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Jakos¢ zycia 0sob z niepetnosprawnoscia

i ich rodzin w perspektywie zewnetrznej
i wewnetrznej — przeglad wybranych badan

Niepelnosprawno§¢ stanowi powazny problem spoleczny. Jest przedmiotem wielu dys-
kusji i badan naukowych. Niniejszy artykul dotyczy zagadnien teoretycznych zwig-
zanych z jakoScig zycia os6b z niepelnosprawno$cia oraz ich rodzin. Zostalo w nim
wyjasnione pojecie jakosci zycia. Zaprezentowano wybrane badania autoréw polskich
i zagranicznych dotyczgce omawianej tematyki. Wprowadzenie zawiera krotkie przed-
stawienie tematu oraz probe zdefiniowania jakoSci zycia. Nastepnie, w oparciu o wy-
brane badania, oméwione zostaly czynniki zewnetrzne i wewnetrzne mogace mieé
wplyw na jako$§é zycia os6b z niepelnosprawnos$cig. Kolejny podrozdziat ukazuje pro-
blematyke z perspektywy czlonkéw rodziny osoby z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza
rodzicéw i rodzenstwa. Artykut konczy sie krotkim podsumowaniem. Autor artykutu
przedstawia temat z wlasnej perspektywy — zaréwno pedagoga i terapeuty, jak i osoby
z niepelnosprawnoScig ruchows.

niepelnosprawno$é, rodzina, jako$é zycia, sens zycia, wsparcie
spoleczne

Quality of life of disabled persons and their families in the outside and
internal prospect - inspection of chosen examinations

Disability constitutes the serious social issue. It is an object of many discussions and
researches. This article is regarding the theoretical issues associated with the quality
of life of disabled persons and their families. Comprehending the quality of life has been
explained in it. The chosen examinations of Polish and foreign authors concerning the
discussed subject matter were described. Basics contain short visualising of the subject
and the attempt to define the quality of life. Next, based on chosen examinations, extrinsic
and internal factors being able to affect the quality of life of persons with disability have
been discussed. The next subsection is portraying issues from a perspective of family
members of the disabled person, especially parents and siblings. The article is ending
with the brief summary. The author of the article is showing the subject both being a
teacher and a psychotherapist, as well as a person with motor disability.

disability, family, quality of life, meaning of the life, social support
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Wprowadzenie

Problematyka zwigzana ze wsparciem spoltecznym oraz jako§cia zycia jest przed-
miotem wielu badan spolecznych z zakresu m.in. pedagogiki, psychologii, socjologii.
Pojecie jakosci zycia jest wieloznaczne i moze by¢ ujmowane w dwéch perspekty-
wach: obiektywnej lub subiektywnej. Perspektywa obiektywna jest ujeciem ze-
wnetrznym, obejmujacym szereg réznorodnych czynnikéw majacych wplyw na to,
jaka jest jako$é zycia danej jednostki lub grupy spolecznej. Do czynnikéw tych
naleze¢ moga przede wszystkim warunki socjoekonomiczne, sklad rodziny danej
osoby i relacje w niej panujace, wyksztalcenie, wykonywana praca, normy prawne
i spoteczne panujace w danym kraju. Perspektywa subiektywna jest ujeciem we-
wnetrznym, ktore wplywa na tzw. poczucie jakosci zycia. Jest to pojecie odrebne
od samej jakosSci zycia. Mowiac o poczuciu jakosci zycia, mamy na mys§li wilasne
spojrzenie jednostki na jej zycie, emocje i odczucia z tym zwigzane. Wigzg sie z tym
takie terminy, jak zadowolenie z zycia i poczucie sensu zycia.

Czynniki wplywajace na jakos§¢ zycia osob
z niepelnosprawnoscia

Wielu autoréw, zar6wno w Polsce, jak i na §wiecie, coraz czeSciej podejmuje ba-
dania nad jakoScig zycia os6b z niepelnosprawnoécia oraz ich rodzin. Giéwnym
celem jest zwykle okre§lenie, w jakim stopniu rodzaj i stopien niepetnosprawnosci
wplywaja na poziom jakoSci zycia. Poza tym badacze starajg sie okreslié, jakie inne
czynniki moga mie¢ wplyw na poziom jakosci zycia tychze oséb, a takze na ich po-
czucie jakosci zycia.

Wedlug badan M. Garbata i M. A. Paszkowicz!, a takze A. 1. Brzezinskiej, R.
Kaczana, K. Piotrowskiego oraz P. Rygielskiego? najwiekszy wplyw na jako§¢ zycia
0s6b z niepelnosprawno§cig maja takie czynniki zewnetrzne, jak: obecnoéé lub brak
barier architektonicznych oraz technicznych (np. sprzet rehabilitacyjny, podjazdy,
windy, szeroko$¢ drzwi, dostosowanie miejsca zamieszkania do potrzeb danej oso-
by, dostepnoéé do instytucji uzytecznoSci publicznej, transport i przemieszczanie sie
§rodkami komunikacji miejskiej), obecno§é urzadzen ulatwiajacych komunikowanie
sie (np. telefon, komputer z podtaczeniem do Internetu), odpowiednia wysoko§é §rod-
kéw finansowych (zwlaszcza w przypadku oséb potrzebujacych stalej rehabilitacji
oraz leczenia), posiadanie lub brak zatrudnienia, jako§¢ kontaktéw i relacji z rodzing
i innymi bliskimi osobami oraz mozliwo$¢ rozwijania swoich zainteresowan.

K. Pawlowska-Cyprysiak, M. Konarska i D. Zonierczyk-Zreda?® przeprowadzi-
ly badania jako&ci zycia os6b z niepetnosprawnoécia ruchowa. Najwiekszy wplyw
na jako$é ich zycia maja takie czynniki spoteczno-demograficzne, jak:

1. Miejsce zamieszkania — osoby z dysfunkcjami narzadu ruchu mieszkaja-

ce na wsi i w malych miejscowosciach gorzej oceniajg swojg jako§é zycia

82 © Niepetnosprawnosc — zagadnienia, problemy, rozwigzania. Nr 111/2016(20)



i wlasne samopoczucie fizyczne oraz psychiczne niz osoby mieszkajace
w miastach.

2. Poziom wyksztalcenia — im nizszy poziom wyksztalcenia, tym gorsza oce-
na zdrowia fizycznego, zdrowia psychicznego oraz wlasnego samopoczucia
0s0b o obnizonej sprawnosci ruchowe;j.

3. Czas trwania niepelnosprawnos$ci — dluzszy czas trwania niepelnospraw-
noSci (np. od urodzenia) zmniejsza szanse na pozytywna ocene wlasnego
zdrowia, natomiast zwieksza szanse na lepsze przystosowanie sie do swojej
niepelnosprawnosci i jednocze$nie lepsze funkcjonowanie spoteczne.

4. Wiek - osoby w starszym wieku znacznie bardziej odczuwaja swoje ogra-
niczenia w pelnieniu rél spolecznych zwigzane z ich niepelnosprawnoscia.

5. Stan cywilny — osoby niepelnosprawne stanu wolnego gorzej oceniajg swo-
ja jako§é zycia oraz wlasne funkcjonowanie spoleczne niz osoby niepeino-
sprawne bedace w zwiazkach malzenskich.

E. Bolach, B. Bolach i P. Jadach* przeprowadzili badania majgce na celu okre-
§lenie wplywu aktywnosci zawodowej na jako$é zycia os6b z niepelnosprawnosciag
ruchowa. Celem badan bylo poréwnanie jakosci zycia osob niepelnosprawnych po-
ruszajacych sie na wozkach inwalidzkich, aktywnych zawodowo i bezrobotnych.
Grupa os6b badanych liczyla 25 os6b aktywnych zawodowo i 20 bezrobotnych.
W badaniach wykorzystano Kwestionariusz Wskaznika Jakosci Zycia (Quality
of Life Index, QLI). Wyniki badan wykazaly, ze aktywno§¢ zawodowa 0s6b z nie-
pelnosprawnoécig ruchowa ma znaczny i pozytywny wplyw na ich jako$¢ zycia,
zaréwno w ujeciu obiektywnym (brano pod uwage m.in. samodzielno$é i zarad-
no§¢ zyciowa), jak i w ujeciu subiektywnym (poczucie jako$ci zycia). Jako§¢ zycia
0s0b niepelnosprawnych aktywnych zawodowo w subiektywnej ocenie ich funk-
cjonowania byla istotnie wyzsza w poréwnaniu z grupa bezrobotnych oséb. Praca
zawodowa istotnie poprawita jako§¢ zycia osob badanych.

Badania wielu autoréw, m.in.: M. Argyle, R. Derbisa®, A. Luszczynskiej, E.
Pieszak dowodza takze, ze znaczacy wplyw na jako$§¢ zycia osob z niepelnospraw-
noécig ma aktywno§¢ fizyczna. Spelnia ona nie tylko funkcje rehabilitacyjne,
ale przyczynia sie rowniez do polepszenia ogdlnego samopoczucia i nastroju.

A. Michalska® przeprowadzita badania dotyczace wplywu wybranych uwarun-
kowan spoteczno-demograficznych na jako§c¢ zycia dzieci i mtodziezy z mézgowym
porazeniem dzieciecym. Badaniami objeta 260. dzieci z mbézgowym porazeniem
dzieciecym w wieku od 2. do 13. lat, uczeszczajacych do wybranych placéwek
edukacyjnych w Polsce. Jako narzedzia badawcze zastosowala Pediatryczny
Kwestionariusz Jakosci Zycia (Pediatric Quality of Life Inventory, PedsQL), skale
generyczng (Generic Core) oraz modul Mézgowe Porazenie Dzieciece (CP Mo-
dule). Dostosowane do wieku dzieci kwestionariusze (przedzialy wiekowe 2-4,
5-7, 8-12, powyzej 13. lat) przekazywala do wypelnienia ich rodzicom. Brano
pod uwage m.in. takie aspekty, jak: funkcjonowanie fizyczne, spoleczne, szkolne,

© Niepetnosprawnosc — zagadnienia, problemy, rozwigzania. Nr 111/2016(20) 83



emocjonalne, codzienne czynno§ci, mowa, odczuwanie zmeczenia i b6élu. Wyni-
ki badan wskazywaly na obnizony w poréwnaniu do dzieci zdrowych (§rednia
82,70 pkt.) poziom jakosci zycia dzieci i mlodziezy z MPD (§rednia 51,28 pkt.)
we wszystkich badanych aspektach. Wedlug rodzicéw, czynnoSci zycia codzienne-
go, czynnosci szkolne oraz komunikacja werbalna stanowia najwiekszy problem
wplywajacy na jako$é zycia badanych dzieci z MPD.

Wedlug badan wielu autoréw najwieksze znaczenie dla zadowolenia i satys-
fakcji z zycia 0s6b z niepelnosprawnos$cia ma akceptacja wlasnej niepetnospraw-
nosci’. W przypadku dzieci zalezna jest ona glownie od postaw rodzicow. Jesli
nacechowane sg one bezwarunkowsa akceptacjg i mito$cig do dziecka, woéwczas
majg ogromny wplyw na uksztaltowanie jego pozytywnego obrazu siebie oraz
optymistycznego patrzenia na swoje zycie i przyszloéé. Niska samoocena i sa-
moakceptacja w polaczeniu z brakiem wsparcia ze strony oséb pelnosprawnych
i spoleczng izolacja bardzo negatywnie wplywaja na poczucie jako$ci zycia osob
z niepelnosprawnoscia.

M. Parchomiuk i S. Byra® przeprowadzily badania dotyczace poczucia jako§ci
zycia wsérod 120. osob z lekka niepelnosprawnoScia intelektualna, stabowidza-
cych, slabostyszacych oraz z niepelnosprawnos$cia ruchowa w wieku 17-28 lat.
Badani zostali podzieleni na cztery 30-osobowe grupy wedlug rodzaju niepet-
nosprawnosci. Do badania zostal zastosowany Kwestionariusz Poczucia Jako§ci
Zycia Schalocka oraz Keitha. Uwzglednia on m.in. takie czynniki, jak: poczucie
integracji ze spoleczenstwem, niezaleznoéé, samodzielno$¢ oraz mozliwosci decy-
dowania. Jak pokazaly wyniki badan, rodzaj niepelnosprawnosci ma duzy wplyw
na poczucie jako$ci wlasnego zycia. Najwyzsze wyniki w zakresie poczucia jako§ci
zycia uzyskaly osoby stabowidzace. Na drugim miejscu znalazly sie osoby z lekka
niepelnosprawnosécia intelektualna. Na trzecim — osoby z uszkodzeniem stuchu.
Najnizszy wynik uzyskaly osoby z niepelnosprawnoécia ruchows. Uzyskane wy-
niki r6znig sie od wielu dostepnych w literaturze. Wedlug licznych poprzednich
badan (np. A. Juros, 1997) osoby z uszkodzonym narzadem ruchu wyzej oceniajg
swoja jako$¢ zycia w poréwnaniu do oséb z upo§ledzeniem umystowym.

G. Brzuzy® zauwaza, ze mimo duzego zainteresowania badaczy problematy-
ka jakosci zycia, do§¢ mata liczba badan dotyczy os6b z uszkodzeniami wzroku.
Autor przedstawia wiele zewnetrznych czynnikow majacych negatywny wplyw
na jako§¢ zycia os6b z niepelnosprawnos$ciag wzrokowa. Sg to m.in.: trudnoSci
w samodzielnym funkcjonowaniu w wielu sytuacjach zycia codziennego, diu-
gotrwaly proces leczenia i rehabilitacji, np. w przypadku os6b tracacych wzrok
lub cierpiacych na réznego rodzaju choroby oczu, do§wiadczanie odrzucenia
spolecznego wynikajacego z negatywnych i stereotypowych postaw ludzi zdro-
wych, problemy finansowe zwigzane najczesciej z trudnoSciami ze znalezieniem
pracy. Do czynnikéw negatywnie wplywajacych na poczucie jakoSci zycia oséb
z uszkodzonym wzrokiem zdecydowanie mozna zaliczy¢ problemy psychiczne
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i emocjonalne zwigzane z utrata wzroku, np. na skutek choroby, urazu, wypadku.
Osobom ociemnialym niezwykle trudno jest pogodzi¢ sie z zaistnialg sytuacja,
ktora ich spotkala. Autor, podobnie jak B. Mazur i S. Byral®, zaznacza jednak,
ze wsparcie spoleczne, pozytywne i zyczliwe postawy wobec oséb niewidomych
i stabowidzacych, a takze odpowiedni proces ich rewalidacji, przyczyniajg sie
do ich wiekszego zadowolenia z zycia. Potwierdzajg to przeprowadzone przez nie-
go badania majace na celu ukazanie réznic miedzy poczuciem jakoS§ci zycia osob
z uszkodzeniem wzroku a oséb zdrowych. G. Brzuzy zbadat 70 dorostych oséb:
30 niewidomych, 20 stabowidzacych i 20 zdrowych. W swoich badaniach zastoso-
wal Skale Poczucia Jakosci Zycia Campbella w opracowaniu prof. S. Kowalika.
Wyniki dowiodly, ze osoby z uszkodzonym wzrokiem uzyskaly nieznacznie niz-
szy $redni poziom oceny jako$ci zycia (3,69 pkt.) niz osoby zdrowe (3,91 pkt.).
Analiza statystyczna nie wykazala istotnych réznic miedzy obiema grupami
(p=0,069). Moze to oznaczaé, ze osoby niewidome i stabowidzace sg dobrze przy-
stosowane do wlasnej niepelnosprawnosci i akceptujg ja. Badania nie wykazaly
réwniez istotnych réznic w poziomie oceny jako$ci zycia oséb niewidomych (3,74
pkt.) i stabowidzacych (3,61 pkt.). Moze to wskazywac, iz poziom uszkodzenia
wzroku nie ma znaczgcego wplywu na zadowolenie z zycia.

Na problematyke poczucia jakoéci zycia mlodziezy z niepelnosprawnoscig
wzrokowg zwraécily uwage B. Mazur i S. Byra'l. Autorki przeanalizowaly wplyw
wsparcia spolecznego na poczucie jakosci zycia. Osobami badanymi byta 30-oso-
bowa grupa stabowidzacej mlodziezy — 14 dziewczat i 16. chtopcow w wieku 16-18
lat. Do badania zostal wykorzystany Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego Nor-
becka (NSSQ) oraz Kwestionariusz Poczucia Jakosci Zycia Schalocka i Keitha
(QLQ). Jak pokazala analiza wynikéw osigganych w obu kwestionariuszach,
mlodziez z uszkodzeniem wzroku uzyskujaca silniejsze wsparcie i pomoc ze stro-
ny innych os6b oraz majgca poczucie przynalezno$ci do danej grupy spolecznej
wyzej ocenia swoja jako$é zycia niz osoby, ktére nie otrzymuja od innych ludzi
wsparcia, pomocy oraz nie odczuwajg przynaleznosci do zadnej grupy.

Problematyka poczucia jakosci zycia mlodziezy z niepelnosprawnos$cig in-
telektualng w stopniu lekkim zajety sie Z. Palak i E. Pomaranska'?. Do badan
wykorzystaty Inwentarz Probleméw Oséb Niepelnosprawnych, Kwestionariusz
Poczucia Jako$ci Zycia Schalocka i Keitha oraz Skale Satysfakeji z Zycia Deinera
i Emmonsa. Przebadaly osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu
lekkim uczeszczajace do specjalnej zasadniczej szkoly zawodowej oraz grupe mlo-
dziezy pelnosprawnej uczeszczajacej do szkoly zawodowej. Jako§¢ zycia badanej
mlodziezy z niepelnosprawnoscia w jej percepcji wydaje sie znacznie gorsza niz sy-
tuacja mlodziezy pelnosprawnej. Najwieksze zr6znicowanie w zakresie wynikow
pomiedzy obiema grupami wystapilo w sferze spoltecznej oraz rodzinnej. Oznacza
to, iz sfery te sg gtéwnym zrédltem probleméw i trudnosci w funkcjonowaniu oséb
z lekka niepelnosprawnoscig intelektualng. Moga czuc sie one nieakceptowane,
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odrzucane i izolowane przez $rodowisko oséb zdrowych. Wyraznie dostrzegaja
one swojg odmienno$é spowodowang niepelnosprawnoscia.

Podobnych badan dokonata R. Smolen's. Przebadala ona 360-osobowg grupe
mlodziezy z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim i umiarkowa-
nym za pomocg Kwestionariusza Poczucia Jakosci Zycia Schalocka i Keitha. Wy-
niki badan wykazaly, ze gléwnym czynnikiem wplywajgcym na ocene poziomu
jako§ci zycia jest srodowisko, w ktorym przebywaja badane osoby oraz stopien
ich upoS§ledzenia umyslowego. Im bardziej przyjazne jest otoczenie mlodziezy
z niepelnosprawno$cia intelektualna, tym lepiej ocenia ona jako$é swojego zycia.
Znaczacg role odgrywaja tu trzy najwazniejsze Srodowiska wychowawcze, jakimi
sg: rodzina, szkola oraz grupa réwiesnicza, a takze postawy spoleczne (akcepta-
cja, wsparcie i pomoc w rozwigzywaniu probleméw).

Czynniki wplywajace na jakos§¢ zycia rodzin oséb
z niepelnosprawnoscia

Niepelnosprawno§¢ lub choroba jednego z czlonkéw rodziny powoduje za-
burzenie calego systemu rodzinnego i czesto zakléca funkcjonowanie rodziny.
Pelnosprawni czlonkowie rodziny muszg przeorganizowacé strukture funkcjono-
wania rodziny oraz przystosowac sie do wielu trudnoéci, do ktérych nalezg m.in.:

1. Zaburzenia rytmu dnia, np. codzienne dojezdzanie do szpitala do pacjenta,
konieczno$é dojazdu na rehabilitacje lub terapie.

2. Klopoty finansowe — problemy zwigzane z wydatkami na leczenie i reha-
bilitacje, z utrata pracy przez samego chorego, konieczno$cia ograniczenia
lub rezygnacji z pracy przez rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia.

3. Zaburzenia planéw krotkoterminowych — rezygnacja z codziennych plano-
wanych zajeé¢ czy wyjazdow.

4. Konieczno$§¢ przerwania nauki, zmiany szkoty lub pracy.

5. Utrata bliskosci pomiedzy malzonkami — np. zwigzana z koniecznoS§cig
opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscig lub po okaleczajgcych zabie-
gach operacyjnych wspélmatzonka (uczucie wstydu, leku osoby chorej).

6. Konflikty i zaburzenia komunikacji w rodzinie, brak szczerosci i porozu-
mienia we wzajemnych kontaktach.

Wedlug A. Firkowskiej-Mankiewicz'* na jako§¢ zycia rodzin z osobg z niepel-

nosprawnos$cia wplywaja trzy rodzaje czynnikéw:

1. Czynniki obiektywne, czyli: cechy osobiste — zdrowie fizyczne i psychiczne
czlonkéw rodziny, wyksztalcenie oraz poziom wiedzy na temat danej nie-
pelnosprawnoéci lub choroby, obiektywne warunki zycia — zatrudnienie,
miejsce zamieszkania, najblizsze Srodowisko spoteczne.

2. Postawy czlonkéw rodziny oraz ogdlna percepcja spoleczenstwa wobec os6b
z niepelnosprawnoscig i ich rodzin.
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3. Czynniki indywidualne i osobowosciowe, np. wlasna samoocena, sposob
postrzegania siebie, innych ludzi, otaczajacego Swiata, wartoSci, style ra-
dzenia sobie z problemami i ze stresem.

Znaczacy wplyw na emocje rodzicow dziecka dotknietego niepelnosprawnoscia
lub choroba i poczucie ich jakoSci zycia maja takze uwarunkowania zewnetrzne
objawiajace sie zwykle jako codzienne problemy zyciowe. Specjali§ci wymieniajg
tutaj m.in.:

1. Ograniczony dostep do opieki medycznej, zwlaszcza do specjalistow.

2. Problemy finansowe w rodzinie i w zwiazku z tym trudnosci w zakupieniu

odpowiedniego sprzetu rehabilitacyjnego i usprawniajgcego.

3. Trudnosci w zakupywaniu dla dziecka drogich lekow.

4. Konieczno$é wyjazdow oraz przebywania z dzieckiem w szpitalu, np. gdy
konieczne jest przeprowadzenie zabiegu operacyjnego lub specjalistycznego
leczenia w innym miescie albo za granica.

5. Konieczno$é przerwania lub ograniczenia pracy zawodowej przez jedno
z rodzicow w zwigzku z opiekg nad niepelnosprawnym dzieckiem. Kon-
sekwencja takiej sytuacji jest powazne obnizenie statusu materialnego
rodziny.

Zmnacznie rzadziej mozemy spotkaé publikacje na temat rozwoju i jakoSci zycia
rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscig. Tymczasem réwniez i dla nich poja-
wienie sie takiego dziecka w rodzinie oznacza bardzo duze zmiany. Wedlug spe-
cjalistéw rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscig bardzo wczesnie doswiadcza
znacznego obcigzenia psychicznego, m.in.: narazenia na duzy stres, wczesnej
konfrontacji z chorobg i cierpieniem czltowieka, braku poczucia bezpieczenstwa.
Dzieci te czesto mogg stawac sie przedwczesnie dojrzale i odpowiedzialne na sku-
tek konieczno$ci pomocy rodzicom w opiece nad niepelnosprawnym bratem lub
siostra. DoSwiadczaja zamiany rél w rodzinie, np. kolejno$ci urodzen, gdy mlod-
sze dziecko musi przyjmowac role starszego, bardziej ,,dorostego”. Czesto przezy-
waja takie emocje, jak: poczucie osamotnienia i odrzucenia z powodu mniejszej
uwagi i wsparcia ze strony rodzicow, poczucie winy oraz leku. Niekiedy majg
réwniez ograniczone mozliwo§ci spedzania czasu wolnego z réwieSnikami oraz
zabawy ze swoim rodzenstwem. Moga czué sie odizolowane i odmienne od innych
dzieci w ich wieku. Pozytywnej jakoSci zycia i korzystnemu rozwojowi rodzen-
stwa dzieci z niepelnosprawnoscia sprzyjaja takie czynniki, jak:

1. Osobowo§¢ rodzicow.

2. Przyjazna atmosfera i dobre relacje panujace w rodzinie — prawidlowe
postawy rodzicielskie, akceptowanie przez rodzicéw niepelnosprawnosci
dziecka, wzajemne pozytywne relacje rodzicéw, otwarty sposéb komuni-
kowania sie w rodzinie umozliwiajacy rozmowe na temat niepelnospraw-
noéci, nauka radzenia sobie w trudnych sytuacjach oraz wyrazania emocji,
zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych w odpowiedni sposéb.
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3. Kontakty ze §rodowiskiem spolecznym, zwlaszcza z réwieSnikami i dal-
sza rodzing, ktére przyczyniaja sie do ksztaltowania pozytywnego ob-
razu siebie i nieodczuwania wstydu z powodu posiadania rodzenstwa
z niepelnosprawnoscia.

4. Posiadanie wlasnych zainteresowan i pasji — Swiadomos$é wlasnej odrebno-
§ci i umiejetnoéé odgraniczenia siebie od niepelnosprawnego rodzenstwa,
planowanie swojej przyszlosci.

Wplyw na jako$é zycia dzieci i mlodziezy posiadajacej rodzenstwo z niepel-
nosprawnos$cia majg rowniez, podobnie jak w przypadku rodzicow, rodzaj i sto-
pien niepelnosprawnosci oraz sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny. B. Sidor!®
przebadala za pomocg Skali RUU T. Witkowskiego do badania trudnosci psy-
chospotecznych 120 os6b w wieku 16-26 lat posiadajacych rodzenstwo z niepet-
nosprawno§cia intelektualna. Skala obejmowata cztery sfery: osobowosciowa,
rodzinng, spoleczng i zajeciowa. Najwieksze nasilenie trudnosci wéréd oséb ba-
danych wystepowalo w sferze osobowosciowej, a najnizsze w sferze rodzinne;.
Jednak uzyskane wyniki we wszystkich czterech sferach znajduja sie ponizej
§redniej (37,5 pkt.) dla Skali RUU, co oznacza $rednie nasilenie trudnosci. Ozna-
czat to moze, ze duzej czesci osob badanych udaje sie osiagnaé satysfakcje z zycia.
W przyszlosci stajg sie oni ludZmi tolerancyjnymi, odpowiedzialnymi, pelnymi
wrazliwo$ci 1 empatii, a takze radzacymi sobie z przeciwno§ciami losu.

Niepelnosprawnym czlonkiem rodziny moze byé nie tylko dziecko, ale réwniez
osoba dorosla, np. jedno lub obydwoje rodzicow. Jednym z takich przypadkow
sg slyszace dzieci niestyszacych rodzicow. U. Bartnikowska!® dokonata bardzo cie-
kawych badan oséb majacych niestyszacych rodzicow. Przeprowadzita wywiady
z 20. kobietami i 11. mezczyznami w réznym wieku. Wynika z nich, ze znaczacy
wplyw na jako$é zycia badanych oséb ma wsparcie spoleczne réznych srodowisk
0s6b styszacych, m.in. szkoly. Wedlug wielu badan styszace dzieci niestyszacych
rodzicéw mogg by¢ narazone na trudno$ci w rozwoju mowy, rozwoju intelektual-
nym, spolecznym oraz emocjonalnym. Dlatego bardzo istotne jest wspomaganie
i wspieranie takich rodzin. Osoby z uszkodzeniem stuchu majg czesto ograni-
czony dostep do wielu informacji. Duze znaczenie ma udzielanie niestyszacym
rodzicom kompleksowego wsparcia informacyjnego dotyczacego w szczegdlno§ci
wiadomosci na temat prawidlowego rozwoju dziecka, opieki i wychowania dzieci,
wpajania im norm i warto$ci. Dla rodzicow wazne jest takze uczenie ich dzieci
skutecznych sposobow porozumiewania sie z nimi, np. jezyka migowego. Przepro-
wadzone badania pokazuja, ze osoby z wadami stuchu mogg dzieki odpowiedniej
pomocy ze strony o0sob slyszacych z powodzeniem realizowa¢é sie w roli rodzicow.

Podsumowanie

By w odpowiedni sposéb pomagaé osobom z niepelnosprawnoscia, pozytywnie
wplywacé na jako$é ich zycia oraz je wspierac, nalezy najpierw pozna¢é ich potrzeby
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i oczekiwania. Udzielanie wsparcia osobom o ograniczonej sprawnos$ci powinno
polegaé na stosowaniu takich form pomocy, ktére wykorzystywalyby niezaburzo-
ne funkcje i sprawnoéci do wykazania najwiekszych mozliwo$ci samodzielnego
oraz tworczego zycia. Wspieranie oséb z niepelnosprawnoscia powinno polegaé
na uruchamianiu za pomocg odpowiednich §rodkéw czynnoSci zastepczych, kto-
re ulatwiajg zycie osobiste i zapewniajg stosowny udzial w zyciu spolecznym.
Zdaniem wielu autorow, m.in. T. Gatkowskiego (2006), wspierac nalezy nie tylko
sama osobe (dziecko lub osobe dorosta), ale rowniez cala jej rodzine. W ten sposéb
odpowiednia pomoc i wsparcie bedzie miato wplyw na podniesienie jakoSci zycia.

Nalezy pamieta¢ o tym, iz ogromng role w podnoszeniu jakoSci zycia os6b
z niepelnosprawnoscia odgrywa szeroko pojeta rehabilitacja spoleczna (w tym
rehabilitacja zawodowa) i integracja, ktore przyczyniajg sie do dobrego funkcjo-
nowania tej grupy osob w spoleczenstwie, ich aktywizacji oraz ksztaltowania
prawidlowej samooceny. Integracja spoleczna stanowi szanse dla nas wszyst-
kich. Ma ona duze znaczenie dla 0so6b z niepelnosprawnoscia, gdyz umozliwia im
funkcjonowanie w ich naturalnym érodowisku — wéréd rodziny i réwiesnikow,
zdobywanie wiedzy, umiejetno$ci, zawodu oraz przede wszystkim normalne zycie
w spoleczenstwie.

Obecnie osoby z niepelnosprawno$cig starajg sie by¢ aktywne. Maja coraz
wieksze szanse rozwoju oraz normalnego zycia wsrod ludzi pelnosprawnych.
Dzieki odpowiedniemu wsparciu i pomocy ukierunkowanych na indywidualne
potrzeby oséb o obnizonej sprawnosci wszyscy mozemy sie przyczynic¢ do polep-
szenia ich samopoczucia i zycia wérod nas.
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