj¹ siê byæ spójne i jednozna-
cznie wskazuj¹ na wy¿szy poziom jakoœci ¿ycia u osób w normie intelektualnej,
czego potwierdzeniem s¹ istotne statystycznie ró¿nice miêdzy porównywanymi
grupami (np. Brown i in. 2013; Goluboviæ, Skrbiã 2013; Kaljaèa i in. 2018; Simões,
Santos 2016). Miêdzygrupowe ró¿nice wykazano tak¿e w odniesieniu do poszcze-
gólnych wymiarów jakoœci ¿ycia, choæ tu wyniki badañ nie s¹ tak jednorodne.
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Znacz¹ce w tym zakresie s¹ badania Simões i Santos (2016), uwzglêdniaj¹ce odpo-
wiedzi 1 264 respondentów w wieki 18–66 lat, które wskazuj¹ na wy¿sz¹ jakoœæ
¿ycia osób pe³nosprawnych w zakresie szeœciu domen: rozwój osobisty, samosta-
nowienie, relacje interpersonalne, integracja spo³eczna, prawa, dobrostan mate-
rialny. Natomiast w nieco starszych badaniach (Sands, Kozleski 1994; Verri i in. 1999),
prowadzonych wœród osób doros³ych i z uwzglêdnieniem kontekstu kulturowe-
go, uzyskano u osób niepe³nosprawnych istotnie ni¿sze wyniki w czterech dome-
nach: dobrostan materialny, zdrowie, relacje interpersonalne i produktywnoœæ.

Podsumowuj¹c, przedstawione dane empiryczne s¹ dowodem pozytywnej
weryfikacji modeli teoretycznych bêd¹cych efektem wieloletnich prac koncepcyj-
nych dotycz¹cych jakoœci ¿ycia. Równoczeœnie stanowi¹ one potwierdzenie tezy,
¿e wk³ad poszczególnych domen w ca³oœæ poziomu jakoœci ¿ycia jest zró¿nicowa-
ny i nierówny nie tylko w zestawieniu pe³no- niepe³nosprawni intelektualnie ale
tak¿e w samej grupie osób niepe³nosprawnych. Ponadto wskazuj¹ one na swoisty
uk³ad moderatorów i mediatorów warunkuj¹cych subiektywn¹ ocenê jakoœci ¿y-
cia osób niepe³nosprawnych dostarczaj¹c dowodów potwierdzaj¹cych tezê
o wzglêdnej wartoœci i znaczeniu poszczególnych domen jakoœci ¿ycia ze wzglê-
du na okreœlone cechy osobowe i œrodowiskowe badanych osób. zaprezentowane
wyniki badañ. W konsekwencji oprócz tego, ¿e na ich podstawie wzrasta wiedza
o samym poziomie jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelektualnie, to roz-
szerzaj¹ siê tak¿e mo¿liwoœci wyjaœniania przyczynowoœci – tworzenia wielowy-
miarowych modeli wyjaœniaj¹cych zmiennoœæ jakoœci ¿ycia ze wzglêdu na okre-
œlone zmienne predykcyjne maj¹ce charakter zmiennych jawnych b¹dŸ ukrytych
(latentnych). Jednak nade wszystko mo¿liwy staje siê rozwój praktyk opartych na
dowodach (evidence-based practices) (Corley 2007; Veerman, van Yperen 2007),
gdy¿ pozytywnie zweryfikowane modele stanowi¹ wa¿n¹ przes³ankê dla praktyki
pomocowej. Pokazuj¹ w jaki sposób jeden lub wiêcej elementów modelu mo¿na
wykorzystaæ jako podstawê do œwiadczenia us³ug, praktyk programowych i oce-
ny wdra¿anych programów. Stanowi¹ one swoist¹ ramê odniesienia do wdra¿a-
nia strategii poprawy jakoœci ¿ycia i projektowania indywidualnych planów
wsparcia. Tym samym przechodz¹c dalej w prowadzonych rozwa¿aniach mo¿na
postawiæ pytanie:W jaki sposób t¹ udokumentowan¹ wiedzê na temat jakoœci ¿ycia osób
niepe³nosprawnych intelektualnie wykorzystaæ do oceny, rozwoju i ewaluacji interwencji
pomocowych, czy szeroko rozumianej polityki spo³ecznej realizowanych w celu poprawy ja-
koœci ¿ycia tej grupy osób?
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Podsumowanie. Zastosowanie modelu jakoœci ¿ycia w praktyce
pomocowej

Podejmuj¹c próbê odpowiedzi na postawione powy¿ej pytanie nale¿y pod-
kreœliæ, ¿e problem jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœciami pozostaje nie tylko
w polu zainteresowañ teoretyków i badaczy, ale te¿ osób organizuj¹cych prak-
tyczn¹ pomoc spo³eczn¹, rehabilitacjê czy edukacjê. Niew¹tpliwie jednak infor-
macje dotycz¹ce czynników osobistych i œrodowiskowych warunkuj¹cych jakoœæ
¿ycia dostêpne na podstawie ujêæ teoretycznych i danych empirycznych s¹ wa¿-
ne przy projektowaniu rozwi¹zañ pozwalaj¹cych sprostaæ wyzwaniom i pokonaæ
bariery, z którymi borykaj¹ siê osoby niepe³nosprawne intelektualnie.

Odwo³uj¹c siê do omówionej wczeœniej oœmiodomenowej koncepcji jakoœci
¿ycia nale¿y w pierwszym rzêdzie wskazaæ, ¿e system us³ug pomocowych powi-
nien siê koncentrowaæ na tych podstawowych domenach, które w najwiêkszym
stopniu wi¹¿¹ siê z obszarami sprzyjaj¹cymi niskiej jakoœci ¿ycia osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, a s¹ nimi: samostanowienie, relacje miêdzyosobowe,
integracja spo³eczna, dobrostan i prawa. Stanowisko to znajduje potwierdzenie
w tezie mówi¹cej, ¿e poprawa jakoœci ¿ycia jest zwi¹zana ze zmniejszeniem roz-
bie¿noœci miêdzy osi¹gniêtymi a niezaspokojonymi potrzebami danej osoby w ra-
mach poszczególnych domen (Michalos 2014). W przypadku osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ mo¿na przy tym stwierdziæ, ¿e znacz¹ce miejsce w umo¿liwieniu im
zaspokojenia potrzeb ma spo³eczeñstwo, które stanowi swoisty kontekst wysokiej
jakoœci ¿ycia. Mo¿e ono bowiem poprzez swoje zasoby i sposób organizowania
otoczenia wp³yn¹æ na poziom realizacji istotnych potrzeb, co w dalszej kolejnoœci
determinuje subiektywn¹ ocenê jakoœci ¿ycia (Lyons 2011). Ponadto zapewnienie
bardziej sprzyjaj¹cego œrodowiska, które w wysokim stopniu ograniczy wszelkie
formy dyskryminacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pozwala zrów-
nowa¿yæ warunki wstêpne istotne dla jakoœci ¿ycia wszystkich osób, niezale¿nie
od ró¿nic indywidualnych.

W podejmowanych badaniach nad jakoœci¹ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ podkreœla siê, ¿e ka¿dy program ukierunkowany na poprawê jako-
œci ¿ycia tej grupy osób powinien zmierzaæ do kszta³towania pozytywnego obra-
zu siebie oraz zdolnoœci przejmowania kontroli (empowerment) nad w³asnym ¿y-
ciem i otaczaj¹cym œrodowiskiem spo³ecznym. Dodatkowo, profesjonalne
praktyki edukacyjne i rehabilitacyjne powinny opieraæ siê na godnoœci, szacunku
i równoœci oraz w jak najszerszym zakresie na naturalnych (œrodowiskowych)
systemach wsparcia maj¹cych na celu poprawê warunków ¿ycia i aktywnoœci
(Simões, Santos 2016).
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Wreszcie, nale¿y te¿ pamiêtaæ, ¿e ograniczenia i bariery w opiece zdrowotnej
i mo¿liwoœciach zatrudnienia oraz niekorzystne relacje spo³eczno-emocjonalne to
obszary, w których osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ w szczególnie
niekorzystnej sytuacji. Praktyczne implikacje wyników badañ w tym zakresie po-
winny zatem odnosiæ siê do poprawy ró¿nych form formalnego i nieformalnego
wsparcia. W tym kontekœcie wskazuje siê przede wszystkim na koniecznoœæ:
– oparcia œwiadczenia us³ug i wsparcia na kluczowych predykatorach ¿ycia wyso-

kiej jakoœci, takich jak: samostanowienie, wzmocnienie pozycji, sprawiedliwoœæ,
relacje spo³eczne, poprawa indywidualnych doœwiadczeniach ¿yciowych;

– tworzenia programów wsparcia, które by³yby stosowane w œrodowisku ro-
dzinnym, a tak¿e w spo³ecznoœci (oœrodki opieki dziennej i sta³ej) i opiera³yby
siê te na zasadzie maksymalizacji udzia³u klientów w podejmowaniu decyzji,
a tym samym mia³yby na celu poprawê umiejêtnoœci spo³ecznych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza umiejêtnoœci komunikacyjnych
i zwi¹zanych ze samostanowieniem;

– tworzenia programów szkoleniowych dla personelu medycznego i przedstawi-
cieli wszystkich innych s³u¿b pomocowych, aby lepiej poznali zjawisko niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej i sposoby komunikowania siê z t¹ grup¹ klientów;

– zmian ustawowych, które umo¿liwi³yby zatrudnienie wiêkszej liczby osób nie-
pe³nosprawnych intelektualnie na otwartym rynku pracy (Lyons 2011; Scha-
lock i in. 2008).
Powy¿sze konkluzje pozwalaj¹ twierdziæ, ¿e w projektowaniu dzia³añ na rzecz

poprawy jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nale¿y za³o¿yæ,
¿e interwencje powinny byæ podejmowane zarówno na poziomie mikro-, mezo-,
jak i makrospo³ecznym. Nale¿y poszukiwaæ zarówno rozwi¹zañ w obszarze eko-
nomii, gospodarki i ustawodawstwa, jak i bardziej skutecznych form wsparcia
w odniesieniu do doœwiadczanych przez osoby niepe³nosprawne standardów co-
dziennego ¿ycia, poziomu zaspokajania potrzeb i kontaktów z otoczeniem
spo³ecznym.

Wskazuj¹c na potrzebê ci¹g³ej kontynuacji badañ ukierunkowanych na opis
i wyjaœnienie struktury i uwarunkowañ jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, badacze podkreœlaj¹, ¿e winny one s³u¿yæ kszta³towaniu w³aœciwej,
skutecznej polityki jakoœci ¿ycia, a tym samym praktycznym dzia³aniom ukierun-
kowanym na jej poprawê. Na podstawie przegl¹du literatury przedmiotu mo¿na
przy tym twierdziæ, ¿e badania projektowane w celu poprawy polityk publicz-
nych i praktyk us³ugowych powinny byæ w swych teoretycznych za³o¿eniach
oparte na ramach koncepcyjnych oœmiodomenowego modelu jakoœci ¿ycia osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zaœ sama koncepcja winna byæ wykorzysty-
wana jako ogólne podejœcie do planowania, dostarczania i oceny udzielanego im
wsparcia (Lyons 2011).
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Reasumuj¹c niniejsze rozwa¿ania nale¿y podkreœliæ, ¿e ostatecznym celem
oddzia³ywañ pomocowych nakierowanych na osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ powinno byæ osi¹gniêcie najwy¿szego z mo¿liwych poziomu niezale¿-
noœci i samodzielnoœci oraz umo¿liwienie jednostce poczucia sprawstwa, co
w po³¹czeniu z zapewnieniem jej mo¿liwoœci udzia³u w ¿yciu spo³ecznym oraz
stworzeniem warunków sprzyjaj¹cych osi¹ganiu materialnego i, na miarê biologicz-
nych ograniczeñ, fizycznego dobrostanu, wype³nia podstawowe domeny jakoœci
¿ycia. Co wiêcej, kszta³towanie wysokiej jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ powinno wi¹zaæ siê z dzia³alnoœci¹, która umo¿liwia rozwój
jednostki i wspiera wykorzystywanie tkwi¹cych w niej samej zasobów oraz two-
rzy spo³eczne, fizyczne i materialne œrodowisko sprzyjaj¹ce realizacji dzia³añ
wspieraj¹cych i pomocowych.
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