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Abstract

This paper presents the study of the quality of life of people with intellectual disabilities in a light and moderate
manner using the adapted Personal Wellbeing Index — Intellectual Disability 3rd Edition. An analysis of the
results on age and sex was made as well as the correlation with and results of other schools with students with
this developmental disorder. The results obtained allow us to present the characteristics of the trend as a result
of the educational impact and the environment in which pupils are raised.
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WPROWADZENIE

Polska mysl dotyczaca jakosci zycia doczekata si¢ wielu publikacji, pozwalajacych na
wyciagnigcie znaczacych wnioskow. Do badaczy zajmujacych si¢ tym problemem zali-
czy¢ nalezy Aleksandrg Zawislak (2011, 2007), ktora przedstawita problematyke jakosci
zycia dorostych 0sob niepetnosprawnych intelektualnie w oparciu o model jakosci zycia
R. Cumminsa oraz Stawomir¢ Sadowska (2006), Matgorzate Falkiewicz-Szult (2007),
Agnieszke¢ Lasote i Anng Bujnowska (2013).

Prowadzone badania zostaty oparte na ré6znych koncepcjach badawczych, wynikaja-
cych z obranej teorii i procedury badawczej. W zwiazku z podjgciem wspotpracy z Uni-
wersytetem Deakin w Australii, dokonano adaptacji kwestionariusza Personal Wellbeing
Index — Intellectual Disability 3rd Edition (Badania pilotazowe wersji polskiej — wszel-
kie prawa zastrzezone — http://www.acqol.com.au/iwbg/translations/pwi-id-polish.pdf)
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i wykorzystano go do przeprowadzenia badan. Wspolpracg z osrodkiem w Australii przed
trzema laty zainicjowala Aleksandra Zawislak, opierajac swoje badania na koncepcji
R. Cumminsa. Badaczka uznata, iz koncepcja ta wpisuje si¢ we wspotczesne, holistyczne
ujmowanie problemu jako$ci zycia oraz dynamiczny charakter, uwzgledniajac wagg su-
biektywnych odczué jednostki (A. Zawislak 2006, s. 156).

Wielos¢ koncepcji teoretycznych, o jakich pisatem wcze$niej (M. Orlowska,
J.J. Bleszynski, 2016a), wskazuja na rézne podejscie do problemu odczuwania, percepcii,
jak i $wiadomosci indywidualnej jakosci zycia. Zgodnie z zalozeniami teoretycznymi,
mozemy za Jakubem Trzebiatowskim (J.J. Bleszynski, 2016, s. 110-111) jakos$ci zycia
rozpatrywaé w czterech nurtach:
= egzystencjalnym — przedstawicielami sa migdzy innymi B. Suchodolski, T. To-

maszewski, L. Nordenfelt i S. Kowalik; cecha charakterystyczna koncepcji jest fakt

rozrézniania przez badaczy dwoch zyciowych orientacji: ,,mie¢” i ,,by¢”;
= zyciowym — przedstawicielami sa migdzy innymi A. Banka, J.M. Raeburn, 1. Root-
man; zwigzany z realizowaniem zadan, ktére mozna okre$li¢ mianem rozwojowych

i zyciowych;
= potrzeb — przedstawicielami sa np. A. Campbell, A. Kaleta, R. Borowicz, B. Ga-

Iebski, K. Obuchowski; jest utozsamiany ze stopniem zaspokojenia jednostkowych

potrzeb;
= obiektywnym i subiektywnym — uwzgledniajacy jednoczesnie koncepcje potrzeb

w ujeciu Z. Ratajezak, J. Czapinskiego, gdzie podkreslono znaczenie wskaznikow

subiektywnych i obiektywnych oraz polaczenie tych miar z oceng stopnia zaspoko-

jenia rozmaitych potrzeb.

Mozna za R. Schalockiem wskaza¢ (A. Firkowska-Mankiewicz, 1999 s. 17) na
wielowymiarowos¢ jakosci zycia, podkreslajac, iz ,,jest koncepcja odzwierciedlajaca
posiadana kondycj¢ zyciowa w stosunku do o$miu zakreséw: dobry stan emocjonalny,
stosunki interpersonalne, dobry stan materialny, rozwdj osobisty, dobry stan fizycz-
ny, autonomia, integracja spoteczna i prawa jednostki” (R. Schalock, 2002, s. 122).
U R. Cumminsa wystgpuje 7 pytan, w ktorych jest oceniany ogdlny poziom satysfakcji,
a nastgpnie doprecyzowywanie: w zakresie satysfakcji z poziomu materialnego; ze sta-
nu zdrowia; mozliwosci wchodzenia w interakcje; zadowolenia z wykonywanej pracy
i nabytych umiejgtnosci; poziom poczucia bezpieczenstwa; zadowolenie z aktywnosci
wykonywanej poza domem oraz ocena perspektyw.

Utrudnienia wystgpuja podczas badan prowadzonych wsrdd osoéb niepetnospraw-
nych, w szczeg6lnosci z zaburzeniem percepcji stownej, jak rowniez funkcji poznaw-
czych. Niezwykle waznym elementem jest wtedy dostosowanie prowadzonych badan
do mozliwos$ci badanych osob, jak roéwniez zachowanie wskazan dotyczacych procedur
i zatozen teoretycznych, np. narzedzi badawczych, ktére wynikaja z istoty spojrzenia
na modyfikowalno§¢ — wplywu czynnikow zewngtrznych i wewngtrznych, jak rowniez
$wiadomos¢ i mozliwo$¢ odniesienia do obiektywnego wyznacznika.

W swoim badaniach opartem si¢ na homeostatycznym modelu subiektywnej jakos$ci
zycia Roberta Cumminsa (2011, s. 100), poniewaz zgodnie z zalozeniami Autora
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jest zarowno obiektywna jak i subiektywna, a kazde z tych aspektow zawiera siedem takich
samych zakresow: dobry stan materialny, zdrowie, produktywnos¢, zazylos¢, bezpieczen-
stwo, spotecznos¢ i dobry stan emocjonalny. Elementy o charakterze obiektywnym maja mia-
ry adekwatne do dobrostanu danej kultury. Natomiast elementy subiektywne to satysfakcja
z kazdego z ww. zakresOw okreslana przez jednostkg z uwzglednieniem kryterium waznosci
(R. Cummins, 1997, s. 7).

Ma to swoje uzasadnienie w podejsciu Aleksandry Zawislak, ktora przekonuje, iz
»|.-.] model jakosci zycia Cumminsa ma wspotczesne, holistyczne oblicze oraz dyna-
miczny charakter. Cecha najbardziej znaczaca jest jednak uwzglednianie wagi subiek-
tywnych odczu¢ jednostki” (A. Zawislak, 2011, s. 156).

BADANIA!

W zwiazku z badaniami podjetymi na szersza skalg (dotycza one wszystkich woje-
wodztw) chciatbym przedstawi¢ wyniki badan uczniéw niepetnosprawnych intelektual-
nie jednej ze szkol, do ktorej uczgszczaja rowniez dzieci ze sprzezeniami. Szkota miesci
si¢ w miescie wojewodzkim, nie posiada internatu.

W zwiazku z prowadzonymi badaniami réwniez w innych placéwkach i szkotach
uznali$my, iz wszystkie dane sa niejawne, aby zapobiec porownywaniu wynikoéw uzyski-
wanych w poszczegolnych osrodkach. Zalezato nam na przedstawianiu aktualnego stanu
percepcji jakosci zycia spotecznosei szkolnej. Kazdy z dyrektoréw bioracy udzial w pro-
jekcie zostal zapoznany z wynikami dotyczacymi jego placowki wraz z komentarzem
bedacym dopiero podstawa do prowadzenia poszerzonych analiz.

Badaniami objgto 55 0sob, pelne odpowiedzi otrzymalismy od 48 ucznidow niepet-
nosprawnych intelektualnie (lekko i umiarkowanie) w wieku od 7 do 17 lat. Zebrany
material umozliwit dokonanie analizy badawczej ilosciowej (wyniki usrednione z po-
dzialem na zmienne i interwaty), ktore nast¢pnie staly si¢ podstawa analizy jakosciowej
— indywidualne;.

Badania poprzedzily dzialania majace na celu uzyskanie zgody dyrektorow placo-
wek, jak réwniez rodzicow i opiekunéw prawnych uczniow; aby zachowaé anonimowos¢
danych, byly one zbierane na specjalnie przygotowanych kwestionariuszach, ktore zosta-
ly rozdane wychowawcom.

Badania polegaty na zadaniu uczniom do wyboru 7 pytan, dotyczacych elementow
oceny jakos$ci zycia w skali od 0 do 10. Kwestionariusz zostat przystosowany do badania
0s6b z roznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej, zard6wno formalnie (pytania
dostosowane do mozliwosci), jak i funkcjonalnie (odpowiedzi zbierane jako samodziel-
ne wypowiedzi ucznidw, przez zadajacego pytanie lub z zastosowaniem komunikacji
alternatywnej; moga by¢ réwniez obnizone rangi odpowiedzi z 10 na 5 Iub 3; moga by¢
zastosowane schematy lub klocki oznaczajace wybor rang).

! Badania byly prowadzone w ramach grantu Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu, na Wydziale
Nauk Pedagogicznych — temat nr 169 — Rozwdj komunikacji 0sob z réznym stopniem niepelnosprawnosci
intelektualnej i w zaburzeniach sprzezonych.
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Uczniowie byli objeci zajeciami szkolnymi edukacyjnymi i rewalidacyjnymi,
uczegszezali do szkoly podstawowej 1 gimnazjum w zespole szkét specjalnych. Posia-
dali orzeczenie o niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim, umiarkowanym
o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Przeprowadzony poglebiony wywiad ujawnit, iz
wystepuja u nich takze zaburzenia narzadoéw ruchu, wzroku i choroby neurologiczne.
Wigkszo$¢ pochodzita z rodzin prawidtowo funkcjonujacych, ktore zabezpieczaja im od-
powiednie warunki rozwoju.

Same badania spotkaty si¢ ze sceptycznym podej$ciem grona pedagogicznego.
Dotyczyto ono samej $wiadomosci, jak i mozliwosci wypowiadania si¢ na pytania do-
tyczace swiadomosci odczué, ich klasowania, odpowiedzi na pytania czgsto dotyczace
abstrakcyjnych tresci. Wskazywano rowniez, ze badania moga by¢ obarczone aktualnym
nastawieniem respondentéw oraz czynnikami zewng¢trznymi. Aby tego unikna¢, bada-
nia zostaly przeprowadzone przez osoby znane uczniom, z moim udzialem czynnym lub
biernym (w zaleznosci od sytuacji i zgody prowadzacego) zgodnie z planem.

WYNIKI BADAN

Jako pierwsze chciatbym przedstawi¢ ogolne wyniki badan dotyczacych jakosci zy-
cia, jakie zostaly podane przez ucznidéw niepetnosprawnych intelektualnie.

Wykres 1

Jako$¢ zycia uczniow specjalnego osrodka dla uczniow niepelnosprawnych intelektualnie —
usrednione wyniki (N=48)
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Zrédlo: badania whasne.
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W skali od 1 do 10 uczniowie wykazali wyniki Srednie na poziomie powyzej 8-9,5
punktow, co Swiadczyé moze o wysokim poziomie poczucia jakosci zycia. Rozktad wy-
nikow wahat si¢ od 0-10, wigc wybierano petna skalg ocen. Rzadko sig zdarzaty wybory
jednolite, i dotyczyly one jedynie najwyzszej punktacji — po 10 punktéw we wszystkich
wyborach daty 4 dziewczgta i 9 chlopcow.

Interesujaco przedstawiaja si¢ wykresy porownujace percepcj¢ jakosci zycia w od-
niesieniu do ptci. W badaniach uczestniczyly 23 dziewczgta i 25 chtopcow (po weryfika-
cji wypelionych kwestionariuszy).

Jak wskazuje ponizszy wykres, niewatpliwe ple¢ ma znaczacy wptyw na percepcjg
poziomoéw badanych zmiennych.

Wykres 2
Jako$¢ zycia z podziatem na pte¢ (N=48)
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materialnego interakcje  pracy i nabytych bezpieczenstwa domem
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Zrédlo: badania whasne.

Obserwujemy zroznicowanie wyborow. W przypadku dziewczat wyzsze wyniki
wystepuja w wyborach: satysfakcja z poziomu materialnego, mozliwos¢ wchodzenia
w interakcje, zadowolenie z wykonywanej pracy i nabytych umiejgtnosci, zadowolenie
z aktywnos$ci wykonywanej poza domem. W przypadku chtopcéw wyzsze wyniki wy-
stegpuja w wyborach: poziom satysfakcji, satysfakcja ze stanu zdrowia, poziom poczucia
bezpieczenstwa. Na podobnym poziomie byta oceniana ogdlna perspektywa.

Dokonano réwniez zestawienia wynikow badan ze wzgledu na wiek — jak prze-
biegaly wybory poszczegdlnych zmiennych. Jest to o tyle wazne, iz wigkszos$¢ uczniow
niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim przygotowywana jest do podjgcia
nauki w szkolnictwie zawodowym, obecnie szkolnictwie branzowym. Uczniowie tym
samym zdobywaja zawdd i staja si¢ w miarg¢ mozliwosci wlasnych i Srodowiska samo-
wystarczalni zawodowo.

Na wykresie zobrazowano trendy wybordéw zmiennych jakos$ci zycia w podziale na
wiek. Z racji systemu edukacyjnego zwroci¢ nalezy uwage, iz w przypadku dzieci ze
szkol specjalnych wystgpuje drugorocznos¢ lub wielokrotnos¢ powtarzania klasy. Gra-
nice wiekowe w przypadku tego systemu nie sa jednoznaczne. Uwzgledniajac wiek ba-
danych poszczegolne grupy ksztattowaly sig¢ nastgpujaco: 17 ucznidéw w wieku 7—13 lat;
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Wykres 3
Jakos¢ zycia ze wzgledu na wiek (N=48)
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Zréodlo: badania whasne.

15 w wieku 14-16 lat i 10 powyzej 17. roku zycia. W podziale wickowym wyrézniono
najwyzsze i najnizsze wybory

Tabela 1

Najczeseiej 1 najrzadziej wyrdznione zmienne jakosci zycia w przedziale wiekowym

Przedziat wiekowy Najwyzsze Najnizsze

7-13 mozliwos¢ wehodzenia w inter- zadowolenie z wykonywanej pracy
akcje i nabytych umiejgtnosci

14-16 zadowolenie z wykonywanej pracy | poziom satysfakcji

i nabytych umiejgtnosci

powyzej 17 satysfakcja z poziomu material- satysfakcja ze stanu zdrowia
nego i zadowolenie z aktywnosci
poza domem

W $rednich wyborach wybierano we wszystkich grupach wiekowych: poziom po-
czucia bezpieczenstwa i ocena perspektyw.

Przed przystapieniem do wnioskowania dokonano poréwnania z innymi szkotami,
rowniez zajmujacymi si¢ edukacja uczniow niepetnosprawnych intelektualnie, ale w in-
nychwojewoddztwachirdéznych miejscowosciach. Poréwnano wyniki, aby dokonaé weryfi-
kowalnosci ewentualnych trendow.



www.czasopisma.pan.pl P@N www.journals.pan.pl
<D

62 Jacek J. Bleszynski

Wykres 4
Poréwnanie wynikow jakoS$ci zycia z 3 szkol, w ktorych ucza sig z uczniowie
z niepetnosprawnoscia intelektualng [N=157]
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Zrédlo: badania whasne.

Ku memu zdumieniu mozna stwierdzié, iz nie tyle wystgpuja podobne wyniki, co
trendy. Jednak pozwala to na dokonanie uogélnienia dokonywanych ocen przez uczniow
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i umiarkowanym.

DYSKUSJA

Przedstawione wyniki staja si¢ punktem wyjscia do analiz na wielu ptaszczyznach
— nie jako jednorodna cecha, ogolny wskaznik, podobnie jak iloraz inteligencji — sa
zbudowane z wielu zmiennych, a usrednienie ich daje jedynie zblizona do czgsto ukry-
tych waznych informacji.

Gloéwnym wnioskiem z przedstawionego wycinka prowadzonych badan jest stwier-
dzenie faktu, iz osoby niepetnosprawne intelektualnie nie tylko maja poczucie jakosci
zycia, ale adekwatnie potrafia ja oceni¢ i argumentowaé (w trakcie prowadzonych ba-
dan zebrali$my wypowiedzi ucznidow, ktore po poszerzonej analizie beda tematem innej
publikacji). Sceptyczne podejscie spoleczenstwa do badan nad jako$cia zycia, jak i nie-
ktérych pedagogéw specjalnych nie ma podtoza faktycznego. Tak jak badanie innych
funkcji 0s6b niepetnosprawnych (kompetencji, umiejgtnosci itd.) jest udokumentowane
i zbadane, tak i jako$¢ zycia jest zmienng warto$ciowa, ktore pozwala spoteczenstwu
dostrzec potrzeby i ograniczenia wynikajace z zaburzen wystepujacych u badanych osob.

Odchodzimy od rozumienia niepelnosprawnych osob jako marginalizowania, ale
poza akceptacja, integracja i inkluzja, réwniez niezwykle wazne staja si¢ empatia i ro-
zumienie / zrozumienie. To rozumienie winniSmy budowac¢ nie tylko uwzgledniajac typ,
rodzaj niepetlnosprawnosci, ale takze sytuacje, w jakich te osoby si¢ znajduja i jak je nie
same oceniaja. Stynne ,,nic o nas bez nas” staje si¢ tu nie tylko adekwatne, ale wskazuje
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na nowa perspektywe — nie tylko personalistycznej indywidualizacji, ale indywidualne-
go spersonalizowanego zrozumienia drugiego cztowieka.

Przedstawione powyzej badania dla kazdego zaangazowanego w pracg z osobami
niepetnosprawnymi moga sta¢ si¢ wskazaniem i przypomnieniem, iz program, system
edukacyjny wymaga od nas zrozumienia tej osoby i dostosowania wymagan do potrzeb
i mozliwosci, co okreslam optymalizacja (piszg tu o optymalizacji w pedagogice specjal-
nej i w pracy z osobami z autyzmem — zaburzeniem spektrum autyzmu (J.J. Bteszynski,
2010, s. 14-33).

Drugi wazny wniosek tych badan, to nie tylko mozliwo$¢ prowadzenia badan na-
rzedziem, ktore istnieje. Wybranie jako narz¢dzia kwestionariusza Personal Wellbeing
Index — Intellectual Disability 3rd Edition i nawiazanie wspolpracy z Uniwersytetem
Deakin w Australii wymagaja oparcia si¢ w badaniach na koncepcji R. Cumminsa.

Samo prowadzenie badan, jak i kontakt z dyrektorami placowek oraz wspaniatymi
nauczycielami, pedagogiami ugruntowato we mnie przekonanie, iz konieczne jest od-
chodzenie o standaryzowanych procedur (ktorymi zostaliSmy ograniczeni we wszystkich
dziedzinach zycia), ktore gubia istotg pracy z osoba niepetnosprawna, chora, wymagajaca
wsparcia. Zagubienie istoty czlowieka powoduj¢ pauperyzacje¢ funkcjonalng — nie tylko
obnizanie, ale przede wszystkim zanizanie wymagan edukacyjnych. To same osoby nie-
petnosprawne intelektualne pomoga nam wskazaé miejsca, gdzie mozemy podejmowac
dziatania optymalizujace ich funkcjonowanie terazniejsze i przyszie w spoteczenstwie.
Nie chodzi tu o dyktat niepetnosprawnosci, ale zrownowazanie podej$¢ oddzialywan —
jak od dawna obserwujemy zroznicowanie podej$¢, co mialo miejsce w okresie mig-
dzywojennym, np. stynnej szkoty Erwina Lazara (Heilpddagogik — edukacji terapeu-
tycznej Medizinische Heilpddagogik z roku 1925), czy Hansa Hanlemana (organizatora
Internationale Gesellschaft fiir Orthopadagogik — Heilpadagogik), M. Grzegorzewskiej
— Pedagogika lecznicza, w odniesieniu do amerykanskiego rozwijajacego si¢ nurtu psy-
chologii behawioralnej (Burrhus Frederick Skinner). To wazny przyczynek nad dyskusja
0 podmiotowosci i przedmiotowosci.

NA ZAKONCZENIE

W prowadzonych badaniach, poza materiatem ilosciowym, gromadzono wypowie-
dzi respondentodw. Na jednej z kartek znalazta si¢ adnotacja dotyczaca siedemnastoletniej
uczennicy z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu lekkim i dysfunkcja narzadu
ruchu (dziewczynka porusza si¢ na wozku inwalidzkim). Nauczycielka — terapeutka na-
pisata: ,,funkcjonuje w szkole dobrze, jest roszczeniowa, zawsze si¢ jej nalezy, ale nigdy
nie powiedziata wprost, ze gdyby mogta zmieni¢ swoje zdrowie, to by chciata wroci¢ do
normalnej szkoty. Ze zdrowie ja ogranicza bardzo”. Dziewczyna jest $wiadoma swoich
mozliwo$ci 1 ograniczen wynikajacych z niepetnosprawnosci ztozonej, warunkujace;j jej
funkcjonowanie spoteczne i realizacjg zyciowych planow.
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Wykres 5
Poréwnanie wynikow jakos$ci zycia z 3 szkol, w ktorych ucza sig uczniowie
z niepetnosprawnoscia intelektualng [N=157] z wynikiem jednostkowym

poziom satysfakcji

1 . satysakcja z
ocena perspektyw =5 | . poziomu
/ /\" aterialnego
zadowolenie z I‘;g“‘\ .
A satysfakcja ze
\/ stanu zdrowia

aktywnosci poza
domem

\

\
O /i
Wy,

>
¥
2

poziom \Q’/‘\/ mozliwosé

. . wchodzenia w
bezpieczenstwa

interakcje Daria

zadowolenie z e \WyNik Sredni szkoty [N=56]
wykonywanej

pracy i nabytych e WYNik 2 szkot [N=111]

Zrédlo: badania wlasne

Niskie wyniki w stosunku do réwiesnikéw dotycza satysfakcji ze stanu zdrowia,
oceny perspektyw oraz zadowolenia z wykonywanej pracy i nabywanych umiejgtnosci.
Wyzsze niz u rowie$nikow wystepuja w zakresie wehodzenia w interakcje, poczucia bez-
pieczenstwa, aktywnos$ci, poziomu materialnego — i ogdélnego poziomu satysfakcji.

W pedagogice specjalnej, w pracy z osobami niepelnosprawnymi, inaczej funkcjo-
nujacymi, usrednianie pozwolito wskaza¢ wysokie uzyskane wyniki we wszystkich wy-
borach — pod ktorymi jednak kryja si¢ jednostkowe, indywidualne, osobiste doswiad-
czenia, jakie nie powinny nam zgina¢ w naszym polu badawczym.

To wielkie wyzwanie, bycie pomigdzy unifikacja? a alienacja.
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Jacek J. Bleszynski

QUALITY OF LIFE — DETERMINANT OF THERAPEUTIC WORK
WITH PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES
ON THE BACKGROUND OF THE CASE

Summary

The main conclusion of this study is that people with intellectual disabilities not only have a sense of
quality of life but are able to adequately assess and argue it. The skepticism of the society, including some
specialists in special education, into the quality of life, has no real basis. Just as the study of other functions
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of people with disabilities (competencies, skills, etc.) makes sense, so quality of life is a valuable variable that
allows to recognize the needs and limitations resulting from the disorders occurring in the people being studied.

We leave the marginalization of disabled people, but apart from acceptance, integration and inclusion,
empathy and understanding are also extremely important. This understanding should be shaped not only based
on the nature of the disability, but also the situation of these persons and the way of perception this situation.
The famous sentence “nothing about us without us” becomes not only adequate, but points to a new perspective
— not only personalistic individualization, but individual personalized understanding of another person.

The presented research for anyone involved in working with people with disabilities can be an indication
and reminder that the curriculum, the education system requires us to understand the other person and to modify
requirements to her/ his needs.

The second conclusion involves departing from standardized procedures (which limit us in all areas of life)
that lose the essence of working with a disabled, needy person. It may be connected with losing of perceiving
the essence of humanity, and causes functional pauperization — lowering the educational requirements. People
with intellectual disabilities will help us identify where we can take action to optimize their current and future
functioning in society. This is not a dictatorship of disability, but an impact balancing. It may also contribute to
the discussion of subjectivity and objectivity.



