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W poszukiwaniu wzorcow i wyznacznikow jakosci
zycia 0sOb z niepelnoprawnoscia intelektualng —
Przeglad ujec teoretycznych i wybranych badan
empirycznych

W artykule zaprezentowane zostaly teoretyczne ramy wspdlczesnej koncepcji jakosci zycia oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wielowymiarowos¢ pojecia jakoé¢ Zycia powoduje, Ze nie
opracowano dotad jednolitej, powszechnie akceptowanej, definicji, jednak wskazuje sie na
wspolne teoretyczne punkty odniesienia, ktérymi sg: koncepcja dobrostanu, teoria potrzeb i kon-
cepcja zadan rozwojowych. Badania nad jakoscig zycia os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
doprowadzity do zidentyfikowania o$miu kluczowych, wrazliwych kulturowo domen jakosci
zycia, ktére wpisuja sie w trzy nadrzedne obszary jakosci zycia: niezaleznos¢, udziat w zyciu
spolecznym i dobrostan. Dla kazdej domeny wylonione zostaty jej subiektywne wskazniki. Mo-
del ten powinien by¢ wykorzystywany w projektowaniu dzialan na rzecz poprawy jakosci zycia
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna na poziomie polityk publicznych oraz praktyk pomo-
cowych i wspierajacych.
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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

Towarzyszace ludziom dazenie do godnych warunkéw zycia, osiggania we-
wnetrznej harmonii, spotecznej akceptacji, samorealizacji, czy tez méwiac inaczej,
do ,szczesliwego zycia”, jest zjawiskiem ponadczasowym, totez pojecie jakosci
zycia ma niewatpliwie swoja geneze w $wiadomosci potocznej. Jego kariera
w nauce rozpoczela sie stosunkowo niedawno, bowiem jej dynamiczny rozwdj
wiazemy z podjetymi w latach 70. XX wieku pionierskimi badaniami Campbella
nad zadowoleniem z zycia Amerykanéw.

Wraz z rozwojem badan nad jako$cig zycia zaczeto dostrzega¢ wielowymiaro-
wos¢ tego pojecia. Okazalo sie, ze problematyka z nig zwiazana jest zakotwiczona
nie tylko we wszystkich niemal sferach jednostkowego funkcjonowania czlowie-
ka ale tez w obszarach pozostajacych w zasiegu polityki publicznej oraz praktyk
ustugowych i pomocowych na réznych poziomach organizacji zycia spolecznego,
totez w szybkim tempie zagadnienia zwigzane z jakoscia zycia znalazly znaczace
miejsce w wielu dyscyplinach naukowych.

Akceptacja idei holizmu w naukach medycznych i spolecznych zaowocowata
tym, ze sa one dzi$ w sposob szczegdlny zainteresowane zagadnieniami zwigza-
nymi z operacjonalizacjg i pomiarem jakosci zycia oraz poszukiwaniem dziatan
zmierzajacych do jej pozytywnego ksztaltowania. W ten nurt wpisuja sie badania
nad jakoscig zycia 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualna. Badania te daja
z jednej strony mozliwoé¢ integralnego podejscia do ,bycia w $wiecie” tej grupy
0s6b, do probleméw, z jakimi musza sie one zmaga¢ w codziennym zyciu, z dru-
giej za$, ich wyniki maja moc aplikacyjna, totez ich wykorzystanie moze stuzy¢
poprawie jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Inspiracja do opracowania tego tekstu byly pytania dotyczace koncepcji jakosci
zycia 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, jakie postawil w jednej ze swoich
prac prekursor badan w tym obszarze i zarazem wybitny znawca problematyki,
Schalock (2004): Co wiemy? Co zaczynamy rozumiec? Czego jeszcze nie wiemy? Poda-
zajac tym tropem za cel niniejszego artykulu uznano przyblizenie ram koncepcyj-
nych wypracowanego w ostatnich dekadach modelu jakosci zycia oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna.

Konceptualizacja i systematyzacja pojecia jakos$¢ zycia
Poczatkéw formowania sie pojecia jakosci zycia mozna juz upatrywaé w sta-

rozytnej myéli filozoficznej ukierunkowanej na poszukiwanie wyznacznikéw
oraz sposob6éw osiagania przez cztowieka szczescia i zadowolenia z zycia. Wzrost
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naukowego zainteresowania problematyka zwigzana z jakoscig zycia obserwuje-
my jednak dopiero od lat 60. XX wieku i mozna go wigzac z charakterystycznym
dla idei postmodernistycznych, w tym ekologicznych, przesuwaniem sie akcen-
tow z przezycia (survival) na jakos¢ zycia (quality of life) (Tengs i in. 2001) czy tez
traktowac jako pewnego rodzaju odpowiedz na, nasilajacy sie w debacie publicz-
nej w zawladnietych ideologia konsumpcji krajach wysokorozwinietych, sprze-
ciw wobec zmaterializowanego ,zycia bez jakosci” (Rokicka 2013).

W kolejnych dekadach, az po czasy wspoélczesne, pojecie jakosci zycia i zwig-
zana z nim problematyka pojawiaja sie w r6znych kontekstach w wielu dyscypli-
nach naukowych, co skutkuje krystalizowaniem si¢ w refleksji naukowej réznych
orientacji, nurtéw i sposobéw jego definiowania. Nieostro$¢ wigzanych z nim ko-
notacji dostrzec tez mozna w jezyku potocznym, gdzie bywa utozsamiane z poje-
ciem szczescia rozumianym jako ,0gdlna ocena zycia”, czy tez stopien, w ktérym
czlowiek ocenia pozytywnie jako$¢ swojego ,calego” obecnego zycia (Veenhoven
2000). Badacze podejmujacy proby systematyzacji sposobéw konceptualizowania
pojecia jakosci zycia zgodnie przyjmuja, ze nie jest mozliwe jego jednoznaczne,
satysfakcjonujace wszystkich zdefiniowanie. Jako$¢ zycia bedaca fenomenem
wpisanym w egzystencje kazdego czlowieka wymaga bowiem prowadzenia ana-
liz na wielu poziomach i w ré6znych kontekstach a jej konceptualizacja, w zaleznosci
od przyjetej perspektywy poznawczej, domaga sie wydobywania i uwypuklania
réznych, nieraz odleglych zakresowo wymiaréw.

Z prowadzonych na gruncie nauk spolecznych i medycyny dyskusji nad za-
kresem znaczeniowym jakosci zycia oraz z przegladu uwzglednianych w jego po-
miarze wskaznikéw mozna jednak wyloni¢ pewne teoretyczne punkty odniesie-
nia i orientacje stosowane w ujmowaniu tego zjawiska, jak tez jego zasadnicze
komponenty definicyjne.

Nalezy w tym miejscu w pierwszym rzedzie wskaza¢ na dychotomi¢ w ujmo-
waniu jakosci zycia w wymiarze obiektywne versus subiektywne. W ujeciach obiek-
tywnych jakos¢ zycia jest okreSlana przez zespét warunkéw i czynnikéw tworza-
cych obiektywne komponenty pola zyciowego cztowieka, w ramach ktérych miesci
sie srodowisko fizyczne (w tym atrybuty Swiata przyrody), materialne i spolecz-
no-kulturowe oraz obiektywnie oceniane atrybuty czlowieka zwigzane z jego
zdrowiem, poziomem zycia i pozycja spoleczng, ktére tworza kontekst r6znych
sfer zycia i dzialania cztowieka (Adamczak, Sek 1997; Heszen, Sek 2007: 57). Subiek-
tywne ujecia jakosci zycia majg natomiast charakter egzystencjalny, bowiem sa
oparte na zalozeniu, ze czlowiek odczuwa wlasne zycie poprzez przezywanie go
rozumiane jako proces wewnetrzny, w ramach ktérego w poznawanie rzeczywi-
stosci wlgczone zostaje doswiadczanie réznych proceséw psychicznych oraz
Swiadome nadawanie docierajgcym informacjom osobistego znaczenia. Powigza-
nie przezyciowego aspektu jakosci zycia z jego subiektywng oceng wystawiang
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na podstawie informacji uzyskanych dzieki procesom poznawczym, ktére umoz-
liwiaja dokonanie refleksji nad przebiegiem i aktualnym stanem wlasnego Zycia,
pozwala tu przyja¢, ze percepcja jakosci zycia stanowi sume efektu przezywania
i poznawania (Kowalik 1995). Mozna zatem méwi¢ o naturalistycznym badz feno-
menologicznym podejsciu do badania problematyki jakosci zycia. W ramach tego
pierwszego badacze skupiaja sie na dokonywaniu oceny polozenia jednostki czy
tez grupy w kontekscie arbitralnie okreslanych standardéw ekonomicznych, kul-
turowych i zdrowotnych. Podejscie fenomenologiczne koncentruje sie natomiast
wokél badania poczucia jakosci Zycia, zwraca sie tu uwage na przezycia, na odczu-
wanie i do§wiadczanie codzienno$ci w wymiarze poznawczym i afektywnym.
Jednoczeénie w literaturze przedmiotu wskazuje sig, ze subiektywna ocena jako-
Sci zycia traktowana jako kategoria poznawczo-emocjonalna jest wyraznie
powigzana ze srodowiskowym kontekstem réznych sfer zycia i dzialania czlowieka
(rodziny, edukacji, pracy, wypoczynku, ochrony zdrowia, zycia obywatelskiego
itp.), z samooceng zdrowia i postrzeganiem wlasnego funkcjonowania w wymia-
rze psychospolecznym (por. Heszen, Sek 2007: 57-58). Totez w najszerszym, wielo-
aspektowym ujeciu jakosci zycia przyjmuje sie, ze jej pomiar powinien obejmo-
wac ocene subiektywng i obiektywna (Cummins 1996). Co wiecej, autorzy pod-
kreslaja, ze subiektywna ocena poszczegdlnych sfer zycia winna uwzgledniaé nie
tylko zadowolenie jednostki z funkcjonowania w poszczegdlnych dziedzinach
zycia ale réwniez wage, jaka przypisuje ona kazdej ze sfer swojego zycia (Felce,
Perry 1995). W takim ujeciu zaklada sie, ze jako$¢ zycia determinuja, pozostajace
we wzajemnych relacjach, wartosci osobiste, obiektywne warunki i zadowolenie
z zycia, a obiektywne lub subiektywne oceny poszczegélnych sfer zycia sa istotne
tylko w powiazaniu z tym, jakie znaczenie przypisuje im dana jednostka (Ole$
2010: 24-25).

W5réd podejsc teoretycznych czynionych przez badaczy punktem odniesie-
nia dla konceptualizacji pojecia jakos¢ zycia uznaje sie koncepcje dobrostanu (well-
-being), szczescia, teorie potrzeb oraz koncepcje zadan rozwojowych.

Koncepcja dobrostanu ma swoje Zrédio w definicji zdrowia wpisanej w 1946
roku do Preambuty Swiatowej Organizacji Zdrowia, zgodnie z ktéra zdrowie to
fizyczny, psychiczny i spoleczny dobrostan, a nie tylko brak choroby lub nie-
pelnosprawnosci (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).
Jesli do tego holistycznego ujecia doda¢ powszechnie podzielany poglad o syste-
mowej naturze fenomenu zdrowia, wyrazajacej sie wzajemnym oddzialywaniem
na siebie jego poszczegélnych wymiaréw (Heszen, Sek 2007: 47, 62in.), to mozna
przyjaé, ze w pojecie dobrostanu wpisane jest podejscie subiektywne i odnosi sie
on do oceny wlasnego funkcjonowania i zwigzanego z nim samopoczucia w okre-
Slonych sferach zycia oraz w zyciu jako calosci. Subiektywny wymiar dobrostanu
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stanowi zasadniczy punkt odniesienia w psychologicznych koncepcjach jakosci
zycia odwolujacych sie do teorii szczescia. Czaplifiski (1992) w swojej cebulowej teorii
szczescia utozsamia jakos$¢ zycia z ulozonymi koncentrycznie, na ksztatt cebuli,
warstwami dobrostanu mierzonymi poczuciem sensu zycia oraz oceng emocjo-
nalna i satysfakcja z indywidualnych doswiadczei ewaluowanych w perspekty-
wie przeszlosciowej, przyszlosciowej i terazniejszej, tworzonej przez codzienne,
biezace wydarzenia oraz tzw. satysfakcje czastkowe.

Aplikacja pojecia dobrostanu w obszar badan nad jakoscig zycia wigze si¢ tez
Z jego szerszym ujmowaniem, w ramach ktérego brane sg takze pod uwage wy-
znaczniki obiektywne (okreslane w obiektywistycznych podejsciach do jakosci
zycia mianem dobrobytu) a subiektywna ocena obejmuje nie tylko zadowolenie
w sferze fizycznej, psychicznej i spotecznej ale réwniez dobrostan materialny oraz
poznawcze i afektywne reakcje w stosunku do wlasnej aktywnosci i rozwoju.
Klasycznym przykladem takiej konceptualizacji jakosci zycia jako calosciowego
dobrostanu, mierzonego w oparciu o wskazniki obiektywne i subiektywne, jest
model opracowany przez Felce i Perry’ego (1995). Obiektywne wyznaczniki i su-
biektywne aspekty dobrostanu stanowig tez podstawe wyznaczania domen/wy-
miaréw jakosci zycia w wielu innych modelach i koncepcjach.

Koncepcje jakosci zycia, ktére wiaza ja z zaspokajaniem potrzeb, nawigzuja
do klasycznej teorii potrzeb Maslowa, zgodnie z ktéra sity napedowe ludzkiego
dzialania wiaza si¢ z motywacja braku (niedoboru) oparta na potrzebach bez-
wzglednych (odzywiania sie, wody, snu, bezpieczenstwa itp.) oraz motywacja
wzrostu, ktéra prowadzi do zaspokojenia potrzeb wyzszego rzedu. Przyjmuje sie
przy tym, Ze potrzeby czlowieka maja strukture hierarchiczng, totez ujawnienie
sie potrzeby wyzszego rzedu wymaga zaspokojenia potrzeb znajdujacych sie nizej
w hierarchii. Rozpatrywanie jakosci zycia przez pryzmat teorii potrzeb widoczne
jest w ujeciach obiektywistycznych jakosci zycia (w tym w podejsciu nomotetycz-
nym zwigzanym z pomiarem grupowym), w ktérych przyjmuje sie, ze zaspokoje-
nie potrzeb bezwzglednych, uniwersalnych dla wszystkich ludzi, nalezy trakto-
wac jako priorytetowy wskaznik jakosci zycia. W tym kontekscie w literaturze
przedmiotu pojawia si¢ rozréznienie pojeé: jakos¢ zycia — poczucie jakoéci zycia.
Z perspektywy psychologicznej jest ono jednak poddawane krytyce, gdyz, jak
twierdzi Klebaniuk (2006): ,[...] Zycie jest zwigzane z przezywaniem, do$wiad-
czaniem i odnoszeniem sie do tych przezy¢ i do§wiadczen. Stad jako$¢ zycia z de-
finicji jest swoistym poczuciem. Obiektywne (zewnetrzne wobec subiektywnej
oceny) miary mozna przykladac jedynie do poziomu zycia, ktérego wyznaczni-
kiem jest materialna konsumpcja, pozycja spoleczno-ekonomiczna, rodzaj wyko-
nywanej pracy, zdrowie mierzone medycznymi kryteriami itp.” (Klebaniuk (2006:
95). Na odmienne znaczenie pojeé: poziom zycia i jako$¢ zycia (rozumiang jako
poczucie) wskazat tez w swojej koncepgji jakosci zycia Allardt (1993) wyrdzniajac
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w ich ramach trzy kategorie/typy potrzeb: potrzeby typu mie¢ — having (dochéd,
mieszkanie, zdrowie, wyksztalcenie itp.), kocha¢ — loving (stosunki miedzyludz-
kie, wiezi rodzinne i przyjacielskie) oraz by¢ — being (prestiz, aktywnos¢ itp.).
Pierwszy rodzaj potrzeb autor odnosi do poziomu zycia, za$ drugi i trzeci do jako-
Sci zycia wiazac jg z potrzebami niematerialnymi i niesformalizowanymi stosun-
kami spotecznymi (Daszykowska 2007: 53).

Z ulokowanymi przez Maslowa na szczycie hierarchii potrzebami wyzszego
rzedu mozna wigza¢ ujecia jakosci zycia, w ktorych sa uwzgledniane aspekty roz-
wojowe. Na wykorzystanie potencjatu rozwojowego i podmiotowa samorealiza-
cje jako istotny wyznacznik jakosci zycia polozony zostal nacisk w opracowanym
przez Raphael, Renwick, Browna i Rootman (1996) modelu jakosci zycia. W kontek-
Scie problematyki niniejszego opracowania warto zwréci¢ uwage na zapropono-
wang przez autoréw tego modelu konceptualizacje jakosci zycia, w ktdrej jest ona
wigzana ze stopniem, w jakim jednostka wykorzystuje swoje mozliwosci zycio-
we. Podkresla sie przy tym, ze mozliwosci te wyznaczaja z jednej strony potencjat
rozwojowy czlowieka, z drugiej za$ jego ograniczenia zyciowe, jak tez zwigzane
z nimi interakcje migdzy jednostka a Srodowiskiem. Jako$¢ zycia definiowana tu
jako radoé¢ osoby z wlasnych mozliwosci zyciowych odnoszona jest do trzech
obszaréw: istnienie/egzystencja w wymiarze fizycznym (np. zdrowie fizyczne, od-
zywianie, higiena), psychicznym (funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne, sa-
moocena, obraz siebie, kontrola) i duchowym (cenione wartosci, indywidualne
standardy poréwnywania, wiara); przynaleznos¢ opisywana poprzez powiazania
jednostki ze srodowiskiem (dom, miejsce pracy/szkota, spotecznos¢; relacje z blis-
kimi, przyjaciétmi, sasiedztwem; dostep do zasobéw spotecznych — dochdd, za-
trudnienie, opieka zdrowotna, programy edukacyjne i rekreacyjne itp.) oraz sta-
wanie si¢ (becoming). Ten ostatni obszar jest odnoszony do mozliwosci osiagania
osobistych celow i aspiracji poprzez aktywno$¢ jednostki zwigzanag nie tylko z wy-
konywaniem przez nig zadan niesionych przez codzienne zycie i przynaleznych
jej roli spotecznej ale ukierunkowanej réwniez na osobisty rozwéj i samorealiza-
cje (Sadowska 2006: 41-42; Wnuk i in. 2013).

Nalezy w tym miejscu wskaza¢ na nurt badan nad jakoscia zycia odwoluja-
cych sie do wyeksplikowanych w teorii Havighursta (za: Manning, 2002) koncep-
cji zadan rozwojowych. W Polsce czolowym przedstawicielem tego nurtu jest Banka
(2005). W jego ujeciu jakos¢ zycia to ,[...] efekt rozwoju jednostki, czyli skutek pro-
cesu konstruowania standardéw poréwnan dla osiggalnych w czasie informacji,
z jednej strony, oraz wypadkowa rozlozonego w czasie procesu konstruowania
sad6w o zyciu, bedgcych mentalnymi reprezentacjami zycia i regulatorami proce-
su przetwarzania naplywajacych informacji” i jest ona ,[...] kategoria zmieniajaca
sie w czasie do$wiadczania codziennosci i funkcja jakosci rozwoju w cyklu zycia.
Zaleznoé¢ ta jest obustronna, co oznacza, ze jako$¢ rozwoju jest tez funkcja poczu-
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cia jakosci zycia” (Batika 2005: 13). Pozostajacy w tym nurcie Cantor i wsp. (za: Sa-
dowska 2006: 44) w konceptualizacji jakosci zycia zwracaja natomiast uwage na
znaczenie ustosunkowania sie jednostki do stojacych przed nig zadan zycio-
wych/rozwojowych za$ poczucie jakosci zycia wigza z emocjonalng oceng stopnia
ich realizacji.

Warto na koniec przywola¢ nawiazujaca do teorii potrzeb i oparta na podej-
Sciu subiektywistycznym koncepcje wielorakich rozbieznosci Michalosa (2014),
w ktérej za wyznacznik jakosci zycia przyjmuje sie znaczenie przypisywane
przez jednostke danej sferze zycia i dzialania czlowieka oraz dokonywang przez
nig oceng stopnia rozbieznosci miedzy jej potrzebami i oczekiwaniami a stopniem
ich zaspokojenia i realizacji (Brzezinska i in. 2002).

Jak zauwaza Banka (2005) ,[...] zajmowanie sie jakoscia zycia ma wymiar prak-
tyczny z tego powodu, ze umozliwia pomaganie ludziom w sytuacji, gdy nie
czuja sie szczesliwi” (Banka 2005: 12). Z tego wzgledu niezwykle cenna okazuje sie
aplikacja koncepcji jakosci zycia w obszar niepelnosprawnosci intelektualnej. Jest
ona nie tylko przydatna z punktu widzenia identyfikacji, rozwoju i ewaluacji
wsparcia czy szeroko rozumianej polityki spolecznej w odniesieniu do niepelno-
sprawnosci, ale generuje ponadto nowa perspektywe spojrzenia na osoby z nie-
pelnosprawnoscia (Schalock i in. 2002).

Kierujac sie aplikacyjng moca zaprezentowanych rozwazan nad jakoscig zy-
cia w dalszej kolejnosci zaprezentowane zostang teoretyczne i empiryczne ustale-
nia w zakresie problematyki zwigzanej z jakoscia zycia w sytuacji niepelnospraw-
nosci intelektualnej.

Jako$¢ zycia w sytuacji niepetnosprawnosci intelektualnej —
jej podstawowe domeny i uwarunkowania

W historycznym kontekscie istotne znaczenie dla rozwoju badan nad jakoscig
zycia 0s6b dotknigtych niepelnosprawnoscig miat ruch na rzecz uznania ich praw
obywatelskich, autonomii i niezaleznosci zapoczatkowany w Stanach Zjednoczo-
nych w latach 60. To on stal sie przyczynkiem do stworzenia kulturowego (toz-
samosciowego) modelu niepelnosprawnosci rozwijanego w ramach disability studies.
W nastepstwie w latach 90. badania nad jakoscia zycia 0s6b niepelnosprawnych
uznano za kluczowy temat naukowych refleksji i podejmowanych analiz empi-
rycznych.

Wspolczesne podejécie do jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng egzemplifikuje droge, jaka przeszli badacze tego zagadnienia od koncepciji
teoretycznej do konstruktu mierzalnego, od konstruktu mierzalnego do modelu



212 Anna Gawel, Sylwia Opozda-Suder

operacyjnego, ktory jest weryfikowany empirycznie i stuzy jako podstawa do te-
stowania hipotez (Schalock, Keith, Verdugo, Gémez 2011).

Odnoszac sie do prac Schalocka (2000, 2004; Schalock i in. 2002, 2011) nalezy
wskazaé, ze punktem wyjscia dla opracowania teoretycznej koncepcji jakosci
zycia w odniesieniu do 0séb niepelnosprawnych intelektualnie sa wczesniejsze
proby mapowania tego pojecia, ktére pozwolily zidentyfikowaé i zdefiniowaé
podstawowe domeny jakosci zycia i wylonic¢ ich wskazniki. Szczegdlnie przydat-
ne okazaly sie w tej mierze wyniki prac obejmujacych:

— poszukiwanie potencjalnych domen jakosci zycia 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i identyfikowanie ich wskaznikoéw na podstawie informacji uzyska-
nych od grup fokusowych, wywiadéw osobistych i opublikowanej literatury;

— sortowanie potencjalnych domen i wskaznikéw na grupy / klastry, ktére maja
sens koncepcyjny i odzwierciedlaja zaréwno wartosci, jak i aspiracje os6b nie-
pelnosprawnych;

— zdefiniowanie kazdej domeny operacyjnie na podstawie mierzalnych wskaz-
nikéw (np. Felce, Perry 1995; Gardner, Carran 2005; Hagerty i in. 2001; Schalock,
Verdugo 2002).

Tabela 1. Koncepcyjne ramy pojeciowe i pomiarowe jakosci zycia

Domeny Wskazniki

dobrostan emocjonalny | zadowolenie, samoocena, brak stresu

relacje interpersonalne | interakcje, relacje, wsparcie

dobrostan materialny status materialny, zatrudnienie, mieszkanie

rozwoj osobisty edukacja, kompetencje spoleczne, dokonania

dobrostan fizyczny zdrowie i opieka zdrowotna, codzienna aktywnos¢, czas wolny
samostanowienie autonomia/poczucie kontroli, osobiste cele i wartosci, dokonywane wybory
integracja spoleczna integracja i uczestnictwo spoleczne, role spoleczne, wsparcie spoleczne

prawa czlowieka (szacunek, godnos¢, rownos¢) i prawa ustawowe (prawa
prawa obywatelskie, sprawiedliwe orzecznictwo, dostep do wymiaru sprawied-
liwosci)

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie (Schalock, Verdugo 2002)

Koncowym efektem powyzszych dziatan bylo zidentyfikowanie osmiu klu-
czowych, wrazliwych kulturowo domen jakosci zycia, na ktére skladajg sie: do-
brostan emocjonalny, relacje interpersonalne, dobrostan materialny, rozwdj osobisty,
dobrostan fizyczny, samostanowienie, integracja spoleczna i prawa jednostki (Scha-
lock, Verdugo 2002: 122). Okreslone zostaly ponadto wskazniki tychze domen
stosowane w subiektywnej ocenie jakosci zycia (Verdugo i in. 2010). Wyodrebnio-
no réwniez szereg cech osobowych i zmiennych srodowiskowych (mediatoréw
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i moderatoréw) jako czynnikéw modyfikujacych indywidualng ocene jakosci zy-
cia (Schalock i in. 2011; Schalock, Gardner, Bradley 2007). Zbiorcze zestawienie
opracowanych finalnie ram ojeciowych i pomiarowych jakosci zycia oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng zobrazowano w tabeli 1.

Istotne znaczenie dla potwierdzenia zaprezentowanych w tabeli 1 ram po-
miaru jakosci zycia miala seria badan miedzykulturowych, ktérych celem bylo do-
okreélenie wskaznikéw tego zjawiska (Jenaro i in. 2005; Keith, Heal, Schalock
1996; Schalock i in. 2005). Badania te zrealizowane zostaly na reprezentatywnej
probie respondentéw z 4 obszaréw geograficznych (Europa, Ameryka Srodkowa
i Poludniowa, Ameryka PéInocna i Chiny kontynentalne) i obejmowaly tacznie
2823 badanych, przy zblizonej liczbie respondentéw w kazdej warstwie / grupie.
Wyniki przeprowadzonych analiz w zakresie struktury i stabilnosci czynnikowej
osmiodomenowego modelu jakosci zycia pozwolily na potwierdzenie przyjetej
koncepcji. Stwierdzono przy tym statystycznie istotne réznice grupowe i geogra-
ficzne dotyczace wskaznikéw domen, co potwierdza ich wlasciwosci emiczne
i wskazuje na ich wrazliwos¢ kulturowgq (Schalock i in. 2011).

Tabela 2. Zrewidowany model pomiarowy jakosci zycia

Czynniki Domeny Wskazniki
rozwdj osobisty wyksztalcenie, umiejetnosci, zachowania adaptacyjne
niezaleznosc L wybory/decyzyjno$¢, autonomia, poczucie kontroli,
samostanowienie

osobiste cele

sieci spoleczne, przyjazn, aktywnos¢ spoleczna, inter-

relacje interpersonalne . .
akgje spoleczne, relacje

integracja i uczestnictwo spoleczne, role spoleczne,

udzial w Zyciu | integracja spoteczna .
wsparcie

spolecznym

prawa czlowieka (szacunek, godnos¢, réwnos¢) i pra-
prawa wa ustawowe (prawa obywatelskie, sprawiedliwe
sady, dostepnos¢ sadu)

poczucie bezpieczenstwa, pozytywne doswiadcze-

dobrostan emocjonalny . .
nia, zadowolenie, samoocena, brak stresu

dobrostan dobrostan fizyczny zdrowie, spos6b odzywiania, rekreacja, czas wolny

status finansowy, status zawodowy, warunki miesz-

dobrostan materialn . .
Y kaniowe, posiadane dobra

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie (Buntinx, Schalock 2010)

Dodatkowe potwierdzenie oSmiodomenowej struktury czynnikowej jakosci
zycia mozna znalez¢ w ostatnich pracach Verdugo, Arias, Gémez 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 wida¢, ze osiem pierwotnych, giéwnych domen zostalo pogrupowa-
nych w trzy czynniki wyzszego rzedu: niezaleznoé¢, udzial w zyciu spotecznym
i dobrostan.

Znaczacym uzupelnieniem przedstawionych ustalenr s3 wyjasnienia natury
jakosci zycia u 0s6b niepelnosprawnych opracowane przez zesp6l badaczy Quality
of Life Special Interest Group dzialajacych w ramach International Association for Study
of the Scientific Intellectual Disabilities (IASSID). Na podstawie teoretycznych i empi-
rycznych wynikéw badan w tym obszarze wylonili oni najczesciej uwzgledniane
w literaturze przedmiotu zalozenia teoretyczne, wymiary i aspekty jakosci zycia
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz dokonali podsumowania wnio-
skow plynacych z badan prowadzonych w ostatnich dwoéch dekadach XX wieku.

Zebrany material analityczny pozwolil ustali¢, ze zasadniczym komponen-
tem definicyjnym jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna jest do-
brostan (well-being), przy czym znaczacymi dla tej grupy oséb jego wyznacznikami
sq: samopoczucie emocjonalne, dobrostan fizyczny i zabezpieczenie materialne.
Okazalo sie, ze te wlasnie subiektywne wskazniki odzwierciedlaja w najwiek-
szym stopniu indywidualne potrzeby tej grupy, totez znajduja szerokie zastoso-
wanie w badaniach nad jakoscia zycia w niepelnosprawnosci (Cummins 2000).

Zgodnie z tezg, ze ludzie, miejsca i otoczenie 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng moga by¢ promotorami dobrej jakosci zycia badz sprzyjac jej pogor-
szeniu, w aplikowanych przez badaczy ujeciach jakosci zycia wazne miejsce zaj-
muje $srodowiskowy kontekst codziennego funkcjonowania zwigzany ze spoleczng
partycypacja.

W operacjonalizacji pojecia jako$¢ zycia jest tez uwzgledniana perspektywa
life-span, w ramach ktérej zwraca sie uwage na kumulowanie zmieniajgcych sie
z biegiem zycia jednostkowych do§wiadczen spolecznych, ktére wtérnie wply-
waja na funkcjonowanie w rolach spolecznych (rodzinnych i zawodowych) w da-
Iszym zyciu. W tym kontekscie szczegélnego znaczenia nabiera uwzgledniane
w modelach jako$ci zycia 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng podejscie ho-
listyczne. W podejsciu tym przyjmuje sie bowiem, ze obnizenie sie dobrostanu
w jednej sferze zycia takiej osoby, badZ nawet tylko w pojedynczym jej aspekcie,
moze skutkowac obnizeniem jakosci zycia jako catosci (Schalock i in. 2002).

We wspdlczesne konceptualizacje jakosci zycia 0oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng badacze wlaczaja tez kwestie zwigzane z systemami wartosci tych
0s6b oraz mozliwosciami sprawowania przez nich kontroli nad wlasnym
dzialaniem i otrzymywanym wsparciem. Zwraca sie przy tym uwage, ze psycho-
logiczna akceptacja przez otoczenie spoleczne wyboréw dokonywanych przez
jednostke z niepelnosprawnoscia ma znaczace implikacje nie tylko dla jej szeroko
rozumianego zdrowia, ale tez dla ksztalttowania si¢ pozytywnego obrazu siebie,
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motywagji, zdolnosci sprawowania kontroli i wyrazania swoich uczu¢ (np. Buntinx,
Schalock 2010; Keith, Schalock 1994; Schalock, Verdugo 2002). W tym kontekscie ba-
dacze wskazuja rowniez na koniecznos$¢ poznania opinii rodzicéw, opiekunéw czy
przedstawicieli stuzb pomocowych dotyczacych zdolnosci komunikacyjnych
0s6b niepetlnosprawnych intelektualnie. Kompetencje komunikacyjne uwazane
sq bowiem za kluczowe dla jakosci zycia os6b niepetlnosprawnych (np. Belva i in.
2012), przez co ich pomiar wydaje sie szczegodlnie istotny biorac pod uwage duza
w tym zakresie heterogenicznos¢ tej grupy.

Finalnie, zestawiajac ramy koncepcyjne jakosci zycia w sytuacji niepelnospraw- -
nosci intelektualnej oparte na modelu osmiodomenowej struktury czynnikowe;j,
na gruncie literatury przedmiotu sformutowane zostaly nastepujace twierdzenia
uogolniajace:

— jako$¢ zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ksztaltuja te same czyn-
niki, co w przypadku oséb pelnosprawnych, cho¢ moga zachodzi¢ indywidu-
alnie réznice pod wzgledem ich wartosci i nadawanego im znaczenia;

— doswiadczanie fenomenu jakosci zycia ma miejsce wowczas, gdy pojawiaja sie
mozliwosci zaspokojenia ich potrzeb i oczekiwan, poprawy dotychczasowej
sytuacji zyciowej;

— jako$¢ zycia ma zaréwno wymiar obiektywny jak i subiektywny;

— pierwszorzedne znaczenie dla oceny jakosci zycia ma indywidualna percepcja
doswiadczanej sytuacji zyciowej, ktéra obejmuje komponent poznawczy i afek-
tywny, totez jej miarg jest poziom satysfakcji i zadowolenia z zycia;

— pojecie jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ma teoretyczne
oparcie w teorii potrzeb, odniesienie do wartosci i koncepcji kontroli;

— jako$¢ zycia 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng jest konstruktem wielo-
wymiarowym obejmujacym uwarunkowania osobowosciowe i srodowisko-
we, a wérdd nich czynniki zwigzane z relacjami spotecznymi, zyciem rodzin-
nym, praca, sasiedztwem, miejscem zamieszkania i standardem zycia, zdrowiem
i pozycja spoleczng;

— wszystkie osiem domen jakosci zycia wchodzi ze soba w dynamiczne inter-
akcje bedac zawsze potencjalnie wspélzaleznymi od siebie;

— kazda domena moze by¢ moderatorem lub mediatorem dowolnej innej dome-
ny, a ich wzajemne korelacje maja charakter dynamiczny;

— moderatory i mediatory moga dziata¢ na dowolnym poziomie systemu (mikro,
mezo, makro) i moga by¢ uwazane za zmienne posredniczace (np. Buntinx,
Schalock 2010; Davern, Cummins 2006; Schalock i in. 2002, 2011);

— poziom zachowan adaptacyjnych i zdolnoé¢ do samostanowienia to dwie
zmienny identyfikowane jako najistotniejsze predykatory jakosci Zzycia oséb
niepelnosprawnych 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 uszczegélowieniem tych konkluzji moga by¢ przytoczone
ponizej wyniki wybranych badan empirycznych.

Odnoszac sie do samostanowienia jako zmiennej identyfikowanej jako jeden
z najistotniejszych predykatoréw jakosci zycia os6b niepelnosprawnych intelek-
tualnie warto sie odwolaé do znaczacych w tym zakresie wynikéw miedzynaro-
dowych badan Lachapelle i wsp. (2005) ktére sugeruja, ze kazda z podstawowych
cech samostanowienia — autonomiczne funkcjonowanie, zdolno$¢ przyjmowania
kontroli (empowerment), wzmocnienie psychiczne i samorealizacja — warunkuje
wysoka jakos¢ zycia 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Réwnoczesnie ba-
dania te sg potwierdzeniem wczesniejszych analiz weryfikujacych pozytywnie
hipoteze mdéwiaca, ze zwiekszony poziom samostanowienia prowadzi do wyz-
szego poziomu jakosci zycia (Wehmeyer, Schwartz 1998). Nalezy jednak zalozy¢,
ze swoistym mediatorem w tej wspoélzaleznosci jest sytuacja zyciowa badanych
0s0b zwigzana przede wszystkim z miejscem zamieszkania i ogélnymi warunka-
mi zycia (Wehmeyer, Abery 2013).

W kontekscie uwarunkowan osobowych wyniki badan pozwalaja przyjac, ze
trajektorie jakosci zycia 0s6b niepetlnosprawnych intelektualnie uzaleznione sg
takze od poziomu stabilnosci 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 potwierdzajg, ze stabilno$¢ emocjonalna oraz samoocena réznicuja
wyraznie wysoka / niska jakos¢ zycia (Kim i in. 2017). Gorzkiewski i wsp. (2010)
wykazali ponadto, iz cechy te sa waznym mediatorem miedzy udzialem spotecz-
nym i zawodowym a jakoscia zycia. Udzial w zyciu spotecznym i zawodowym
wplywa na jakosc¢ zycia przez obnizenie poziomu depres;ji, co skutkuje wieksza
iloscig pozytywnych uczu¢ i emocji wplywajac tym samym na podwyzszenie po-
ziomu jako$ci zycia (Kortte i in. 2010).

W przytoczonym kontekscie warto odwola¢ sie do danych pokazujacych za-
chodzace sprzezenia miedzy okreslonymi osobowymi predykatorami jakosci zy-
cia 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Badacze dowodza, ze cechujace tg
grupe niskie kompetencje spoleczne, dyskryminacja (np. Baurain, Nader-Grosbois
2013; King i in. 2013; Verté i in. 2003), niewielka liczna przyjaciét (np. Kaljaca i in.
2018; Tipton i in. 2013; Webster, Carter 2007), ograniczone umiejetnosci komunika-
cyjne (Belva i in. 2012), a takze czestsze problemy behawioralne (np. Lundqvist
2013; Verté i in. 2003) dzialaja jako uklad synergiczny. W konsekwencji warun-
kujag one umiejetnosci nawigzywania i utrzymywania pozadanych relacji
spoleczno-emocjonalnych, by ostatecznie rzutowaé na jakos¢ zycia.

Odnoszac sie nastepnie do grupy czynnikéw srodowiskowych (spolecznych),
majacych najistotniejszy wplyw na jakos¢ zycia, wskazuje sie na takie cechy jak:
miejsce zamieszkania (np. Bigby, Beadle-Brown 2016; Walsh i in. 2010), status, for-
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me zatrudnienia i satysfakcje z pracy (np. Kober 2011; Kober, Eggleton 2005;
Young-An, Won Ho 2016), czy model uslug pomocowych (np. Gardner, Carran
2005; Kozma i in. 2009; Perry, Felce 2005).

Zaobserwowane efekty w zakresie powyzszych czynnikéw pozwalajg przyjac,
Ze osoby mieszkajace na obszarach wiejskich napotykajq liczne bariery wply-
wajace na ich jakos¢ zycia (np. Bernard 2018). Dodatkowo, badania dowodza, ze
samodzielne zycie wigze sie ze zwiekszonym udzialem spolecznym, a osoby mie-
szkajace we wlasnym domu lub domu rodzinnym majg wyzsza jako$¢ zycia niz
osoby mieszkajace w instytucjach zapewniajacych stalg opieke (np. Bigby, Beadle-
-Brown 2016; Kozma i in. 2009; Sim&es, Santos 2016). Réwnoczesnie badacze suge-
ruja, ze w przypadku réznych modeli opieki instytucjonalnej wystepuje szereg
czynnikéw réznicujacych subiektywna ocene jakosci zycia. Dodatni wplyw przy-
pisuje sie takim zmiennym jak poziom wsparcia otrzymywanego od personelu
i klimat spoleczny instytucji, a uyjemny — wysokiemu poziomowi kontroli i nadzo-
ru jako cechom ograniczajacym mozliwos$¢ samostanowienia. Obojetne natomiast
okazuja sie by¢ pewne obiektywne wskazniki zasobéw instytucji: koszt utrzyma-
nia, wskaznik zatrudnienia, kwalifikacje i umiejetnosci personelu (Kozma i in.
2009; Schalock, Keith 1993).

W kontekscie wplywu aktywnosci zawodowej na jako$¢ zycia otrzymane
dane mozna uzna¢ za przewidywalne. Osoby niepelnosprawne intelektualnie
wskazywaly bardzo niski poziom satysfakcji w obszarze zatrudnienia. Nawet jesli
pracowaly, w wiekszosci nie byta to praca na pelny etat i wiazala sie z najnizszym
poziomem wynagrodzenia. Interesujace sa w tym wzgledzie wyniki badanh Kober
i Eggleton (2005) kt6rzy ustalili, ze dla 0séb niepelnosprawnych o wysokiej funk-
cjonalnej zdolnosci do pracy zatrudnienie na otwartym rynku pracy powoduje
wyzsza jakos¢ zycia. Natomiast w przypadku oséb o niskiej funkcjonalnej zdolno-
Sci do pracy nie stwierdzono réznicy w jakosci zycia miedzy zatrudnieniem chro-
nionym a otwartym.

Biorac pod uwage pewna swoisto$¢ modelu jakosci zycia os6b niepelnospra-
wnych intelektualnie warto na koniec zaprezentowac¢ wyniki badan poréwnaw-
czych dotyczacych jakosci zycia 0séb pelno- i niepelnosprawnych intelektualnie,
przy czym uwaga zostanie skoncentrowana na rozbieznosciach w obrebie po-
szczegblnych domen badanego konstruktu w zestawianych grupach.

Wyniki badaii odnoszace sie do ogélnego poziomu jakosci zycia w grupie
0s6b pelno- i niepetlnosprawnych intelektualnie wydaja sie by¢ spdjne i jednozna-
cznie wskazuja na wyzszy poziom jakosci zycia u 0s6b w normie intelektualnej,
czego potwierdzeniem sg istotne statystycznie réznice miedzy poréwnywanymi
grupami (np. Brown i in. 2013; Golubovi¢, Skrbia 2013; Kaljaca i in. 2018; Simges,
Santos 2016). Miedzygrupowe réznice wykazano takze w odniesieniu do poszcze-
golnych wymiaréw jakosci zycia, cho¢ tu wyniki badan nie sa tak jednorodne.
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Znaczace w tym zakresie sa badania Simdes i Santos (2016), uwzgledniajace odpo-
wiedzi 1 264 respondentéw w wieki 18-66 lat, ktore wskazujg na wyzsza jakosé
zycia 0s6b pelnosprawnych w zakresie sze$ciu domen: rozwdj osobisty, samosta-
nowienie, relacje interpersonalne, integracja spoleczna, prawa, dobrostan mate-
rialny. Natomiast w nieco starszych badaniach (Sands, Kozleski 1994; Verriiin. 1999),
prowadzonych wsréd oséb dorostych i z uwzglednieniem kontekstu kulturowe-
g0, uzyskano u 0séb niepetnosprawnych istotnie nizsze wyniki w czterech dome-
nach: dobrostan materialny, zdrowie, relacje interpersonalne i produktywnos¢.

Podsumowujac, przedstawione dane empiryczne sa dowodem pozytywnej
weryfikacji modeli teoretycznych bedacych efektem wieloletnich prac koncepcyj-
nych dotyczacych jakosci zycia. Réwnoczesénie stanowia one potwierdzenie tezy,
ze wklad poszczegélnych domen w calo$¢ poziomu jakosci zycia jest zr6znicowa-
ny i nieréwny nie tylko w zestawieniu pelno- niepelnosprawni intelektualnie ale
takze w samej grupie os6b niepelnosprawnych. Ponadto wskazujg one na swoisty
uklad moderatoréw i mediatoréw warunkujacych subiektywna ocene jakosci zy-
cia 0séb niepelnosprawnych dostarczajac dowodéw potwierdzajacych teze
o wzglednej wartosci i znaczeniu poszczegélnych domen jakosci zycia ze wzgle-
du na okreslone cechy osobowe i srodowiskowe badanych oséb. zaprezentowane
wyniki badan. W konsekwencji oprocz tego, ze na ich podstawie wzrasta wiedza
0 samym poziomie jakosci zycia 0osob niepelnosprawnych intelektualnie, to roz-
szerzaja sie takze mozliwosci wyjasniania przyczynowosci — tworzenia wielowy-
miarowych modeli wyjasniajacych zmiennos¢ jakosci zycia ze wzgledu na okre-
Slone zmienne predykcyjne majace charakter zmiennych jawnych badz ukrytych
(latentnych). Jednak nade wszystko mozliwy staje sie rozw6j praktyk opartych na
dowodach (evidence-based practices) (Corley 2007; Veerman, van Yperen 2007),
gdyz pozytywnie zweryfikowane modele stanowia wazna przeslanke dla praktyki
pomocowej. Pokazuja w jaki sposob jeden lub wiecej elementéw modelu mozna
wykorzystaé jako podstawe do $wiadczenia ustug, praktyk programowych i oce-
ny wdrazanych programéw. Stanowig one swoista rame odniesienia do wdraza-
nia strategii poprawy jakosci zycia i projektowania indywidualnych planéw
wsparcia. Tym samym przechodzac dalej w prowadzonych rozwazaniach mozna
postawi¢ pytanie: W jaki sposob tq udokumentowang wiedze na temat jakosci Zycia 0séb
niepetnosprawnych intelektualnie wykorzystac do oceny, rozwoju i ewaluacji interwencji
pomocowych, czy szeroko rozumianej polityki spolecznej realizowanych w celu poprawy ja-
kosci zycia tej grupy oséb?
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Podsumowanie. Zastosowanie modelu jakoSci zycia w praktyce
pomocowej

Podejmujac prébe odpowiedzi na postawione powyzej pytanie nalezy pod-
kregli¢, ze problem jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnosciami pozostaje nie tylko
w polu zainteresowan teoretykéw i badaczy, ale tez os6b organizujacych prak-
tyczng pomoc spoleczna, rehabilitacje czy edukacje. Niewatpliwie jednak infor-
macje dotyczace czynnikéw osobistych i Srodowiskowych warunkujacych jakoé¢
zycia dostepne na podstawie ujec¢ teoretycznych i danych empirycznych sa waz-
ne przy projektowaniu rozwigzan pozwalajacych sprosta¢ wyzwaniom i pokonac
bariery, z ktérymi borykaja sie osoby niepelnosprawne intelektualnie.

Odwolujac sie do oméwionej wczeéniej oémiodomenowej koncepcji jakosci
zycia nalezy w pierwszym rzedzie wskazac¢, ze system ustug pomocowych powi-
nien si¢ koncentrowa¢ na tych podstawowych domenach, ktére w najwiekszym
stopniu wiaza sie z obszarami sprzyjajacymi niskiej jakosci zycia 0os6b z niepelno-
sprawnoécia intelektualna, a sa nimi: samostanowienie, relacje miedzyosobowe,
integracja spoteczna, dobrostan i prawa. Stanowisko to znajduje potwierdzenie
w tezie mowiacej, ze poprawa jakosci zycia jest zwiazana ze zmniejszeniem roz-
bieznosci miedzy osiagnietymi a niezaspokojonymi potrzebami danej osoby w ra-
mach poszczegélnych domen (Michalos 2014). W przypadku oséb z niepetno-
sprawnoéciag mozna przy tym stwierdzi¢, ze znaczace miejsce w umozliwieniu im
zaspokojenia potrzeb ma spoleczenstwo, ktdre stanowi swoisty kontekst wysokiej
jakosci zycia. Moze ono bowiem poprzez swoje zasoby i sposéb organizowania
otoczenia wplynac¢ na poziom realizacji istotnych potrzeb, co w dalszej kolejnosci
determinuje subiektywna ocene jakosci zycia (Lyons 2011). Ponadto zapewnienie
bardziej sprzyjajacego sSrodowiska, ktére w wysokim stopniu ograniczy wszelkie
formy dyskryminacji oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, pozwala zréw-
nowazy¢ warunki wstepne istotne dla jakosci zycia wszystkich 0séb, niezaleznie
od réznic indywidualnych.

W podejmowanych badaniach nad jakoscig zycia 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualng podkresla sie, ze kazdy program ukierunkowany na poprawe jako-
Sci zycia tej grupy os6b powinien zmierzac¢ do ksztalttowania pozytywnego obra-
zu siebie oraz zdolnosci przejmowania kontroli (empowerment) nad wlasnym zy-
ciem i otaczajacym S$rodowiskiem spolecznym. Dodatkowo, profesjonalne
praktyki edukacyjne i rehabilitacyjne powinny opiera¢ sie na godnosci, szacunku
i robwnosci oraz w jak najszerszym zakresie na naturalnych (Srodowiskowych)
systemach wsparcia majacych na celu poprawe warunkéw zycia i aktywnosci
(Simdes, Santos 2016).
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Wreszcie, nalezy tez pamietac, ze ograniczenia i bariery w opiece zdrowotnej
imozliwosciach zatrudnienia oraz niekorzystne relacje spoleczno-emocjonalne to
obszary, w ktérych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa w szczegdlnie
niekorzystnej sytuacji. Praktyczne implikacje wynikéw badan w tym zakresie po-
winny zatem odnosic si¢ do poprawy réznych form formalnego i nieformalnego
wsparcia. W tym kontekscie wskazuje sie przede wszystkim na koniecznos¢:

— oparcia $wiadczenia ustug i wsparcia na kluczowych predykatorach zycia wyso-
kiej jakosci, takich jak: samostanowienie, wzmocnienie pozycji, sprawiedliwos¢,
relacje spoleczne, poprawa indywidualnych doswiadczeniach zyciowych;

— tworzenia programéw wsparcia, ktére bylyby stosowane w Srodowisku ro-
dzinnym, a takze w spolecznoéci (osrodki opieki dziennej i stalej) i opieratyby
sie te na zasadzie maksymalizacji udzialu klientow w podejmowaniu decyzji,
a tym samym mialyby na celu poprawe umiejetnosci spotecznych oséb z nie-
pelnosprawnodcig intelektualng, zwlaszcza umiejetnoéci komunikacyjnych
i zwigzanych ze samostanowieniem;

— tworzenia programéw szkoleniowych dla personelu medycznego i przedstawi-
cieli wszystkich innych stuzb pomocowych, aby lepiej poznali zjawisko niepeino-
sprawnosci intelektualnej i sposoby komunikowania sie z ta grupa klientow;

— zmian ustawowych, ktére umozliwilyby zatrudnienie wiekszej liczby oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie na otwartym rynku pracy (Lyons 2011; Scha-
lock i in. 2008).

Powyzsze konkluzje pozwalaja twierdzi¢, ze w projektowaniu dzialaf na rzecz
poprawy jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna nalezy zalozy¢,
ze interwencje powinny by¢ podejmowane zard6wno na poziomie mikro-, mezo-,
jak i makrospotecznym. Nalezy poszukiwaé zaréwno rozwigzan w obszarze eko-
nomii, gospodarki i ustawodawstwa, jak i bardziej skutecznych form wsparcia
w odniesieniu do doswiadczanych przez osoby niepelnosprawne standardéw co-
dziennego zycia, poziomu zaspokajania potrzeb i kontaktéw z otoczeniem
spolecznym.

Wskazujac na potrzebe cigglej kontynuacji badan ukierunkowanych na opis
i wyjasnienie struktury i uwarunkowan jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna, badacze podkreélajg, ze winny one sluzy¢ ksztaltowaniu wtasciwej,
skutecznej polityki jakosci zycia, a tym samym praktycznym dziataniom ukierun-
kowanym na jej poprawe. Na podstawie przegladu literatury przedmiotu mozna
przy tym twierdzi¢, ze badania projektowane w celu poprawy polityk publicz-
nych i praktyk ustugowych powinny by¢ w swych teoretycznych zalozeniach
oparte na ramach koncepcyjnych osmiodomenowego modelu jakosci zycia oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, zas sama koncepcja winna by¢ wykorzysty-
wana jako ogoélne podejscie do planowania, dostarczania i oceny udzielanego im
wsparcia (Lyons 2011).



W poszukiwaniu wzorcéw i wyznacznikéw jakosci zycia 0sdb... 221

Reasumujac niniejsze rozwazania nalezy podkresli¢, ze ostatecznym celem
oddzialywan pomocowych nakierowanych na osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng powinno by¢ osiagniecie najwyzszego z mozliwych poziomu niezalez-
nosci i samodzielnoéci oraz umozliwienie jednostce poczucia sprawstwa, co
w polaczeniu z zapewnieniem jej mozliwosci udzialu w zyciu spotecznym oraz
stworzeniem warunkéw sprzyjajacych osiaganiu materialnego i, na miare biologicz-
nych ograniczen, fizycznego dobrostanu, wypelnia podstawowe domeny jakosci
zycia. Co wiecej, ksztalttowanie wysokiej jakosci zycia oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng powinno wigza¢ sie z dzialalnoscia, ktéra umozliwia rozwdj
jednostki i wspiera wykorzystywanie tkwiacych w niej samej zasobéw oraz two-
rzy spoleczne, fizyczne i materialne §rodowisko sprzyjajace realizacji dziatan
wspierajacych i pomocowych.
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