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Poczucie jakosci zycia u miodziezy
z uposledzeniem umystowym
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Streszczenie: Poczucie jakosci zycia jest istotnym elementem oceny wlasnej egzystencji
dla kazdego cztowieka. Sposob poznawania rzeczywistosci zalezy od ogdlnej sytuacji zycio-
wej, ale tez od zdolnosci percepcyjnych i intelektualnych. Dlatego na kanwie powyzszej ogdlnej
refleksji uznano, Ze interesujaca bedzie prezentacja zagadnienia poczucia jakosci zycia w od-
niesieniu do grupy osob z uposledzeniem umystowym. Jakos$¢ zycia stanowi bardzo osobisty
wyznacznik satysfakcji i zadowolenia z zycia, stad czgste utozsamianie tych terminow. Jednak
kiedy analizujemy jako$¢ zycia innych, obok wymiaru obiektywnego nalezy uwzglednic¢ rowniez
aspekt subiektywny.

Niniejszy artykut stanowi prezentacje uzyskanych wynikoéw badan, ktorymi objgto grupg 360
0s0b z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim i umiarkowanym, uczestniczacych w warsz-
tatach terapii zajeciowej w zawodowej szkole specjalnej i w domu rodzinnym. Badania przepro-
wadzono, wykorzystujac Kwestionariusz poczucia jakosci zycia (QLQ) R.L. Schalocka i K.D.
Keitha w thumaczeniu i adaptacji A. Jurosa. Dla zgromadzenia informacji dotyczacych badanych
0s0b postuzono si¢ Kartq indywidualng dla osob niepetnosprawnych (KI) skonstruowana przez
T. Witkowskiego.

Prowadzone analizy wykazaly, ze gldéwnym czynnikiem wplywajacym na wyzszy poziom ja-
kosci zycia jest miejsce przebywania oraz stopien uposledzenia umystowego, natomiast jakosci
zycia nie roznicuje ple¢ oso6b badanych.

1. Wprowadzenie

Stosunek cztowieka do wlasnego zycia, jego ocena, oczekiwania i plany zyciowe
nabieraja szczegolnego znaczenia w sytuacji niepelnej sprawnosci organizmu. Zycie
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z ograniczeniami wynikajacymi bezposrednio z inwalidztwa jest dodatkowo utrud-
nione poprzez ograniczenia narzucane przez otoczenie spoleczne, a zwigzane z nie-
prawidtowymi postawami ludzi zdrowych wobec niepetnosprawnych, barierami ar-
chitektonicznymi, prawnymi itp. (Konarska, 1996, s. 423).

Nastepujace w naszym kraju transformacje ustrojowe pociagnety za soba zmiany
we wszystkich dziedzinach zycia, w tym réwniez w sposobie myslenia o osobach
niepelnosprawnych, do ktérych grona zaliczamy tez uposledzonych umystowo. Aby
osoby te faktycznie mogly realizowaé swoje prawo do rozwoju, wymienia si¢ trzy
konieczne warunki: pierwszy z nich to socjalizacja, odnoszona do pewnego poziomu
samodzielno$ci i niezalezno$ci w umiejgtnosciach spotecznych; drugi to normaliza-
cja, traktowana jako mozliwos$¢ zycia w sposob i w warunkach zblizonych do tych,
w jakich zyje wigkszo$¢ spoteczenstwa; jako ostatni warunek, po spetnieniu dwoch
wyzej wymienionych, H.C. Gunzburg wymienia personalizacj¢, przypisujac ja oso-
bowemu funkcjonowaniu uposledzonych umystowo (Gunzburg, 1977, s. 9).

Przytoczone wyzej ogolne zagadnienia odnoszone do grupy uposledzonych umy-
stowo wyznaczaja dwa obszary zainteresowan (Gunzburg, 1973, s. 50-70). Z jed-
nej strony jest to ich subiektywne poczucie jakosci wiasnego zycia, z drugiej zas
obiektywne warunki egzystencji, ktore determinuja obiektywne zmienne satysfakcji
Z tego, co niesie zycie.

W ostatnich latach obserwuje si¢ tez wzmozone zainteresowanie zmienng jakosci
zycia zarowno od strony okre$lania standardow zycia 0sob z uposledzeniem umysto-
wym, konstrukcji nowych metod badawczych, jak i wyznaczania uwarunkowan ja-
kosciowych zadowolenia z zycia. Wciaz jednak niewiele wiemy o subiektywnym po-
czuciu zadowolenia z warunkow zycia 0sob z uposledzeniem umystowym. Majac na
uwadze aspekt praktyczny zwiazany z bardziej skutecznym podejmowaniem pracy
terapeutycznej z osobami z uposledzeniem umystowym, ale rowniez aspekt poznaw-
czy polegajacy na poznaniu zwiazkéw miedzy zmiennymi, cickawa wydaje si¢ ana-
liza zwiazku zmiennych psychospotecznych i poczucia jakosci zycia z odniesieniem
do 0s6b z uposledzeniem umystowym.

Kontynuujac mysl badaczy, chciatabym przyblizy¢ zagadnienie dotyczace spo-
sobu funkcjonowania 0s6b uposledzonych umystowo w otwartej spotecznos$ci,
a takze to, jak one same oceniaja wlasne funkcjonowanie. By¢ moze przyczyni sig to
do szerszego spojrzenia na warunki edukacji i wsparcia — rowniez zawodowego — tej
grupy osob.

2. Zrédta i wymiary jakosci zycia

W celu poglebienia i szerszej egzemplifikacji obszaru teoretycznych rozwazan
nad zagadnieniem jako$ci zycia wazne jest poznanie glownych kierunkow analiz do-
tyczacych jego zrodet i wymiarow. Rozpatrujac szeroko$¢ zainteresowan jakoscia
zycia, zaznacza si¢ wyrazna zmienno$¢ zwiazana z wprowadzaniem coraz bardziej



Poczucie jakosci Zycia u miodziezy z uposledzeniem umystowym 275

doskonatych i odnoszacych si¢ do réznych sfer zycia ludzkiego terminow. Jedna
z propozycji wypehienia ,,pustki teoretycznej” wokot jako$ci zycia jest wskazanie
na mozliwe dwie drogi tworzenia jego koncepcji (Oskamp, 1984). Z jednej strony
mowi si¢ o funkcjonalnym podejsciu do jakosSci zycia, ktore polegatoby na wiacze-
niu go w istniejace juz koncepcje teoretyczne, psychologiczne czy socjologiczne.
Drugie podejScie, percepcyjno-wartosciujace, sprowadza si¢ do konstruowania kon-
cepcji jakos$ci zycia poza (obok) istniejacymi systemami pojgciowymi i wymaga za-
deklarowania si¢ odnosnie do tego: czy jakos¢ zycia bedzie taczona z funkcjonowa-
niem cztowieka w ré6znych wymiarach zycia fizycznego (np. kondycja fizyczna, brak
symptomoéw chorobowych), psychicznego (np. swoboda w podejmowaniu decyz;ji,
stabilno$¢ emocjonalna) i spotecznego (np. stopien partycypacji w zycie publiczne,
stosunki z cztonkami rodziny); czy tez jakos¢ zycia bedzie odnoszona do percepcji
i oceny wlasnego zycia, czego wynikiem bedzie zbidr odczué, ktdre ogdlnie mozna
nazwac¢ satysfakcja z zycia (Kowalik, 1993, s. 171).

W s$wietle podejscia Stanistawa Kowalika (1993) cztowiek moze posiada¢ dwie
mozliwosci odczuwania wlasnego zycia: moze je poznawac i moze je przezywac.
Koncepcja §wiadomosci otoczenia personalnego i fizycznego oraz swiadomos$¢ wias-
nych procesow psychicznych pozwala na wlaczenie go w tto procesow psychicznych,
dzigki ktorym to uswiadomienie jest mozliwe. Z kolei kiedy obiektem $wiadomosci
sa nasze stany i procesy psychiczne, to ttem dla nich jest rzeczywisto$¢ personalna
lub fizyczna. Dlatego tez z uzyskiwanych danych o obiektywnych warunkach zycia
i subiektywnych stanach psychicznych, a przede wszystkim z zalezno$ci migedzy wa-
runkami zewngtrznymi i stanami psychicznymi mozna wyciagna¢ wnioski i formu-
lowa¢ sady o wlasciwos$ciach wlasnego zycia. Tak wigc ocenianie i warto$ciowanie
zycia Kowalik traktuje jako jeden z elementow jego poznania.

Na bazie tych teoretycznych rozwazan dochodzimy do sformutowania pojecia ja-
kosci zycia psychicznego. Nasuwa si¢ w tym momencie wniosek, ze do warto$cio-
wej jakosci zycia psychicznego mozna doj$¢ réznymi drogami, ale tez odwrotnie
— ubdstwo zycia psychicznego moze by¢ uwarunkowane réoznymi czynnikami. Za-
wsze jednak mamy do czynienia z pewnego rodzaju zderzeniem zewngtrznego oto-
czenia czlowieka z posiadanymi przez niego mozliwosciami poznania tego otocze-
nia. Z tego ,,zderzenia” moze wynika¢ co$ konstruktywnego dla cztowieka albo tez
»Wyminie si¢” on z ta rzeczywistoscia, zaprzepaszczajac okazjg dla wiasnego roz-
woju psychicznego (Kowalik, 2000, s. 29).

Przystepujac do omdwienia kierunkéw proponowanych uje¢ zagadnienia jakosci
zycia, nieuniknione jest odwotanie si¢ do koncepcji Angusa Campbella (1976), ktory
stat si¢ jego prekursorem. Zainteresowania Campbella (por. Kowalik, 1995, s. 76)
»koncentrowaty si¢ wokot zadowolenia z zycia ludzi. Twierdzit on, iz obiecktywne
warunki zycia czlowieka oddziatuja na jego zadowolenie w takim stopniu, w jakim
moga determinowac jego doswiadczanie zycia, czyli zbior przechowywanych w pa-
migci informacji na temat przezytych zdarzen, ktore z jakichs powodow zostaty za-
rejestrowane przez wiele 0osob nalezacych do danej spotecznosci”. W propozycji tej
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znajdujemy dwa podstawowe zalozenia. Po pierwsze, koncentruje si¢ ono nie na jed-
nostce, ale raczej zorganizowanej, duzej spotecznosci, gdyz to ona ze wzgledu na po-
siadane zasoby i sposob zorganizowania moze dysponowac¢ roznymi mozliwo$ciami
zaspokojenia potrzeb swoich cztonkow. Po drugie, intencja byto stworzenie ilo$cio-
wej miary, umozliwiajacej oceng zmian dokonujacych si¢ w zyciu ludzi, a doktadnie
w zakresie jednego z jego aspektow (wymiaru psychologicznego).

Na kanwie zarysowanej koncepcji Campbella zaproponowano (por. Levine,
Croog, 1984) klasyfikacje¢ wskaznikoéw jakoSci zycia. Wyrdzniono ,,wskazniki funk-
cjonalne, okreslajace funkcjonowanie spoteczne, fizyczne i emocjonalne oraz wskaz-
niki percepcyjne, nawiazujace do Campbella, do ktorych zaliczono spostrzeganie
ogolnego zadowolenia z Zycia oraz spostrzeganie swojego stanu zdrowia” (por. Ko-
walik, 1995, s. 81).

W prezentowanych spojrzeniach na jako$¢ zycia warto uwzgledni¢ jeszcze prag-
matyczna perspektywe ujecia tego zagadnienia (Kowalik, 2000, s. 17). Jakos¢ zycia
w tej perspektywie traktowana jest jako: a) mato jednoznaczny zbidr wskaznikow,
ktore podlegaja modyfikacjom pod wptywem wprowadzanych zmian w Zyciu poje-
dynczych ludzi lub catych grup spotecznych; b) w psychologii utozsamiana jest z za-
dowoleniem z zycia; ¢) sprowadzana jest w koncu do stopnia zaspokojonych potrzeb
ludzkich.

Tak wigc jako$¢ zycia jest efektem przemian spotecznych majacych na celu spo-
wodowanie zmian aspektow zycia, na przyklad poprawe stanu zdrowia, udoskonale-
nie funkcjonowania instytucji. Reprezentantami tego podejscia sa David Felce i Jo-
nathan Perry (1996), ktorzy dokonali proby syntezy aspektow odczuwanej jakoSci
zycia i wyrdznili jej pie¢ subiektywnych wyznacznikow, taczac je z obiektywnymi
warunkami zycia. Pozostaje oczywiscie watpliwos¢ co do stuszno$ci wlaczenia po-
szczegolnych sfer zycia do kolejno wyrdznionych dobrostandw, przez co nasuwa si¢
trudno$¢ w praktycznym uchwyceniu tego, czym tak naprawde jest jakos$¢ zycia.

Wisrdd potrzeb waznych dla zaspokojenia a zwiazanych z warunkami srodowisko-
wymi wymienia si¢ (Gateski, 1977): a) potrzebg bezpieczenstwa, odnoszona do za-
grozen sytuacji ekonomicznej, takich jak Igk o utratg pracy, o zabezpieczenie starosci,
zagrozenia fizyczne — przez powszechny wzrost przestepczosci i ogdlnej agresywno-
$ci, oraz poczucie zagrozenia ze strony wielkich organizacji; b) potrzebe samoreali-
zacji — glownie rozumianej jako satysfakcja ptynaca z pracy; ¢) potrzebg utrzymania
okreslonej rownowagi w zakresie napig¢ psychicznych — nadmierne stresy i poczucie
znikomosci dziatania jednostkowego; d) potrzebg uznania spotecznego zwiazanego
przede wszystkim z istnieniem grupy, z ktora jednostka moze si¢ identyfikowac.

Okazuje si¢ jednak, ze odnoszenie jakosci zycia do teorii potrzeb jest niewystar-
czajace, dlatego zaproponowano okreslenie standardow spolecznej jakosci zycia, za
ktore uznano: a) mozliwo$¢ samostanowienia (wyznaczana przez posiadane zasoby
srodowiska, w tym takze prawa cztowieka lub presj¢ instytucji oraz mozliwosci jed-
nostek); b) stopien demokratyzacji zycia spotecznego (rozumiany jako rozpoznawa-
nie mozliwosci ludzkich 1 odpowiednie do tych mozliwosci wlaczanie ludzi w zycie
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zbiorowe, ktdre opiera si¢ na wspotdecydowaniu, wspotzaleznosci i wspotodpowie-
dzialno$ci); ¢) poziom réwnosci spotecznej (traktowanej jako uzyskanie podobnych
szans dla wlasnego rozwoju ludzi, niezaleznie od posiadanych systemow warto$ci,
pogladéw i potrzeb oraz wzajemny szacunek wobec siebie, niezaleznie od istnieja-
cego zroznicowania jednostek i grup) (Bach, Rioux, 1996; por. Kowalik, 2000, s. 25—
—27). Wedlug autorow tej koncepcji wyzszy poziom wystgpowania opisanych wskaz-
nikow gwarantuje lepsza spoteczng jakos¢ zycia, ktora determinuje z kolei indywidu-
alne poziomy zadowolenia z zycia i odwrotnie. Dlatego w procesie sprzgzenia zwrot-
nego z poziomu jednostkowego na poziom spoteczny wazng role petnia mate grupy
(rodzina, kregi towarzyskie, spotecznosci sasiedzkie itd.).

Na bazie zarysowanych modeli jako$ci zycia pojawia si¢ w literaturze przed-
miotu proba rozwojowo-psychologicznego potraktowania jakosci zycia. Wyrosta ona
z przekonania, ze dotychczasowe koncepcje jakosci zycia w wigkszym stopniu zain-
teresowane sa okreslaniem przebiegu i wlasciwosci zycia ludzkiego, rozpatrywanego
w wymiarze zewnetrznym i obiektywnym, w mniejszym za$ stopniu skupiaja si¢ na
zyciu psychicznym cztowieka. Dlatego proponuje si¢ wyrozni¢ subiektywny wymiar
zycia ludzkiego i nazwaé go jakoscia zycia psychicznego.

W zaprezentowanym opisie sposobOw patrzenia na jako$¢ zycia widoczne jest
ich zr6znicowanie oraz przenoszenie akcentu z koncentracji na warunkach zycia do
wigkszej artykulacji szeroko pojgtego zycia psychicznego.

Robert L. Schalock (1994) wskazuje na trojczlonowy model zjawiska jakosci
zycia, ktore ujmuje jako subiektywny fenomen oparty na spostrzeganiu roéznych
wymiaréw doswiadczen zyciowych, wiaczajac jednocze$nie obiektywne warunki
zycia oraz spostrzeganie osob znaczacych. Czynnikami jakosci zycia w tej koncepcji
sa: zycie domowe i spoteczne, zajecia (kompetencje), funkcjonowanie zdrowotne.
Te trzy czynniki odnoszone zostaja do trzech kategorii: obiektywna, subiektywna
i obiektywno-subiektywna. Spowodowane jest to tym, ze jako$¢ zycia nie moze by¢
traktowana jako zmienna mieszczaca si¢ tylko w ramach jednej kategorii. Prezento-
wany model moze by¢ przedstawiony na schemacie, ktorego centralnym punktem
jest odczuwana (spostrzegana) jako$¢ zycia uwarunkowana satysfakcja z mieszcza-
cych si¢ na wierzchotkach czynnikow (por. rys. 1).

Koncepcje jakosci zycia koncentruja si¢ wokot dwoch gtownych sposobow poj-
mowania tego zjawiska. Pierwszy opisuje je jako obiektywne warunki zycia, istotne
dla potrzeb cztowieka, obiektywne atrybuty $wiata przyrody, przedmiotow 1 kultury
oraz obiektywnie oceniane atrybuty cztowieka zwiazane z poziomem zycia i pozycja
spoleczna. Drugi sposob ujmuje jakos¢ zycia jako subiektywne stany wewngtrznych
procesow wartosciowania roznych sfer zycia i zycia jako calosci, wyrazajace przeko-
nanie podmiotu o stopniu realizacji potrzeb, i nalezy do kategorii poznawczo-przezy-
ciowej (emocjonalnej) (za: Sek, 1993, s. 110). Subiektywny wymiar zycia ludzkiego
wydaje si¢ na tyle wazny, ze zostat on okreslony mianem jakos$ci zycia psychicznego.
Wprowadzenie nowego pojecia naukowego jest sensowne, gdyz obok funkcji po-
rzadkujacej terminologi¢ stwarza mozliwo$¢ ukazania innych powiazan migdzy ze-
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wngetrznymi warunkami zycia, wystgpowaniem kolejnych zdarzen zyciowych i zmia-
nami w zyciu psychicznym. Dlatego tez jakos$¢ zycia psychicznego mozna traktowaé
jako sumeg przezy¢ doswiadczanych przez cztowieka w ciagu okreslonego odcinka
czasu. Przezycia te moga by¢ zréznicowane u tych samych os6b w poszczegdlnych
okresach zycia, ale przede wszystkim ludzie moga si¢ zasadniczo r6zni¢ migdzy soba
w zakresie odczuwanych przezy¢ (Kowalik, 2000, s. 25-27).

Zycie domowe i spoteczne

Poczucie

jakosci zycia

Zajecia (kompetencje) Funkcjonowanie zdrowotne

Rys. 1. Model jakosci zycia wedlug R.L. Schalocka

Zrdodto: Schalock, 1990 (por. Schalock, 1994).

Na bazie teoretycznych analiz jako$ci zycia prowadzone sa liczne badania empi-
ryczne.

Dokonujac przegladu badan nad jako$cia zycia osob niepelnosprawnych, kluczowe
wydaje sig rozpatrywanie tego zjawiska przez autorow anglojezycznych, zwiazanych
ze srodowiskami uniwersyteckimi migdzy innymi w Stanach Zjednoczonych i Wiel-
kiej Brytanii. Na pierwszy plan wysuwa si¢ tu praca amerykanskich badaczy, ktorzy
dokonali przegladu literatury naukowej z lat 1970-1993 dotyczacej badan deinstytu-
cjonalizacji i integracji w spotecznosci lokalnej dorostych oséb niepetnosprawnych
oraz zatrudnienia osob niepetnosprawnych w spotecznos$ci. Zespot ten wskazat az 87
badan opublikowanych w 23 czasopismach. Badacze ci zidentyfikowali 44 definicje
jakosci zycia oraz 15 wymiardw, co do istnienia ktorych wszyscy autorzy byli zgodni
(Hughes i in., 1995, s. 625). Wyrazny wzrost zainteresowan zagadnieniem jakosci
zycia 0sob niepelnosprawnych obserwuje si¢ pod koniec lat dziewigédziesiatych mi-
nionego stulecia. W Stanach Zjednoczonych pojawily si¢ dwie publikacje ksigzkowe
ukazujace kontynuacjg¢ wyjasnien teoretycznych i wiele nowych badan w tym obsza-
rze (Schalock i in., 1996; Schalock, 1997).
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3. Uwarunkowania psychospotecznych korelatéw funkcjonowania
0s6b z uposledzeniem umystowym

Przez dlugie wieki osoby z uposledzeniem umystowym traktowano jako szalone
1 wigziono w straszliwych, nawet jak na 6wczesne czasy, warunkach. Wielu podda-
wanych bylo r6znego rodzaju pseudonaukowym eksperymentom. Apogeum wrogo-
$ci osiagnigto przy tym w wieku XX, organizujac na masowa skalg zagtadg ludzi
z dysfunkcjami intelektualnymi (Bteszynska, 1996, s. 101-102).

Rozw¢j humanizmu, mysli chrzescijanskiej i organizacji zbiorowosci spotecz-
nych przyczynit si¢ do powstania zaczatkow instytucjonalnej opieki nad osobami
tego typu. Dopiero wiek XX wprowadzit jako§ciowe zmiany w traktowaniu tej zbio-
rowoS$ci, manifestujace si¢ migdzy innymi zorganizowanymi formami opieki, ksztat-
cenia i zatrudnienia, w chwili obecnej natomiast dzialaniami na rzecz wyréwnywa-
nia szans, spolecznej integracji czy poprawy jakosci zycia. Obiecujace perspektywy
stwarzaja osobom z upo$ledzeniem umystowym rézne postaci ksztalcenia integra-
cyjnego. Prawdziwego przewrotu mozna oczekiwa¢ w konsekwencji wspolczesnie
rozumianej dezinstytucjonalizacji systemu opieki i rehabilitacji.

Zycie osoby niepetnosprawne;j, a takze jej rehabilitacja przebiegaja zawsze w ja-
kim$ systemie spotecznym. Zdaniem Kowalika (1996), jest to tak samo istotne dla
skuteczno$ci procesu usprawniania jak bezposrednie oddziatywania osob rehabilitu-
jacych na osoby rehabilitowane. Ow proces usprawniania tworzony jest przez te ele-
menty Srodowiska zyciowego 0sob niepetnosprawnych, ktore wspotdziataja z osoba
niepelmosprawna w urzeczywistnianiu jej predyspozycji do tworzenia sytuacji pro-
blemowych (srodowisko wrogie) albo tez wspoipracuja z odpowiednimi specjali-
stami w rozwiazywaniu jej problemow zyciowych, wynikajacych z posiadania nie-
petosprawnosci (srodowisko zyczliwe). Rozpatrujac aspekt spoteczny rehabilitacji
z odmiennej perspektywy, mozna powiedzie¢, ze w srodowisku spotecznym istnieja
sity, ktore wzmacniajq lub ostabiaja wyniki rehabilitacji. Za najwazniejsze czynniki
srodowiska utrudniajace skuteczng realizacj¢ procesu usprawniania uznawana jest
dyskryminacja spoteczna, ktéra ogranicza szanse 0sob niepetnosprawnych na mini-
malizacjg¢ lub zlikwidowanie skutkow swego stanu (Kowalik, 1996).

Wyrdznia sig ,,cztery aspekty rewalidacji, ktore bezposrednio zwigzane sg z gtow-
nymi obszarami aktywnosci 0sob z niepelnosprawnoscia. W kazdym z nich realizo-
wane sa okreslone cele praktyczne:

l)rewalidacja fizyczna — nastawiona jest na uzyskanie przez dziecko
uposledzone umystowo efektow w sferze aktywnosci fizycznej. Poprzez dziatania
motywujace 1 aktywizujace wyzwalany jest u dziecka zapat do pracy, radosc, sila
woli do przezwycig¢zania trudno$ci, wzrasta tez poziom aspiracji. Jest to wigc jedna
z mozliwych drog kompensacji;

2)rewalidacja psychiczna— gtowny cel to mobilizowanie dziecka do
aktywnosci, ksztattowanie ,,prawidlowego” obrazu wlasnej osoby oraz obrazu in-
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nych ludzi, przeciwdziatanie psychicznym nastgpstwom uposledzenia. Chodzi wige
0 osiagnigcie u dzieci i mtodziezy z uposledzeniem umystowym takiego stanu psy-
chicznego, w ktorym beda one akceptowac siebie, dostrzega u siebie wiele innych
warto$ci umozliwiajacych im aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Istotnym
zadaniem tej rewalidacji jest wzmaganie aktywnos$ci wilasnej dziecka — dynamizo-
wanie;

3)rewalidacja spotleczna-— akcentuje potrzebg oddziatywania na §rodo-
wisko rodzinne w celu polepszenia warunkéw w tym srodowisku oraz ksztaltowanie
postaw tolerancji wobec uposledzonych umystowo;

4)yrewalidacja zawodowa — polega na przygotowaniu uczniow szkoty
podstawowej czy gimnazjalnej do wyboru zawodu, uwzgledniajac zainteresowania
1 mozliwosci psychofizyczne oraz umozliwiajac doskonalenie zawodowe (Las, 1996,
s. 13-17).

Klasyfikacja 0sob z uwagi na osiagnigty poziom rozwoju umystowego jest zagad-
nieniem trudnym, ztozonym i wciaz budzacym pewne kontrowersje. Zagadnienie to
doczekato si¢ juz bogatej literatury krajowej i zagranicznej. Jedna z najbardziej popu-
larnych przez wiele lat na §wiecie i w Polsce byta definicja uposledzenia umystowego
podana przez Amerykanskie Towarzystwo do badan nad Uposledzeniem Umysto-
wym, ktéra zawarta jest w zrewidowanym przez Herberta J. Grossmana w 1973 roku
Podreczniku klasyfikacji i terminologii niedorozwoju umystowego. Wskazuje ona, ze
,uposledzenie umystowe to istotnie nizszy niz przecigtny ogolny poziom funkcjono-
wania intelektualnego wystepujacy tacznie z uposledzeniem w zakresie przystosowa-
nia sig, powstaly w okresie rozwojowym” (por. Tucholska, 1991, s. 200).

Istotnie nizszym od przecigtnej ogdlnym poziomem funkcjonowania intelektual-
nego okresla si¢ poziom nizszy o dwa odchylenia standardowe od Sredniej. Za gorna
granice wieku rozwojowego przyjmuje si¢ wiek 18 lat. Do petnej diagnozy uposle-
dzenia umystowego nie wystarczy niski iloraz inteligencji, nalezy takze uwzgled-
ni¢ zachowanie przystosowawcze, ktore rozumie si¢ jako efektywnos¢ lub stopien,
w jakim jednostka realizuje wymogi niezaleznosci osobistej 1 odpowiedzialnosci
spotecznej, oczekiwanej od niej w danym wieku zycia oraz w okreslonym $rodowi-
sku (Kostrzewski, 1981, s. 59).

Uwzgledniajac obowiazujaca u nas X wersj¢ Miedzynarodowej Statystycznej Kla-
syfikacji Chorob i Problemow Zdrowotnych (ICD-10), przyjmuje sig, ze uposledzenie
umystowe rozpoczyna si¢ od dwoch odchylen standardowych w kierunku bieguna
minusowego od $redniej, zas poszczegolne stopnie to odpowiednio:

1) stopien lekki (fagodny) — poziom umystowy migdzy dwoma a trzema odchyle-
niami (II = 50-69);

2) stopien umiarkowany — poziom umystowy migdzy trzema a czterema odchyle-
niami (I = 35-49);

3) stopien znaczny — poziom umystowy migdzy czterema a pigcioma odchyle-
niami (II = 20-34);

4) stopien gleboki — ponizej pigciu odchylen standardowych (II ponizej 20).
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4. Narzedzia badan i osoby badane

W celu poznania poczucia jako$ci 0séb z uposledzeniem umystowym wykorzy-
stano Kwestionariusz poczucia jakosci zycia (QLQ) R.L. Schalocka i K.D. Keitha
w tlumaczeniu i adaptacji A. Jurosa. Mierzy on ogoélne poczucie jakos$ci zycia, ktore
jest suma czterech czastkowych wymiaréw poczucia jakosci zycia:

e zadowolenie,

¢ umiejetnos¢/produktywnose,

e mozliwos¢ dziatania/niezaleznos¢,

e przynaleznos$¢ do spoteczno$ci/integracja ze spotecznoscia.

Kazdy z wymiaréw jest uyjmowany przez dziesi¢¢ skal trzypunktowych (o war-
tosciach 1, 2 i 3). Minimalny wynik dla kazdego z wymiaréw wynosi 10, a mak-
symalny odpowiednio 30. Wynik ogolny, jaki mozna uzyska¢, to odpowiednio: 40
— jako minimalny i 120 — jako maksymalny. Im wyzsza warto$¢, tym wyzsze poczu-
cie jakos$ci zycia. Prezentowane wyniki badan stanowia kolejna probeg podniesienia
wartos$ci kwestionariusza jako narzedzia diagnostycznego dla potrzeb rehabilitacji
0s0b z uposledzeniem umystowym (Otrebski, 2001, s. 109-110).

W celu zgromadzenia informacji dotyczacych badanych osob zostata wykorzy-
stana Karta indywidualna dla 0sob niepetnosprawnych (K1) skonstruowana przez
T. Witkowskiego (1996, s. 44). Osoby badane to grupa 360 os6b z uposledzeniem
umystowym w stopniu lekkim (180 o0s6b) i umiarkowanym (180 oséb); potowe sta-
nowili mezczyzni, potowe kobiety w wieku 16-27 lat. Grupa ta byla zr6znicowana
pod wzgledem miejsca przebywania. Badani byli uczestnikami warsztatow terapii
zajeciowej (WTZ), uczeszczali do zawodowych szkot specjalnych i klas uzawodo-
wionych (ZSS) lub przebywali w domach rodzinnych (DR). W kazdym z tych miejsc
zbadano po 120 osob.

5. Uzyskane wyniki w badaniach wtasnych

Prezentacja danych uzyskanych w trakcie prowadzonych badan empirycznych
bedzie uwzgledniata wartosci $rednie i odchylenia standardowe w grupie osob z lek-
kim i umiarkowanym uposledzeniem umystowym oraz w podgrupach pici, a takze
ze wskazaniem roznic w uzyskanych wynikach migdzy podanymi grupami i podgru-
pami. Zastosowany zostat tu test # Studenta i obliczone poziomy istotnosci.

Maksymalne i minimalne mozliwe do uzyskania wartosci wynikow globalnych
mieszcza sie w granicach od 40 do 120 punktow. Srednia teoretyczna dla tych wyni-
kéw wynosi zatem 80. Podane informacje implikuja utworzenie przedziatéw: wyniki
w przedziale 40—60 naleza do niskich, 61-80 i 81-100 — do $rednich, a w przedziale
101-120 mieszcza si¢ wyniki wysokie.
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Wartosci wynikdw w poszczegdlnych kategoriach mieszcza si¢ w granicach 10—
30, $rednia teoretyczna wynosi dla nich 20, wyniki z przedziatu 10—15 naleza wigc
do niskich, w przedziatach 16-20 i 21-25 do $rednich, a w przedziale 2630 do wy-
sokich.

Ogodlnie mozna powiedzie¢, ze wartosci wynikow globalnych uzyskanych przez
badanych mieszcza si¢ w granicach wynikoéw $rednich. Dokonujac poréwnania $red-
nich, nalezy stwierdzi¢, ze najwyzsza warto$¢ przyjmuje wynik globalny 0sob prze-
bywajacych w WTZ (M = 86,96), nastgpny w kolejnosci jest wynik dla ZSS (M =
77,75), najnizszy za$ dla DR (M = 73,95).

Tablica 1
Wyniki $rednie (M), odchylenia standardowe (SD) uzyskane przez wszystkich badanych
w Kwestionariuszu poczucia jakosci zycia

Kategorie WTZ Szkota Dom Wszyscy badani
QLQ M SD M SD M SD M SD
I 22,68 3,71 22,47 3,65 22,04 4,29 15,67 | 10,23
11 24,41 2,95 13,03 1,04 12,17 1,47 13,23 | 9,25
I 20,43 4,18 22,03 4,14 21,09 5,18 14,86 | 9,66
1\ 19,86 3,70 20,53 3,64 18,88 3,55 19,76 | 3,68
Wynik 86,96 10,80 77,75 8,48 73,95 8,99 79,55 | 10,92
globalny

Oznaczenia kategorii:

1 - zadowolenie,

II — umiejgtnosé/produktywnosé,

III — mozliwo$¢ dziatania/niezaleznos$¢,
IV — integracja ze spoteczno$cia

Zr 6 dto: opracowanie wlasne.

Prezentujac wyniki uzyskane przez badanych uczestniczacych w warsztatach te-
rapii zajeciowej (WTZ) w poszczegolnych kategoriach, mozna powiedziec, ze naleza
one do przedziatu wynikow Srednich (w trzech na cztery sa one powyzej Sredniej teo-
retycznej M = 20, a w jednej — ponizej tej wartosci). Wyniki wyzsze niz $rednia teo-
retyczna badani uzyskali w kategorii I — umiejgtno$é/produktywnosc (M = 24,41),
I — zadowolenie (M = 22,68), III — mozliwos$¢ dziatania/niezaleznos¢ (M = 20,43).
Z kolei wynik nizszy niz $rednia teoretyczna badani ci uzyskali w kategorii IV — in-
tegracja ze spolecznoscia (M = 19,86) (tablica 1).
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Rys. 1. Wyniki $rednie uzyskane przez wszystkich badanych
w Kwestionariuszu poczucia jakosci zycia
Oznaczenia:

WTZ — warsztaty terapii zajgciowe;,
ZSS — zawodowa szkota specjalna,

DR — dom rodzinny,

1 — zadowolenie,

II — umiejgtnosé/produktywnose,

III — mozliwo$¢ dziatania/niezalezno$¢,
IV — integracja ze spotecznoscia,

W. og. — wynik og6lny

Zr 6 dto: opracowanie wlasne.

W grupie 0s6b przebywajacych w zawodowej szkole specjalnej (ZSS) uzyskane
przez nie wyniki srednie w poszczegolnych kategoriach mieszcza si¢ w przedziale
wynikow $rednich (trzy na cztery powyzej $redniej teoretycznej), jeden wynik na-
lezy do przedzialu wynikow niskich. Najwyzszy wynik badani ci uzyskali w katego-
rii I — zadowolenie (M = 22,47), dalej w kategorii III — mozliwos¢ dziatania/nieza-
leznos¢ (M = 22,03), IV — integracja ze spolecznoscia (M = 20,53). Ponizej $redniej
teoretycznej znajduje si¢ wynik dla kategorii II — umiejetnos¢/produktywnosé
(M =13,03).

Wyniki $rednie uzyskane w calej grupie badanych przebywajacych w domu ro-
dzinnym (DR) naleza ogolnie do wynikow srednich (w dwoch przypadkach na cztery
sa to wyniki powyzej §redniej teoretycznej, w jednym — ponizej jej wartosci M = 20),
tylko w jednym przypadku wynik $redni nalezy do przedziatu wynikow niskich. I tak
najwyzszy $redni wynik uzyskali badani w kategorii [ — zadowolenie (M = 22,04),
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kolejne w kategorii III — mozliwos¢ dziatania/niezalezno$¢ (M = 21,09), IV — inte-
gracja ze spolecznoscig (M = 18,88), najnizszy za$ w kategorii Il — umiejgtno$é/pro-
duktywno$¢ (M = 12,17) (zob. tablica 1).

Ogolnie mozna zauwazy¢, ze obydwie badane grupy z uposledzeniem umysto-
wym uzyskaty w Kwestionariuszu poczucia jakosci zycia wynik og6élny zblizony lub
wyzszy od warto$ci Sredniej teoretycznej (M = 80), mieszczacy si¢ jednak w prze-
dziale wynikéw srednich.

Biorac pod uwage zmienna stopnia uposledzenia umystowego, mozna powiedziec,
ze osoby z lekkim uposledzeniem umystowym osiagnely — w poroéwnaniu z umiar-
kowanie uposledzonymi — istotnie statystycznie wyzszy wynik ogdlny, dlatego tez
mozna uzna¢ to za fakt méwiacy o wyzszym poczuciu jakosci ich zycia (Srednie od-
powiednio: M = 81,84; M = 77,26; p <0,001) (por. tablica 2).

Wyniki uzyskane przez lekko uposledzonych umystowo w poszczegdlnych kate-
goriach Kwestionariusza poczucia jakosci zycia naleza do wynikow $rednich. Wyniki
wyzsze niz $rednia teoretyczna badani uzyskali w kategorii III — mozliwos$¢ dziata-
nia/niezaleznos¢ (M = 22,57), I — zadowolenie (M = 22,06), IV — integracja ze spo-
tecznoscia (M = 20,57). Najnizszy wynik badani uzyskali w kategorii I — umiejgt-
no$¢/produktywnosé (M = 16,6) (tablica 2).

W grupie 0s6b z umiarkowanym uposledzeniem umystowym uzyskane wyniki
srednie w poszczegdlnych kategoriach podobnie jak w grupie uposledzonych w stop-
niu lekkim mieszcza si¢ w przedziale wynikdéw $rednich (jeden na cztery powyzej
sredniej, jeden na poziomie $redniej i dwa ponizej Sredniej teoretycznej M = 20).
Najwyzszy wynik badani ci uzyskali w kategorii I — zadowolenie (M = 22,73), na-
stepnie w kategorii I — mozliwos$¢ dziatania/niezalezno$¢ (M = 19,82), IV — inte-
gracja ze spotecznoscia (M = 18,94) i najnizszy wynik w kategorii Il — umiejgtnosé/
produktywnos¢ (M = 14,47). Wymienione dwa ostatnie wyniki znajduja si¢ ponizej
sredniej teoretycznej (tablica 2).

Wyniki $rednie uzyskane przez lekko i umiarkowanie uposledzonych umystowo
w podgrupach pici maja podobny rozktad jak opisany wyzej w grupach gtownych.
W podgrupie kobiet lekko uposledzonych umystowo naleza one do przedziatu wyni-
koéw srednich (w dwoch na trzy kategorie sa powyzej $redniej teoretycznej, w jednej
réwne $redniej 1 w jednej — ponizej $redniej). Najwyzszy wynik osoby badane uzy-
skaty w kategorii I — zadowolenie (M = 21,73), nastgpnie w kategorii [V — integra-
cja ze spotecznoscia (M = 20,31), dalej w kategorii III — mozliwos$¢ dziatania/nieza-
leznos¢ (M = 21,17) i najnizszy w kategorii Il — umiejgtnosé/produktywnosé (M =
16,31) (tablica 2).
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Tablica 2

Wyniki $rednie (M), odchylenia standardowe (SD) oraz istotnosci roznic uzyskane
przez wszystkich badanych w Kwestionariuszu poczucia jakosci Zycia

LEKKIE UPOSLEDZENIE UMIARKOWANE UPOSLEDZENIE

LP. Megzcezyzni Kobiety Razem Megzcezyzni Kobiety Razem

M SD M SD M SD M SD M SD | M SD

I 22,481 3,90 |21,73| 4,12 | 22,06 | 4,02 | 15.57|10,39 15,66 (10,36|15,61| 10,35

Ir |16,89| 6,27 [16,31| 5,27 | 16,60 | 5,78 | 13,30 | 9,22 |13,29] 9,44 |13,29| 9,30

I 23,931 3,38 21,17 | 4,19 |22,55%**| 4,04 | 14,48 | 9,30 | 13,40 | 8,40 [ 13,94 | 8,85

IV 2083 | 4.32 {20,31 | 3,23 [20,57***| 3,81 | 18,80 | 3,55 [ 19,09 3,16 | 18,94| 3,36

Wynik
ogdblny

84.13 | 11.68 [ 79,56 | 9,99 (81,84***| 11,08 | 76,89 | 10,85 | 77,63 | 9,74 | 77,26 | 10,29

Oznaczenia kategorii:

1 — zadowolenie,

II — umiejgtnosé/produktywnosé,

III — mozliwo$¢ dziatania/niezalezno$¢,

IV — integracja ze spotecznoscia,

poziom istotnosci: * —0,05; ** —0,01; *** —0,001

Zr o6 dto: opracowanie wlasne.

5. Zakonczenie

Spoteczenstwo, a nawet cata ludzko$¢, moze by¢ szczegsliwe w sensie dobrego ro-
kowania na przysztosc, ale czy pojedynczy cztonek tej zbiorowosci bedzie w zwiazku
z tym takze szczesliwy? Zeby odpowiedzie¢ na to pytanie, trzeba znalezé miarg ,,do-
brego zycia” jednostki (Czapinski, 2002, s. 21).

Proces rehabilitacji moze by¢ rozpatrywany jako: a) ciag zmian w obrgbie pod-
miotu rehabilitacji; b) interakcja rehabilitujacego i rehabilitowanego; ¢) wptyw insty-
tucji rehabilitujacej na rehabilitowanego; d) interakcja migdzy caloscia srodowiska
oddziatujacego a podmiotem rehabilitacji (Kowalik, 1984, s. 78). Przyjecie perspek-
tywy teoretycznej, jaka daje interpersonalny model przebiegu procesu rehabilitaci,
stawia prowadzone tu analizy w ostatnim z prezentowanych powyzej podejsc, gdzie
interakcja podmiotu i srodowiska daje obraz skutecznych, profesjonalnych dziatan.

Skuteczna integracja ze spoteczenstwem w wyniku rehabilitacji 0sob z uposledze-
niem umystowym powinna rowniez zaktada¢, ze podstawowe Swiadczenia ustawowe
zostang uzupetnione w spolecznosci lokalnej o uksztaltowanie odpowiednich warun-
kow zycia oraz wystarczajaca gotowo$¢ osob niepelnosprawnych i spotecznosci lo-
kalnej do pelnej integracji.



286 Renata Smoleri

W ogblnym podsumowaniu wynikow przeprowadzonych badan mozna wskazaé
na jednoznaczne sugestie, ze to miejsce przebywania i stopien uposledzenia umy-
stowego roznicuja jakos$¢ zycia i zmienne psychospoteczne, obserwuje si¢ za$ tylko
czesciowa zmienno$¢ ze wzgledu na pte¢ badanych.

Integracja rozpoczyna si¢ w rodzinie, a nastgpnie jest przenoszona na blizsze
1 dalsze otoczenie spoteczne. Kazde z tych miejsc ma szczegdlne zadania i znaczenie
w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych oséb z uposledzeniem umystowym.

Podsumowujac cato$¢ rozwazan na temat praktycznej strony stwierdzonych pra-
widtowosci, nalezy zauwazy¢, ze cywilizacja jako taka moze by¢ w kontekscie pre-
zentowanych badan traktowana jako baza dla procesu kreowania jakosci zycia.

W trakcie redagowania niniejszych wynikow badan pojawiata si¢ obawa, ze po-
wszechne wyobrazenia na temat jako$ci zycia 0s6b z uposledzeniem umystowym
1 rzeczywiste przestanki o jego poziomie oraz zwiazkach z warunkami psychospo-
tecznej aktywnosci moga by¢ efektem tak zwanego zludzenia patetycznego. Polega
ono na tym, ze obserwatorzy przeceniaja efekty nieszczes¢ zyciowych w zakresie do-
brostanu psychicznego ofiar (Czapinski, 2002). Okazato si¢ jednak, ze wyniki prze-
prowadzonych badan pozwola przetamac stereotypy i pomoga w budowaniu auten-
tycznej 1 §wiadomej tolerancji wobec osob o innych mozliwosciach poznawczych,
emocjonalnych i spotecznych.
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A sense of quality of life of young people with intellectual disabilities

Abstract: A sense of quality of life is an important element in the assessment of own exist-
ence for every person. The way of understanding reality is dependent on the overall life situa-
tion but also the perceptual and intellectual abilities. Therefore, on the canvas of above overall
reflection it is considered that the presentation of the issue of the sense of quality of life in rela-
tion to a group of people with mental disability shall be interesting. Quality of life is a very per-
sonal measure of satisfaction and contentment with life, hence frequent identification of these
terms. Although, when we analyse the quality of life of others beside the objective dimension,
we should also take into account the subjective aspect.

This article is a presentation of research results, which included a group of 360 people with slight
and moderate mental disability, staying in the therapeutic activity workshops, special vocational
schools and homes. The study was conducted using a sense of Quality of Life Questionnaire
(QLQ) of the R.L. Schalock and K.D. Keith, in the translation and adaptation of A. Juros, for the
purpose of collection of information concerning the respondents, a Personal card for people with
disabilities (K1), constructed by T. Witkowski was used.

The conducted analysis has shown that the main factor affecting the higher level of quality of
life is a place of residence and degree of mental disability. The sex of the respondents does not
change their life quality.

Key words: mental disability, sense of quality of life, revalidation
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