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JAKOSC ZYCIA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

WSTEP

Chory jest pasozytem... trzeba stworzy¢ nowg odpowiedzialnos¢ lekarska,

ktéra by obwigzywala w takich razach, gdy najwyzsza zasada zycia, wstgpujacego zycia,

wymaga najbezwzgledniejszego zdtawienia i usunigcia wyrodniejacego zycia.

Stabi i nieudani niech sczezng: pierwsza zasada naszej mitosci dla ludzi i pomoc im jeszcze do tego.
Co jest szkodliwsze niz jakikolwiek wystepek?

— lito§¢ czynna dla wszystkiego, co nieudane i stabe.

F. Nietzsche

Dzigki Tobie (Jezu) niepetnosprawnos¢ nie jest ostatnim stowem w zyciu.
Ostatnim stowem jest mito§¢, Twoja mitos§¢, ktora nadaje sens zyciu.

Jan Pawet I1

Powyzsze cytaty uzmystowiaja nam skrajno$¢ spojrzen na osoby niepelno-
sprawne. Poglady owe byty redefiniowane przez kolejne pokolenia w zaleznosci od
uwarunkowan historycznych, dziejow politycznych, stosunkow spotecznych, roz-
woju kultury 1 nauki.

Mnogos$¢ koncepcji i uje¢ dotyczacych niepetnosprawnosci tworzonych na
przestrzeni wiekow odnajdujemy w licznych dziedzinach nauki: filozofii, medycy-
nie, pedagogice, socjologii, politologii, teologii, jak i psychologii. Mozna uzna¢, iz
fundamentem koncepcji osoby niepelnosprawnej jest wynik rozwoju powyzszych
dyscyplin — modelu postrzegania niepetnosprawnosci.

Zadanie zyciowe kazdego cztowieka, to rozwdj zwigzany z wypelnianiem zadan
zyciowych 1ol spotecznych zgodnie z normami prawnymi, spolecznymi. Mozna za-
da¢ pytanie — jak niepetnosprawnos¢ wptywa na jakosc¢ zycia osob, ktore z nig zyja?

Zadanie zyciowe kazdego cztowieka, to rozwdj fizyczny, nauka szkolna, nauka
zawodu, podjecie pracy, wybor drogi zyciowej, zalozenie rodziny i odpowiedzial-
no$¢ za swoje zycie, z czym wigze si¢ niezalezno$¢ finansowa i emocjonalna. Role
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spoteczne, jakie cztowiek peini, to przede wszystkim: cztonek rodziny, dziecko,
brat, siostra, mgz, Zona, uczen, pracownik, obywatel'.

Czym jest niepetnosprawnosc? Nie wchodzac w jej szczegdtowe definicje, mozna
powiedzie¢, iz obejmuje ona swym zakresem dysfunkcje organizmu, dysfunkcje psy-
chiczne, dysfunkcje spoteczne?. Jak wiec, niepetnosprawno$¢ wptywa na cztowieka, na
jego zycie rodzinne i spoteczne, na korzystanie z dobr kultury, spgedzanie wolnego czasu?

Konsekwencje niepelnosprawnosci moga obejmowac obszary: niezaleznosci, ak-
tywnosci spolecznej, integracji spotecznej, kontaktow interpersonalnych, izolacji spo-
fecznej. Jak z tego widaé, niepetnosprawnos¢ dotyczy nie tylko samej osoby niepetno-
sprawnej, ale rowniez jej najblizszego srodowiska spotecznego, zwlaszcza rodziny?.

Dysfunkcjonalnos$¢, moze by¢ tez roznicowana ze wzglgdu na czas jej trwania
i zakres istniejacego uszkodzenia. Powyzsze kryteria shuza do rozstrzygania o statu-
sie prawnym osoby niepetosprawnej — jej roznicowania i przyznawania odpowied-
niego stopnia niepetnosprawnosci (grupy inwalidzkiej).

W ostatnich latach uwidacznia si¢ tendencja do diagnozowania niepetnospraw-
nosci, tj. rozpatrywania jej w aspekcie szans rozwojowych, ktore moga istnie¢ przy
istniejacych ograniczeniach. Okre$la si¢ istniejace mozliwosci kompensacji wyste-
pujacych ograniczen, by w konsekwencji utatwi¢ takiej osobie mozliwo$¢ funkcjo-
nowania spolecznego.

KONCEPCJE JAKOSCI ZYCIA A NIEPELNOSPRAWNOSC

Poczucie jakoS$ci zycia, jak twierdzg M. Stras-Romanowska i T. Frackowiak?,
jest pojeciem subiektywnym, interdyscyplinarnym i wielowymiarowym. W konse-
kwencji prowadzi do réznicowania jego rozumienia i pomiaru. Psychologia jakosci
zycia nie miesci si¢ w zadnym z tradycyjnych podziatow psychologii, w takich np.
dziedzinach, jak psychologia kliniczna, spoteczna czy rozwojowa. Jednak z drugiej
strony, w kazdym z tych dziatow wystepuje nurt, ktory bardziej ktadzie nacisk na
pozadanych aspektach psychicznego i spotecznego funkcjonowania cztowieka niz
na jego stabos$ciach i ograniczeniach.

Pojecie jakosci zycia na trwate zaistnialo w literaturze w rozwazaniach dotyczg-
cych funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscig. Wsérdd badaczy problemu brak
jest jednak jednomysInosci co do zakresu znaczeniowego i ksztattu koncepcji. Dla
niektorych jest to pojecie bardzo szerokie, znaczace prawie wszystko (z wylacze-
niem jedynie $mierci jednostki), dla innych za$ to pewne elementy Zzycia w jego
psychologicznych i spotecznych aspektach’.

! Z. Tyszka, Socjologia rodziny, Warszawa 1974.

2 K.J. Zabtocki, Wprowadzenie do rewalidacji, Torun 1998.

3 J. Kirenko, Oblicza niepelnosprawnosci, Lublin 2006.

4 M. Stras-Romanowska, T. Frackowiak, Personalistyczno-egzystencjalna koncepcja poczucia ja-
kosci zycia a doswiadczanie niepetnosprawnosci, w: Jakos¢ zycia w niepetnosprawnosci — mity a rze-
czywistosé, red. M. Flanczewska-Wolny, Gliwice—Krakow 2007, s. 15-16.

5 Jakosé zycia a niepelnosprawnosé, red. Z. Palak, A. Lewicka, A. Bujanowska, Lublin 2006, s. 149.
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Mimo tego zrdéznicowania istnieje jednak zgoda co do fundamentalnych zatozen
pojecia jakosci zycia 0sob z niepelnosprawnosciami. W tych zatozeniach przyjmuje sie,
iz pojecie jakosci zycia ma konstrukt spoteczny rozwijany na styku wielu dziedzin zycia
—edukacja, medycyna, zdrowie psychiczne i stuzy czgsciej do oceny pomocy i ustug po-
mocowych na rzecz tych osob. Waznym aspektem jest tez fakt, ze pojeciem tym zainte-
resowane sg same 0soby niepelnosprawne, organizatorzy wsparcia, rodzice czy politycy.

Najbardziej znaczacym stanowiskiem w analizie jako$ci Zycia 0sob z niepelno-
sprawnoscig jest koncepcja The Quality of Life Special Interest Group (IASSID)®. Jest
ona wynikiem prac mi¢dzynarodowego zespotu, ktory uzgodnit gléwne zatozenia wspot-
czesnego rozumienia pojecia jakosci zycia odnoszace si¢ tez do 0sob niepelnosprawnych.

Koncepcja ta, opiera si¢ na dwoch podstawowych zalozeniach:

1) postrzeganie jakos$ci zycia niekoniecznie $cisle zdefiniowanej, majacej zwia-
zek z polityka spoleczna i ocena oferowanych ushug oraz réznego rodzaju
lokalnymi, narodowymi czy ponadnarodowymi inicjatywami i programami;

2) uznanie faktu, iz kluczowym aspektem pojecia jest indywidualna percepcja
i subiektywne odczucie jednostki odnosnie do jej jakosci zycia; to zatozenie
nie wyklucza obiektywnych komponentow, podkresla raczej, iz indywidual-
na percepcja do§wiadczanej jakosci zycia ma znaczenie pierwszoplanowe;
poza tym ujecie to przyjmuje, iz w zasadzie nie ma r6znic miedzy osoba pet-
nosprawna a niepetnosprawna, a jakos¢ zycia tych osob moze by¢ okreslana
poprzez takie same wskazniki; zaktada rowniez, ze do§wiadczanie jakoSci
zycia zwigzane jest z zaspokajaniem potrzeb jednostki.

W zakresie pojecia jakosci zycia, przyjeto tez powszechnie poglad o wielowy-
miarowos$ci tego pojecia, ktore ksztattuje si¢ zard6wno pod wptywem czynnikow in-
dywidualnych, jak i srodowiskowych i zaliczono do nich: stosunki intymne, zycie
rodzinne, przyjazn, prace, sgsiedztwo, warunki mieszkaniowe, wyksztatcenie, zdro-
wie, standard zycia, narodowos¢. Nietrudno zauwazy¢, iz jest to stanowisko uniwer-
salne stworzone w duchu podejs¢ holistycznych i migdzykulturowych.

Inng koncepcja, budowang z myslg o ludziach niepelmosprawnych, szczegdlnie
dzieciach i mtodziezy, jest model Lindstroma’, rozwijany w krajach skandynawskich. Za
podstawe model ten przyjat pojecie zdrowia ludzkiego wedlug Swiatowej Organizacji
Zdrowia oraz pojecie, tres¢ egzystencii ludzkiej. W koncepcji tej, zycie cztowieka, w tym
cztowieka niepetnosprawnego, obejmuje cztery podstawowe sfery ludzkiej egzystencji:

1) globalng — nawigzujaca do ekologicznych, spotecznych i politycznych zrodet
(np. prawa czlowieka, polityka dobrobytu, kultura);

2) zewnetrzna — odnoszaca si¢ do watkow spotecznych i ekonomicznych (praca,
dochody i mieszkanie);

3) miedzyludzka — czerpiaca swe zrodla ze stosunkow z innymi ludzmi (wspar-
cie rodziny, przyjaciot, szerokie wsparcie spoteczne);

4) osobista — obejmujaca fizyczne, umystowe i duchowe aspekty jednostki.

®Tamze, s. 17.
7 Tamze, s. 151, 154.
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Teoria Lindstroma, jest przykladem do§¢ powszechnie rozpowszechnionych
ujec¢ jakosci zycia 0sob niepelnosprawnych, zreszta i pelnosprawnych w duchu me-
dycznym, przy czym jest interesujacym sposobem umiejgtnego integrowania w niej
mikro i makro aspektow zycia ludzkiego.

Omawiajac wspolczesne podejscie do jakosci zycia osdb niepelnosprawnych,
na uwagg zashuguje koncepcja Schalocka, Keitha, Hoffmana®. Model ten uwzglednia
kontekst indywidualny i spoteczny, percepcje 0sob niepetosprawnych przez oto-
czenie spoteczne i postawy spoteczne wobec nich.

Tabela 1. Model jakosci zycia — Schalocka, Keitha, Hoffimana

Indywidualne cechy jednostki Obiektywne warunki zycia

\/

Percepcja 0sob niepetnosprawnych w spoteczenstwie

!

Swiatopoglad i system wartosci

!

Postrzegana jako$¢ zycia

!

Mierzona jako$¢ zycia

W tym modelu, pojawia si¢ bardzo wazny element jakosci zycia, jakim jest wia-
zanie jakosci zycia z zabezpieczeniem, oferowane osobom niepelnosprawnym przez
spoteczenstwo. Jakos¢ zycia rozpatrywana jest w trzech wymiarach: zdrowia, domu
oraz pracy lub szkoty. W tym podejs$ciu podkresla sie, ze dla 0sob niepetnosprawnych,
waznym aspektem majacym wplyw na dobrg ich jako$¢ zycia jest nie tylko zabezpie-
czenie, lecz jego pewnos$¢, gwarancja otrzymania go w razie potrzeby. Jak podkresla
S. Kowalik®, koncepcja ta potaczyta jakos¢ zycia z praca shuzb rehabilitacyjnych, co
stato si¢ punktem zwrotnym w ewolucji pojecia jakosci zycia 0sob niepetnosprawnych.

Na bazie tych zatozen Schalock (i inni)!® formutuje okreslenie jakosci zycia —
obejmujace tez ludzi niepetnosprawnych: jako$¢ zycia odzwierciedla koncepcje zy-
ciowg, uwzgledniajacg nastgpujace zakresy: dobry stan emocjonalny, stosunki inter-
personalne, dobry stan materialny, rozwdj osobisty, dobry stan fizyczny, autonomicg,
integracje spoteczna, prawa jednostki. W koncepcji tej przyjeto ponizsze wskazniki
jakosci zycia.

8 Za: A. Firkowska-Mankiewicz, Jako$¢ Zycia osob niepelnosprawnych intelektualnie — prezenta-
cja QOL-Kwestionariusza Jakosci Zycia, ,,Sztuka Leczenia” 1999, nr 5(3), s. 17-18.

° S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, Warszawa 2007.

10 Za: A. Firkowska-Mankiewicz, art.cyt.
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Tabela 2. Zakresy 1 wskazniki jakos$ci zycia

Zakresy Przykladowe wskazniki

Dobry stan emocjonalny Poczucie bezpieczenstwa, duchowos¢, szczgscie,
wolnos¢ od stresow, zadowolenie

Stosunki interpersonalne Zazytos¢, przywiazanie, rodzina, interakcje, przyjazn,
wsparcie

Dobry stan materialny Wtasnos¢, finanse, bezpieczenstwo, zywnosc,
zatrudnienie, dorobek, status socjalno-ekonomiczny,
mieszkanie

Rozwdj osobisty Edukacja, umiejetnosci, samorealizacja, kompetencje
osobiste, ukierunkowana aktywno$¢, rozwdj

Dobry stan fizyczny Zdrowie, odzywianie, odpoczynek, mobilno$¢, opicka
zdrowotna, ubezpieczenie zdrowotne, czas wolny,
aktywnosc¢

Autonomia Samostanowienie, wybory, decyzje, samokontrola,

samosterownosc¢, osobiste cele 1 wartosci

Integracja spoleczna Akceptacja, status, wsparcie, sSrodowisko pracy,
aktywnosc¢ spoteczna, role spoleczne, dziatalnos¢
spoteczna, Srodowisko zamieszkania

Prawa jednostki Prywatno$¢, prawo glosu, dostep, posiadanie,
odpowiedzialno$¢ obywatelska

Powyzsza koncepcja ujmuje jako$¢ zycia jako fenomen wielowymiarowy i wie-
loptaszczyznowy, niepozbawiony swej dynamiki. Jednoczesnie zasadza si¢ na in-
terakcjach jednostki z szeroko pojetym otoczeniem, w tym na reakcji na zabiegi
wspierajace: typu edukacyjnego, rehabilitacyjnego czy medycznego. Koncepcja ta,
rozszerza swe znaczenie poza same osoby niepetnosprawne i oddziatuje na caty sys-
tem ustug dostarczany tym osobom.

ZAKONCZENIE

W psychologii 0sob niepelnosprawnych, jak i w ogole psychologii, termin ,,ja-
ko$¢ zycia” jest stabo ugruntowany i nie ma dtugiej tradycji. Jednak pociaga ludzi
nauki swa obszerng konceptualizacja, stwarzajac mozliwos$ci kreacji teoretycznych
i konstruowania pomiaru. Jakos$¢ zycia bedzie dotyczy¢ nastepujacych obszarow:
,»Ja” psychiczne, sfery wolnosci osobistej, roznego typu relacji migdzyludzkich, zto-
zonych aspektow zycia rodzinnego!'!.

Jako$¢ zycia ludzi niepetnosprawnych jest wypadkowa wielu czynnikow, poza
parametrem zdrowotnym, funkcjonalnym i psychicznym decyduje o niej wiele cech
mikro- i makrospolecznych. Sa to takie cechy: sytuacja rodzinna osoby niepetno-

1 7. Dotega, Wskazniki jakosci zycia, w: Jakos¢ Zycia w niepetnosprawnosci — mity a rzeczywi-
stos¢, red. M. Flanczewska-Wolny, Gliwice—Krakéw 2007, s. 38.
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sprawnej, sytuacja ekonomiczna kraju, obowigzujace regulacje prawne, kierunki
polityki spolecznej. Nie mniej waznym wskaznikiem jako$ci zycia osob niepetno-
sprawnych sg dominujace postawy spoteczne wobec nich.

Osoby niepelnosprawne sg takimi samymi obywatelami, jak wszyscy inni, trzeba
tylko tworzy¢ im warunki, by da¢ nadziej¢ na godne zycie i stra¢ si¢ je wspomagac.

T. Witkowski pisze: ,,Osiagniecie satysfakcjonujacego poziomu samodzielno-
$ci w sytuacji, gdy si¢ jest osobg niepetnosprawna, wymaga korzystania ze specja-
listycznej pomocy, by pokonaé caty szereg trudnosci czy problemow zwigzanych
z samym faktem i specyfikg okreslonego rodzaju niepetnosprawnosci”'2.

THE QUALITY OF LIFE OF PEOPLE WITH DISABILITIES

Summary

Multiple concepts and approaches regarding disability have been created throughout the centu-
ries, which is reflected in different fields of study such as philosophy, medicine, pedagogy, sociology,
political science, theology, and psychology. It can be assumed that the development of these disciplines
has laid the foundation of the concept of disability, thus creating the model of perceiving this condition.

It is every human’s responsibility to make progress through the fulfillment of their life tasks and
social roles in accordance with the legal and social standards. In this regard, a question arises on the
extent to which a person’s disability affects the quality of their life.

The life quality of disabled people is typically impacted by numerous factors. Next to parameters such
as physical health, mental health, or functional factors, it is also influenced by a variety of micro-social and
macro-social aspects, including the family situation of a disabled person, the economic situation in their
home country, the existing legal regulations, and the specific social policies. Furthermore, the prevalent
social attitudes toward the disabled are an equally important determinant of the quality of their life.

People with disabilities are equal members of society and deserve to be fully included. However,
suitable conditions need to be created to provide them with the hope for a dignified life and efforts need
to be made to support them.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnosé, jako$¢ zycia, zakresy i wskazniki jako$ci zycia, postawy
spoteczne wobec 0s6b niepetnosprawnych, pomoc

12'T. Witkowski, Rozumie¢ problemy 0sob niepelnosprawnych, Warszawa 1993, s. 7.



