Wstep

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna przez dlugi czas pozostawaly
na marginesie naukowych dociekan. W ostatnich dekadach jednak bada-
cze wykazali zwiekszone zainteresowanie ta grupa, o czym Swiadcza liczne
artykuly naukowe oraz rozdzialy ksigzek po$wiecone problematyce oséb
o szczegoblnych potrzebach. Rozwoj badan nad jakoscia ich zycia idzie w parze
z nowa polityka spoleczna, wspierana przez ludzi zaangazowanych w prace
na rzecz osob z niepelnosprawnosciami oraz przez krajowe i miedzynarodo-
we regulacje promujace ich niezalezno$c¢ i autonomie. Mimo to w literaturze
nadal zauwazalny jest deficyt w zakresie badan jakosci zycia os6b dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wypekienie tej luki nie tylko jest istot-
ne z punktu widzenia poszerzania wiedzy naukowej, lecz takze pozwala na
identyfikacje czynnikow wplywajacych na dobrostan tych os6b. Poznanie
obecnej sytuacji tej grupy osd6b umozliwi opracowanie strategii poprawy jako-
$ci ich zycia, opartych na dowodach naukowych, ktére gwarantuja skuteczne
i trwale zmiany.

Przedmiotem badan prezentowanych w niniejszej ksigzce uczyniono wy-
brane aspekty jakoSci zycia dorostych osob z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng, zamieszkujacych r6zne sSrodowiska: domy rodzinne, domy
pomocy spolecznej oraz domy L’Arche. Przyjeto, ze ,jako$¢ zycia uwzglednia
szereg czynnikow, w tym dobrostan emocjonalny, stosunki miedzyludzkie,
dobrobyt materialny, rozwdéj osobisty, dobrostan fizyczny, niezaleznosé,
samostanowienie, wlgczenie spoleczne, zawod i prawa™. Skupiono sie na
wybranych aspektach jakos$ci zycia, takich jak codzienno$¢ (plan dnia, obo-
wigzki, czas wolny), autonomia, poczucie bezpieczenistwa, relacje inter-
personalne oraz rozw0j osobisty. Celem wywiadéw przeprowadzonych ze

1 D. Felce, Defining and Applying the Concept of Quality of Life, ,Journal of Intellectual Disa-
bility Research” 1997, No 41, s. 126—143; R.L. Schalock et al., Conceptualization, Measurement, and
Application of Quality of Life for Persons with Intellectual Disabilities: Report of an International
Panel of Experts, ,Mental Retardation” 2002, No 40, s. 457-470.



133 dorostymi osobami z glebsza niepelnosprawnoécia intelektualng byto
poznanie ich opinii na temat warunkow ich zycia i codziennego funkcjono-
wania, w tym podejmowanych aktywnosci, relacji miedzyludzkich, poczucia
bezpieczenstwa, mozliwosci decydowania o sobie oraz realizowania zainte-
resowan i marzen.

Badania przeprowadzono w ramach finansowanego z funduszy norwe-
skich projektu Fundacji L’Arche Polska pt. ,Architekci zmiany. Dzialania
na rzecz wlaczania spolecznego oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng”.
Jego celem bylo upowszechnienie i zdynamizowanie procesow inkluzji oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna oraz ich rodzin w $rodowisku lokalnym
miasta Opola i powiatu opolskiego. Autorom projektu zalezalo na zwieksze-
niu potencjalu pozwalajacego na poprawe jakosci zycia tych osob. Jednym
z zadan projektowych bylo przeprowadzenie badan ankietowych majacych
na celu okreslenie potrzeb mieszkaniowych dorostych osob z niepelnospraw-
noécig intelektualng na terenie Opola i powiatu opolskiego?. Ich rezultaty
zaprezentowano na lamach czasopisma ,Wychowanie w Rodzinie™. Jed-
nak w artykule zawarto analizy dotyczace jedynie fragmentu uzyskanych
w projekcie badawezym danych, pochodzgcych od rodzicow dorostych oso6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng. W niniejszym opracowaniu zostana za-
prezentowane wyniki bezpos$rednich standaryzowanych wywiadow kwestio-
nariuszowych przeprowadzonych z osobami z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng.

Ksiazka sklada sie z czterech rozdzialow. W rozdziale pierwszym zaprezen-
towano zagadnienia teoretyczne dotyczace przedmiotu rozwazan, zdefinio-
wano podstawowe pojecia: ,jako$¢ zycia”, ,,niepelnosprawnos$é¢”, ,niepelno-
sprawno$¢ intelektualna”. Dokonano rowniez przegladu badan nad jakoS$cia
zycia doroslych o0s6b z niepelnosprawnoécia intelektualna.

W rozdziale drugim scharakteryzowano organizacje wspierajace osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng dzialajace na terenie Opola i powiatu
opolskiego.

Rozdzial trzeci zawiera metodologiczne podstawy projektu badawczego.
Przedstawiono w nim przedmiot i cel badan, problem gléwny oraz pie¢ pro-
bleméw szczegbdltowych, hipoteze oraz odpowiadajgce problemom szczego-
lowym zmienne zalezne i ich wskazniki. Opisano przebieg badan, przyjeta

2 Architekci zmiany, https://www.larche.org.pl/o-nas/projekty/architekci-zmiany/ [data do-
stepu: 30.12.2023].

3 A. Franczyk, W. Kurcz, Potrzeby mieszkaniowe dorostych oséb z niepetnosprawnosciq in-
telektualng — perspektywa rodzicow, ,Wychowanie w Rodzinie” 2022, nr 4, t. 29, s. 61-78. DOI:
10.34616/wwr.2022.4.061.078.
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metode oraz scharakteryzowano narzedzie badawcze. Dokonano takze cha-
rakterystyki osob, z ktérymi przeprowadzono wywiady.

Rozdzial czwarty zawiera opis uzyskanego materialu badawczego wraz
z proba jego interpretacji. W ramach tej czesci pracy wyodrebniono pieé¢
podrozdzialow, odpowiadajacych wybranym aspektom jako$ci zycia: co-
dzienno$¢, autonomia, poczucie bezpieczenstwa, relacje interpersonalne
oraz rozwdj osobisty. W prezentacji uzyskanych danych w niniejszej pracy
zrezygnowano ze skomplikowanych analiz statystycznych na rzecz prostych
zestawien procentowych oraz tych zwierajacych wypowiedzi respondentow
pochodzacych z trzech srodowisk. Celem autorek bylo przygotowanie opraco-
wania, ktore bedzie czytelne i przystepne w odbiorze dla rodzicow dorostych
osob z niepelnosprawno$cia intelektualng oraz opiekunow, asystentéw, na-
uczycieli, rehabilitantéw i treneréw, a takze przedstawicieli organizacji i in-
stytucji dzialajacych na rzecz 0s6b zagrozonych wykluczeniem spolecznym.

Ksiazke wiencza wnioski i rekomendacje, bedace wskazéwkami w plano-
waniu i realizowaniu dzialan na rzecz poprawy jakosci zycia dorostych oso6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W tym miejscu pragniemy serdecznie podziekowaé recenzentom — Panu
Profesorowi Januszowi Kirence i Panu Profesorowi Piotrowi T. Nowakow-
skiemu — za zyczliwo§¢ oraz cenne uwagi i wskazowki, ktére pozwolily nam
na udoskonalenie ksigzki.

Skladamy rowniez podziekowania sedziom kompetentnym za meryto-
ryczne wsparcie w konstrukeji Kwestionariusza wywiadu z dorostq osobg
z niepelnosprawnosciq intelektualnq, w tym Annie Kupinskiej — Czlonkini
Zarzadu Krajowego Fundacji I’ Arche wraz ze wspolpracownikami: Moni-
ka Grabowska, Bernardem Mrozem oraz Justyna Nagel, prof. UO dr. hab.
Edwardowi Nyczowi — Dyrektorowi Instytutu Nauk Pedagogicznych Uniwer-
sytetu Opolskiego, dr. Wojciechowi Rogali — Prezesowi Opolskiego Centrum
Zarzadzania Projektami, Dorocie Rutkowskiej — Naczelnik Wydziatu Polityki
Spolecznej w Opolu, dr. Zdzistawowi Markiewiczowi — Dyrektorowi Miejskie-
go Osrodka Pomocy Rodzinie w Opolu, Mateuszowi Szpryngielowi — Kierow-
nikowi Referatu Spraw Spolecznych w Opolu, Aleksandrze Mazur — Glowne;j
Specjalistce z Referatu Organizacji Szkot i Placowek O$wiatowych w Opolu,
Aleksandrze Kedzierskiej-Buczynskiej — Dyrektorce Srodowiskowego Domu
Samopomocy dla Oséb z Zaburzeniami Psychicznymi ,,Magnolia” w Opolu,
Hannie Kanik — Zastepczyni Dyrektorki Miejskiego Centrum Wspomagania
Edukacji w Opolu, Malgorzacie Jagieluk — Prezesce Zarzadu Fundacji Dom,
Jolancie Sztorc — Wiceprezesce Fundacji Dom, Kierowniczce Srodowiskowe-
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go Domu Samopomocy dla Oséb z Zaburzeniami Psychicznymi ,Magnolia”,
Izabelli Gajdamowicz — Wiceprezesce Fundacji Dom, Kierowniczce Warszta-
tu Terapii Zajeciowej oraz Markowi Wréblowi — Dyrektorowi Zespotu Szkot
Specjalnych w Opolu, a takze Wicedyrektorce Agacie Gamroth.

Skladamy serdeczne podziekowania wszystkim osobom, ktoére zaangazo-
waly sie w przeprowadzanie wywiadow, Wiktorii Przeliorz — studentce pe-
dagogiki specjalnej na Uniwersytecie Opolskim, asystentom, ktorzy pracuja
w domach L’Arche, Honoracie Cieplik-Dedyk i Annie Kupinskiej — nauczy-
cielkom Zespotu Szkét Specjalnych w Opolu, Justynie Nagel — terapeutce
zajeciowej z Fundacji Dom oraz Marioli Oliwie — pedagog specjalnej. Dzie-
kujemy takze dyrektorom Doméw Pomocy Spotecznej w Proszkowie, Kedzie-
rzynie-Kozlu oraz Opolu Czarnowasach za umozliwienie przeprowadzenia
wywiadow na terenie placowek.

Przede wszystkim chcemy jednak podziekowa¢ osobom z niepelnospraw-
noscia intelektualng, ktére wziely udzial w badaniach, za po$wiecony czas
i wyczerpujace odpowiedzi na pytania. Mamy nadzieje, ze dzieki oddawane-
mu w rece Czytelnika opracowaniu ich glos zostanie uslyszany i przyczyni sie
do poprawy jakoSci ich zycia.



