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Jakos¢ zycia rodziny a jakos¢ zycia miodych dorostych
z lekka niepelnosprawnoscig intelektualng

Family Quality of Life and Quality of Life of Young Adults
with Mild Intellectual Disability

Abstract. The aim of the present study was to find a relationship between the family quality of
life and the quality of life of young adults with intellectual disability. 27 individuals with a mild
intellectual disability were examined: 14 men and 13 women. Their average age was M = 18.89
(SD = 1.25). The family quality of life was assessed by the subjects’ mothers. In the study were
also used the Family Quality of Life Survey — general version (FQoLS-2006) and the Quality of
Life Profile. The research results demonstrated that two general indicators of the family quality
of life reached values slightly below average: general assessment and general satisfaction. The
domains of family quality of life which were rated best included: Family relationships, Health
of the family, and Spiritual and cultural beliefs, while the lowest rates were attributed to Support
from other people, Support from disability-related services, and Financial well-being. Young
adults with mild intellectual disability have evaluated the quality of their lives as high. The posi-
tive associations were found between the family quality of life and the quality of life of young
adults with mild intellectual disability.
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WPROWADZENIE

Celem przedstawionych w artykule badan jest
poszukiwanie zaleznos$ci miedzy jakoS$cia zycia
rodziny, w ktdrej zyje osoba z niepelnospraw-
noscig intelektualng wchodzaca w dorostosc,
a subiektywnie oceniong jakoS$cig jej zycia.
Wyniki prac empirycznych (Cagran, Schmidt,
Brown, 2011) oraz obserwacje spoteczne wska-
zuja na to, ze wigkszo$¢ 0sob z niepetnospraw-
noscig intelektualna, nawet w wieku dorostym,
mieszka w domu rodzinnym z rodzicami, ro-
dzenstwem lub innymi bliskimi krewnymi.

Rodzina pochodzenia ma wigc w zyciu 0sob
z niepelnosprawnoscia intelektualng istotne
znaczenie. Wazne wydaje si¢ okreslenie, czy
i w jaki sposob jako$¢ zycia calej rodziny, na
ktora sktadaja si¢ zardwno pozytywne do§wiad-
czenia, jak i troski wszystkich jej czlonkow
i rodziny jako catoéci, wptywa na subiektywnag
jako$¢ zycia samej osoby niepetnosprawne;j.
Przed przystagpieniem do opisu badan zo-
stang wyjasnione podstawowe pojecia uzyte
w tekscie, czyli jako$¢ zycia osob z niepelno-
sprawnoscia intelektualng oraz jako$¢ zycia
rodziny. Oméwione zostang tez wyniki stosun-



68

kowo nielicznych badan dotyczacych porusza-
nego zagadnienia.

Jako$¢ zycia os6b niepelnosprawnych
intelektualnie

Naukowe opracowania dotyczace jakoS$ci zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng maja
swoj poczatek w latach 70. XX wieku (Schwartz,
Rabinovitz, 2003). Glgbsze zainteresowanie tg
problematyka jest wyrazem szacunku i pod-
miotowego traktowania osob niepetnospraw-
nych. Zwlaszcza istotne wydaje si¢ ujmowanie
subiektywnej perspektywy tych osob, ktore
maja szans¢ powiedzie¢ o swoich potrzebach,
troskach, celach zyciowych oraz o do§wiad-
czanych trudnosciach. Jest to wazne zarowno
dla naukowych opracowan zmierzajacych ku
lepszemu zrozumieniu oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualng, jak i dla praktycznych
oddziatywan majacych na celu opracowanie
programow wsparcia.

Kwestiami jakoS$ci zycia omawianej popula-
cji zajmujg si¢ utworzone specjalne mi¢dzynaro-
dowe grupy z najbardziej znang Special Interest
Research Group on Quality of Life (SIRGQL),
dziatajaca przy Migdzynarodowym Towarzy-
stwie Naukowych Badan Niepelosprawnosci
Intelektualnej (International Association for
the Scientific Study of Intellectual Disabilities,
IASSID). Podstawowe zalozenia wypracowane
przez specjalistow skupionych w SIRGQL sa
nastepujace: konstrukt ten ma charakter wie-
lowymiarowy. Réznorodne dziedziny jako$ci
zycia wazne dla 0sob z generalnej populacji sa
réwniez wazne, cho¢ w roznym stopniu, dla 0sob
niepetnosprawnych intelektualnie. Waznos¢
poszczegolnych dziedzin moze si¢ zmieniac
w biegu zycia. Konstrukt ten jest rozpatrywany
z hierarchicznej perspektywy. Okreslajac jakos¢
zycia 0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
nalezy mie¢ na wzgledzie zaréwno subiektyw-
ne, jak i obiektywne jej aspekty. Z tym, iz za
wazniejsza nalezy uzna¢ subiektywng percep-
cj¢ osoby i jej odczucia odnosnie do jakosci
swojego zycia. Jakos$¢ zycia osoby niepetno-
sprawnej intelektualnie nalezy rozpatrywac,
biorac pod uwagg jej indywidualne cechy oraz
czynniki §rodowiskowe. Podczas pomiaru tego
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konstruktu nalezy zadawac pytania zamknigte
i otwarte. Dane dotyczace jakos$ci zycia powin-
ny stuzy¢ lepszemu zrozumieniu potrzeb oséb
niepelnosprawnych oraz poprawie ich zycia.
Wedhig Roberta Schalocka (2000, s. 118) bo-
wiem ,,jakos$¢ zycia jest do§wiadczana, gdy
podstawowe potrzeby sa zaspokojone i gdy ma
ona te same mozliwosci jak inni do ustanowie-
nia i osiggni¢cia celow w wigkszosci sytuacji
w domu, spotecznosci, pracy”. Pojecie jakosci
zycia wigze si¢ z polityka spoteczng i r6znego
rodzaju ustugami oraz programami i inicjaty-
wami o réznym zasiegu. Innymi stowy, wyniki
dotyczace jakosci zycia 0sob z niepetnospraw-
noScig intelektualng sg i powinny by¢ stosowa-
ne w tworzeniu programéw wsparcia dla tych
0s6b (Keith, Bonham, 2005; Schalock, 2000).

Warto si¢ skupi¢ przez chwile na samym
rozumieniu i definicjach jako$ci zycia 0sob nie-
pelosprawnych. Wedtug Schalocka i wspotpra-
cownikow (2002) definicje jakoSci zZycia 0sob
z niepetlnosprawnoscig intelektualng zawieraja
trzy gtowne elementy: ogdlne poczucie dobro-
stanu, poczucie pozytywnego zaangazowania
w aktywnosci spoteczne i relacje interpersonalne
oraz mozliwosci do rozwinigcia swoich poten-
cjalnosci. Ich trafno$¢ potwierdzaja badania em-
piryczne (np. Bramston, Chipuer, Pretty, 2005).
Schalock (1994, s. 121) odnosit si¢ do jakosci
zycia jako ,.konceptu, ktory odzwierciedla kon-
dycje zyciowa osoby”. Nastepnie (Schalock,
2000; Schalock i in., 2005) nieco zmodyfiko-
wat swoj poglad uznajac, ze: ,,[jlakos¢ zycia
jest koncepcja, ktora odzwierciedla kondycje
zyciowa osoby posiadang w zakresie nastg-
pujacych wymiarow: dobrostan emocjonalny,
stosunki interpersonalne, dobrostan materialny,
rozwoj osobisty, dobrostan fizyczny, autonomia,
integracja spoteczna i prawa jednostki” (Scha-
lock i in., 2005, s. 299). Rozumienie jakoS$ci
zycia 0sOb niepelnosprawnych moze zostac¢
przyblizone przez wskazanie dziedzin objetych
tym terminem. Grupa SIRGQL stwierdzila, iz
najczesciej badacze wyodrebniajg dziedziny
zwigzane z dobrostanem: 1) fizycznym, 2) emo-
cjonalnym, 3) spotecznym, 4) produktywnym,
5) materialnym i 6) cywilnym.

Poza okresleniami tego konstruktu w literatu-
rze przedmiotu mozna spotkaé réwniez koncep-
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cje oraz modele wyjasniajace go. Do najbardziej
znanych mozna zaliczy¢ nastepujace: model ja-
kosci zycia opracowany w paradygmacie syste-
mowo-ekologicznym przez Roberta Schalocka
1 wspolpracownikoéw (Schalock, 1994, 2000,
2004; Buntinx, Schalock, 2010), wiclowymia-
rowy i wieloptaszczyznowy model jakosci zycia
Roberta Cumminsa (2001, 2005) oraz model ja-
kosci zycia Ivana Browna i wspotpracownikow
z Centrum Promocji Zdrowia w Toronto. Ponie-
waz w niniejszym teks$cie bede si¢ opierata na
tym ostatnim, odwotujac si¢ do badan z wyko-
rzystaniem kwestionariusza opracowanego na
jego podstawie, przyblize go w nieco pehiej-
szym stopniu. Ivan Brown i wspolpracownicy
okreslaja jako$¢ zycia jako ,,poziom zadowole-
nia osoby z waznych mozliwosci, jakie daje jej
zycie” (Raphael i in., 1999, s. 158). Na ogolna
jakos¢ zycia skladajg sie trzy dziedziny: Bycie
(Being), Przynalezno$¢ (Belonging) i Stawanie
si¢ (Becoming), a w kazdej z nich wyrdznione sg
subdziedziny. Pierwsza dziedzina koncentruje si¢
na tym, kim osoba jest, i zawiera takie subdzie-
dziny, jak: bycie fizyczne, bycie psychologiczne
ibycie duchowe. Przynalezno$¢ dotyczy dobrego
przystosowania si¢ do réznych warunkow zycia
i mozna wyr6zni¢ takie jej subdziedziny, jak:
przynalezno$¢ fizyczna, przynalezno$¢ spoleczna,
przynalezno$¢ wspolnotowa. Dziedzina Stawanie
si¢ odnosi si¢ do angazowania si¢ W sensowng
aktywnos¢, ktora faczy si¢ z osigganiem celow,
realizacja marzen i nadziei, z rozwijaniem same-
go siebie. Sktadaja si¢ na nig nastgpujace sub-
dziedziny: stawanie si¢ praktyczne, czas wolny
i rozwoj. Poszczegolne kwestie tworzace sub-
dziedziny oceniane sg pod wzgledem znaczenia
dla osoby i zadowolenia z nich. Okre$la si¢ tez
dostepne mozliwosci do polepszenia jakosci zy-
cia w kazdej z wyréznionych dziedzin, a takze
poczucie kontroli nad nimi. Autorzy stwierdzaja,
iz jako$¢ zycia jest szczegolnie duza, gdy osoba
doswiadcza zadowolenia z tych dziedzin zycia,
ktore sg dla niej wazne.

Jakos$¢ zycia rodziny osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng

Pierwsze prace dotyczace jakosci zycia rodzi-
ny os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

pojawity si¢ w latach 90. XX wieku. Jednym
z powodow ich prowadzenia bylto uznanie za
istotne podejscia skoncentrowanego na rodzinie
(family-centered approach), zgodnie z ktorym
profesjonalna pomoc powinna by¢ zapewniona
catej rodzinie, a nie tylko dziecku niepetno-
sprawnemu. W podej$ciu tym poznanie wa-
runkoéw zycia rodziny jest wazne, aby moc ja
wspierac i wyposazy¢ w zasoby stuzace sprosta-
niu wymogom, ktére sg jej stawiane. Innym po-
wodem rozwoju prac nad jakoscig zycia rodziny
bylo uznanie, iz dotychczas prowadzone badania
nad wplywem niepelnosprawnosci dziecka na
przezycia rodzicéw i funkcjonowanie rodzi-
ny maja bardzo waski i specyficzny charakter
(Summers i in., 2005; Poston i in., 2003). Zapro-
ponowany za$ konstrukt jest wielowymiarowy
i wieloaspektowy. Ujmuje rodzing w szerszej
perspektywie, dotyczy wielu dziedzin jej zycia,
a takze doswiadczen wszystkich jej cztonkow.
Uwzglednia on wiele aspektéw funkcjonowa-
nia rodziny i jej cztonkdw, np.: warunki zycia
rodziny, pozytywne i negatywne doswiadczenia
cztonkow rodziny, cechy i jakos¢ relacji miedzy
cztonkami rodziny. Oceniane sa one zardwno
subiektywnie, jak i obiektywnie. Wydaje sie,
ze omawiany konstrukt utatwia zrozumienie
do$wiadczen wszystkich cztonkow rodziny,
potrzeby i motywy ich dziatania zar6wno na in-
dywidualnym poziomie, jak i na poziomie czton-
ka rodziny. Konstrukt ten ukazuje tez wplyw
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng na
pozostatych cztonkéw rodziny (Mclntyre i in.,
2004) oraz na rodzing jako catos¢ i na strukture
rodziny (Isaacs i in., 2007; Brown i in., 2006;
Skinner, Weisner, 2007). Mozna takze okresli¢
wplyw funkcjonowania, cech i dobrostanu ro-
dzicow lub innych cztonkoéw rodziny na osobe
niepetnosprawng (za: Head, Abbeduto, 2007).
Wyniki badan nad jakoscig zycia rodzin os6b
niepetnosprawnych wydaja si¢ waznymi dany-
mi dla polityki spotecznej (Bailey i in., 1998;
Wang, Brown, 2009).

Podstawe teoretyczng konstruktu tworza
teorie systemowe, zgodnie z ktorymi cztonko-
wie rodziny, czyli elementy systemu, sg wza-
jemnie od siebie zalezni, a rodzina stanowi
,»Ztozong, zintegrowang cato$¢, charakteryzu-
jaca si¢ zorganizowanymi wzorami interakc;ji,
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ktére przybieraja raczej cyrkularka niz linearng
forme” (Minuchin, 1988, s. 8, cyt. za: Harwas-
-Napierata, 2009, s. 12). Obecnie najbardziej
znane prace dotyczace omawianego konstruktu
pochodza z dwoch osrodkéw. Pierwszy z nich
to Beach Center on Disability przy Uniwersyte-
cie w Kansas w USA. Drugi o§rodek, w ktérym
prowadzone sg prace dotyczace koncepcji oraz
badania nad jakos$cia zycia rodzin 0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, to Centrum
Promocji Zdrowia przy Uniwersytecie w To-
ronto. Glownym badaczem kierujacym pracami
tego osrodka jest Ivan Brown. Pod kierunkiem
Browna rozpoczat si¢ w 1997 roku Miedzyna-
rodowy Projekt Jakosci Zycia Rodziny (Inter-
national Family Quality of Life Project). Zostat
on podjety poczatkowo przez badaczy z takich
panstw, jak: Australia, Kanada, Izrael. Badacze
uzgodnili wiele kwestii dotyczacych omawia-
nego konstruktu. Mianowicie uzgodnili, ze ma
on natur¢ holistyczna, dotyczy bowiem wielu
dziedzin i do$wiadczen wszystkich cztonkow
rodziny oraz rodziny jako cato$ci. Ma charakter
wielowymiarowy. Ujmuje zaréwno obiektywny,
jak i subiektywny aspekt jakosci zycia rodziny.
W modelu wyrdzniono nastepujacych dziewiec
dziedzin jakosci zycia rodziny: Zdrowie rodziny
(Health of the family), Sytuacja finansowa (Fi-
nancial well-being), Relacje rodzinne (Family
relationships), Wsparcie innych ludzi (Support
from other people), Wsparcie ze strony ustug
specjalistycznych i pomocy spotecznej (Sup-
port from disability-related services), System
warto$ci (Influence of values), Kariera zawo-
dowa i przygotowanie do niej (Careers and
preparing for careers), Czas wolny i rekreacja
(Leisure and recreation), Interakcje spoteczne
(Community interaction). Kazda z tych dziedzin
moze by¢ analizowana na szes$ciu nastgpujacych
osiggniecia, stabilnos$¢, satysfakcja. Te wymia-
ry s3 jednoczes$nie wskaznikami subiektywnej
jakosci zycia rodzinnego w poszczegdlnych
dziewieciu dziedzinach. Autorzy dodaja ponad-
to, iz, podobnie jak indywidualng jako$¢ Zycia,
rowniez jako$¢ zycia rodziny nalezy analizo-
wacé w sposob obiektywny, okre$lajac warun-
ki zycia rodziny, oraz w sposob subiektywny,
uwzgledniajac adaptacje do tych warunkow,
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ich ocene oraz zadowolenie z nich czionkow
rodziny. Sugeruja réwniez, iz ogdélna ocena
jakosci zycia rodziny oraz poziom zadowole-
nia z niego nie musza by¢ tozsame z ocenami
poszczegdlnych dziedzin (Brown i in., 2003;
Brown i in., 2006; Brown, Schalock, Brown,
2009). Na podstawie wyzej omoéwionego mo-
delu powstata w 2000 roku pierwsza wersja
narzedzia, a w 2006 roku — druga, nieco zmo-
dyfikowana, noszaca nazwe: Family Quality of
Life Survey — 2006.

Jakos¢ zycia rodziny a jakos$¢ zycia oséb
dorostych z lekkg niepelnosprawnoscia
intelektualng — przeglad literatury
przedmiotu

Chociaz wielu autoréw (Brown, Brown, 2005;
Summers i in., 2005) podkresla, iz jako$¢ zycia
kazdego cztonka rodziny jest unikatowa, zwiaza-
na z osobistymi ambicjami, potrzebami, zZycze-
niami, zasobami i umiejetnosciami, jako$ci zycia
rodzicow i catej rodziny nie da si¢ rozdzieli¢ od
jakosci zycia syna i corki, szczeg6lnie gdy syn
i corka zyja w domu rodzinnym. Wiele danych
empirycznych wskazuje na wspotzaleznosci
miedzy dobrostanem rodzicow i ich funkcjono-
waniem oraz jakoscig zycia ich niepetnospraw-
nych dzieci. Mclntyre i wspolpracownicy (2004)
na podstawie wywiadow z matkami dorostych
dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia intelek-
tualng podkreslaja, ze na jako$¢ zycia catej ro-
dziny i poszczegodlnych jej cztonkow ma wplyw
osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna i jej
jakos¢ zycia. Przeglad badan (Seltzer, Krauss,
1989; Zasgpa, Weglewska, 2007) ukazuje tez od-
dziatywanie rodziny, jej specyficznego klimatu,
struktury, zasoboéw rodzinnych, planow na przy-
szto$¢, relacji matzenskiej na funkcjonowanie
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Badania przeprowadzone przez Jane Murray
Cramm i Anng Petr¢ Nieboer (2012) wskazuja
na to, iz istotnymi predyktorami jakosci zycia
dzieci sa: spoteczny i emocjonalny dobrostan
rodzicow oraz korzystna zmiana w ciggu roku
w zakresie spolecznego i emocjonalnego do-
brostanu rodzicow.

W literaturze przedmiotu nie znaleziono
badan, poza jednym opisanym ponizej, ktdre
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dotyczylyby poszukiwania zalezno$ci migdzy
jakoscia zycia rodziny — konstruktu majacego
wielowymiarowy i wieloaspektowy charak-
ter —a jakoS$cia zycia dziecka z niepelnospraw-
noscig intelektualng. Dlatego wyniki tego bada-
nia nieco doktadniej zostang opisane. Bertelli
i wspdtpracownicy (2011), badajac we Wtoszech
jako$¢ zycia rodziny oraz subiektywna jakos¢
zycia dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng w wieku 27-50 lat mieszkajacych
w wigkszosci poza rodzing pochodzenia, uzy-
skali wyniki ztoZzone i czgsto trudne w interpre-
tacji. Mianowicie mi¢dzy ogdlnym poziomem
jakosci zycia rodziny mierzonym przy zastoso-
waniu kwestionariusza FQOLS-2006 a ogolna
jakos$cia zycia 0sob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna mierzona za pomoca Profilu Jakos$ci
Zycia Browna nie stwierdzono istotnych zalez-
nosci. Migdzy trzema dziedzinami jakosci zycia
dorostych dzieci a dziewiecioma dziedzinami
jakos$ci zycia rodziny okreslonymi w sposob
subiektywny przy zastosowaniu szesciu wskaz-
nikéw znaleziono dwadziescia istotnych wspot-
czynnikow korelacji. Wérod nich czternascie
ma znak ujemny, sze§¢ za§ — dodatni. Wyniki
te autorzy probuja zinterpretowac nastepujaco.
Ujemny zwigzek migdzy satysfakcja, jaka oso-
by maja z dziedziny Bycie, a mozliwo$ciami
w zakresie Sytuacji finansowej rodziny moze
wskazywac na to, iz nizsza satysfakcja w dzie-
dzinie Bycia dorostych dzieci z niepetnospraw-
noécig intelektualng zyjacych w rodzinach lepiej
sytuowanych moze byé spowodowana odczu-
ciem wiekszego kontrastu miedzy ich sytuacja
materialng a sytuacja innych cztonkow rodzi-
ny. Ujemne zaleznosci migdzy mozliwosciami
rodziny uzyskania Wsparcia od innych a ja-
koscig zycia dorostego dziecka w dziedzinie
Bycie i Stawanie si¢ mogg $wiadczy¢ o jego
duzej potrzebie autonomii. Ujemne zalezno$ci
migdzy mozliwosciami w Sytuacji finansowej
rodziny a jakoscig zycia dzieci w dziedzinie
Przynalezno$¢ moga wskazywaé na wigksze
tendencje do tworzenia bliskich relacji w ro-
dzinach zyjacych w trudniejszych warunkach
socjoekonomicznych. Ujemne zalezno$ci mig-
dzy jakoscia zycia dorostych dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w dziedzinie Stawanie
si¢ a Sytuacja finansowg i Relacjami w rodzinie

moga wynikac z silniejszych aspiracji, potrzeb
i nadziei dzieci, w ktorych rodzinach jest trud-
niejsza sytuacja finansowa i rodzinna. Dodatnie
zaleznosci migdzy znaczeniem, jakie rodzina
przypisuje ustugom specjalistycznym, a jako$-
cig zycia dorostych dzieci mogg wskazywac na
docenienie staran rodziny, takze na rzecz po-
prawy ich funkcjonowania (Bertelli i in., 2011).

METODA
Problem badawczy

Celem badan jest okreslenie zaleznosci mi¢gdzy

jako$cig zycia rodziny osoéb u progu dorosto-

Sci z lekka niepelnosprawno$cia intelektualng

a subiektywnie oceniong jako$cig ich zycia.

Doktadniej cel ten mozna przedstawi¢ w na-

stepujacych pytaniach badawczych:

1. Jaka jest jako$¢ zycia mtodych dorostych
z lekka niepetnosprawnoscig intelektualng?

2. Jaka jest jakos$¢ zycia rodziny dzieci z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualng wcho-
dzacych w dorostos¢?

3. Czy istnieje zalezno$¢ migdzy jakoscia zy-
cia rodziny a jakoscia zycia dzieci z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualng wkra-
czajacych w dorostosc?

Do pytan tych nie sformutowano hipotez ba-

dawczych. Maja one charakter eksploracyjny.

Przyjeto, iz uzyskanie odpowiedzi na nie przy-

czyni si¢ do glebszego poznania doswiadczen

rodziny oraz zycia mtodych dorostych z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualna.

Techniki badawcze

Do okreélenia jakos$ci zycia rodziny osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng postu-
zyt Kwestionariusz Jakosci Zycia Rodziny
(Family Quality of Life Survey — general ver-
sion, FQoLS-2006), autorstwa Ivana Browna
1 wspolpracownikow (2011), w polskim thu-
maczeniu Ewy Zasepy, Ewy Wapiennik 1 Ag-
nieszki Wotowicz (Zasepa, Wotowicz, 2010).
Kwestionariusz ten mierzy 9 dziedzin jakosci
zycia rodziny: Zdrowie rodziny (Health of the
family), Sytuacje finansowa (Financial well-
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-being), Relacje rodzinne (Family relation-
ships), Wsparcie innych osob (Support from
other people), Pomoc spoteczng i ustugi spe-
cjalistyczne (Support from disability-related
services), System wartos$ci (Spiritual and cul-
tural beliefs), Karier¢ zawodowa i przygoto-
wanie do kariery (Careers and preparing for
careers), Czas wolny i rekreacje (Leisure and
enjoyment of life), Interakcje spoteczne (Com-
munity and civic involvement). Na poczatku
kwestionariusza zawarte sg pytania o dane
dotyczace rodziny oraz osoby niepetnospraw-
nej. Ostatnia za$ cz¢§¢ dotyczy ogolnej oce-
ny jakosci zycia rodziny. Kazda z 9 dziedzin
jakosci zycia rodziny okreslana jest w sposob
obiektywny (czg$¢ A) oraz w sposdb subiek-
tywny (czes$¢ B). W obu czesciach zawarte sa
pytania zamknigte (dane iloSciowe) oraz ot-
warte (dane jako$ciowe). W cze$ci A co naj-
mniej jeden cztonek rodziny opisuje mozliwie
najpelniej i najdoktadniej obiektywne warunki
zycia rodziny i do$wiadczenia jej cztonkow.
Na przyktad, oceniajac obiektywnie pierwsza
z dziedzin, czyli Zdrowie rodziny, nalezy okre-
$li¢, kto z cztonkdéw rodziny ma problemy ze
zdrowiem somatycznym lub psychicznym i ja-
kiego one sa rodzaju. Wskazuje tez, czy czton-
kowie rodziny maja trudno$ci w korzystaniu
zushug medycznych i jakiego rodzaju. Informa-
cje uzyskane z czgéci A stuza wedtug autorow
glebszemu poznaniu funkcjonowania rodziny
oraz probie interpretacji wynikow w drugiej
czgsci. W czesci B znajdujg si¢ bowiem itemy
charakteryzujace kazda z dziewigciu dziedzin
jakosci zycia rodziny na sze$ciu wymiarach:
stabilno$¢ i satysfakcja. Osoba wypetniajaca
kwestionariusz ustosunkowuje si¢ do nich na
5-stopniowej skali Likerta. Wymiary te podzie-
lone sg na dwie grupy. Pierwsza z nich tworza
osiagnigcia i satysfakcja, ktore zostaty okreslo-
ne jako wskazniki wynikow, za$ druga grupe
tworza cztery pozostale, ktdre zostaty nazwane
wskaznikami eksploracyjnymi. Autorzy su-
geruja, iz w analizach mozna wykorzystywaé
tylko wskazniki wynikéw. Skala mozliwych
do uzyskania rezultatow, zar6wno w zakre-
sie wskaznikow wynikow, jak 1 wskaznikow
eksploracyjnych, to 1-5 punktéw. Kwestio-
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nariusz Jakosci Zycia Rodziny moze by¢ wy-
pelniany przez rodzica, rodzenstwo, matzonka
lub jeszcze inng osobe z najblizszej rodziny.
Moze by¢ uzupetniany w trakcie wywiadu lub
samodzielnie przez respondenta. Wypelnienie
kwestionariusza zajmuje okoto jednej godziny.
Oszacowania wlasciwoS$ci psychometrycznych
kwestionariusza wskazujg na to, iz zarowno
wersja oryginalna (Brown i in., 2003; Brown
iin., 2006; Isaacs i in., 2007), jak i jej polskie
thumaczenie (Zasepa, Wolowicz, 2010) rzetel-
nie i trafnie mierza jako$¢ zycia rodziny oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wspot-
czynniki rzetelnosci (alfa Cronbacha) obli-
czonej metoda zgodnosci wewngetrznej sg dla
polskiego tlumaczenia dla wigkszos$ci dziedzin
jakosci zycia rodziny powyzej wartosci .70
(wahaja si¢ od .72 — dla Wsparcia w ramach
specjalistycznych uslug i pomocy spotecz-
nej do .85 — dla Czasu wolnego i rekreacji).
Nizsze wspotczynniki uzyskano dla dwoch
dziedzin, tj. dla: Zdrowia rodziny (.44) i dla
Sytuacji finansowej (.68). Do oceny jakosci
zycia rodziny w tych dwu dziedzinach nalezy
podchodzi¢ z wigksza ostroznoscia. Mniejsza
zgodnos¢ wewnetrzna w nich moze wynikac
z wigkszego niz w pozostalych dziedzinach
zréznicowania w ocenie na poszczegoélnych
sze$ciu wymiarach, np. zazwyczaj znaczenie
zdrowia cztonkéw rodziny czy sytuacji finanso-
wej rodziny jest bardzo duze dla ogdlnej jakosci
zycia rodziny, a osiggniecia i satysfakcja z nich
sg mniejsze. Na trafnos$¢ diagnostyczng narze-
dzia wskazuja istotne wspotczynniki korelacji
migdzy wynikami uzyskanymi w nim a ogol-
nym rezultatem uzyskanym w Skali Satysfakcji
Czastkowych Czapinskiego wypehianej przez
cztonkow rodziny.

Aby okresli¢ jako$¢ zycia os6b dorostych
z lekka niepetnosprawnoscia intelektualna, za-
stosowano kwestionariusz Profil Jakoéci Zycia
(Quality of Life Profile) Browna i wspotpra-
cownikdw (por. Raphael i in., 1999) w polskim
tlumaczeniu Zas¢py, Wapiennik i Wolowicz.
Kwestionariusz ten mierzy subiektywng jakos$¢
zycia osOb w trzech dziedzinach: Bycie (Be-
ing), Przynalezno$¢ (Belonging) i Stawanie si¢
(Becoming). Kazda z tych dziedzin ma swoje
subdziedziny, ktére zostaly opisane we wpro-
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wadzeniu do tego artykutu. Kwestionariusz za-
wiera 54 pozycje, ktore sg oceniane dwukrotnie:
w pierwszym etapie pod wzgledem znaczenia
danej sprawy, a w drugim — pod wzgledem sa-
tysfakcji z niej. Okreslaja one rowniez dostgpne
mozliwosci do polepszenia jakosci zycia w kaz-
dej z wyréznionych dziedzin, a takze poczucie
kontroli nad nimi (czg¢éci kwestionariusza mie-
rzacych kontrole i mozliwosci nie analizowa-
no w tych badaniach). Autorzy proponuja, aby
uzyskane wyniki interpretowaé w sposob naste-
pujacy: ponizej —4,5 — bardzo problematyczna
(very problematic) jakos¢ zycia, od —4,5 do
—1,5 — problematyczna (problematic), od —1,5
do 1,5 — umiarkowana (adequate situation),
od 1,5 do 4,5 — wysoka (very acceptable) i po-
wyzej 4,5 — bardzo wysoka (excellent) jakos¢
zycia. Badanie prowadzone jest indywidualnie,
a do poszczegblnych pozycji osoba ustosun-
kowuje si¢ w trakcie prowadzonej rozmowy
o wymienionych sprawach zyciowych. Przykta-
dowo w kontekscie tego, jak wazny jest w zy-
ciu osoby sposob odzywiania sig, pytano: ,,Co
lubisz jes¢?”. Badanie trwa okoto 1 godziny,
zazwyczaj podzielone jest na dwa etapy. Kwe-
stionariusz Profil Jakosci Zycia spetnia wymo-
gi psychometryczne i przy jego zastosowaniu
mozna rzetelnie i trafnie okresli¢ jako$¢ zycia
0s0b z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng
(Zasgpa, 2011). Wspoétczynniki rzetelno$ci alfa
Cronbacha polskiego ttumaczenia sa wysokie
1 wynosza: dla wyniku ogdlnego .97, dla dzie-
dziny Bycie .92, dla dziedziny Przynalezno$¢
.93 i dla dziedziny Stawanie si¢ .87. Trafnos¢
diagnostyczna narze¢dzia oszacowano przez
korelacje¢ uzyskanych w nim wynikow z wy-
nikiem ogdlnym w Skali Jakosci Zycia Stawo-
miry Sadowskiej. Otrzymano istotne dodatnie
wspotczynniki korelacji, a mianowicie dla og6l-
nej jakos$ci zycia .66 (p = .001), dla dziedziny
Bycie .63 (p = .001), dla dziedziny Przynalez-
no$¢ .66 (p = .001) i dla dziedziny Stawanie
si¢ .57 (p =.001).

Osoby badane
W badaniu wzigto udziat 27 mtodych doro-

stych z lekka niepelnosprawnoscia intelektual-
ng. Wsrod nich byto 14 mezczyzn i 13 kobiet.

Ich wiek zycia miescit si¢ w przedziale 18-23
lata (M = 18,89; SD = 1,25). Byli to uczniowie
zawodowych szkot specjalnych mieszkajacy
w domach rodzinnych. 7 spo$rdéd nich mieszkato
w $redniej wielko$ci miescie, 3 —w matym mie-
Scie 117 —na wsi. W rodzinach pelnych zyto 15
0s6b (55,6%), w rodzinach niepetnych, w kto-
rych gléwnym opiekunem byta matka, zyto 10
0s0b (37%), a w zrekonstruowanych — 2 osoby
(7,4%). Osoba oceniajacg jakos$¢ zycia rodzi-
ny byta matka (N =27). Wiek mam miescit si¢
w przedziale 39-57 lat (M =47,48; SD=4,71).
Podany wiek ojcéw byt w przedziale 41-60 lat
(M =50,79; SD = 5,33).

Przebieg badania

Badania miaty charakter dobrowolny, a an-
kietowani zostali poinformowani o poufnosci.
Prowadzone byly w sposob indywidualny na
terenie szkoly. Kwestionariusz Jakosci Zycia
Rodziny wypehialy matki. Po umoéwieniu na
zebraniu klasowym lub indywidualnie matki
spotykaty si¢ z autorkg badania lub psycholo-
giem szkolnym. W jego trakcie przedstawiano
cel badania oraz sposob udzielania odpowiedzi.
Niektore mamy chciaty samodzielnie wypetni¢
kwestionariusz w domu. Z pozostatymi uzupet-
niano go w trakcie wywiadu. Mtodych doro-
stych badano indywidualnie na terenie szkoty.
Zawsze uzupetniali oni kwestionariusz podczas
prowadzonej z nimi rozmowy.

Do badan wigczono osoby mieszkajace za-
réwno w rodzinach pelnych, jak i niepetnych.
Przyjeto za autorami Kwestionariusza Jako-
éci Zycia Rodziny (Brown i in., 2006, s. 239),
ze ,,rodzina to osoby, ktorych $cisle dotycza
wspolne codzienne domowe sprawy rodziny.
Czlonkowie rodziny moga by¢ ze sobg spo-
krewnieni lub zwigzani ze sobg poprzez bliskie
osobiste relacje”.

WYNIKI

Analiza wynikow zostanie rozpoczgta od cha-
rakterystyki jakosci zycia mtodych dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualng (tabela 1)
oraz jako$ci zycia ich rodzin (tabela 2).
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Tabela 1. Srednie wyniki uzyskane w poszczegdlnych dziedzinach i subdziedzinach jakosci Zycia przez

mtodych dorostych z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng

Subdziedzina/dziedzina jakoSci zycia M SD
Bycie fizyczne 3.54 2.65
Bycie psychologiczne 2.66 2.76
Bycie duchowe 3.52 2.40
Bycie 3.23 2.33
Przynalezno$¢ fizyczna 3.65 3.19
Przynalezno$¢ spoteczna 3.35 2.62
Przynalezno$¢ wspolnotowa 2.13 3.00
Przynalezno$¢ 3.01 2.56
Stawanie si¢ praktyczne 3.78 2.75
Czas wolny 3.05 2.49
Rozwdj osobisty 3.18 2.58
Stawanie si¢ 3.28 2.37
Jako$¢ zycia — ogdtem 3.14 2.27

Zroédto: opracowanie wilasne.

Tabela 2. Srednie wyniki uzyskane w subiektywnie ocenionych dziedzinach jakosci zycia rodziny oséb

z lekka niepetnosprawnoscig intelektualng

Dziedziny jakosci Zycia rodziny M SD
Zdrowie rodziny 3.20 78
Sytuacja finansowa 2.48 .95
Relacje rodzinne 3.50 .96
Wsparcie innych oso6b 2.24 .83
Pomoc spoteczna i ustugi specjalistyczne 2.37 .65
System warto$ci 3.03 .82
Kariera zawodowa i przygotowanie do kariery 2.70 .86
Czas wolny i rekreacja 2.83 .88
Interakcje spoteczne 2.75 .83
Jakos¢ zycia rodziny — ogdlna ocena 241 .84
Jakos¢ zycia rodziny — ogdlna satysfakcja 2.89 97

W tabeli przedstawiono usrednione wyniki uzyskane w zakresie dwoch wymiarow: osiagnie¢ i satysfakcji. Sa

one wskaznikami wynikow.

Zrodto: opracowanie wilasne.



Jakosé zycia rodziny a jakosé zycia mtodych dorostych z lekkqg niepetnosprawnosciq intelektualng 75

Srednie rezultaty uzyskane w zakresie jako-
$ci zycia badanych os6b mieszcza si¢ w prze-
dziale wynikow wysokich zard6wno w zakre-
sie wyniku ogdlnego, jak i w poszczegodlnych
dziedzinach i subdziedzinach. Cho¢ warto za-
uwazy¢, iz odchylenia standardowe sg sto-
sunkowo duze, co wskazuje na zréznicowanie
ocen. Najnizszy wynik stwierdzono w zakre-
sie Przynaleznosci wspolnotowej, najwyzszy
za$ — w zakresie Stawania si¢ praktycznego.

Uzyskane dane wskazuja na zréznicowany
obraz doswiadczen rodzinnych. Ogoélna ocena
i ogblna satysfakcja sa nieco ponizej $redniej,
co $§wiadczy o niezbyt wysokiej jako$ci zycia
badanych rodzin oraz licznych potrzebach,
ktore nie sg zaspokojone. Najwyzsze wskazni-
ki jakosci zycia rodziny (znajdujace si¢ nieco
powyzej Sredniego punktu wynoszacego 3 pkt)
wystepuja w zakresie Relacji rodzinnych, Zdro-
wia rodziny i Systemu warto$ci, najmniejsze
za$ dotycza: Wsparcia innych oséb, Pomocy
spotecznej i ustug specjalistycznych oraz Sy-
tuacji finansowe;j.

Analiza cze¢$ci obiektywnej A wskazuje na
to, iz w rodzinach w wigkszosci obowiazki
dzielone s3a migdzy poszczegdlnych cztonkow,
ktorzy pomagaja sobie wzajemnie, wspieraja
si¢ w trudnych chwilach, ufajg sobie, sg ze
soba zwigzani. Cho¢ tez mozna zauwazy¢
pewng ich autonomi¢. Rzadko wybieraja si¢
wspolnie w rézne miejsca czy bawig si¢ razem
w swoim towarzystwie. W sferze zdrowia ro-
dziny oceniajg si¢ raczej dobrze. Opisujac stan
zdrowia swoich cztonkéw z niepetnospraw-
noScig intelektualng, w 3 przypadkach podano,
iZ wystepuja u nich problemy zdrowotne (ga-
strologiczne, wodogtowie, psychiatryczne).
U 8 cztonkoéw rodziny stwierdzono réznej na-
tury problemy zdrowotne: endokrynologiczne,
onkologiczne, psychiatryczne. Rodziny raczej

dobrze radza sobie z tymi problemami. Cho¢
tez wskazujg na pewne trudnos$ci w dostgpie
do ustug zdrowotnych, takich jak najczes-
ciej: brak danej uslugi w okolicy, trudnosci
w dojezdzie, dlugi czas czekania na ushugg,
nieznany sposob leczenia danego schorze-
nia. Dla rodzin wazny jest system wartos$ci,
zwlaszcza religijnych, oraz kierowanie si¢
osobistymi standardami, takimi jak ,,dobro¢,
mito$c”, ,,uczciwosé, pracowitosc”. Z kolei
wsparcie innych osob, zaréwno praktyczne,
jak i emocjonalne, zostato ocenione nisko.
23 rodziny na przyktad podaja, iz od krew-
nych w ogoéle nie otrzymujg wsparcia prak-
tycznego lub jest ono bardzo mate, zas w 21
przypadkach — nie majg wsparcia emocjonal-
nego. Tylko 2 rodziny wskazujg na wsparcie
praktyczne ze strony sgsiadow i przyjaciot,
a 4 na wsparcie emocjonalne. Pomoc udzie-
lana rodzinie przez odpowiednie instytucje
tez zostata oceniona stosunkowo nisko. Wiele
z nich pisze o potrzebie zasitkéw i pomocy
finansowej. W 7 rodzinach tylko kilka, a w 10
cze$¢ podstawowych potrzeb jest zaspoko-
jonych. W blisko potowie rodzin mama lub
oboje rodzice s3 rencistami, emerytami lub
bezrobotnymi. Wiaze si¢ to z trudng sytuacja
finansowg rodzin. 10 sposrdéd nich ocenito
swoj3 sytuacje finansowg na tle catego kraju
jako znacznie ponizej $redniej, 9 — jako po-
nizej §redniej i 8 — jako przecigtng.

Analizy uzyskanych wynikow badan kon-
centrujg si¢ na poszukiwaniu zalezno$ci mig-
dzy obiektywng i subiektywna jakoS$cig zycia
rodziny a subiektywnie oceniong jakos$cia zy-
cia wchodzacych w dorostos$¢ dzieci z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualng. Zalezno-
$ci te oszacowano ze wzgledu na mata grupe
badawcza przy zastosowaniu wspétczynnika
rho-Spearmana (tabela 3 i 4).



76

Ewa Zasepa

Tabela 3. Wspotczynniki korelacji migdzy obiektywna jakoscia zycia rodziny a jakoscig zycia dorostych
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng

Jako$¢ zycia —

czlonkow rodziny:
-.14

czlonkow rodziny:
.06

Bycie Przynalezno$¢ Stawanie si¢ wynik ogélny
Zdrowie rodziny | Problemy Problemy Problemy Problemy
zdrowotne zdrowotne zdrowotne zdrowotne

czlonkéw rodziny:
-.03

czlonkéw rodziny:
-.09

emocjonalne: .27

Sytuacja Dochdd/os: .36 Dochdd/os: .62*** | Dochdd/os: .56** | Dochod/os: .46**

finansowa

Relacje rodzinne | Relacje: —.30 Relacje: —.44* Relacje: —.53%* Relacje: —.46*

Wsparcie innych | Krewni/ Krewni/pr.: .37 Krewni/pr.: .38%* Krewni/pr.: .40*

0s6b praktyczne: .26 Krewni/em.: .45%* | Krewni/em.: .38% | Krewni/em.: .41*
Krewni/

Pomoc
spoteczna

i ushugi
specjalistyczne!

System warto$ci

Akceptacja®: .06

Pomoc
praktyczna®: —.15

Pomoc
emocjonalna*: —.12

Akceptacja*: .04

Pomoc
praktyczna®: —.09

Pomoc
emocjonalna*: —.10

Akceptacja*: .02

Pomoc
praktyczna®: —.08

Pomoc
emocjonalna*: —.05

Akceptacja*: .04

Pomoc
praktyczna®: —.12

Pomoc
emocjonalna*: —.10

—-.08

Rodzina lubi
spotecznosé: —.19

-.02

Rodzina lubi
spotecznosé: —.16

Kariera Przerwanie pracy: | Przerwanie pracy: | Przerwanie pracy: | Przerwanie pracy:
i przygotowanie |—.18 =33 -36 -33

do kariery

Czas wolny - - - -

i rekreacja’

Interakcje Dyskryminowanie | Dyskryminowanie | Dyskryminowanie | Dyskryminowanie
spoteczne czlonkow rodziny: | cztonkow rodziny: | cztonkow rodziny: | cztonkéw rodziny:

-11

Rodzina lubi
spotecznos¢: —.01

-.13

Rodzina lubi
spotecznosc¢: —.05

Legenda: w zakresie relacji rodzinnych nizsze warto$ci oznaczaja lepsza jakos$¢ zycia; * —p < .05, ** —p < .01,
*** _p <.001; '—w dziedzinie Pomoc spoteczna i ustugi specjalistyczne osoby wymieniaja rodzaj ustug specjali-
stycznych, zktorych korzystaja, oraz rodzaj barier w dostepie do tych ustug; > — w dziedzinie System wartosci osoba
okresla, w jakim stopniu osoby ze wspolnot religijnych, duchowych, kulturowych, do ktérych przynalezy rodzina,
akceptujajejcztonkow;*—wdziedzinie System warto$ciosobaokresla, wjakimstopniuosoby zewspélnotreligijnych,
duchowych, kulturowych, do ktorych przynalezy rodzina, pomagaja jej praktycznie; * — w dziedzinie System warto-
$ci osoba okresla, w jakim stopniu osoby ze wspolnot religijnych, duchowych, kulturowych, do ktorych przynalezy
rodzina, wspierajg ja emocjonalnie; > —w dziedzinie czas wolny osoby wymieniajg formy spedzania czasu wolnego.

Zrédto: opracowanie wilasne.
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Tabela 4. Wspotczynniki korelacji migdzy subiektywna jako$cia zycia rodziny a jakoscia zycia dorostych
dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng (N =27)

Jakos$¢ zycia —

Bycie Przynaleznos¢ Stawanie sie¢ wynik ogblny

Zdrowie rodziny Z: .17 Z: .32 Z:.23 Z:.18
M: .08 M: .16 M: .31 M: .12
I. .32 I: .30 I. .29 1..23
0:-.03 0:.39* 0:.26 0:.16
St: .21 St: .30 St: .30 St: .29

S: .26 S: .48** S: .40% S:.39*
Sytuacja finansowa Z:-23 Z: .01 Z:-.10 Z:—-17
M: .20 M: 42%* M: .52%* M: .32
I: .12 I: .24 1. .20 I: .14

0:.25 O: .50%** O: .51** 0:.39*
St: .09 St: .24 St: .33 St: .22

S: .46%* S: .51%* S:.60%** S: .50%*

Relacje rodzinne Z: 31 Z: 52%%* Z: ST** Z: A3%*
M: .16 M: .31 M: .31 M: .24
I .15 I: .35 1. .39% I .24
0:.21 0O: .34 O: 43%* 0:.29
St: —.08 St: .02 St: .12 St: .05
S: .26 S: .35 S: .40* S:.33
Wsparcie innych osob Z:-12 Z:.03 Z:-.06 Z:-.07
M: .16 M: .30 M: .30 M: 34
I: .12 I. .37* I..22 I: .26
0:.12 0:.33 0:.29 0:.32
St: —.08 St: .14 St: .15 St: .08
S:.08 S:.30 S:.23 S: .26
Pomoc spoteczna Z: .06 Z:.12 Z:-14 Z:.07
i ustugi specjalistyczne M: -26 M:-13 M: -.08 M:-.16
I: .20 I: .26 I..17 I: .26
0:.01 0:.19 0:.08 0:.09
St: —.28 St: .17 St: .19 St: —.05
S:.12 S:.19 S: .25 S:.16
System wartosci Z:-.03 Z: .09 Z: .18 Z:.02
M: .04 M: .25 M: .27 M: .17
I: =23 I: .08 I: .11 [ -.07
0:-.07 0O:.15 0:.25 0:.05
St: —.19 St: —.10 St: .04 St: —.06
S:.08 S: .26 S: .37*% S:.18
Kariera Z:.15 Z: .28 Z:.16 Z:.13
i przygotowanie do M: .07 M: .27 M: 37* M: .23
kariery I: .18 I. .38% I. .26 I .24
0O: .20 0: .21 O: .44* 0:.30
St: —.04 St: —.09 St: —.07 St: —.05
S: .07 S:.16 S:.23 S:.06
Czas wolny i rekreacja Z:-.10 Z: .13 Z: .07 Z:-.08
M: .08 M: .22 M: .36 M: .18
[ -.02 I. .14 I: .19 I: .05
0:.09 0:.36 O: .38%* 0: .21
St: —.10 St: .15 St: .09 St: .03
S:.07 S: .31 S: .26 S:.15
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. L o Jako$¢ zycia —
Bycie Przynaleznos¢ Stawanie si¢ . .
wynik ogélny
Interakcje spoteczne Z:.03 Z:.23 Z: .15 Z: .07
M: .08 M: .32 M: 32 M: .15
I..05 I: .28 I .23 I: .14
0:.05 0O: .31 O: .26 0O:.16
St: .05 St: .24 St: .29 St: .24
S:.11 S: .34 S:.29 S: .19

Obliczono zalezno$ci migdzy ogodlng jakoscig zycia mtodych dorostych z lekka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng a sze$cioma wymiarami, tj.: Z — znaczenie, M — mozliwosci, | — inicjatywa, O — osiagnigcia, St — stabilno$é¢
i S — satysfakcja, charakteryzujacymi poszczegdlne dziedziny jakosci zycia rodziny; * —p < .05, ** —p < .01,

ek —p <.001.
Zrodto: opracowanie wilasne.

Przeprowadzone badania ujawnity, iz obiek-
tywna jako$¢ zycia rodziny okreslona w takich
dziedzinach, jak: Sytuacja finansowa, Rela-
cje rodzinne, Wsparcie innych osob, wiaze si¢
istotnie z 0gdlna jakoscia zycia dorostych dzie-
ci z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
z jakoS$cig zycia w dziedzinie Przynalezno$¢
i Stawanie si¢. ZaleznoS$ci te maja charakter
dodatni, umiarkowany. Wyniki te wskazuja na
to, ze wigkszy dochod przypadajacy na cztonka
rodziny, lepsze relacje rodzinne, a takze wigkszy
poziom wsparcia praktycznego (oprocz jakosci
zycia w dziedzinie Przynalezno$¢) i emocjonal-
nego uzyskiwanego przez rodzing od krewnych
wspotwystepuje z wickszym ogdlnym pozio-
mem jakosci zycia mlodych dorostych z nie-
petnosprawnoscig intelektualng, a zwlaszcza
z lepsza jakoS$cia zycia w dziedzinach Przyna-
leznos¢ 1 Stawanie si¢. Nie odnotowano istot-
nych zaleznoséci miedzy jakoscia zycia rodziny
a jakos$cia zycia mlodych dorostych z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w dziedzinie Bycie.

Wyniki badan dotyczace zaleznosci migdzy
subiektywna jako$cig zycia rodziny a subiek-
tywng jakos$cig zycia wchodzacych w doro-
sto$¢ dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
ujawnily nastepujace prawidtowosci. Wyzsza
jako$¢ zycia rodziny w dziedzinie Zdrowie
rodziny, Sytuacja finansowa, Relacje rodzinne
wspotwystepuje z wyzsza ogdlng jakoscia zycia
mtodych dorostych. Uzyskane wspotczynniki
korelacji sg dodatnie, wahaja si¢ od niskich do
umiarkowanych. Wskazuja one na to, iz jakos¢
zycia dorostych dzieci jest wyzsza wtedy, gdy
rodzina odczuwa wigksza satysfakcje ze stanu

zdrowia swoich czlonkow, ponadto wyrdznia
si¢ wickszg satysfakcja i wigksze osiagnigcia
w dziedzinie finanséw. Mtodzi dorosli z nie-
petnosprawnoscia intelektualng sa bardziej
zadowoleni z zycia, gdy rodzina przywigzuje
wigksza wage do relacji rodzinnych. Satysfak-
cja rodziny ze swojej sytuacji finansowej jest
istotnie dodatnio zwigzana z zadowoleniem
dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng w dziedzinie Bycie.

Wyniki badan wskazujg na to, iz wigksze
osiagnigcia oraz satysfakcja rodziny ze sta-
nu zdrowia swoich cztonkow wspotwystepu-
ja z wyzsza jakoS$cia zycia dorostych dzieci
w dziedzinie Przynalezno$¢. Zadowolenie mto-
dych dorostych z otaczajacych warunkéw zycia
wspotwystepuje z wigkszymi postrzeganymi
przez cztonkéw rodziny mozliwosciami po-
prawy sytuacji finansowej, a takze z wigkszy-
mi osiagnigciami i wigksza satysfakcjg w tej
dziedzinie. Wigksze znaczenie, jakie cztonko-
wie rodziny przywiazuja do relacji rodzinnych,
jest istotnie zwigzane z wyzszg jakoS$cia zycia
mitodych dorostych w dziedzinie Przynalezno$¢.
Ponadto wigksza jakos$¢ zycia dorostych dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualng w wymie-
nionej dziedzinie wspotwystepuje z wicksza ini-
cjatywa podejmowang przez cztonkow rodziny
w celu poprawy warunkow zycia w dziedzinie
Wsparcie innych osob oraz Kariera zawodowa
i przygotowanie do kariery.

Wigksza satysfakcja rodziny ze zdrowia jej
cztonkéw, ponadto wigksze mozliwosci popra-
wy swojej sytuacji finansowej oraz osiagnigc
i satysfakcji w tej dziedzinie wiaza si¢ istot-
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nie z wyzsza jakoscia zycia dorostych dzieci
w dziedzinie Stawanie si¢. Osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng bardziej sa zadowo-
lone z angazowania si¢ w sensowng aktywnos$¢
oraz z rozwijania samego siebie, gdy rodzina
przywiazuje wigksza wage do relacji rodzin-
nych, przejawia wigcej inicjatyw w tej dzie-
dzinie, a takze ma wigksze osiggnigcia i wiek-
szg satysfakcje. Jakos$¢ zycia dorostych dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng w dzie-
dzinie Stawanie si¢ wiaze si¢ z satysfakcja,
jaka rodzina odczuwa w zwiazku z realiza-
cja wartosci. Ponadto jako$¢ zycia osob w tej
dziedzinie wspotwystepuje z wigkszymi moz-
liwo$ciami i osiagnigciami w zakresie kariery
i pracy cztonkéw rodziny oraz z osiggnigciami
w zakresie spedzania wolnego czasu przez ro-
dzing, czyli stopniem zaangazowania cztonkow
rodziny w rézne formy aktywnosci i rekreacji
w wolnym czasie.

DYSKUSJA

Przedstawione badania po$wigcone zostaty ja-
kosci zycia mtodych dorostych z lekka niepet-
nosprawnoscig intelektualna, jako$ci zycia ich
rodzin oraz poszukiwaniu zaleznos$ci migdzy
tymi konstruktami. Skupiajac si¢ na charaktery-
styce profili wymienionych konstruktow, moz-
na zaobserwowac nastepujace ich wlasciwosci.
Badane osoby z lekka niepetnosprawnoscia inte-
lektualng wysoko oceniaja jako$¢ swego zycia.
Sa zadowolone z waznych spraw wigzacych si¢
z ich byciem, przystosowaniem si¢ do otoczenia
oraz dojrzewaniem i rozwijaniem si¢. Najmniej
docenily Przynalezno$¢ wspdlnotowa, a najbar-
dziej — Stawanie si¢ praktyczne, czyli mniej sa
zadowolone z dostepu do roznych dobr spotecz-
nych, wydarzen kulturalnych, profesjonalnych
ustug. Mozna thumaczy¢ to tym, iz respondenci
sa w wigkszosci mieszkancami wsi lub matych
miast, gdzie trudniej bra¢ udzial w wydarzeniach
kulturalnych. Osoby moga réwniez bardziej pe-
symistycznie ocenia¢ swoje szanse na cickawa
prace, ktora to kwestia zawarta jest tez w tej
subdziedzinie. Najwigkszg satysfakcje¢ przy-
nosza im sprawy najprostsze, tj. wykonywanie
prac zwigzanych z codzienng rzeczywistoscia.

Zadowolenie z niesienia pomocy innym moze
si¢ wigzac z poczuciem bycia potrzebnym oraz
z poczuciem skutecznos$ci swojego dziatania.
Ustosunkowujac si¢ do otrzymanych wynikow,
mozna doda¢, iz stosunkowo wysoka jakos¢
zycia 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng
stwierdzano takze w niektorych innych bada-
niach (Zawis$lak, 2011; Zasgpa, 2011). Takie
rezultaty mozna probowac zinterpretowac, od-
wolujac si¢ do modelu opracowanego przez Ol-
sena i Schobera (1993, za: Janssen, Schuengel,
Stolk, 2005). Wskazuja oni na to, iz nic zawsze
musi by¢ pelna zgodno$¢ migdzy obiektywny-
mi warunkami zycia a subiektywng ich ocena
przez osoby niepetnosprawne intelektualnie.
Mozliwe sytuacje sg nastepujace: 1) dobrostan
(wellbeing): jest to subiektywne zadowolenie
z warunkow zycia ocenionych przez obserwa-
torow jako dobre, 2) deprywacja (deprivation):
jest to subiektywne niezadowolenie z warunkéw
zycia ocenionych przez obserwatorow jako zte,
3) dysonans (dissonance): brak subiektywne-
go zadowolenia z warunkoéw zycia ocenionych
przez obserwatorow jako dobre, 4) adaptacja
(adaptation): subiektywne zadowolenie z wa-
runkow zycia ocenionych przez obserwatorow
jako zte. Te roznice w ocenie mogg by¢ uwarun-
kowane r6znymi mechanizmami tlumaczacymi
zwigzek i oddziatywanie zmiennych psycho-
spotecznych. Obiektywnie patrzac na warunki
zycia 0s0b z niepelnosprawno$cia intelektu-
alna, mozna zauwazy¢, iz sa one trudniejsze
niz 0s6b z generalnej populacji. W wypadku
badanej grupy okoto 1/3 mlodych dorostych
zyje w rodzinach niepelnych. Wysokie rezul-
taty w subiektywnie ocenionej jakosci zycia
moga by¢ wynikiem proby przystosowania si¢
do rzeczywisto$ci, cieszenia si¢ kazda chwi-
la swojego zycia i najdrobniejszymi sprawa-
mi, ktore sg ich udzialem, a takze szanowania
rzeczy, ktore juz posiadaja. By¢ moze mtodzi
dorosli, w perspektywie trudniejszej sytuacji
w rodzinie pochodzenia, bardziej cenig zar6wno
to, co udalo im si¢ zdoby¢ w zyciu, jak i bli-
skie relacje w rodzinie. Uzyskane wyniki moga
wskazywa¢ na waznos¢ wysitkow przystoso-
wania si¢ do roznych sytuacji zyciowych oraz
na duza motywacj¢ do pokonywania trudnosci
i prowadzenia godnego Zycia.
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Jakos$¢ zycia rodziny badanych mtodych
dorostych z lekka niepetnosprawnoscia inte-
lektualng jest zréznicowana. Najlepiej ocenione
zostaly takie dziedziny jako$ci zycia rodziny,
jak: Relacje rodzinne, Zdrowie cztonkow ro-
dziny i System wartosci, a najnizej — Wsparcie
innych oso6b, Pomoc spoteczna i ustugi spe-
cjalistyczne oraz Sytuacja finansowa. Podob-
ny profil jakosci Zycia rodziny uzyskano tez
w innych badaniach (Ajuwon, Brown, 2012;
Brown 1 in., 2006; Cagran, Schmidt, Brown,
2011; Clark, Brown, Karrapaya, 2012; Neikrug,
Roth, Judes, 2011; Rillotta i in., 2012; Svraka,
Loga, Brown, 2011; Werner i in., 2009; Zas¢pa,
Wotowicz, 2010). Cho¢ w niektorych bogatych
krajach, np. w Belgii, zadowolenie i osiagnie-
cia w zakresie sytuacji finansowej oraz pomocy
ushug specjalistycznych sg wyzsze (por. Steel
iin., 2011). Subiektywna ocena jakoS$ci zycia
rodzin w duzym stopniu odzwierciedla obiek-
tywne warunki ich Zycia.

Uzyskane wyniki badan wskazuja na pewne
zalezno$ci migdzy jakoscia zycia rodziny a su-
biektywnie oceniong jakoS$cig zycia mtodych do-
rostych z lekka niepetnosprawnoscia intelektu-
alng. Stwierdzono, iz obiektywne warunki zycia
rodziny w zakresie sytuacji finansowej, relacji
w rodzinie oraz wsparcia udzielanego przez
krewnych sg istotnie zwigzane z subiektywnie
oceniong 0godlng jakoscig zycia mtodych doro-
stych oraz jakoscig zycia w dziedzinie Przyna-
leznos$¢ 1 Stawanie sig. Brak zalezno$ci migdzy
jakoscia zycia rodziny a zadowoleniem mtodych
dorostych z dziedziny Bycie, czyli z tego, kim sg
ijakie maja doswiadczenia w sferze fizycznej,
psychologicznej i duchowej, moze wskazywac
na potrzebe autonomii, na ksztattowanie swojej
tozsamosci, poszukiwanie swojej drogi zycio-
wej. Dziedziny jakoS$ci zycia dorostych dzieci
zwigzane z przystosowaniem si¢ do otoczenia
oraz rozwijaniem si¢ w nim sg bardziej zwigza-
ne z obiektywnymi warunkami zycia rodziny.
Lepsze warunki materialne rodziny mogg za-
pewnia¢ bardziej odpowiednie srodowisko do
nauki, spedzania wolnego czasu, a takze umoz-
liwi¢ w wigkszym stopniu korzystanie z dobr
spoteczno-kulturowych. Relacje w rodzinie po-
magaja mlodym ludziom dobrze przystosowac
si¢ do otoczenia oraz osigga¢ wazne cele zycio-
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we i rozwijac si¢. Rodzina stanowi wazny wzo-
rzec postepowania, przekazuje tradycje, normy
moralne. Czlonkowie rodziny, przekazujac sobie
wzajemnie do§wiadczenia, ucza si¢, jak zy¢ ira-
dzi¢ sobie w zyciu, w jaki sposob rozwigzywac
problemy i konflikty. Zrodlem wsparcia moga
by¢ tez krewni. Pomoc uzyskiwana od nich,
a takze mito spedzony czas mogg si¢ przyczy-
nia¢ do wzrostu poczucia bezpieczenstwa oraz
satysfakcji z zycia, by¢ moze tez dumy, iz mozna
liczy¢ na wsparcie dalszej rodziny.

Nieco wigcej istotnych zalezno$ci stwier-
dzono migdzy subiektywna jakoscia zycia ro-
dziny a jakoS$cia zycia dorostych dzieci z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualna. Lepszy stan
zdrowia cztonkdéw rodziny, w tym roéwniez mto-
dego dorostego z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng, moze sprawiac, iz ma on wigcej czasu
na korzystanie z dobr spoteczno-kulturowych,
na bardziej atrakcyjne formy spedzania czasu
wolnego, moze poswigcac wigcej czasu na wihas-
ny rozwoj. W pewnych rodzinach stwierdzono
schorzenia u cztonkow rodziny. Doroste dzieci
moze wigc przywigzuja wigksze znaczenie do
pomocy innym i jednocze$nie odczuwaja satys-
fakcje z tego, ze mogg przynies¢ komus ulge
w cierpieniu. Stwierdzono pozytywna istotna
zalezno$¢ migdzy satysfakcjg rodziny z sytuacji
finansowej a jakoscia zycia mtodych dorostych
w dziedzinie Bycie. Zadowolenie cztonkow ro-
dziny z sytuacji finansowej moze powodowac,
iz dzieci mniej martwig si¢ o dom, o realiza-
cj¢ waznych celow i zaspokojenie czgsto pod-
stawowych potrzeb i tym samym maja lepsze
samopoczucie oraz wigksza nadziej¢ na przy-
szto$¢. Lepsza sytuacja finansowa rodziny, a tak-
ze istnienie wigkszych mozliwosci jej poprawy
moga sprawiacé, iz dzieci czujg si¢ bezpieczniej,
planujac swoje zycie. Moga mie¢ mniejsze po-
czucie obcigzenia rodziny swoimi potrzebami
1 wydatkami zwigzanymi z korzystaniem z dobr
spoteczno-kulturowych, czasem wolnym i roz-
wojem swoich umiej¢tnosci. Stwierdzono na-
stepnie, iz im wigksze znaczenie ma rodzina
dla wszystkich jej cztonkow, tym lepiej doroste
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng oce-
niaja jako$¢ swego zycia, a zwlaszcza w dzie-
dzinie Przynalezno$¢ i Stawanie si¢. Rodzina
jest zrédlem mito$ci, zaufania, poczucia bez-
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pieczenstwa, przynaleznosci. Przyczynia si¢ tez
do rozwoju i stawania si¢ dziecka. Inicjatywy
rodziny, aby uzyskac wsparcie emocjonalne lub
praktyczne od innych, wiaza si¢ w pozytywny
sposob z jakoscig zycia dzieci w dziedzinie Przy-
nalezno$¢. By¢ moze wynika to z tego, ze dzieci
doceniajg wysitki cztonkow rodziny, lub tez za-
dowolone sa z kontaktow, ktore wigza sie z tymi
inicjatywami. Uporzadkowany system wartosci
rodziny, a zwlaszcza zadowolenie z niego, moze
sprzyjac¢ nabywaniu umiejetnosci i do§wiadczen
zyciowych przez dzieci, czyli wzmacnia¢ ja-
ko$¢ zycia w dziedzinie Stawanie si¢. Wicksze
przywiazywanie wagi przez rodzicow do spraw
ksztatcenia i dobrze wykonywanej pracy wiaze
si¢ z wyzszg jakoscig zycia dzieci w dziedzi-
nie Przynalezno$¢ i Stawanie si¢. Moze to by¢
zwigzane z mobilizowaniem i wspomaganiem
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, aby
skonczyly szkole i zdobyty zawod. Lepiej wy-
ksztalceni rodzice moga by¢ bardziej swiadomi
spraw zwigzanych z niepelnosprawnos$cia inte-
lektualng i jej rehabilitacja, tym samym moga
lepiej pomagac dziecku. Osiagnigcia w zakresie
czasu wolnego rodziny moga w duzym stopniu
pokrywaé si¢ z osiagni¢ciami dziecka w tym
zakresie, gdyz bardzo czgsto osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng spgdzajg czas wolny
w gronie rodziny.

Potwierdzenia uzyskanych wynikow mozna
do pewnego stopnia poszukiwaé w rezultatach
innych badan dotyczacych czynnikéw wptywa-
jacych na jakos$¢ zycia 0sdb z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng. Na przyktad Firkowska-
-Mankiewicz (2000) stwierdzila, iz na jako$¢
zycia tych osob duzy wptyw ma $rodowisko,
w ktorym zyja. Im bardziej jest ono korzystne,
tym bardziej osoba jest samodzielna, potrafi
lepiej decydowac o swoim zyciu, dokonywaé
poprawnych wybordw, aktywniej uczestniczy¢
w zyciu spolecznym, bardziej integrowac sig
z innymi ludzmi. Wigkszy poziom satysfakcji
zyciowej osOb z niepelnosprawnoscia wspot-
wystepuje z lepsza sytuacja finansowg i wigk-
szym zadowoleniem z warunkéw domowych
(Lucas-Carrasco, Salwador-Carulla, 2012; Gre-
gory i in., 2001). Badania (Campo i in., 1997;
Lunsky, Benson, 2001; Miller, Chan, 2008)
wykazaly, iz silnym predyktorem jakosci zycia

0s6b dorostych z niepetnosprawno$cia intelek-
tualng jest wsparcie spoteczne. Wyniki badan
potwierdzaja, iz bardzo istotng rolg w zyciu
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng od-
grywa rodzina. Jest ona czynnikiem chronigcym
przed rozwojem problemoéw zdrowia psychicz-
nego (Zasegpa, 2011) oraz stanowi wazny punkt
odniesienia przy ksztaltowaniu poczucia sensu
zycia (Zasgpa, 2015).

Uzyskane wyniki sg nieco inne niz rezulta-
ty badania przeprowadzonego przez Bertellego
i wspotpracownikow (2011), ktorzy stwierdzili
zardwno pozytywne, jak i negatywne zalezno-
$ci miedzy jakos$cia zycia rodziny a jako$cia
zycia dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Pewnego wytlumaczenia tych
roéznic mozna probowac szuka¢ w miejscu za-
mieszkania osob. W badaniu wloskim osoby
z niepetosprawnoscig intelektualng miesz-
katy w wigkszos$ci samodzielnie, a w badaniu
polskim — wraz z rodzing pochodzenia. Poza
tym wtoskie badania dotyczyty osob starszych,
27-59-letnich, ktore miaty wiecej szans na bar-
dziej samodzielne zycie. By¢ moze wzgledy spo-
feczno-kulturowe, r6zne warunki zycia w Polsce
i we Wiloszech wptywaja zarowno na jako$¢
zycia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, jak i na jakos$¢ zycia rodziny oraz na inng
posta¢ zalezno$ci miedzy nimi.

Ograniczeniem przedstawionych badan jest
matla proba badawcza. W przysztych badaniach
warto powiekszy¢ grupe badawczg i zr6znico-
wac ja ze wzgledu na niektore parametry demo-
graficzne, tj.: wiek zycia, miejsce zamieszkania
(miasto/wies§), sposob zycia i mieszkania (sa-
modzielne zycie/ z rodzing pochodzenia), stan
cywilny, stosunek do pracy. Wazne wydaje si¢
tez, aby w przysztym badaniu jako$¢ zycia rodzi-
ny oceniaty nie tylko matki, ale takze pozostali
cztonkowie rodziny. Warto rdwniez si¢ zastano-
wi¢ nad czynnikami zar6wno wewnetrznymi,
jak i zewnetrznymi, ktore moga wptywac na
jako$¢ zycia dorostych 0sob z niepelnospraw-
nos$cig intelektualng, na jako$¢ zycia rodziny
oraz mogg by¢ mediatorami lub moderatorami
zwigzku migdzy tymi zmiennymi.

Literatura przedmiotu, a takze doswiadcze-
nia kliniczne i obserwacje spoteczne wskazu-
ja na to, iz zycie rodziny, w ktdérej wzrastaja
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osoby z niepetnosprawnoscia, jest trudniejsze
ipod pewnymi wzglgdami r6zne w poréwnaniu
z rodzinami, w ktérych cztonkowie nie maja
wigkszych probleméw zdrowotnych. Wydaje
sie, ze powigzania mi¢dzy jakoscig zycia rodziny
a jakos$cig zycia mtodych dorostych z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, ktorzy rozpoczynaja
na miar¢ swoich mozliwo$ci samodzielne zycie,
moga mie¢ specyficzny charakter. Otrzymane
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wyniki badah potwierdzajg znaczenie rodzi-
ny pochodzenia w zyciu mtodych dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualng i pozwa-
lajag wnioskowac, ze jest ona gtéwnym zrédlem
wsparcia w dazeniu do zbudowania dorostego
zycia. Do$§wiadczenia wszystkich cztonkow
rodziny i jednocze$nie rodziny jako calosci
oddzialuja na osobe z niepetnosprawnoscia
i wchodza w interakcje z jej doswiadczeniami.

PRZYPIS

! Cze$¢ badan zostata wykonana w ramach badan statutowych, dotacja APS (nr BST 09/07-11).
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