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STRESZCZENIE

Osoby niepetnosprawne intelektualnie to grupa, ktérej potrzeby emo-
cjonalne stanowia szczegblny obszar zainteresowania polityki spotecz-
nej. Z jednej bowiem strony sg one czesto nieco inne niz w przypadku
pozostatych odmian niepetnosprawnosci. Z drugiej natomiast strony,
uzyskanie pogtebionej wiedzy na ich temat pozostaje utrudnione z po-
wodu licznych ograniczerr komunikacyjnych. Jednoczesnie bezsporne
jest to, ze dbatos¢ o zaspokajanie tych potrzeb oraz o szeroko rozumia-
ng jakos¢ zycia stanowi wyzwanie dla systemu wsparcia. Niniejszy arty-
kut wskazuje gtéwne problemy dotyczace dobrostanu emocjonalnego
0s6b niepetnosprawnych intelektualnie oraz przedstawia wyniki badan
dotyczace tychze emocji w odniesieniu do wybranych zagadnien - po-
czucia bezpieczenstwa, zaburzen emocjonalnych, plandéw i marzen, na-
wigzywania relacji z innymi.

Stowa kluczowe: osoby niepetnosprawne intelektualnie, emocje, ja-
kos$¢ zycia, dobrostan emocjonalny, poczucie bezpieczenstwa, plany
i marzenia, nawigzywanie relacji.
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EMOCJE OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH
INTELEKTUALNIE

Pytanie o emocje doswiadczane przez osoby niepelno-
sprawne intelektualnie jako element jakosci ich zycia to
tak naprawde pytanie o granice spolecznej empatii. Z jed-
nej bowiem strony stanowi ono wyraz dbalosci o dobro-
stan jednostek, ktore czgsto nie s3 w stanie samodzielnie
wyartykulowa¢ swoich sadéw i opinii na temat swojej co-
dziennosci. Nie tylko bowiem osoby te rzadko z wlasnej
woli wypowiadaja si¢ o doswiadczanych potrzebach, ale
réwniez bardzo rzadko s3 o te odczucia pytane. Z drugiej
natomiast strony, juz na poziomie nauk humanistycznych,
tak postawiony problem stara si¢ upodmiotowi¢ gléwnych
aktorow dyskursu, ktory zwykle ksztaltowany jest poza
nimi, niejednokrotnie zreszta w szkodliwy dla nich spo-
sob (por. Zakrzewska-Manterys 2010: 32-51). Jak pisze
bowiem Jerzy Stochmialek, ,w analizach teoretycznych
jakos$¢ zycia bywa sprowadzana do szeregu obiektywnych
czynnikow, takich jak stan zdrowia, sytuacja rodzinna, po-
ziom wyksztalcenia, wysoko$¢ dochodoéw, posiadanie pew-
nych débr czy uprawnien, trwato$¢ i bliskos¢ wigzi z inny-
mi ludZzmi, ale takze - dostep do informacji, sasiedztwo,
bezpieczenstwo publiczne, sytuacja ekonomiczna w kraju
i spofecznosci lokalnej. Za szczegdlnie istotne kryterium
jakosci zycia przyjmuje si¢ subiektywna oceng rézinych
elementow wlasnej sytuacji, ktéra wyraza si¢ w okreslo-
nych stanach emocjonalnych i przekonaniach. Interesuja-
ce jest prowadzenie badan jakosci zycia z uwzglednieniem
doswiadczenia codziennosci oraz subiektywnej oceny re-
spondentow” (Stochmiatek 2015: 8). Komponent dotycza-
cy emocji i kwestii zwigzanych z szeroko rozumianym wy-
miarem afektywnym jest wiec na poziomie badan czesto
wypierany przez utrzymany w pozytywistycznym duchu
kult mierzenia czynnikéw obiektywnych. Majac $wiado-
mo$¢ tego stanu, tym wigksza uwage nalezy zwracaé wla-
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$nie na aspekt zwigzany z subiektywnym doswiadczaniem
$wiata przez osoby niepelnosprawne i spotecznym kontek-
stem ich emocji.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna

Niepelnosprawnos¢ intelektualna wymieniana jest jako
jeden z kilkunastu typéw niepelnosprawnosci (zob. np.
Witkowski 1993). Miedzynarodowa Klasyfikacja Uszko-
dzen, Niepetnosprawnosci i Uposledzen (ICD-10) definiuje
ja jako ,zahamowanie lub niepelny rozwoj umystowy, wy-
razajacy sie przede wszystkim w uposledzeniu umiejetno-
$ci, ktére ujawniaja si¢ w okresie rozwojowym i stanowig
0 ogdlnym poziomie inteligencji, tzn. zdolnosci poznaw-
czych, mowy, motorycznych i umiejetnosci spolecznych;
moze wystepowa¢ samodzielnie lub z innymi zaburzeniami
psychicznymi i fizycznymi”. Jednoczesnie nalezy zauwazyc,
ze w literaturze przedmiotu funkcjonuje kilka perspektyw
ujmowania niepelnosprawnosci intelektualnej. Wskazuje je
Remigiusz Kijak (2013: 19):

a) perspektywa psychobiologiczna — niepelnospraw-
no$¢ intelektualna funkcjonuje tutaj jako stan staty,
spowodowany okreslonym uszkodzeniem organicz-
nym, uszkadzajacym w sposdb trwaly wazne struk-
tury w mozgu; w tej perspektywie jest ona pewnym
odstepstwem od psychobiologicznego wzorca rozwo-
jowego i wymaga przede wszystkim dziatan opiekun-
czo-leczniczych;

b) perspektywa psychorozwojowa — niepelnosprawnos¢
pojmowana jest jako ograniczenie psychologiczne,
stan, do ktdrego czlowiek dochodzi w wyniku niepra-
widlowego procesu rozwojowego; gtéwnym zadaniem
w tej perspektywie jest stymulowanie osoby niepetno-
sprawnej w celu pobudzania dalszego rozwoju;

c) perspektywa psychospoleczna — podstawowym ele-
mentem niepelnosprawnosci pozostaje stygmatyza-
cja zwigzana z rolg spoleczng osoby niepelnospraw-
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nej intelektualnie oraz z ograniczonymi w zwigzku
z tym szansami zyciowymi;

d) perspektywa pedagogiczna - perspektywa ta sku-
pia sie przede wszystkim na wyzwaniach zwigzanych
z ograniczonym lub utrudnionym uczeniem si¢ - np.
czytaniem, pisaniem, rysowaniem, liczeniem itp.

Podobnie jak w przypadku innych typéw réwniez
w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej okresla si¢
rézne jej stopnie — lekki, umiarkowany, znaczny oraz gle-
boki (Cytowska 2002: 10). Okreslanie ich odbywa si¢ przy
uzyciu wystandaryzowanych testow na inteligencje. W tym
miejscu warto takze zauwazy¢, ze z humanistycznego punk-
tu widzenia przyjecie takiej procedury pomiarowej wyda-
je si¢ przejawem perspektywy redukujacej i upraszczajacej
wielowymiarowe zjawisko niepelnosprawnosci.

Warto takze zauwazy¢, ze osoby niepelnosprawne inte-
lektualnie tworza dos¢ duza populacje. Dane pokazuja, ze
stanowig one 2,3% populacji 0s6b niepelnosprawnych (Stel-
ter 2010: 130), gdzie osoby niepelnosprawne stanowiag 12,2%
populacji naszego kraju, co daje ponad sto tysiecy oséb. Jest
wigc to liczna grupa o pewnych specyficznych potrzebach
spolecznych, ktore to potrzeby nalezy rozpoznawac nie tyl-
ko w kontekscie tworzenia zalozen polityki spotecznej, ale
réwniez relacji miedzyludzkich.

Realizowanie si¢ 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie
na réznych polach zycia spolecznego wiaze sie z pewnymi
wyzwaniami, ktére stanowig réwniez niezwykle wazne ob-
szary badawcze socjologicznej refleksji nad ta grupa. W tym
miejscu nalezaloby zasygnalizowac¢ jedynie tylko kilka z nich.

Po pierwsze, nalezy dostrzec, ze niepelnosprawnos¢ in-
telektualna jest niepelnosprawnoscia wielowymiarowa.
Ogranicza bowiem nie tyle fizyczne funkcjonowanie jed-
nostki w zyciu spolecznym, ale szereg innych, czgsto pod-
stawowych, form aktywnosci - realizacja prostych zadan,
nawigzywanie relacji, artykulowanie potrzeb. To czyni
z nich podmioty, na ktérych dokonywane sg liczne ,,opera-
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cje” spoleczne — pomoc, leczenie, wsparcie, ale takze proby
upodmiatawiania, stymulowanie rozwoju czy nauka zawodu.

Po drugie, komunikacja z przedstawicielami tej grupy
pozostaje zwykle bardziej lub mniej utrudniona. Stan ten
prowadzi do niezwykle utrudnionej obecnosci w $wiecie
spolecznym. Niemoznos$¢ komunikowania si¢ z otoczeniem
lub tez robienie tego w pewnej przedefiniowanej, czesto tez
niezrozumialej dla partnera, formule dodatkowo problema-
tyzuje polozenie 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie.

Po trzecie, o czym pisze Danuta Apanel (2013: 60-70),
osoby niepelnosprawne postrzegane sa przede wszystkim
w kategoriach spolecznej empatii doprawionej poczuciem
obawy i niepewno$ci zwigzanej z nieprzewidywalnoscia ich
zachowania. Najczesciej spotykane postawy to wspdlczucie,
zal i che¢ niesienia pomocy, lecz takze strach. Osoby niepet-
nosprawne s3 zatem ujmowane jako wymagajace wsparcia
ze strony innych, ale zarazem wpisywane w pewien ,,kokon
bezpieczenstwa’, ktéry zaréwno chroni je same przed $wia-
tem, jak i $wiat przed nimi.

Po czwarte, dokonywanie wyborow i podejmowanie
decyzji jest bardzo waznym elementem zycia kazdego czto-
wieka, stanowigcym o jego niezaleznosci, godnosci i po-
czuciu wlasnej wartodci. Jak stwierdza Agnieszka Fusin-
ska, mozliwos¢ efektywnego podejmowania decyzji, a wiec
wplywania na swoje zycie, ma pozytywne oddzialywanie na
jego percepowang jakos¢ (2015: 151). Podstawowy problem
wewnatrzsterownosci osob niepelnosprawnych intelektual-
nie polega wigc wlasnie na zlozonym kontekscie podejmo-
wania przez nie decyzji. Z jednej bowiem strony proces ten
jest niewatpliwie znieksztalcony poprzez chorobowe zmiany
aspektow poznawczych, motywacyjnych i emocjonalnych.
Z drugiej za$ strony bardzo czesto osoby niepelnosprawne
intelektualnie pozbawiane sa mozliwosci podejmowania
tych decyzji. Stan ten wplywa na ich uzaleznienie od pomo-
cy innych oséb oraz poglebia spoleczne wyobcowanie (zob.
ibidem: 150-161).
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Po piate wreszcie, wyjatkowym fenomenem w kontek-
$cie os6b niepelnosprawnych sg wlasnie ich emocje. Z jed-
nej bowiem strony pozostaja one wazng forma artykutowa-
nia wlasnego ,,ja” tych oséb - inicjowania podmiotowych
aktow komunikowania sie oraz zwrotnej reakcji organizmu
na potrzeby fizjologiczne czy psychologiczne. Réwnocze-
$nie, jak pisze Kijak, ,emocje u oséb z glebsza niepelno-
sprawnoscig intelektualng sg zrdéznicowane w stopniu
podobnym jak oséb z lekka niepelnosprawnoscia i w nie-
wielkim stopniu réznig sie¢ od odczuwanych emocji przez
osoby pelnosprawne. Réznice moga polega¢ na sposobie
rozumienia odczuwanych stanéw emocjonalnych” (Kijak
2013: 28). Z drugiej natomiast strony, emocje 0oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie pozostaja wielowymiaro-
wym konstruktem spotecznym. W tym kontekscie nalezy
podkresli¢ przynajmniej trzy ich aspekty. Na najbardziej
podstawowym poziomie s3 one z pewnoscig odpowiedzia
na bodzce dochodzace z zewnatrz, ze strony otoczenia
spotecznego. Jednoczesnie komunikowanie si¢ za pomo-
ca emocji stanowi przedmiot spolecznie ksztaltowany.
To obszar ,,spotecznego treningu” zaréwno w dziedzinie
wyrazania (dyscyplinowania, uczenia), jak i rozumienia/
dekodowania (odczytywania, rozumienia). Uwypuklajac
jeszcze bardziej komunikacyjna funkcje emocji, nalezy
wreszcie dostrzec, ze ich formulowanie i okazywanie po-
zostaje praktyka uspoleczniajaca, ukorzeniajaca osoby
niepelnosprawne intelektualnie w okreslonej zbiorowosci.
Innymi stowy, emocje stanowia pomost miedzy tymi oso-
bami a innymi aktorami zycia spotecznego. W kontekscie
tematu niniejszego tekstu nalezy wreszcie podkresli¢, ze
emocje 0sob niepelnosprawnych intelektualnie sg trud-
nym obszarem badawczym. Z racji wskazanych wcze$niej
barier komunikacyjnych wymagaja one bowiem niezwykle
uwaznego doboru strategii badawczej.
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Sfera emocjonalna a jakos¢ zycia

Sfera emocji oséb niepetnosprawnych emocjonalnie sta-
nowi réwniez niezwykle wazny aspekt skladajacy si¢ na ja-
kos¢ ich zycia. Kategoria jakosci zycia opisywana jest zwykle
jako konglomerat kluczowych obszaréw codziennej aktyw-
nosci jednostki.

W naukach humanistycznych funkcjonuje szereg uje¢
tego zjawiska laczacych w sobie aspekty spotfeczne, psycho-
logiczne, ekonomiczne, prawnicze czy medyczne. Cho¢ nie-
ktére z nich pomijajg role subiektywnych odczu¢ i emocji
czlowieka w calos$ciowo analizowanej jakosci zycia, to jed-
nak wiekszo$¢ koncepcji, w réznym wymiarze, zwraca na
nie uwage. W tym miejscu warto przywota¢ kilka z nich.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO - World Health
Organization) definiuje jako$¢ zycia jako ,indywidualny
sposob postrzegania przez jednostke jej pozycji zyciowej
w kontekscie kulturowym i systemu wartosci, w ktérym
zyje, oraz w odniesieniu do zadan, oczekiwan i standar-
dow wyznaczonych uwarunkowaniami $rodowiskowymi”
(WHO: 1997). Jest to wiec ujecie holistyczne opierajace si¢
przede wszystkim na subiektywnym osadzie respondenta.

Wiekszos$¢ koncepcji wskazuje jednak, ze jako$¢ zycia
ma strukture dychotomiczna. Sktadajg si¢ na nig zaréwno
tzw. jako$¢ obiektywna, jak i subiektywna. Soren Vente-
godt, Joav Merrick i Niels Jorgen-Andersen podkreslaja, ze
czynniki odpowiedzialne za t¢ pierwsza kategorie wiaza si¢
wlasnie z dzialaniem szeroko rozumianych zewnetrznych
indykatoréw spotecznych, takich jak: edukacja, bezpieczen-
stwo, standard zycia obywatelskiego albo zapewnienie po-
czucia bezpieczenstwa przed odpowiednie stuzby. Jakos¢
subiektywna obejmuje za$ relacje z innymi ludzmi, formy
aktywnosci podejmowane w $rodowisku lokalnym czy
mozliwosci rozwoju osobistego (zob. Ventegodt, Merrick,
Jorgen-Andersen 2003: 1030-1040). W nieco podobnym
nurcie Aleksandra Zawislak zauwaza natomiast, ze element
obiektywny warunkowany jest przez system polityczny,
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prawny i ekonomiczny panstwa; funkcjonowanie instytucji
spolecznych, stuzb administracyjnych i komunalnych oraz
czynniki zwigzane z ksztaltowaniem poziomu Zzycia czlo-
wieka. Z kolei subiektywna jako$¢ Zycia odnosi si¢ do pro-
cesOw wartosciowania — ocen i samopoczucia jednostki we
wszystkich sferach jej funkcjonowania (Zawislak 2006).

Trojplaszczyznowa koncepcje zaproponowal z kolei
Robert Cummins w swojej teorii homeostazy subiektywnej
jakosci zycia (Cummins 1997). Zgodnie z nig zadowolenie
z zycia jest wypadkowy dzialania zaréwno czynnikow pod-
miotowych, jak i wplywéw s$rodowiskowych. Homeosta-
za polega na rownowadze miedzy determinantami trzech
rzedéw. Sg to determinanty pierwszego rzedu (zwigzane
z genetycznym wyposazeniem czlowieka — np. ekstrawer-
sja, neurotyzm), drugiego rzedu (tzw. bufory wewnetrzne
- np. kontrola, samoocena, optymizm) oraz trzeciego rze-
du (czynniki srodowiskowe — spoleczne, kulturowe, ekono-
miczno-polityczne). Odczucie dobrostanu jest mozliwe, jesli
wszystkie te faktory pozostang we wzglednej rownowadze.

Ruut Veenhoven (2000: 1-39) natomiast proponuje, aby
calo$ciowo ujmowana jako$¢ zycia opisywana byla przez
pryzmat czterech pdl bedacych skrzyzowaniem dwéch wy-
miaréw: jednostkowo-spotecznego (innerd&outer qualities)
oraz potencjalno$ciowo-skutkowego (life chances&kresults).
Ztozenie tych dwdch podwojnych plaszczyzn daje tacznie
cztery plaszczyzny jakosci zycia. Sg nimi ,,szanse zyciowe
stworzone przez $rodowisko” (livability of environment),
»osobiste szanse zyciowe jednostki” (life-ability of the per-
son), »uzytecznos¢ zycia jednostki” (utility of life) oraz ,jed-
nostkowe docenianie zycia” (appreciation of life). Wszystkie
razem skladajg si¢ na ocene jakosci ,zycia-jako-catosci”
(life-as-a-whole).

Miedzynarodowy Panel Ekspertéw zajmujacy sie kon-
ceptualizacjg, pomiarem i analiza wnioskéw wynikajacych
z badan nad jakoscig Zycia osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng przyjat z kolei, iz jako$¢ zycia osob niepeltno-
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sprawnych skfada sie z szesciu elementow: 1) zawiera te
same czynniki i relacje zaréwno dla 0séb z niepetnospraw-
noscig, jak i bez niej (petnosprawnych), 2) jest doswiadcza-
na, gdy jednostka moze na réwnych prawach dazy¢ do re-
alizacji i osiggac cele w srodowisku rodzinnym, spotecznym
oraz zawodowym, 3) zloZona jest z elementéw: subiektyw-
nego i obiektywnego, jednak za prymarny uznaje si¢ indy-
widualny sposdb percepcji jakosci zycia przez osobe, 4) ba-
zuje na warto$ciach szczegoélnie waznych dla osoby, 5) jest
konstruktem wielowymiarowym, 6) konstytuujg jg zaréwno
czynniki osobowe, jak i $rodowiskowe; relacje: rodzinne,
przyjacielskie, sasiedzkie, lokalne; edukacja, stan zdrowia,
standard zycia, przynalezno$¢ narodowa (Schalock i in.,
2002: 457-470).

Podsumowujac wiec, jakos¢ zycia to zjawisko wielowy-
miarowe, odnoszace si¢ do szeroko pojmowanej egzystencji
czlowieka, zawierajace modyfikowalne komponenty (fizy-
czne, psychiczne, spoleczne, uwarunkowania ekonomiczne
i doznania somatyczne) oraz podlegajace przeksztalceniom
pod wptywem réznorodnych czynnikéw. Wiekszos¢ z kon-
cepcjijakosci zycia ogniskuje uwage wokot takich jej wymia-
réw, jak: dobrostan osoby, okolicznosci sprzyjajace realizacji
potencjalu jednostki, poczucie zaangazowania w dzialania
spoleczne oraz relacje interpersonalne. Sfera emocjonalna
jest wiec nierozerwalnie zwigzana z jakoscig zycia czlowie-
ka, w tym takze oséb niepelnosprawnych intelektualnie.
W dalszej czgsci tego artykulu zostang zaprezentowane wy-
niki badania dotyczace tego wlasnie aspektu.

(SPOLECZNE) DOSWIADCZANIE EMOCJI
W BADANIU

Dane zawarte w niniejszym artykule pochodzg z badania
pt. ,Obiektywna i subiektywna jako$¢ zycia dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych woje-
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wodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz
poziom wsparcia realizatorow polityki spolecznej”, przepro-
wadzonego przez Regionalny Os$rodek Polityki Spotecznej
w Poznaniu w ramach projektu ,,Koordynacja na rzecz ak-
tywnej integracji’, wspétfinansowanego przez Uni¢ Europej-
ska w ramach Europejskiego Funduszu Spolecznego'.

Gléwnym celem badania bylo dostarczenie wiedzy na
temat obiektywnej i subiektywnej jakos$ci zycia dorostych
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim i umiarkowanym. Jako$¢ zycia zostala ujeta zaréwno
w kategoriach subiektywnych (deklarowanych przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng), jak i obiektywnych
(deklarowanych przez ich rodziny i opiekunéw oraz insty-
tucje publiczne, prywatne i pozarzadowe). Lacznie tworzylo
ja siedem gtéwnych obszaréw funkcjonowania jednostki.
Jednym z nich byt wiasnie dobrostan emocjonalny.

Cho¢ cate badanie* wykorzystywalo dziewie¢ réznych
technik badawczych, to analizowany tutaj modul zwigzany
z emocjami opieral si¢ na wynikach uzyskanych po zastoso-
waniu nastepujacych technik:

a) Wywiady kwestionariuszowe (PAPI) - realizowane

z osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng (N =
204) oraz z ich rodzicami i/lub opiekunami prawny-
mi (N = 108).

b) Wywiady poglebione z rodzicami i/lub opiekuna-

mi prawnymi oséb z niepelnosprawnoscia (IDI)

1 Badanie na zlecenie Regionalnego Os$rodka Polityki Spofecznej
w Poznaniu wykonato Stowarzyszenie na Tak. Wigcej informacji o ba-
daniu na stronie internetowej http://www.rops.poznan.pl/projekty/ob-
serwatorium-integracji-spolecznej/raport-z-badan-jakosci-zycia-doros-
lych-osob-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-w-nowej-szacie-graficz
nej-1601.html

2 Wigcej na temat organizacji i metodologii badan - ,,Obiektywna i su-
biektywna jako$¢ zycia doroslych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna
zamieszkujacych wojewddztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowisko-
we oraz poziom wsparcia realizatoréw polityki spolecznej’, s. 21-43.
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- przeprowadzone z opiekunami i rodzicami wspo-
magajacymi doroste osoby z niepetnosprawnoscia in-
telektualng. Wsrod respondentow znalezli sie rodzice
0s6b korzystajacych na co dzien ze wsparcia insty-
tucjonalnego (tj. srodowiskowe domy samopomocy
i warsztaty terapii zajeciowej) oraz osob, ktore nie
uczeszczajg do zadnych osrodkéw terapeutyczno-re-
habilitacyjnych. Z uwagi na zréznicowang perspekty-
we matki i ojca w postrzeganiu tych samych proble-
mow, wywiady poglebione przeprowadzane zostaly
z obojgiem rodzicow.

Zogniskowane wywiady grupowe — przeprowadzo-
ne w sze$cioosobowych grupach ztozonych z przed-
stawicieli o$rodkéw wsparcia, organizacji pozarza-
dowych (w tym organizacji prowadzonych przez
rodzicéw oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng)
oraz rodzicéw oséb z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng niezrzeszonych w organizacji pozarzadowe;j).
W roli przedstawicieli o$rodkéw wsparcia wyste-
powali terapeuci (specjalisci) pracujacy na co dzien
w bezposrednim kontakcie z osobami z niepelno-
sprawnoscia intelektualng oraz kadra kierownicza.
Przedstawicielami organizacji pozarzadowych pro-
wadzonych przez rodzicow byli sami rodzice, prezes
lub pracownicy organizacji. Rodzice 0s6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng niezrzeszeni w organizacji
pozarzadowej byli rodzicami oséb uczeszczajacych
na co dzien do osrodka wsparcia. Dobor proby za-
kiadat, by w kazdej grupie spotkat sie przynajmniej
jeden rodzic osoby z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng uczeszczajacej do osrodka wsparcia z terapeuta,
ktéry w tym osrodku pracuje. Taki zabieg pozwolil
ustali¢ wewnetrzne i zewnetrzne bariery w usamo-
dzielnianiu oséb z niepelnosprawnoscia w réznych
perspektywach (rodzica i specjalisty) tego samego
problemu.
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Przeprowadzone zostaly trzy takie wywiady grupowe -
po jednym w stolicy wojewddztwa, siedzibie jednego z sub-
regiondéw i jednej gminie miejsko-wiejskiej.

Badanie zrealizowano w 2014 r.

Kim s3 respondenci?

Tak jak zasygnalizowano juz wczesniej, dobrostan emo-
cjonalny stanowi element wieloosiowego modelu obiek-
tywnej i subiektywnej jakos$ci Zycia w koncepcji Roberta
Cumminsa (1997: 7), ktora stala si¢ podstawg zalozen me-
todologicznych zrealizowanego badania. Warto podkreslic,
ze wyniki badania w czgsci dotyczacej dobrostanu emocjo-
nalnego, poczucia bezpieczenstwa oraz zazytosci z bliskimi
i przynaleznosci spolecznej pozwolity okresli¢ i catosciowo
opisa¢ sytuacje psychospoleczng dorostych osob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng, zamieszkujacych wojewddz-
two wielkopolskie. Trzy wspomniane powyzej elementy bu-
dujace jakos¢ zycia jednostki przenikaja si¢ i wplywaja na
siebie wzajemnie, a efektami tego wspoloddziatywania jest
wlasnie poziom jakosci zycia.

W  opracowanym wywiadzie kwestionariuszowym
(PAPI) znalazly si¢ pytania dotyczace wszystkich analizo-
wanych w badaniu obszaréw jakosci Zycia - poza wymie-
nionymi trzema takze obszary bytu materialnego, zdrowia
i produktywnos$ci. Wywiad kwestionariuszowy PAPI, ktére-
go struktura zostala przygotowana pod katem mozliwosci
poznawczych respondentéw (czyli osob z lekka i glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng), liczyt tacznie 97 py-
tan. Sposrdd nich wszystkich 33 pytania dotyczyly sytuacji
psychospoltecznej dorostych Wielkopolan z niepetnospraw-
noscig intelektualng, z czego 16 ich zazylosci z bliskimi
i przynaleznosci spolecznej, 8 - poczucia bezpieczenstwa,
a 6 — dobrostanu emocjonalnego.

Przed omoéwieniem szczegdtowych wynikéw badania
warto takze przedstawic¢ spoteczno-demograficzne cechy do-
rostych respondentéw z niepelnosprawnoscia intelektualng
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w stopniu lekkim i glebszym. Probe badawczg stanowily 204
osoby, z czego 42% o0s6b byto mieszkancami obszaréw wiej-
skich. W badaniu wzieto udzial 114 kobiet i 90 mezczyzn.
10% badanych posiadato lekki stopien niepelnosprawnosci,
46% umiarkowany, a 42% znaczny. 41% respondentéw nie
korzystalo na co dzien ze wsparcia instytucjonalnego, na-
tomiast 59% bylo uczestnikami zaje¢ w instytucjach (takich
jak warsztaty terapii zajeciowej, srodowiskowe domy samo-
pomocy, kluby samopomocy, dzienne osrodki adaptacyjne,
dzienne o$rodki wsparcia), pracownikami zakladow ak-
tywnosci zawodowej lub pracy chronionej, mieszkancami
placowek calodobowych, np. doméw pomocy spoteczne;j.
47,1% os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng znajdowa-
to si¢ w okresie wczesnej dorostosci, a 20,6% pdznej adole-
scencji.

Pomimo osiggniecia przez respondentéw dorostosci,
w znacznej wigkszosci przypadkow (84,8%) osoby zamiesz-
kiwaly z rodzing generacyjng we wspdlnym gospodarstwie
domowym. Niemal 30% nie posiadalo wtasnego pokoju.
80,4% badanych przyznalo, iz nie znajduje si¢ w zwigzku
i nie posiada partnera zyciowego, a 13 sposréd 204 osob
wskazywalo na fakt bycia rodzicem. Jedynie co szosty re-
spondent pracowal zawodowo, pozostali natomiast nie pra-
cowali i nie posiadali zarobkowych zrédet dochodu. 18%
badanych byto uczestnikami warsztatow terapii zajeciowej,
a 33% respondentéw wskazywato na fakt uczestnictwa w za-
jeciach o$rodkéw wsparcia. Co trzeci badany nie byl objety
zadna forma wsparcia, a na pytanie o swoja gtéwng aktyw-
nos$¢ codzienng, wskazywal na ,,pozostawanie w domu”.

Pomimo zréznicowania terytorialnego respondentéw
oraz pewnych odmiennosci indywidualnych (dotycza-
cych np. sytuacji zdrowotnej), podczas analizy obiektyw-
nych aspektéow zycia badanych zaobserwowano pewne
prawidlowosci funkcjonowania spolecznego tych osob.
Podobienstwo sytuacji zyciowej dorostych oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng wynika m.in. z braku mozli-



210

P. NOSAL, M. ZAREBA

wosci realizowania rdl spotecznych i zawodowych, skom-
plikowanej sytuacji osobistej i rodzinnej, braku mozliwosci
doswiadczania swojej samodzielnosci i poczucia sprawstwa
oraz braku gotowosci do usamodzielnienia i zwigzane z tym
duze obawy najblizszego otoczenia. W Polsce, doroste osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng realizuja powtarzalny,
niemal niezréznicowany scenariusz zyciowy. Taki stan rze-
czy wynika z aktualnie funkcjonujacego ,,systemu wsparcia”
Fragmentaryczno$¢, brak wewnetrznej spdjnosci oraz ubo-
gos¢ tego systemu powoduja, ze poziom funkcjonowania
spolecznego osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng za-
lezy od swiadomosci, mozliwosci finansowych i determina-
cji rodziny generacyjne;j.

Wywiady kwestionariuszowe zostaly przeprowadzone
réwniez z opiekunami/rodzicami dorostych oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng. Wsréd 108 takich responden-
tow 78,7% to osoby bedace powyzej 51 roku zycia. Z od-
powiedzi opiekunéw/rodzicow wynika, ze 84,3% rodzin
skladato sie z osoby niepetlnosprawnej i jej opiekunéw/ro-
dzicéw, w tym 1/3 rodzin stanowity rodziny niepelne, zlo-
zone tylko z jednego rodzica, najczedciej z matki (28 na 36
przypadkéw). Wysilek zwigzany z przygotowaniem osob
z niepelnosprawnoscia do samodzielnego zycia wykracza
poza mozliwosci organizacyjne rodzin o niskim statusie
materialnym (w badaniu 30% rodzin respondentéw bylo
w trudnej sytuacji socjalnej), a takze rodzin, ktérych status
materialny pozwala na podjecie dzialann usamodzielniaja-
cych, jednak nie s3 one wewnetrznie przekonane o stusz-
nosci takich dzialan, reprezentujac postawy zachowawcze.
Brak systemowych rozwigzan poglebia nieréwnosci spo-
teczne i uniemozliwia doswiadczanie swojej dorostosci
przez osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Spo-
teczny odbidr sytuacji zyciowej tych oséb utrwala przeko-
nanie o niskiej pozycji tej grupy oraz umacnia negatywne
stereotypy. Podobne wnioski dotyczace obiektywnej jakosci
zycia osob z niepelnosprawnoscig intelektualng formutuje
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przywolywana juz wczesniej Zawislak: ,okazuje sie, ze zycie
0so6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, gdy patrzymy na
nie od strony zewnetrznej (ich obiektywnego aspektu), po-
siada takie elementy, ktore nie daja im szans na osiagniecie
wysokiej jakosci tego zycia. Istniejace obiektywnie trudne
warunki ich Zycia s3 czynnikami niebezpiecznie utrudnia-
jacymi podnoszenie jakosci ich Zycia” (Zawislak 2011: 178).

Powyzszy kontekst jest szczegdlnie istotny, jesli niepetno-
sprawnos¢ intelektualng rozumiemy jako wynik interakcji
(sprzezenia zwrotnego) miedzy osoba (kompetencje, zdolno-
$ci, zasoby) a srodowiskiem (oczekiwaniami, wymaganiami,
standardami dotyczacymi rdl) (por. Wozniak 2008). Opisu-
jac dobrostan emocjonalny, nalezy odwola¢ si¢, w mysl pa-
radygmatu systemowo-ekologicznego, do innych obszaréw
wplywajacych na jakos¢ zycia (zob. Zawislak 2011: 184-187).

Poczucie bezpieczenstwa spotecznego

Bezpieczenstwo jako stan spokoju, pewnosci i braku
zagrozenia mozna okresli¢ innymi stowy jako posiadanie
zrownowazonego Srodowiska wewnetrznego i zewnetrzne-
go. Poczucie bezpieczenstwa stanowi fundamentalng po-
trzebe psychiczng i egzystencjalng kazdej jednostki (Stan-
czyk 1996: 18). Anthony Giddens postuguje si¢ pojeciem
bezpieczenstwa ontologicznego, ktére oznacza ,poczucie
trwania i porzadku zdarzen, w tym zdarzen wykraczajacych
poza obszar bezposredniego doswiadczenia jednostki” (Gid-
dens 2007: 50-78). Wedtug Mirostawy Nowak-Dziemiano-
wicz, ,bezpieczenstwo ontologiczne wytwarzane jest dzieki
powtarzalnosci i rutynowosci czynnosci dnia codziennego,
oswojenie codzienno$ci pomaga porzadkowac i przewidy-
waé wlasne dziatania oraz ich nastgpstwa, tworzac ramy
rzeczywistos$ci” (Nowak-Dziemianowicz 2008: 188). Au-
torka zauwaza, iz zamet w codziennym, rutynowym prze-
biegu zdarzen uniemozliwia podtrzymywanie rutynowych
konwencji codzienno$ci, a tym samym zaburza odczuwanie
bezpieczenstwa ontologicznego (ibidem: 190).
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W badaniu subiektywnej i obiektywnej jakosci zycia do-
rostych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng do opisu
poczucia bezpieczenstwa okreslono trzy wskazniki: czesto-
tliwo$¢ odczuwania leku, strategie radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych oraz potrzeby w zakresie wsparcia zwia-
zanego z redukowaniem poziomu leku.

Lek moze by¢ symptomem kryzysu psychicznego jed-
nostki. Dorota Danielewicz wskazuje, iz zaburzenia lekowe
oraz stres wystepuja czesciej u 0sdb z niepelnosprawnoscia
intelektualng niz u réwiesnikow rozwijajacych sie prawidlo-
wo. Przywolujac badania zrealizowane przez Ryan i Sund-
heim, podkresla, ze najczesciej wystepujacymi problemami
psychicznymi s3 wlasnie zaburzenia lekowe wskazywane
przez 30% respondentéw (Danielewicz 2010: 67).

Respondenci w wielkopolskim badaniu zapytani o od-
czuwanie leku i niepokoju w ciggu dnia w 41,7% potwier-
dzili fakt odczuwania tego stanu. Dla 68,3% 0s6b odczuwa-
nie leku i niepokoju nie jest stanem permanentnym, gdyz
prawie 13% rzadko towarzyszy to uczucie, a 55,3% tylko
czasami. 23,5% respondentéw to uczucie towarzyszy bardzo
czesto, a 8,2% prawie zawsze (wykres nr 1).

W zawsze
M bardzo czesto
W czasami

rzadko

Wykres 1. Czestotliwo$¢ odczuwania leku i niepokoju w ciagu dnia

Zrédto: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jakos¢ zycia do-
rosltych 0s6b z niepelnosprawnoécia intelektualng zamieszkujacych wo-
jewodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatoréw polityki spolecznej” (N = 99)
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Na wykresie 2 zaprezentowano obszary odczuwania leku
wymienione przez respondentéw, sa nimi przede wszyst-
kim: zdrowie (42%), finanse (prawie 40%) i kontakty z inny-
mi ludzmi (niemal 34%).

50

47,7%

39,7%
40 13 5%
30 A
17,2%
20 1 11,8%
o - : : . :
zdrowie finanse kontakty coginnego praca
zinnymi
ludzmi

Wykres 2. Obszary odczuwania niepokoju i leku

Zrédto: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jakos¢ zycia do-
roslych o0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wo-
jewodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatoréw polityki spolecznej” (N = 99)

Lek dotyczacy sytuacji zdrowotnej w $wietle wynikow
niniejszego badania w obszarze ,,stanu zdrowia” nie jest za-
skakujacy. Z analizy danych obiektywnych w obszarze zdro-
wia pozyskanych od opiekunéw oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng wynika, ze wiekszo$¢ z nich posiada liczne
choroby wspoéttowarzyszace oraz schorzenia o charakterze
przewleklym. Niepelnosprawni respondenci potwierdza-
li w wywiadach posiadanie schorzen wymienionych przez
opiekundw, co wskazuje na wysoka $wiadomos¢ dotyczaca
swojego stanu zdrowia. Az 24% respondentdw cierpi z po-
wodu bélu o charakterze przewleklym, somatycznym.

Respondenci poproszeni zostali takze w pytaniu otwar-
tym o wskazanie sytuacji i miejsc odczuwania leku. Ponad
polowa (51%) respondentéw wskazala, ze najsilniejszymi
czynnikami powodujgcymi odczuwanie niepokoju sa nie-
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znani ludzie oraz nieznane miejsca. Prawie 40% odczuwa
niepokdj podczas wizyty u lekarza, co czwarty, gdy zostaje
sam w domu, a niecale 16% podczas wyjazdéw. Co dziesigta
osoba wskazala ,inne sytuacje’, takie jak: konflikty, zte sa-
mopoczucie/choroba matki, brak wiedzy o miejscu, w kto-
rym sie aktualnie znajduje dana osoba oraz trudnosci w za-
gospodarowaniu czasu wolnego (wykres 3).

50,5
35,7%
25%
15,7%
. - —_—

gdy jestemn podczas wizyt  gdy zostaje sam podczas w innych
z nigznanymi u lekarza wyjazddw sytuacjach

ludimifw

nieznanym

miejscu

Wykres 3. Okolicznosci odczuwania leku i niepokoju

Zrédto: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jakos¢ zycia do-
rostych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wo-
jewddztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatorow polityki spotecznej” (N = 99)

W $wietle danych uzyskanych podczas badania obsza-
ru ,,zazytosci z bliskimi i przynaleznosci spolecznej” nie po-
winien budzi¢ zdziwienia fakt, iz nieznani ludzie i nieznane
miejsca u potowy respondentéw wywotuja lek. Dla 84,8% re-
spondentéw rodzina generacyjna, w ktdrej sie wychowali oraz
dom rodzinny, w ktérym dorastali i aktualnie zamieszkuja, sg
najwazniejszym punktem odniesienia, gwarantujacym przy-
wolywane bezpieczenstwo ontologiczne. Istnieje duze praw-
dopodobienstwo, ze kazdy nowy, nieznany element pojawia-
jacy sie w zyciu jednostki, potencjalnie bedzie budzit uczucie
leku i niepokoju. Co prawda, 61,3% respondentéw uczeszcza
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na zajecia do o$rodkéw dziennych, warsztatow terapii zajgcio-
wej lub pracuje w zaktadach pracy chronionej, jednak sg to dla
badanych stale elementy w zyciu codziennym, sytuacje dobrze
znane, w ktorych funkcjonuja od kilku do kilkudziesieciu lat.

W badaniu zapytano respondentéw o sposoby radzenia
sobie z sytuacjami powodujacymi poczucie lgku i niepoko-
ju. Najczesciej wskazywanymi sposobami s3: wsparcie bli-
skich (czgste wskazanie), wzigcie tabletki, stuchanie muzyki,
wyciszenie sig, przebywanie w odosobnieniu lub zajecie sie
czyms$. Czes¢ odpowiedzi: ,,nic — nie ma takiego sposobu”,
»chyba nie ma’, ,,samo przechodzi’, ,,nie wiem’, wskazywata
natomiast na fakt nieposiadania wiedzy o efektywnych spo-
sobach radzenia sobie z sytuacja odczuwania leku.

Waznym elementem calo$ciowego poczucia bezpieczen-
stwa jest takze aspekt poczucia bezpieczenstwa w gospo-
darstwie domowym. Warto podkresli¢, ze dla co trzeciego
respondenta dom byl miejscem calodziennego pobytu, gdyz
nie byli oni objeci zadng forma stalego wsparcia oraz pozo-
stawali bierni zawodowo. Tak jak zostalo to juz wczesniej
podkreslone, dom jest zatem kluczowym punktem odnie-
sienia oraz wyznacznikiem bezpieczenstwa ontologicznego
dla 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Bezpieczen-
stwo jest utozsamiane z pomys$lnym przebiegiem procesu
oswajania codziennosci.

Respondenci zostali poproszeni o odpowiedz na pyta-
nie, czy czujg si¢ bezpieczni w swoim domu. W znakomitej
wigkszosci - 92,7% respondentéw czuje si¢ tam bezpiecznie,
81,4% sposrod nich - zawsze, a 11,3% - czesto. Tylko 5,9%
badanych deklaruje poczucie bezpieczenstwa w domu ,,cza-
sami’, a zaledwie 1,5% - ,rzadko”. Polowa respondentow
wskazuje na czynniki, ktére moglyby im pomé6c w poprawie
samopoczucia w domu. Z odpowiedzi otwartych wynika, iz
jako gtéwny z takich czynnikéw wymieniane jest ,poczucie
bliskosci”. Co ciekawe, w badaniu stwierdzono istnienie po-
zytywnej korelacji pomiedzy poczuciem bezpieczenstwa we
wlasnym domu a zadowoleniem z relacji z bliskimi.
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W innym pytaniu badani zapytani zostali o jako$¢ snu.
Dobry sen, w znaczeniu wysypiania sig, istotnie wptywa na
jako$¢ zycia, a w badaniu zostat ujety jako wskaznik poczu-
cia bezpieczenstwa w gospodarstwie domowym. 77% re-
spondentow $pi dobrze, z czego 62% zawsze, a 25,5% bardzo
czesto. Dobry sen mozna uznac za jeden z przejawdw row-
nowagi emocjonalnej. Tylko 1/4 respondentéw wskazuje na
cos$, co pomogloby im spac lepiej. W wiekszosci wskazan sg
to tabletki nasenne lub uspokajajace.

Zaburzenia emocjonalne

Potwierdzonym faktem naukowym jest podatno$¢ osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng na zaburzenia zdrowia
psychicznego. Wyniki okreslonych badan epidemiologicz-
nych dowodzg, iz czestotliwos¢ zaburzen wzrasta wraz z ob-
nizaniem si¢ ilorazéw inteligencji badanych. W praktyce
zdarza sig, iz widoczne symptomy zaburzen psychicznych
(np. depresji, schizofrenii) sg bagatelizowane i traktowa-
ne jako konsekwencje niepelnosprawnosci intelektualnej?.
Danielewicz wskazuje réwniez, na lekcewazenie przez spe-
cjalistow psychiatrii zaburzen psychicznych u oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, ktérych wystepowanie
ttumaczone jest ,typem osobowosci” takiej osoby. Czesto
przyjmuje sie bowiem, ze funkcjonowanie 0séb z niepet-
nosprawnos$cia intelektualng jest zdeterminowane przez
zaburzenia sfery poznawczej (wynikajace z nizszego ilorazu
inteligencji), pomijajac analize sfery osobowosciowej i emo-
cjonalno-motywacyjnej (Danielewicz 2010: 67). Zjawisko
przypisywania wszelkich zmian nastroju i zachowania nie-
pelnosprawnosci intelektualnej nosi nazwe ,diagnostycz-
nego zacieniania” Przypisywanie wszystkich symptoméw

3 ,Obiektywna i subiektywna jakos$¢ zycia dorostych oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wojewddztwo wielkopol-
skie. Uwarunkowania §rodowiskowe oraz poziom wsparcia realizatorow
polityki spolecznej”, s. 248.
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zaburzen psychicznych niepetnosprawnosci intelektualne;
pozbawia osobe¢ dostepu do wlasciwego leczenia oraz unie-
mozliwia osiggni¢cie maksymalnego poziomu funkcjono-
wania (ibidem: 68).

Zawislak wskazuje, iz czestym problemem natury psy-
chicznej wéréd populacji 0séb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng jest depresja i agresja. Ryzyko wystapienia obu
problemow jest wyzsze w populacji 0s6b z niepetnospraw-
noscig anizeli wérdd ogoétu spoteczenstwa. Autorka przy-
tacza wyniki brytyjskiego badania nad depresjg, w ktérym
stwierdzono wieksza podatnos¢ kobiet na stany depresyjne.
Natomiast w innym przywolanym przez nig badaniu na-
ukowcy zajmowali si¢ zagadnieniem agresji u osob niepet-
nosprawnych. Wyniki wskazywaly, iz najczestsza forma byla
agresja sfowna, nastepnie niszczenie mienia, agresja fizycz-
na i autoagresja. Co ciekawe, poziom agresji wzrastal wraz
z glebokoscig niepelnosprawnosci. Najmniejszy poziom
agresji zanotowano u os6b mieszkajacych w rodzinach oraz
mieszkaniach niezaleznych, najwyzszy poziom odnotowano
u 0s6b mieszkajacych w placéwkach calodobowych (Zawi-
§lak 2011: 113-114).

W wielkopolskim badaniu zapytano respondentéw o po-
ranng motywacje do wstania z 16zka. Nieco ponad 81% ba-
danych przyznalo, iz brakuje im motywacji do porannego
wstawania. Na permanentny brak motywacji i ch¢¢ pozosta-
nia w t6zku przez caly dzien wskazuje prawie 11% badanych
(wykres 4).

Powyzszy stan rzeczy moze wskazywa¢ na odczuwanie
przez badanych porannych standéw depresyjnych lub sub-
depresyjnych. Jarostaw Rola zwrocil uwage na trzy istotne
rodzaje utrudnien zwigzanych z diagnozowaniem zaburzen
depresyjnych u oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
(Rola 2007: 203-216).

1. ,Zaburzenia rozwoju jezykowego’, ktére ,,powodu-

ja ograniczenia w werbalnej ekspresji subiektywnie
przezywanych stanéw przygnebienia”;
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2. ,Sklonnos¢ do uzewnetrzniania stanéw emocjonal-
nych, konfliktéw i napie¢ w postaci zachowan skiero-
wanych bezpo$rednio na otoczenie”;

3. ,Ograniczone mozliwosci zyciowe” i ,,zubozone kon-
takty spoleczne”

W zawsze

® bardzo czesto
B czasami

" rzadko

nigdy

Wykres 4. Brak motywacji do porannego wstawania i che¢ pozostania
w 16zku caly dzien

Zrédto: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jakos¢ zycia do-
roslych o0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wo-
jewodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatoréw polityki spolecznej” (N = 204)

Respondentéw zapytano takze o ch¢¢ dokonania zmia-
ny w swoim zyciu. Wyrazna wiekszos¢ respondentéw (70%)
nie chce dokonywaé w swoim zyciu zadnych zmian, a od-
setek ten jest niemal identyczny w odniesieniu do obu pici.

Plany i marzenia

Radostaw Piotrowicz wskazuje, iz ,,proces planowania
jest kreatywnym procesem wymagajacym analizy doswiad-
czen, predyspozycji osobowosciowych i organizacji czasu,
ktérego podstawa jest podejmowanie decyzji — umiejet-
nos¢ dokonywania wyboru” (Piotrowicz 2010: 89). Odwo-
tujac sie do wynikéw badania w obszarze dotyczacym sa-
modzielnosci podejmowania decyzji (np. konsumenckich)
oraz samodzielnosci w dysponowaniu budzetem, nalezy
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stwierdzi¢, ze 78% respondentéw samodzielnie dokonuje
wyboru przedmiotéw osobistych, jednak juz tylko potowa
sposréd 204 badanych réwniez samodzielnie je kupuje.
W przypadku 1/3 respondentéw o formie spedzania wol-
nego czasu decydowal rodzic (najczgsciej matka). Procesy
planowania bardzo $cisle tacza si¢ z pojeciem autonomii
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz poziomem
przyzwolenia rodziny generacyjnej na dos$wiadczanie
przez respondentéw wolnosci wyboru i ponoszenia odpo-
wiedzialnosci za swoje decyzje. Czestaw Banach stwierdza,
iz plan zyciowy czltowieka wywiera wplyw na kierunek
jego myslenia, na jego dazenia i dzialania. Konkretyzuje
sie¢ w okresie przechodzenia od dorastania do dorostosci
(Banach 1979: 62).W koncepcji jakosci zycia Raeburna
i Rootmana dorostos¢ osoby z niepelnosprawnoscia to do-
$wiadczanie niezaleznosci, swoboda dokonywania wyboru
i nieskrepowany dostep do dobr znajdujacych sie w oto-
czeniu (Raeburn, Rootman 1996).

Az 76% respondentéw badania ,,Obiektywna i subiek-
tywna...” deklaruje brak plandéw na najblizszy rok. By¢ moze
jest to zwigzane z niskimi kompetencjami w zakresie plano-
wania i dokonywania wyboréw. Pozostale 24% responden-
tow planuje m.in. wyjazd, podjecie pracy, uczeszczanie na
kurs, staz lub kontynuacje¢ dotychczasowej nauki, zargczyny
badz $lub, przeprowadzke, znalezienie partnera, remont lub
budowe domu, uczeszczanie do srodowiskowego domu sa-
mopomocy lub warsztatu terapii zajgciowej.

Badani zostali poproszeni réwniez o wskazanie swoich
marzen, jesli takowe posiadajg, a takze o odpowiedZ na
pytanie, jak czesto nie sa w stanie ich zrealizowa¢. Dekla-
rowanymi marzeniami sg najczesciej: wakacyjne wyjazdy
i podroze, slub i zalozenie rodziny, posiadanie partnera/
partnerki, wlasne mieszkanie/dom lub powiekszenie miesz-
kania/domu, wyprowadzka, pienigdze oraz poprawa stanu
zdrowia. 1/3 badanych posiada marzenia, ktérych nie jest
w stanie spetni¢ (wykres 5).
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W 7awWsze

M bardzo czesto
W czasami

w rzadke

nigdy

Wylzes 3. Czestotliwosc niemoZnosel realizac)l marzen
Wykres 5. Czgstotliwo$¢ niemoznosci realizacji marzen

Zrédto: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jako$é zycia do-
rostych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wo-
jewodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania §rodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatorow polityki spotecznej” (N = 72)

Respondenci zapytani zostali takze o to, czego potrze-
buja, aby spetni¢ swoje marzenia. Zdecydowana ich wigk-
szo$¢ potrzebuje do ich realizacji pieniedzy, a takze: popra-
wy zdrowia, wsparcia innych ludzi, usamodzielnienia sie
(wlasny dom/mieszkanie, Zycie na wlasng reke), partnera/
partnerki, pracy czy zgody rodzicow na okreslone dzia-
tania.

Elzbieta Minczakiewicz, piszac o poczuciu tozsamosci
spolecznej w kontekscie perspektyw i planéw zyciowych do-
rostych 0séb z zespolem Downa, stwierdza, iz osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng maja sSwiadomos¢, czym sa
i jakie znaczenie majg dla nich plany oraz marzenia. Zdaja
sobie sprawe z potrzeb zwigzanych z dorostoscia i to z nich
zazwyczaj czerpig inspiracje do marzen o wlasnej przyszto-
$ci. Marza o tym, co moze zapewnic¢ im poczucie bezpie-
czenstwa i zadowolenia. Przezywaja zaréwno swoje sukcesy,
jak i niepowodzenia oddalajace ich od spelniania marzen
(Minczakiewicz 2010: 116-117).
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Relacje interpersonalne

Wplyw na osigganie dobrostanu emocjonalnego maja
réwniez satysfakcjonujace relacje interpersonalne. Wigcej
niz potowa badanych Wielkopolan z niepetnosprawnoscia
intelektualng (57,9%) deklaruje fakt posiadania przyjaciela.
Taka deklaracje wyrazito 60,4% kobiet oraz 54,8% mezczyzn.
Takze w ocenie 47,7% rodzicow i opiekunéw osoby z nie-
pelnosprawnoscig ich podopieczni nawigzujg silne i bliskie
relacje spoleczne, ktére mozna by okresli¢ jako przyjazn.
Pewien z pozoru oczywisty fakt, ktory zostal potwierdzony
w badaniu, méwi o tym, Ze posiadanie pracy oraz uczgszcza-
nie na zajecia w o$rodkach wsparcia sprzyja nawigzywaniu
relacji i przebywaniu w gronie pozarodzinnym.

Sposrod osob, ktore posiadajg przyjaciela:

¥ Pracuje na otwartym rynku
B Pracuje w ZPChR

B Pracuje w ZAZ

W Uczeszcza do WTZ

® Uczeszeza do 5DS

® Pozostaje w domu

Wykres 6. Posiadanie przyjaciot a aktywno$¢ spoteczno-zawodowa

Zrédlo: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jakos$¢ zycia do-
rostych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wo-
jewodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatoréw polityki spolecznej” (N = 110)

Opiekunowie/rodziny respondentéw zwracali/ty uwage
na miejsce zamieszkania, wskazujac je jako czynnik utrud-
niajacy zawieranie znajomosci przez doroste osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Analizujac za$ krag znajo-
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mych niespokrewnionych z osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualng i czesto$¢ spotkan, nalezy zauwazy¢, ze osoby
z niepelnosprawnoscia najczesciej utrzymuja relacje towa-
rzyskie z sgsiadami (52,7%) oraz wspdtpracownikami i zna-
jomymi uczeszczajacymi do osrodkéw wsparcia (37,2%).

Osoby z niepelnosprawnosciag intelektualng wyrazaja
zadowolenie z relacji ze swoimi bliskimi. Ich subiektywna
ocena jakosci Zycia w tym wymiarze jest wysoka. Potowa
badanych (51,5%) jest bardzo zadowolona, a 42,6% raczej
zadowolona z relacji z rodzing i przyjaciétmi.

M kobiety B meiczyini
50,990 2:2%

43% 43 79

5,3% 4.4%
| e
bardzo zadowaolony raczej zadowolony raczej bardzo
niezadowolony niezadowalany

Wykres 7. Zadowolenie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna z rela-
¢ji z bliskimi (rodzina, przyjaciele)

Zrédto: raport z badania ,,Obiektywna i subiektywna jako$¢ zycia doro-
stych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych wojewddz-
two wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz poziom wsparcia
realizatoréw polityki spotecznej” (N kobiet = 114, N mezczyzn = 90)
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Zawislak opisuje obiektywna sytuacje dotyczaca kontak-
tow w §rodowisku spotecznym oséb z niepelnosprawnoscia,
stwierdza, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna
wlasciwie nie posiadaja wlasnego zycia towarzyskiego, a ich
sie¢ powigzan spotecznych oraz uczestnictwo w zyciu spo-
tecznym jest nikte i niewystarczajace (Zawislak 2011: 110).
Z badan przeprowadzonych przez ROPS w Poznaniu wyni-
ka natomiast, iz aktualne relacje interpersonalne badanych
sa dla nich ,bardzo zadowalajace” i ,,zadowalajace” Taki
stan rzeczy moze wynika¢ przede wszystkim z ograniczo-
nego zakresu do$wiadczen relacji interpersonalnych, ktd-
re skupione s3 gléwnie na rodzinie generacyjnej i innych
uczestnikach zaje¢ w osrodkach wsparcia. Co ciekawe, 52%
respondentoéw wskazalo, iz w grupie osob, z ktérymi pozo-
staja w relacjach towarzyskich, znajduja sie sasiedzi. Sgsiedzi
jako nieliczni stanowig krag znajomych niespokrewnionych
z osobg niepetnosprawng.

Co wynika z badan?

Wielu specjalistow, opisujac funkcjonowanie 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, odwoluje si¢ do samej nie-
petnosprawnosci jako do pewnego uwarunkowania, a nie
ograniczenia. Fakt niepelnosprawnosci nie neguje jednak
mozliwosci samostanowienia o sobie przez osobe z niepet-
nosprawnoscia. Liczni badacze jakosci zycia spolecznego tej
grupy spolecznej podkreslaja, iz cechy osobiste jednostki
(takie jak np. iloraz inteligencji) nie odgrywaja tak waznej
roli w stawaniu si¢ samodzielnymi jak srodowisko, ktore
te osobe otacza. Dobrostan emocjonalny jest efektem po-
siadania zréwnowazonego srodowiska wewnetrznego i ze-
wnetrznego.

Zaprezentowane tutaj wyniki badania potwierdzaja, iz
podstawowe Srodowisko zycia osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng stanowi rodzina generacyjna, na ktorej to
przede wszystkim skoncentrowane jest zZycie emocjonalne
badanych. Wnioski plynace z analizy raportu badawczego
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prowadza zatem do waznej konstatacji. Pomimo obiektyw-
nie gorszych warunkéw funkcjonowania oséb niepeino-
sprawnych intelektualnie, ich subiektywne oceny dotyczace
poszczegdlnych aspektow zycia sa pozytywne, réwniez te
dotyczace ich emocjonalnosci.

REKOMENDACIJE

Myslac o ogélnych rekomendacjach majacych na celu
dbato$¢ o dobrostan emocjonalny osob z niepetnospraw-
noscig intelektualng, nalezaloby podzieli¢ je na trzy grupy
dziatan*:

1) zmiana warunkéw srodowiskowych (poprawa sytu-
acji materialnej, zwigkszenie dostepu do dobr spo-
tecznych, kulturowych, bezpieczenstwa w otoczeniu);

2) budowanie poczucia godnosci i szacunku wobec sa-
mego siebie (nawet mimo niesprzyjajacych warun-
kow);

3) tworzenie sposobnosci samodzielnego podnoszenia
jakosci zycia przez osobe (wspdlne wypracowanie
umiejetnosci radzenia sobie w réznorodnych sytu-
acjach zyciowych).

Przenoszac je jednak na poziom szczegolowy, warto by-

toby skupic¢ si¢ na takich dzialaniach jak:

« tworzenie nowych Srodowiskowych Doméw Samopo-
mocy - ich niedobory widoczne sg niemal w kazdym
wojewodztwie;

« dbalos¢ o partnerskie relacje miedzy terapeutami i per-
sonelem SDS a osobami niepelnosprawnymi intelektual-
nie; krzywdzaca dla osoby przebywajacej w SDS jest sy-

4 Wiecej na temat rekomendacji pobadawczych dotyczacych cato-
ksztaltu jakosci zycia - ,Obiektywna i subiektywna jakos¢ zycia doro-
slych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych woje-
wodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania $rodowiskowe oraz poziom
wsparcia realizatoréw polityki spotecznej’, s. 260-272.
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tuacja, w ktorej wszyscy mowia do niej po imieniu, a ona
zwraca sie do wszystkich per ,,Pan/Pani”.

o delegowanie zadan (a takze przeznaczanie na to odpo-
wiednich $rodkéw) zwigzanych z dbatoscig o dobrostan
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie na wyspecjalizo-
wane organizacje pozarzagdowe; to one poprzez doswiad-
czenie zaangazowanych w nie ludzi s najwiekszymi eks-
pertami w omawianej dziedzinie;

« zawigzywanie grup wsparcia: a) dla rodzicow/opieku-
néw (wsparcie systemowe juz od momentu uzyskania
diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka do wieku senio-
ralnego z uwzglednieniem udzielenia odpowiedniej po-
mocy na réznych etapach zycia, w cykl ktoérego wpisane
s3 zadania rozwojowe), b) dla rodzenstwa (jako grupy
potencjalnych opiekunéw dorostej siostry/brata z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng);

« rozbudowywanie oferty treningéw usamodzielniajacych
dla 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich ro-
dzin, takich jak: a) efektywne sposoby radzenia sobie
z trudnymi emocjami, b) komunikacja interpersonalna,
c) samowiedza i samoswiadomo$¢ (moje mocne i stabe
strony), d) trening ekonomiczny, e) warsztaty dotyczace
zagadnien zwigzanych z seksualno$cia, f) warsztaty/tre-
ningi rodzicielstwa;

« rozwdj ustug asystenckich dla oséb niepelnosprawnych
intelektualnie, nie tylko w kontekscie asystentéw pracy,
ale przede wszystkim asystentéw spotecznych/osobi-
stych, jako uzupelnienie badz alternatywe dla wsparcia
udzielanego przez rodziny generacyjne;

« organizacja kampanii spolecznych - bylyby one w zalo-
zeniu: a) obalajace bezzasadne przyzwyczajenie, ze osoby
pelnosprawne decyduja za niepetnosprawne, b) niwelujace
stereotypy na temat osob z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, ¢) propagujace wiedze o specyfice rozwoju, funkcjo-
nowaniu i potrzebach tych oséb, d) promujace zachowania
prospoleczne wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia;
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« propagowanie rozwigzan sprawdzonych (dobre praktyki
- zatrudnienie, mieszkalnictwo wspomagane, leczenie,
aktywizacja) lub wdrazanie rozwiagzan innowacyjnych;

« koordynowanie dziatan mi¢dzysektorowych/wspotprace
miedzysektorowy (sektor biznesu, sektor pozarzadowy,
sektor polityki spolecznej, oswiata) w powigkszaniu au-
tonomii Zyciowej 0séb z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng;

« tworzenie regionalnych/lokalnych programéw norma-
lizacji® funkcjonowania spolecznego 0séb z niepeino-
sprawnosciami;

o treningi Komunikacji Wspomagajacej i Alternatywnej
AAC dla 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng ma-
jacych trudno$ci w komunikacji werbalnej®.
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DISABLED (INTELLECTUALLY) AS A PERSON WHO
EXPERIENCES EMOTIONS

(Summary)

The research shows that mental disabled people have special
emotional needs. In effect, their emotional well-being is a challenge for
the social policy. On the one hand, mental disabled people needs are
slightly different than other disabled groups. On the other hand, due to
communication barriers the problem is defining these needs precisely.
This paper covers the topic of mental disabled people emotional
needs. At the begging it describes the main problems with emotional
well-being. Then, it presents the research about the disabled people
emotions in four areas - safety, plans& dreams, emotional disorder and
social bonds.

Keywords: mental disability, emotions, quality of life, emotional
well-being, safety, plan& dreams, emotional disorder, social bonds.






