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Rola autonomii i uczestnictwa spolecznego
w ksztaltowaniu poczucia jakosci zycia 0os6b
z dlugotrwala niepelnosprawnoscia nabyta

W efektywnej rehabilitacji 0s6b z niepelnosprawnoscia istotng role pelni aktywnos¢ i uczestnictwo
w zyciu oraz jego pozytywna ocena. Celem prezentowanych badan jest analiza zwigzku pomie-
dzy autonomig i uczestnictwem w zyciu spolecznym oraz rodzinnym oséb z dlugotrwata niepel-
nosprawnoscia nabyta a ich poczuciem jakosci zycia. Zastosowano nastepujace narzedzia badaw-
cze: Kwestionariusz WHOQOL-BREF Swiatowej Organizacji Zdrowia w adaptacji L. Wolowickiej
i K. Jaracz oraz Kwestionariusz Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie (KWUA) autorstwa
M. Cardol w adaptagji S. Byry i M. Dudy. Przebadano 78 os6b. Wyniki badanh wskazuja, ze satys-
fakcjonujace relacje spoteczne oraz autonomia, w szczeg6lnoéci autonomia dotyczaca aktywnosci
poza domem, maja istotne znaczenie w ksztaltowaniu poczucia jakosci zycia badanych z dlugo-
trwalg niepelnosprawnoscia ruchowg. Potwierdza to przyjeta hipoteze o pozytywnym zwigzku
autonomii i uczestnictwa z odczuwanym poczuciem jakosci zycia.

Stowa kluczowe: autonomia, uczestnictwo, jako$¢ zycia, dlugotrwata niepelnosprawnosé¢

The role of autonomy and social participation in determining
the sense of quality of life of people with long-term acquired
disabilities

In the effective rehabilitation of people with disabilities it is important to be active in life, and to
evaluate it positively. The aim of the presented research is to analyse the relationship between au-
tonomy and participation in social and family life of people with long-term acquired disabilities
and their sense of quality of life. The following research tools were used: WHOQOL-BREF Ques-
tionnaire of the World Health Organization adapted by L. Wolowicka and K. Jaracz and the Ques-
tionnaire of Influence on Participation and Autonomy (KWUA) by M. Cardol adapted by S. Byra
and M. Duda. A total of 78 people were surveyed. The results of the study indicate that satisfying
social relations and autonomy, in particular autonomy concerning activities outside the home, are
important in creating the sense of quality of life of the respondents with long-term motor disabil-
ity. This confirms the hypothesis that autonomy and participation are positively related to per-
ceived quality of life.
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Wprowadzenie

Ogloszenie przez Swiatowa Organizacje Zdrowia nowej Klasyfikacji Funk-
cjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF 2001) zaprezentowalo nowa
perspektywe opisu niepelnosprawnosci, ktéra wychodzac naprzeciw aktualnym
zmianom (paradygmatycznym, $wiatopogladowym, medycznym), szeroko ujmuje
niepelnosprawnos¢ z perspektywy temporalnej jako kompleksowa — ale dyna-
miczng — caloé¢, obejmujaca wiele wymiaréw funkcjonowania czlowieka: biolo-
gicznego, psychologicznego, spolecznego i Srodowiskowego (ICF 2001). W konse-
kwencji ksztaltuja sie obecnie nowe grupy spoleczne — osoby dlugotrwale
niepelnosprawne z ograniczeniami wrodzonymi, nabytymi w dziecifistwie lub
wczesnej mlodosci oraz starzejace si¢ z niepelnosprawnoscia. Stanowia one wy-
zwanie dla wspoélczesnych nauk o czlowieku, gdyz wymagaja na nowo zdefinio-
wania potrzeb, potencjaléw i ograniczen tychze osob, ze szczegdlnym akcentem
polozonym na utrzymanie jak najdtuzej autonomii i uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym. Biorac pod uwage owe zmiany wyzwaniem nie jest juz tylko osiagniecie
najwiekszej przezywalnosci w tej grupie, ale przede wszystkim zapewnienie jej
wysokiej jakosci zycia. O koniecznosci pochylenia si¢ nad ta tematyka dobitnie
przesadza wzrastajaca liczba os6b starzejacych sie z niepelnosprawnosciag wynika-
jaca z nakladajacych sie ogélnoswiatowych trendéw dotyczacych starzenia sie
populagji (Chen i in. 2016).

Dlugotrwatla niepelnosprawnos¢ a jakos¢ zycia

Osoby zyjace z dlugotrwala niepelnosprawnoscia nabyta stanowia swoistg
populacje oséb, bardzo réznorodna pod katem zaréwno indywidualnym (wieku,
plci, rodzaju niepelnosprawnosci, czasu nabycia oraz czasu trwania ograniczen,
historii zycia, potrzeb i potencjatu tych oséb), jak i spotecznym (wyksztalcenie,
wsparcie, wypelnianie roli spolecznej i zadan rozwojowych), stad coraz wieksze
znaczenie ma zrozumienie determinantéw, ktére przyczyniaja sie do utrzymy-
wania dobrego stanu zdrowia, efektywnego i pomyslnego funkcjonowania tych
0s0b w srodowisku rodzinnym i spolecznym. Podkre$la to role wlasnej autonomii
i poziomu uczestnictwa we wspieraniu aktywnosci, zdrowia i funkcjonalnosci,
w przeciwienstwie do akcentowania ograniczen ptynacych z niepelnosprawnosci
(Martins i in. 2012). Stad poszukiwanie rozwigzah zmniejszajacych problemy
zwigzane ze zdrowiem, ograniczenia autonomii i uczestnictwa w codziennym
zyciu, jest obecnie jednym z najwazniejszych priorytetéw w badaniach nad calo-
zyciowa rehabilitacjg.
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Wielopoziomowe, zlozone funkcjonowanie oséb z dlugotrwala niepelno-
sprawnoécia ruchowa wynika z jednoczesnego wzajemnego oddzialywania
czynnikéw kontekstualnych (indywidualnych i srodowiskowych) (Boczkowska,
Duda 2017; Geyh i in. 2011; Hoefsmit i in. 2014; Virués-Ortega i in. 2011). Dodat-
kowo istotnym determinantem jest réwniez temporalny aspekt zjawiska. Niepel-
nosprawno$¢ podlega wplywowi czasu i jest przez niego dynamicznie ksztatto-
wana w obszarze psychospolecznego funkcjonowania (Tsai i in. 2014), szczegdlnie
w sytuacji starzenia si¢ z niepelnosprawnoscia. Najczesciej w literaturze przed-
miotu za punkt rozpoczynajacy dlugotrwala niepetnosprawnos¢ traktuje sie czas
10 lat od nabycia niepelnosprawnoéci (Jorgensen i in. 2016). Wynika to z faktu zmie-
niajacych sie potrzeb tych 0s6b oraz obrazu ich niepelnosprawnosci (Byra 2011).

W przypadku 0séb z diugotrwala niepetnosprawnoscig poczucie jakosci zycia
ksztaltowane jest wielotorowo i mimo rosnacego zainteresowania, zjawisko to
nadal wymaga poglebionych eksploracji (Jérgensen i in. 2021). Definicje jakoéci
zycia przedstawiaja to zagadnienie zazwyczaj z dwoch perspektyw: globalnej —
ujmujacej jako$¢ zycia w odniesieniu do oceny poczucia satysfakcji z zycia jako
calosci, oraz zlozonej — w ktodrej jakos¢ zycia traktowana jest jako wypadkowa oceny
szczegdlowych zmiennych czastkowych odnoszacych sie do poszczegélnych dzie-
dzin zycia (Blazejewski, Rejman 2019: 11). Jako$¢ Zycia jest analizowana w makro-
skali jako zobiektywizowana ocena wymiardw spoleczno-ekonomicznych, oraz
mikroskali jako subiektywna i indywidulana perspektywa badanej osoby (Brown
iin. 2004). Dynamika zwigzkéw oceny tych wymiaréw z indywidualnej perspek-
tywy jest zwiazana z ich wspdlzaleznoscig w czasie (Blachnio 2019: 91). Aktualna
ocena poczucia jakosci zycia dokonywana przez osobe opiera sie na jej biezacych
doswiadczeniach jednoczesnie bazujacych na przezyciach z przeszlodci (Derbis
2007) i jest jej psychologicznym stosunkiem do wlasnego zycia (Wolowicka, Jaracz
2001: 63).

Najczesciej jakos¢ zycia definiowana jest zgodnie z WHO jako ,sposéb po-
strzegania przez jednostki ich pozycji zyciowej w kontekscie kulturowym i sys-
temu wartosci, w ktérym zyja oraz w odniesieniu do ich zadan, oczekiwan i stan-
dardéw wyznaczonych uwarunkowaniami srodowiskowymi. Zatem jako$¢ zycia
to tyle co kompleksowy sposéb oceniania przez jednostke jej zdrowia fizycznego,
stanu emocjonalnego, samodzielnodci w zyciu i stopnia niezaleznosci od otocze-
nia, a takze osobistych wierzen i przekonan” (Tobiasz-Adamczyk 2000: 239). Ba-
dania jakosci zycia w niepelnosprawnosci zyskuja na wadze ze wzgledu na do-
konujace sie zmiany paradygmatyczne, w wyniku ktdérych rekonstruuja sie nowe
oblicza dlugotrwalej niepelnosprawnosci we wszystkich wymiarach funkcjono-
wania czlowieka. Warte podkreslenia, z punktu widzenia podjetych analiz, sa
przytoczone w literaturze warunki wysokiej jakosci zycia 0s6b z niepelnospraw-
noscia ruchowa. Mozliwa jest ona do uzyskania poprzez ,a) doswiadczanie nieza-
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leznosci (jakos¢ zycia rozpatrywana na poziomie intrapersonalnym); b) posiada-
nie swobody dokonywania wyboru (jako$¢ zycia rozpatrywana na poziomie in-
terpersonalnym) oraz c) nieskrepowany dostep do waznych débr znajdujacych
sie w otoczeniu (jako$¢ zycia rozpatrywana na poziomie spotecznym)” (Wotowic-
ka, Jaracz 2001: 64). W budowaniu wysokiej jakosci zycia niebagatelng role —
oprocz sfery biologicznej i ekonomicznej — pelnia zatem takie wymiary, jak: auto-
nomia, decydowanie o sobie, dokonywane wybory czy pelnione role spoleczne
(Schalock, za: Oles 2010: 36).

Wysoka jako$¢ zycia w niepelnoprawnosci ma istotne walory wspierajace
i ochronne. Poczucie jakosci zycia 0séb z nabytymi trwalymi ograniczeniami, po
osiagnieciu pewnego poziomu, wydaje sie by¢ stabilne w czasie wykazujac jedynie
niewielkie odchylenia w poszczegélnych wymiarach (Jorgensen i in. 2021). Dotych-
czasowe badania wskazuja, Ze jakos¢ zycia przecietnej osoby z uszkodzeniem rdze-
nia kregowego jest nizsza niz norma w populacji ogolnej, niezaleznie od wieku
badanych i czasu trwania niepelnosprawnosci (Barker i in. 2009; Kemp, Ettelson
2001). Jednakze wyniki w tym przypadku nie sa jednoznaczne. W przypadku dlu-
gotrwatlej niepelnosprawnosci moze to ulega¢ dynamicznym zmianom w wyniku
pogarszajacego sie z wiekiem stanu zdrowia i wystepowania wtérnych komplikacji
zdrowotnych (Hahn i in. 2013; Lammertse 2001; Smith i in. 2016), a w konsekwencji
obnizania si¢ sprawnosci funkcjonalnej i nasilajgcych sie¢ powaznych ograniczen
w wykonywaniu codziennych czynnosci (Koon i in. 2020; Remillard i in. 2019). Spo-
sob w jaki funkcjonuje czlowiek z dlugotrwata niepelnosprawnoscia jest niezwykle
zlozony i uwarunkowany wieloma czynnikami natury indywidualnej i $rodowi-
skowej. Dla osoby dlugotrwale niepelnosprawnej, np. z uszkodzeniem rdzenia,
o0 osiggnieciu wysokiej jakosci zycia decyduje nie tylko obiektywny stan zdrowia
i zaplecze materialno-bytowe, ale przede wszystkim pozytywne zasoby podmioto-
we. Badania jednoznacznie wskazuja, ze wystepowanie wtérnych komplikacji
zdrowotnych i pogarszajacy sie w ich wyniku stan zdrowia, ograniczaja uczestnic-
two w zyciu spolecznym (Piatt i in. 2016), faczy si¢ to z istotnie nizszym poczuciem
jakosci zycia (Adriaansen i in. 2016; por. Padureanu i in. 2020).

Badania R. Baker i wsp. (2009) wskazuja, ze istotny w ksztattowaniu poczucia
jakosci zycia jest stan zdrowia i wystepowanie wtérnych komplikacji zdrowot-
nych oraz uczestnictwo w zyciu spolecznym, wskazujac, ze nasilenie choréb oraz
zwigzane z tym ograniczenia sa silnymi predyktorami poczucia jakosci Zycia,
znaczaco przyczyniajac si¢ do jego obnizenia. Istotne znaczenie w ksztalttowaniu
jakosci zycia maja czynniki kontekstualne, tkwiace zaré6wno w osobie, jak i jej
otoczeniu, gdyz brak zasobéw lub ograniczony do nich dostep utrudnia osigganie
satysfakcjonujacej jakosci zycia. Wéréd czynnikéw personalnych najwieksze zna-
czenie w ksztaltowaniu poczucia jakosci zycia ma ple¢, wiek, czas nabycia, czas
trwania i rodzaj niepelnosprawnosci oraz stan zdrowia. Wysokie poczucie jakosci
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zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa koreluje z mlodszym wiekiem i za-
trudnieniem, a ujemnie ze zlym stanem zdrowia i towarzyszacymi temu wtérny-
mi komplikacjami zdrowotnymi (Fekete i in. 2014; Miiller i in. 2017). Osoby
z dlugotrwalymi ograniczeniami charakteryzuja sie wzglednie wysokim poziomem
jakosci zycia (Jorgensen i in. 2021), potwierdzaja to wczesniejsze badania wykazuja-
ce dodatnig zalezno$¢ miedzy czasem trwania niepelnosprawnosci i jakoscig zycia.
Okazuje sie, ze globalne poczucie jakosci Zycia ro$nie wraz z uplywajacym czasem
od momentu nabycia niepelnosprawnosci (Geyh i in. 2013). Systematyczne monito-
rowanie poczucia jakosci zycia moze ukierunkowywac osoby z niepelnosprawno-
Scia, ich opiekunéw i rehabilitantéw na te wymiary, ktére wymagaja dodatkowej
troski i wsparcia, a obnizony poziom w niektérych wymiarach funkcjonowania
moze by¢ traktowany jako sygnat do interwencji i odpowiedniego wsparcia.

Autonomia i uczestnictwo

Autonomia jest podstawowym warunkiem uczestnictwa i istotnym determi-
nantem w ksztattowaniu poczucia jakosci zycia oséb z niepelnosprawnoscia (Car-
dol i in. 2002; Levasseur i in. 2004; Salvador-Carulla, Gasca 2010). Istotnie czesciej
laczy sie z jej wysokim poziomem i samooceng zdrowia (Sibley i in. 2006), wska-
zujac, ze osoby z niepelnosprawnoscia postrzegaja swoje zycie jako satysfakcjo-
nujace w sytuacji, gdy moga podejmowac decyzje dotyczace zaréwno siebie, jak
iotoczenia. Zagadnienie autonomii jest réwniez gleboko wpisane w tradycje
podmiotowosci. Wplyw niepelnosprawnosci na subiektywna ocene autonomii
iuczestnictwa jest widoczny odpowiednio na poziomie indywidualnym i spo-
tecznym. Ocena zaréwno uczestnictwa w zyciu spolecznym, jak i postrzeganej
autonomii z perspektywy osoby niepelnosprawnej pozwala na oszacowanie po-
zytywnych lub negatywnych zmian w jej funkcjonowaniu. Istotnie wiaze sie
réwniez z potraumatycznym wzrostem wérdd oséb z dlugotrwala paraplegia
(Byra 2021). Badania nad osobami z diugotrwala niepelnosprawnoscia wykazaly,
ze waznym aspektem w ksztaltowaniu pozytywnego zycia tych oséb jest utrzy-
mywanie stalych i satysfakcjonujacych kontaktéw z otoczeniem poprzez wypel-
nianie rél spolecznych. Zasadnicza jest bowiem realizacja wlasnych planéw i ce-
16w wynikajacych ze swiadomego zaspokajania potrzeb. Niemniej jednak wiele
0s0b z niepelnosprawnosciag ruchowa nadal doswiadcza ograniczenr w uczestnic-
twie, ktére nasilajg sie wraz z uplywem lat od momentu nabycia niepelnospraw-
nosci, w tym m.in. w aktywnoéci poza domem, pracy, utrzymywaniem kontak-
tow spolecznych czy relacji partnerskich (Sibley i in. 2006).

Uczestnictwo w zyciu spolecznym rozumiane jako zaangazowanie w dziala-
nie, zgodne z podjeta samodzielnie decyzja (Byra, Duda 2019a) jest silnie zwigza-
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ne z poczuciem jakosci zycia (Barclay i in. 2016; Levasseur i in. 2004). Wyraza sie
w realizacji wlasnych celéw, zamierzen i podejmowaniu rél spotecznych (Peren-
boom, Chorus 2003) osadzonych w pewnym kontekscie spolecznym (Eyssen i in.
2011). Uczestnictwo w réznorodnych, waznych dla jednostki, aktywnosciach
podkresla autonomie osoby. Uczestnictwo jest zlozonym konstruktem, na ktéry
sktadajg sie doswiadczenia zwigzane z niepelnosprawnoscig oraz wachlarz prze-
konan o sobie samym i otaczajagcym $wiecie (Brown 2010). Autonomia jest zatem
podstawowym warunkiem podjecia dzialann (Eyssen i in. 2011), gdyz to w niej
mieszcza sie wlasne przekonania i wartosci oraz wyraza sie prawo do samosta-
nowienia. Jest réwniez elementem koncepcyjnym stanowiacym granice miedzy
aktywnoscia a uczestnictwem (Fallahpour i in. 2011).

Zagrozenie obnizaniem sie poczucia jakosci zycia oraz nasilajace sie ograni-
czenia zardwno w postrzeganej autonomii, jak i uczestnictwie niestety wpisuja sie
w dlugoterminowe konsekwencje zycia z niepelnosprawnoécia. Ograniczenia
w autonomii i uczestnictwie czesto zwigzane sg ze stanem zdrowia i z wystepo-
waniem wtérnych komplikacji zdrowotnych (Cao, Krause 2021; Hilberink i in.
2017; Magasi i in. 2008), a nie pierwotnego zaburzenia. Stad zrozumienie zlozo-
nych zagadnien funkcjonowania czlowieka z dlugotrwalymi ograniczeniami
wymaga przeprowadzenia analiz w kazdym obszarze jego aktywnosci: fizycz-
nym, spolecznym i srodowiskowym, w celu przeciwdzialania pogltebiajacym sie
problemom w jego funkcjonowaniu psychospotecznym.

Cel pracy

Za cel niniejszych badan postawiono okreslenie charakteru zaleznosci miedzy
odczuwang jakoscig zycia a postrzegang autonomia i uczestnictwem oséb z diu-
gotrwalg niepelnosprawnoscia nabyta. Poczucie jakosci zycia jest rozumiane jako
subiektywna ocena jednostki dotyczaca jej pozycji w zyciu, realizacji jej oczeki-
wan, potrzeb i zainteresowan (The WHOQOL Group 1998). Autonomia i uczest-
nictwo oznacza natomiast zdolno$¢ do decydowania o sobie i wlasnej aktywnosci
oraz, zgodnie z wlasnymi preferencjami, aktywno$¢ w zyciu spolecznym i rodzin-
nym (Cardol i in. 2002). Przyjeto zatem, ze zdolno$¢ do formulowania potrzeb,
celéw i decyzji oraz gotowoé¢ do podejmowania dzialati zgodnych z wlasnymi
preferencjami sa waznymi predyktorami wysokiej jakosci z zycia, co sprzyja efek-
tywnemu radzeniu sobie z sytuacja niepetnosprawnosci. Stad w tak prezentowa-
nym modelu badan postawiono nastepujace problemy badawcze:

1. Jakie jest poczucie jakosci zycia oséb z dlugotrwala niepelnosprawnoscia
ruchowg?
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2. Jaka jest autonomia oraz uczestnictwo oséb z dlugotrwala niepetlnospraw-
noscig ruchowa?

3. Czy i w jakim stopniu postrzegana autonomia i gotowos¢ do uczestnictwa
biora udzial w wyjasnianiu zmiennosci poczucia jakosci zycia oséb z dlugo-
trwalg niepelnosprawnoscia ruchowa?

Zgodnie z przyjeta metodologia do pytan o charakterze diagnostycznym nie
sformulowano hipotezy (Maszke 2008: 111). W zaprojektowanych badaniach
zweryfikowano hipoteze o charakterze zaleznosciowym.

H1: Postrzegana autonomia i uczestnictwo w zyciu spolecznym i rodzinnym maja
znaczacy udzial w wyjasnianiu poczucia jakosci zycia oséb z dlugotrwalg niepel-
nosprawnoscia.

Dotychczasowa literatura dostarcza dowodéw na istotne znaczenie decyzyj-
nosci i mozliwosci kierowania wlasnym postepowaniem w kontekscie angazowa-
nia sie w codzienne czynnosci, w podnoszeniu poziomu odczuwanej jakosci zycia
0s0b z niepelnosprawnoscia (Miiller i in. 2017; Jain i in. 2007).

Material i metoda badan

W realizacji zalozonego celu badan postuzono sie kwestionariuszem
WHOQOL-BREF, Kwestionariuszem Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie
(KWUA) oraz kwestionariuszem ankiety zawierajgcym pytania dotyczace sytuacji
socjodemograficznej i zwigzanej z niepelnosprawnoscia (wlasnego autorstwa).

Poczucie jakosci zycia zbadano za pomoca miedzynarodowego kwestionariu-
sza WHOQOL-Bref (The WHOQOL Group 1998) w polskiej adaptacji L. Wolo-
wickiej i K. Jaracz (2001). Polska wersja skali ma satysfakcjonujace wlasciwosci
psychometryczne i stuzy do oceny jakosci zycia w czterech obszarach: fizycznej,
psychologicznej, spolecznej i srodowiskowej (Kowalska i in. 2012, Wolowicka,
Jaracz 2001). Za pomoca kwestionariusza Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie
(KWUA) dokonano pomiaru autonomii i uczestnictwa w pieciu wymiarach: auto-
nomia w domu, autonomia poza domem, relacje spoleczne, rola w rodzinie oraz
praca i edukacja. Narzedzie to powstalo na podstawie obecnie obowiazujacej
Klasyfikacji ICF (2001). ,Kwestionariusz ten opiera si¢ na subiektywnej perspek-
tywie osoby z niepelnosprawnoscia, wskazujacej na stopiei posiadanej autonomii
i swojego uczestnictwa w réznych plaszczyznach codziennego funkcjonowania.
Ten aspekt diagnostyczny ma istotne znaczenie dla planowania oddzialywan
terapeutyczno-rehabilitacyjnych” (Byra, Duda 2019a). Polska wersja Impact on
Participation and Autonomy Questionnaire (IPA) pod nazwa Kwestionariusz
Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie (KWUA) uzyskata zadowalajace wartosci
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psychometryczne (wskazniki rzetelnosci alfa Cronbacha poszczegélnych wymia-
réw skali mieszcza sie w przedziale od 0,87 do 0,96) i jest rzetelnym oraz trafnym
narzedziem do oceny autonomii i uczestnictwa (Byra, Duda 2019a).

Badania o charakterze poprzecznym zaplanowano wsréd oséb z dlugotrwala
niepelnosprawnoscia ruchowg. Udzial byl w pelni dobrowolny i anonimowy.
Warunki rekrutacji byly nastepujace: osoby doroste w wieku od 18 do 60 roku
zycia z doswiadczeniem nabycia trwalych ograniczen ruchowych, czas trwania
niepelnosprawnosci minimum 10 lat, z zachowanymi funkcjami poznawczymi,
korzystajace z placéwek rehabilitacyjnych i objete wsparciem MOPR-u i MOPS-u.

Badaniami objeto 78 oséb z nabyta niepelnosprawnoscia ruchowa trwajaca
przynajmniej 10 lat (M=19,08, SD=8,38). Grupe tworzyly osoby z uszkodzeniem
rdzenia kregowego (N=45) i oraz po amputacji konczyny (N=33). W przewazaja-
cej czesci byli to mezczyzni (65%), kobiety stanowily 35% grupy. Srednia wieku
badanych wynosita 36,51 lat (SD=14,05). Charakteryzowali si¢ zréznicowana
sytuacja zawodowq. Najwiecej oséb, bo 42% pobierato rente lub przebywalo na
bezrobociu, 37% oséb pracowalo oraz 22% studiowato. Najwieksza grupe respon-
dentéw stanowili mieszkanhcy miasta (80%).

Wyniki

Na pierwszym etapie analiz dokonano podstawowej charakterystyki bada-
nych zmiennych. Wyniki otrzymane w grupie oséb z dlugotrwala niepelno-
sprawnoscia (tab. 1) wskazuja, ze w obrebie poszczegdlnych wymiaréw, struktura
jakosci zycia nie jest jednolita. Najwyzsze wyniki uzyskano w zakresie srodowi-
ska. Osoby z niepelnosprawnoscia nabyta wysoko oceniaja zaplecze mieszkanio-
we, finansowe oraz infrastrukture otoczenia (M=24,45 SD=5,01). Dostep do opie-
ki medycznej, informacji, zapewnienie bezpieczefistwa fizycznego czy mozliwoscé
uczestnictwa w rekreacji i wypoczynku stanowig dla tej grupy istotne wymiary
jakosci funkcjonowania. Na podobnym poziomie badani ocenili aspekt fizyczny
jakosci zycia (M=21,38 SD=3,51), skupiajacy sie wokét wykonywania czynnosci
dnia codziennego, mozliwosci podejmowania pracy czy doswiadczania sympto-
méw somatycznych, takich jak bél, zmeczenie czy zaburzenia snu. Najnizsze
wyniki uzyskano w zakresie relacji spotecznych (M=9,05 SD=2,89) wskazujace na
trudnosci w budowaniu satysfakcjonujacych, intymnych zwigzkéw z innymi
ludzmi oraz uzyskiwaniu nieadekwatnego (niezgodnego z oczekiwaniami i po-
trzebami 0s6b z niepelnosprawnoscig) wsparcia spolecznego. Wyniki te wydaja
sie¢ zwigzane z temporalnag dynamika dlugotrwalej niepelnosprawnosci. Uwi-
docznione jest tu efektywne przystosowanie do funkcjonowania fizycznego
z ograniczeniami oraz spelniajace swoje funkcje dostosowanie zaplecza srodowi-
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skowego do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia przy jednoczesnie zmieniaja-
cych sie potrzebach w zakresie relacji spolecznych i wsparcia spotecznego. Wyni-
kaja one najprawdopodobniej ze zmieniajacych sie na przestrzeni lat mozliwosci
utrzymania satysfakcjonujacych kontaktéw z innymi osobami zaréwno pod ka-
tem jakosciowym, jak i ilosciowym.

Tabela 1. Statystyki opisowe poczucia jakosci zycia badanych

Wymiary poczucia M SD Min-Max
jakosci zycia
Fizyczna 21,38 3,51 13-29
Psychologiczna 18,37 3,81 11-26
Spoleczna 9,05 2,89 3-15
Srodowiskowa 24,45 5,01 13-37

Zrédto: opracowanie wiasne.

Zblizone wyniki otrzymano w ramach wymiaréw postrzeganej autonomii
i uczestnictwa w zyciu spotecznym w badanej grupie. Najwieksze problemy ba-
dani zglaszali w wymiarze wypelniania rodzinnych rél (M=12,65, SD=5,93) oraz
pracy i edukacji (M=11,35, SD=6,78). Ograniczenia w tych sferach $wiadcza
o trudnosciach, na jakie napotykaja osoby w realizowaniu codziennych domo-
wych aktywnosci oraz rozwijaniu swoich kompetencji i zainteresowan, akcentu-
jac najwigcej probleméw w angazowaniu si¢ w wazne z osobistej perspektywy,
sytuacje zyciowe. Nieco nizszy poziom ograniczen jest widoczny w zakresie au-
tonomii w decydowaniu o sobie w sytuacjach domowych (M=9,88, SD=8,23)
i srodowiskowych (M=9,39, SD=5,10). Wynika z tego, ze nieco lepiej badani oce-
niaja swoja samodzielnos¢ w podejmowaniu decyzji dotyczacych swoich aktyw-
nosci na tym polu oraz zdolno$¢ do dokonywania wyboréw zgodnie z wlasnym
systemem wartosci (tab. 2).

Tabela 2. Statystyki opisowe poczucia postrzeganej autonomii i uczestnictwa badanych

Atonomia M SD Min-Max
Autonomia w domu 9,88 8,23 0-28
Autonomia poza domem 9,39 5,10 2-20
Relacje spoteczne 10,78 6,61 0-26
Rola w rodzinie 12,65 5,93 2-27
Praca i edukacja 11,35 6,78 2-25

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Chcac okresli¢ powigzania miedzy postrzegang autonomia a odczuwana jako-
§cig zycia przeprowadzono analize korelacji r-Spearmana (tab. 3). Uzyskane rezul-
taty wskazuja na istnienie istotnej statystycznie zaleznosci miedzy badanymi
zmiennymi. Nalezy podkresli¢, Ze istnieja silne zwigzki miedzy poziomem jakosci
zycia a postrzegang autonomia. Pokazuje to, ze niskim wynikom w zakresie po-
czucia jakosci zycia istotnie czesciej towarzysza wyzsze ograniczenia w funkcjo-
nowaniu psychospolecznym zaréwno na poziomie wypelniania 16l domowych
czy zawodowych. Potwierdza to istotng zalezno$¢ miedzy prawem do decydo-
wania o sobie i swojej aktywnosci, a subiektywna satysfakcja z zycia. Kolejnym
krokiem bylo zastosowanie analizy regresji, za pomoca ktorej przeanalizowano
udzial postrzeganej autonomii i odczuwanego uczestnictwa w wyjasnianiu nate-
Zenia poczucia jakosci zycia w grupie oséb z dlugotrwala niepelnosprawnoscia
(tab. 4).

Tabela 3. Poczucie jakosci zycia a autonomia i uczestnictwo badanych — wspoélczynnik
korelacji r-Spearmana

Autonomia Jakosé zycia
1 uczestnictwo fizyczna psychologiczna spoleczna srodowiskowa

Autonomia w domu -0,531** -0,472%* -0,308* -0,727**
Autonomia poza -0,520** -0,547%* -0,284* -0,716%*
domem

Relacje spoleczne -0,596** -0,486%* -0,488** -0,724**
Rola w rodzinie -0,547** -0,444** -0,358** -0,611**
Praca i edukacja -0,519** -0,465%* -0,357%* -0,746**

* p<0,05; ** p<0,001

Zrédto: opracowanie wiasne.

W grupie oséb z nabyta niepelnosprawnoécia widoczne sa ujemne zwigzki
miedzy odczuwang jakoscig Zycia a postrzegana autonomia i uczestnictwem we
wszystkich badanych wymiarach. Ustalone tu zaleznosci wskazuja, Ze ogranicze-
niom w mozliwosciach decydowaniu o sobie i wlasnej aktywnosci towarzyszy
niska jakos$¢ zycia. Osoby, ktére odczuwajg ograniczenia w realizacji dziatan
ikontroli w sferach dotyczacych wlasnego zycia domowego i rodzinnego oraz
stanowieniu o sobie w réznorodnych sytuacjach zycia codziennego, szczegélnie
poza domem, odczuwaja niska jako$¢ zycia zaréwno w wymiarze fizycznym,
psychologicznym, jak i spolecznym czy Srodowiskowym. Brak mozliwosci
uczestnictwa w réznych aktywnosciach opartych na relacjach spolecznych oraz
trudnosci w realizowaniu swoich planéw zawodowych i edukacyjnych przyczy-
nia sie rdwniez do istotnego obnizania sie zadowolenia ze swojego zycia we
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wszystkich badanych aspektach. Dotyczy to rowniez wypelniania rél w rodzinie.
Brak mozliwosci zaistnienia w swojej roli rodzinnej istotnie obniza poczucie jako-
Sci zycia w kazdym obszarze.

Jak wynika z przeprowadzonej analizy, poczucie jakosci zycia oséb doswiad-
czajacych wieloletnich ograniczefi mozna wyjasni¢ przy udziale dwéch wymiaréw
autonomii i uczestnictwa: relacji spolecznych i autonomii poza domem (tab. 4).
Zatem wyzsza ocena jakosci zycia zalezna jest od mozliwosci podejmowania sa-
modzielnych decyzji w zakresie aktywnosci poza domem, i wigze sie¢ réwniez
z relacjami spolecznymi, szczegélnie w wymiarze psychologicznym, spolecznym
i sSrodowiskowym jakosci zycia.

Tabela 4. Podsumowanie analizy regresji krokowej: zmienna zalezna ,Jakos¢ zycia” oraz
zmienne niezalezne: ,Autonomia i uczestnictwo” w badanej grupie

Podsumowanie zmiennej zaleznej poczucia

Wskazniki zmiennych jakosci zycia w wymiarze fizycznym

niezaleznych R=0,590 R2 =0,348 cR2 =0,324 F(1,54) =14,401

B B t p
Relacje spoteczne -0,345 -0,201 -2,434 0,018
Autonomia poza domem -0,307 -0,223 -2,166 0,035

Wskazniki zmiennych

Podsumowanie zmiennej zaleznej poczucia
jakosci zycia w wymiarze psychologicznym

niezaleinych R=0,525 R2=0,276 cR2=0,262 F(l,55)=20,918
p B t P
Autonomia poza domem -0,525 -0,412 -4,574 0,000

Wskazniki zmiennych

Podsumowanie zmiennej zaleznej poczucia

jako$ci zycia w wymiarze spotecznym

niezaleznych R=0,488 R2=0,238 cR2=0,224 F(1,55)=17,181
B B t p
Relacje spoleczne -0,488 -0,227 -4,145 0,000

Wskazniki zmiennych

Podsumowanie zmiennej zaleznej poczucia
jakosci zycia w wymiarze Srodowiskowym

niezaleznych R=0,820 R2=0,672 cR2=0,660 F(1,54)=17,415

p B t P
Autonomia poza domem -0,487 -0,504 -4,848 0,000
Relacje spoteczne -0,420 -0,348 -4,173 0,000

p<0,05

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Poczucie jakosci zycia oséb z niepelnosprawnoscia jest ksztaltowane przez
mozliwoé¢ podejmowania decyzji i kontakt z innymi ludzmi. Wyniki wskazuja, ze
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autonomia oraz zwigzane z nig uczestnictwo, sa istotnymi czynnikami wiazacymi
sie z poczuciem jakosci zycia badanych. Poczucie jakosci zycia w kazdej z domen
wzrasta wraz z malejacymi ograniczeniami w autonomii i trudnosciami w reali-
zowaniu siebie w kontaktach z innymi ludzmi.

Podsumowanie

W odniesieniu do pierwszego i drugiego pytania badawczego mozna stwier-
dzi¢, ze najwyzszy poziom jakosci zycia badani deklarowali w obrebie swojego
zaplecza mieszkaniowego oraz finansowego przy jednoczesnie pozytywnej oce-
nie swojej autonomii w podejmowaniu decyzji w sytuacjach domowych. Powyz-
sza analiza potwierdzila réwniez przyjeta hipoteze, ktéra zakladata pozytywny
zwiazek poczucia jakosci zycia z wigkszymi mozliwosciami decydowania o sobie
i aktywnym uczestnictwem w zyciu spotecznym. Istotna role autonomii i uczest-
nictwa podkreélano w zalozeniach teoretycznych ICF (Sibley i in. 2006). Badania
wykazaly, ze ograniczenia, szczegdlnie w sytuacjach podejmowania decyzji doty-
czgcej aktywnosci poza domem i w kontaktach z innymi, istotnie przyczyniaty sie
do obnizania si¢ poczucia jakosci zycia. Potwierdzaja to wyniki badanh podkreéla-
jacych zaleznosci miedzy trudno$ciami w angazowaniu sie¢ w sytuacje spoteczne
irodzinne a niskim poczuciem jakosci zycia (Barker i in. 2009; Adriaansen i in.
2016; Piatt i in. 2016). Poczucie satysfakcji z podejmowanego dzialania, aktywne
wypelnianie roli spolecznej w aspekcie wlasnej autonomii podkresla jak wazne sa
to wymiary spotecznego funkcjonowania oséb z dlugotrwala niepelnosprawno-
Scig. Wyniki jednoznacznie wskazujg, ze dzialania podejmowane zgodnie z wla-
sna wolg, realizujace aktywne uczestnictwo w zyciu spolecznym, sa istotnymi
determinantami satysfakcjonujgcego zycia i wysokiej jego jakosci (Byra, Duda
2019b). Podobne wyniki uzyskala M. Levasseur i wsp. (2004), ktére podkreslaja
istotng role aktywnosci oséb z niepelnosprawnoscia na polu spotecznym w pod-
noszeniu poczucia jakosci zycia. W badaniach R. Miiller i wsp. (2017) stwierdzono,
ze nieograniczone lub satysfakcjonujace uczestnictwo w zyciu spolecznym
w grupie os6b z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia jest kluczowym zasobem dla
ksztaltowania poczucia jakosci zycia.

Aktualno$¢ problematyki jakosci zycia oséb z dlugotrwala niepelnosprawno-
écig jest niezaprzeczalna. Celem rehabilitacji oséb z nabyta niepelnosprawnoscia
jest osiagniecie mozliwie wysokiej jakosci zycia i utrzymywanie jej w ciggu calego
zycia. Poszukiwanie uwarunkowan, ktére sprzyjaja budowaniu wysokiej jakosci
zycia na przestrzeni lat, s3 waznym dazeniem w naukach spotecznych i medycz-
nych. Wyniki potwierdzaja, ze istotnym czynnikiem wysokiej jakosci zycia jest
autonomia i zwigzane z nig uczestnictwo w zyciu spolecznym. Wigksza autono-
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mia i aktywnoé¢ w zyciu rodzinnym i spolecznym, a poprzez to poprawa odczu-
wanej jakosci zycia moze stanowi¢ bufor przed negatywnymi konsekwencjami
zaréwno psychicznymi, fizycznymi i ekonomicznymi dla osoby z niepelnospraw-
noscia, jak i jej rodziny. Wéréd implikacji praktycznych prezentowanych badan
zaleca sie koncentracje na wspieraniu autonomii w decydowaniu o charakterze
aktywnosci, a przez to wzmacnianie motywacji do zmian i wziecia odpowiedzial-
nosci za wlasne zycie, gdyz do$wiadczanie autonomii i uczestnictwa podnosi
jakos¢ zycia, ktéra jest traktowana jako wazny zaséb w radzeniu sobie z wyzwa-
niami codziennosci. Planowane w przyszloéci badania powinny podejmowac
zagadnienie ochrony zdrowia, dlugoterminowej opieki, wsparcia i rehabilitacji
oraz rozwigzan systemowych w kierunku podnoszenia autonomii i uczestnictwa
0s0b z niepelnosprawnoscia.

Wérdd ograniczen badan nalezy wymieni¢ niewielka liczebnos¢ préby bada-
nych podyktowang trudno$ciami w prowadzeniu badan terenowych i dotarciu
do 0s6b z niepelnosprawnoscig oraz wyrazeniem przez nich zgody na udziat
w badaniu. Kolejnym ograniczeniem jest konstrukcja wykorzystanych narzedzi
badawczych, ktérych celem jest dokonanie samooceny stopnia niezaleznosci czy
jakosci zycia, co moze podlega¢ wplywom réznorodnych zmiennych zaklécaja-
cych. Ponadto badania maja charakter poprzeczny, a w przypadku tak dyna-
micznych zmiennych, jak autonomia, uczestnictwo czy poczucie jakosci zycia,
moga w pelni nie wykazywa¢ charakteru badanych zaleznosci.
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